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Till statsradet och chefen for
Utbildningsdepar tementet

Genom beslut den 22 maj 1997 bemyndigade regeringen chefen for
Utbildningsdepartementet att tillkalla en kommitté for att utreda etiska
fragor i forskningen (Dir. 1997:68). Med stod av detta bemyndigande
forordnade departementschefen den 9 juni 1997 fdljande personer att
ingdi Kommittén om forskningsetik (U 1997:11):

riksdagsledamoten Barbro Westerholm (fp), ordférande
legitimerade |&karen Annika Bladh (kd)
riksdagsledamoten Torgny Danielsson (s)
riksdagsledamoten Sonja Fransson (S)

landstingsradet Inger Hallgvist Lindvall (mp)
davarande riksdagsledamoten Bengt Kronblad (s)

f.d. riksdagsledamoten Rolf L Nilson (v)

davarande riksdagsledamoten Rune Rydén (m)
distriktslékaren Lars Weinehall (c)

Samtidigt forordnades docent Mats G. Hansson som huvudsekreterare.
Anna T. Hoglund, doktorand i etik, och Karin Dahlberg, doktorand i
etik, forordnades den 1 juli som bitrédande sekreterare. Margit Robeson
har arbetat som assistent & kommittén.

Kommittén har antagit namnet Kommittén om forskningsetik.
Kommittén dverlamnar hdrmed beténkandet God sed i forskningen. Till
betankandet finns fogat tva reservationer. Med detta & uppdraget
slutfort.
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FOrkortningar och ordforklaringar
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SSF
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Forskningsradens initiativgrupp for forskning om etiska,
legala och sociala aspekter av genforskning och genteknik
Forskning- och uthildningsradet
Forskningsradsnamnden

Good Clinical Practice (God klinisk sed)

Good Laboratory Practice (God laboratoriesed)
Humani stisk-samhallsvetenskapliga forskningsradet
Kungliga ingenjorsvetenskapsakademien
Karolinska institutet

Stiftelsen for kunskaps- och kompetensutveckling
Kungliga skogs- och lantbruksakademien

Kungliga vetenskapsakademien

L 8kemedd sverket

M ediicinska forskningsradet

Stiftelsen for miljostrategisk forskning
Naturvetenskapliga forskningsradet

National Institutes of Health, USA

Narings- och teknikutvecklingsverket
Nyttiggorande av forskningsresultat. Kommitté for
utredning om samverkan néringsliv-hégskola
Office of Research Integrity, USA
Prioriteringskommitté

Riksarkivet

Séllskapet riksdagsméan och forskare

Spridning av forskningsinformation till allménheten
Over internet

Statistiska centralbyran

Socialvetenskapliga forskningsradet

Skogs- och jordbrukets forskningsrad

Sveriges lantbruksuniversitet

Statens medicinsk-etiska rad

Stiftelsen for Strategisk Forskning

Sveriges universitets- och hogskoleférbund
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TF Tryckfrihetsférordningen
TFR Teknikvetenskapliga forskningsradet

For skningsetisk kommitté

Man kan ibland se anvandningen av termen " forskningsetikkommitté’. |
sak spelar det dock ingen roll om man anvander ett substantiv dler ett
adjektiv for att beskriva vad dessa kommittéer agnar sig at. Kommittén
har valt att anvénda sig av den géngse adjektivformen. Den stdmmer
ocksd béttre overens med andra beskrivande termer som "etisk
provning’, “etiska problem”, “etiska frégor” och t. ex. ”Statens
medicinsk-etiska rad”. En forskningsetisk kommitté agnar sig & etisk
provning av forskningsverksamhet.
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FOrfattningsforslag

1 kap 4 § hdgskolelagen

Nuvarande lydel se:

Verksamheten skall avpassas sd att en hog kvalitet nas, saval i
utbildningen som i forskningen och det konstnérliga utvecklingsarbetet.
De & en gemensam angeédgenhet for hogskolornas personal och
studenterna vid hogskolorna att de tillgangliga resurserna utnyttjas
effektivt for att hdlla en hog kvalitet i verksamheten.

Foreslagen lydelse:

Verksamheten skall avpassas sa att en hog kvalitet nds och vetenskapens
trovardighet och god sed varnas saval i utbildningen som i forskningen
och det konstnérliga utvecklingsarbetet.

De & en gemensam angeédgenhet for hogskolornas personal och
studenterna vid hogskolorna att de tillgangliga resurserna utnyttjas
effektivt for att hdlla en hog kvalitet i verksamheten.

1 kap hogskolefor ordningen

Fored as foljande tillagg:

13 § Hogskolorna skall vidta atgarder for att forebygga oredlighet i
forskning samt faststélla riktlinjer for utredning av misstanke om
oredlighet i forskning.

3 kap hogskoleférordningen

Fored as foljande tillagg:

13 8§ Forskningsprojekt som innefattar forsok med ménniska eller
mansklig vavnad skall provas i en forskningsetisk kommitté i enlighet
med av varje hdgskol a faststélld arbets- och beslutsordning.

14 § (nuvarande 13 §)
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9 kap hogskoleférordningen

Foreslas foljande tillagg:
6 8 7 st Uthildning i forskningsetik skall vara ett obligatoriskt inslag i
all forskar utbildning oavsett amnesomrade.

13 kap hogskolefor or dningen

Foreslas foljande tillagg:
6 8§ Beslut av en hogskola avseende oredlighet i forskning far
Overklagasi allméan forvaltningsdomstol .
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Sammanfattning av beténkandet

Att balansera frihet och ansvar - om god sed i for skningen

Forskningens Gvergripande mal ar att vinna ny kunskap for att vi battre
skall forsta den vérld vi lever i och for att om mgjligt férandra den till
det béttre. Detta mal skall vara vagledande for varje forskare oberoende
av vem som finansierar forskningen, i vilken disciplin man arbetar ler
pa vilken niva forskningen bedrivs. Forskningens moral skiljer sig inte
fran den allmanna moralen nér det galler 6nskvardheten av god sed i ut-
dvande av et arbete. Pa samma sétt som det finns yrkesetiska regler for
andra yrken finns det regler inom forskarsamhéllet som tar hansyn till de
specidla villkor som kan gélla for denna verksamhet.

| enlighet med direktiv for samtliga utredningar har kommittén granskat
forskningsetiken ur ett jamstalldhetsperspektiv. Kommittén vill framhalla
jamstélldhet mellan kvinnor och mén som ett moraliskt vérde att véarna
om. Jamstalldhet i forskarvarlden blir darmed att betrakta som en forsk-
ningsetisk fraga. Betdnkandet belyser jamstalldhetsfragornai flera avse-
enden. Representationen av kvinnor respektive man i etiska kommittéer
och beredningsgrupper har granskats. En jamn konsférdelning i denna
typ av grupper foreslds genomgaende i betdnkandet. Att kvinnor inte i
samma utstrackning som mén erhaller forskningsbidrag har analyserats,
liksom forslag till &tgarder for att forhindra missgynnande av detta slag.
Forekomsten av sexuella trakasserier i forskarvérlden ses som en yrkes-
etisk fraga for forskare, dar fokus & pa den som utévar trakasserierna,
snarare @n pa den som drabbas av dem. Slutligen diskuteras ocksa hur
hierarkin inom forskarvérlden kan utgora ett hinder for genomdrivandet
av forandringar.

Att minska risken for oredlighet i forskning

Kommittén har granskat problematiken kring vetenskaplig oredlighet och
fusk i forskning. Foretedsens omfattning och former samt forskarsam-
hallets hantering av den har studerats. Kommittén foreslar atgarder for
att minska risken for oredlighet i forskning och 6ka allmanhetens insyn i
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forskningsprocessen. Kommittén foreslar ocksa en modell for utredning
av missténkt oredlighet. Kommittén definierar oredlighet i forskning en-
ligt foljande:

Med oredlighet i forskning menas att en forskare avsiktligt och pa ett
vilseledande sétt gor avsteg fran de vetenskapliga kraven eler medve-
tet bryter mot allmént accepterade etiska normer.

Vikten av ett forebyggande arbete for att minska forekomsten av ored-
lighet i forskning torde g kunna 6verskattas. Kommittén betonar behovet
av utbildning samt goda ordningar och praktiska forutsattningar for do-
kumentation och arkivering av forskningsmaterial. Forskningsverksam-
het skall dokumenteras sa att det & mgjligt for utomstéende granskare
att folja hela forskningsprocessen. Dokumentationen skall ske i enlighet
med de regler som géller for &gande- och forfoganderatten till forsk-
ningsmaterial, samt utifran géllande sekretessbestammelser. Material
som g & vetenskapligt motiverat att spara skall dokumenteras av fors-
karen. Denna skriftliga dokumentation skall vidimeras av prefekt eler
motsvarande forskningschef. Dokumentation av forskningsprocessen
utifran dessa riktlinjer skall bevarasi minst tio ar.

Kommittén foresprakar en model for utredning av misstanke om ored-
lighet i forskning som tar fasta pa de réttsliga ordningar som redan ex-
isterar och pa det ansvar som ledningsorganen vid varje forskningsin-
réttning har att varna en hog kvalitet i forskningen. Kommittén foreslar
att aktudlt lagrumi 1 kap 4 § hogskoldagen kompletteras enligt foljan-
de:

Verksamheten skall avpassas sé att en hog kvalitet nés och vetenska-
ens trovardl%het och god sed vérnas saval i uthildningen som i
orskningen och det konstnarllga utvecklingsarbetet.

Ovriga myndigheter som bedriver forskning och de forskningsinréttning-
ar som bedrivs i privatréttslig form rekommenderas att i sina arbetsord-
ningar infora liknande klausuler. Den som i god tro och med tillrackligt
sakligt underlag har anledning att misstanka att en forskare ar oredlig i
sin forskning skall anméla detta. Anmalan bor vara skriftlig och inges
till rektor/myndighetschef dler motsvarande verksamhetschef. Anmélan
kan ocksa inges till forskningens centrala fortroendenamnd (se nedan)
som diariefor anmdlan samt vidarebefordrar den till berdrd rek-
tor/myndighetschef dler verksamhetschef for annan forskningsinréttning
for en forberedande undersokning. Rektor/motsvarande skall alltid in-
formera fortroendendmnden om inkommen anmélan, liksom om resulta-
tet av den forberedande undersokningen. Kommittén férordar tre kriterier
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pa réttssakerhet vid utredning om oredlighet i forskning, namligen forut-
sebarhet, opartiskhet och kompetens.

Utredning av misstankt oredlighet i forskning gorsi ett tvastegsforfaran-
de. En forberedande undersokning gors lokalt. Den skall undersoka om
det finns skal att misstanka att oredlighet fordligger. Om sa &r fallet gors
en fullstandig utredning. For detta andamal foreslar Kommittén att rege-
ringen inrdttar en Forskningens centrala fortroendenamnd. Namnden
skall pa uppdrag av myndigheter eler forskningsinréttningar préva om
anmald forskare varit oredlig i sin forskning. Den skall bista forsk-
ningsinréttningarna med att ta fram och belysa det sakunderlag som be-
hovs for rektors/myndighetschefs/verksamhetschefs handlaggning av ett
arende efter det att den lokala forberedande undersokningen & avslutad.
Namnden skall bestd av §u ledaméter av vilka tvad med domarkompe-
tens, tre med hog vetenskaplig meritering och tva lekméan. Namnden kan
vid ett aktudlt fall for kortare tid utse bisittare. Namnden skall besluta
om rekommenderad disciplinpafoljd och atalsanmalan. Ytterligare in-
struktioner for namnden utfardas av regeringen. Kommittén foreslar att
13 kap hdgskoleférordningen kompletteras med en paragraf som anger
att beslut av hogskola om oredlighet i forskning far 6verklagas i allman
forvaltningsdomstal.

For universitet, htgskolor och andra myndighetsdrivna forskningsinrétt-
ningar galler sedvanlig forvaltningssekretess i samband med utredningar
om oredlighet i forskning. Kommittén anser att det darutver inte ar pa-
kallat med ndgon sarskild sekretessbestammelse till skydd for den som
anméler eler den som & anmald for missténkt oredlighet.

Kommittén foreslar att varje larosite och varje myndighet som bedriver
forskning, liksom varje forskningsinréttning i privatrattslig form, alaggs,
respektive rekommenderas, att besluta om riktlinjer fér utredning vid en
anmalan om oredlighet i forskning. Riktlinjerna bor utformas pa et lik-
artat satt pa samtliga forskningsinrattningar. Kommitténs definitioner
och 6vervéaganden foreslas vara vagledande i detta arbete.

Etisk prévning av forskning

Kommittén har undersokt systemet for forskningsetisk granskning i Sve-
rige. Den etiska provningen galler hela forskningsprocessen, da etiska
fragor aktualiserasi hela forskningsverksamheten, fran forskarens val av
vetenskaplig problemstalining till samhéllets tillampning av forskningens
resultat. Det etiska medvetandet och ansvaret for etisk provning av den
verksamhet forskaren ar inbegripen i maste bli en géalvklar de i den var-
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dagliga reflektionen. Det &r forskaren sjdlv som &r ytterst ansvarig for
forskningens moraliska halt. Moraliskt ansvar och detaljerad kunskap
om forskningens forutsattningar och olika risker forknippade med den
hanger intimt samman. Det priméra ansvaret och befogenheten for den
gtiska prévningen av forskningens genomférande maste av det skdlet
ligga ndra gédva forskningsverksamheten. Samtidigt finns risken att
forskaren blir hemmablind och inte ser de etiska problemen i samband
med sin forskning. Av det skadlet behdver det personliga ansvaret komp-
letteras med en etisk provning av en oberoende instans.

Ett v8l fungerande system foOr etisk provning & dessutom en fOrutsatt-
ning for att allménheten ska kunna ha fortroende for forskningen. Den
etiska avvagningen galler fyra aspekter av forskningen:

1. Vale av forskningsprojekt dler problem.

2. Genomforandet av forskningsuppgiften.

3. Ansvaret for forskningens konsekvenser.

4. Ansvaret att folja den vetenskapliga utvecklingen.

Forskningsetiska fragor aktualiseras inom alla forskningsfalt. Kommit-
tén anser det viktigt att etiska aspekter kan tas upp i alla de sasmmanhang
dar ett forskningsprojekt diskuteras och provas.

Nar det géller kliniska |&kemedd sprévningar, vars resultat skall ligga till
grund for Lakemedd sverkets stallningstagande till registrering av mediet
i fraga, ar det av vikt att det finns en formaliserad beslutsordning och att
denna inte innebér onodig tidsspillan. Det bor vara den forskningsetiska
kommittén som har huvudansvaret for den etiska beddmningen.

Betraffande forsok pa manniska finns idag ett pa frivillig grund av fors-
karsamhdllet inréttat prévningssystem som ger ett skydd for de méanni-
skor som ddtar i medicinska forskningsprojekt och forskningsprojekt
som finansieras via forskningsraden. For att ytterligare minimera risker-
na for forsokspersoner foresldr Kommittén att alla projekt som innefattar
forsok med ménniska eller mansklig vévnad skall genomga etisk prov-
ning av en oberoende kommitté. Detta skall regleras i férordning. Kom+-
mittén foreslar en tillaggsparagraf till hogskoleforordningen med foljan-
delydese

Forskningsprojekt som innefattar forsok med méanniska eller
mansklig vavnad skall prévas i en oberoende forskningsetisk kom-
mitté, i enlighet med av varje hogskola faststélld arbets- och be-
slutsordning.
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Kommittén anser det Onskvart att motsvarande generdla lagklausul in-
fors for att técka den forskning som bedrivs av andra myndigheter, lik-
som av forskningsinréttningar som & organiserade i privatréttsiga for-
mer. Hur en férordning av detta slag skall se ut, och var den skall place-
ras inom den svenska réttsordningen, foreslas bli foremal for sarskild
beredning.

Kommittén foresprakar att de forskningsetiska kommittéerna organiserar
sitt arbete s3 att tyngdpunkten ligger pa den etiska avvagningen, aven
om den vetenskapliga metodgranskningen ocksa &r en angelagen uppgift.
Kommittéernas beslut skall vara radgivande och fattas som konsensus-
beslut. Besluten kan inte Gverklagas. | fall av avslag foreslar Kommittén
att den ansvarige forskaren bor ha rétt till en ”second opinion,” en andra
beddmning. Beslut om avslag i en forskningsetisk kommitté skall dérfor
innehdlla en anvisning till en sadan rétt, samt vilken eler vilka forsk-
ningsetiska kommittéer forskaren kan vanda sig till for en ytterligare
beddmning.

Kommitténs forslag kréaver ett Okat antal forskningsetiska kommittéer.
Dessa foreslds inréttas av respektive universitets/hogskolas styrelse pa
fordag fran rektor. Vid storre larositen kan separata forskningsetiska
kommittéer inréttas for skilda vetenskapsomraden. Vid mindre hogsko-
lor, med forvantad 1&g drendeméangd, kan det vara lampligare att man
samarbetar med andra mindre hdgskolor om en gemensam etisk  kom-
mitté, eler att man anknyter till universitetens och de storre hdgskolor-
nas kommittéer. Universitetets/htgskolans styrelse beslutar om vilken
arbets- och beslutsordning som skall gélla for etisk provning av forsk-
ningsprojekt.

En forskningsetisk kommitté bor besta av representanter for saval forsk-
ningen som det allménna. Styrelsen beslutar efter forslag fran rektor om
antalet ledaméter med hénsyn tagen till forskningsverksamhetens om-
fattning. De vetenskapliga ledamdterna i kommittén utses sa att man far
en bred representation fran relevanta vetenskapliga discipliner. Lekméan-
nen nomineras av region-, landstings-, kommunfullméktige eler motsva-
rande. Det bor vara en jamn fordening mellan lekmén och forskare,
samt en jamn fordelning mellan kdnen. Mandatperiod, antal ledamdéter
och suppleanter bestdms av respektive styrelse fér universitet/hdgskola.
Det ar vasentligt att det sker en aterrapportering till den forskningsetiska
kommittén om ett forskningsprojekts fortskridande. Kommittéerna be-
slutar sjdlva pa vilket sitt en sadan aterrapportering skall ske. Relevanta
uppgifter fran forskarnas terrapporteringar bor finnas med i den arliga
rapport kommittéerna inger till universitetets/hdgskolans styrelse. | uni-
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versitetens och hogskolornas arsredovisningar till regeringen bor utveck-
lingen och effekterna av de forskningsetiska kommittéernas verksamhet
noggrant redovisas. Detta bor framga av regleringsbrev.

Universitet/hdgskola ansvarar  for utbildning av etikkommittéernas le-
damdGter samt bestrider i dvrigt de kostnader som &r forknippade med
verksamheten.

Forskningsfinansiarer utover universitet och hdgskolor har att sjalvstan-
digt ta ansvar for etikprévningen av de projekt man beviljar meddl. Det
stér dessa instanser fritt att implementera egna system som ett komple-
ment till den grundstruktur Kommittén har foreslar.

Peer review-systemet i svensk for skningsgranskning

Kommittén har granskat den s.k. peer review-modelen som sedan lénge
& regel ocksa i svensk forskningsgranskning. Modellen innebar att fors-
kare beddmer kvaliteten i andra forskares arbete. Det &r vasentligt att de
forskare som utfor denna granskning inte tar ovidkommande hénsyn vid
beddmningen. Objektivitet och sakkunskap vid utvérdering och bedom-
ning av forskning &r saledes en forskningsetisk fraga.

Kommittén menar att peer review i stort sett & den optimala modelen
vid forskningsgranskning, men foresldr vissa riktlinjer for att stérka
opartiskheten i beddmningen, forbéttra insynen i forskningsgranskningen
och darmed oka allménhetens fortroende for den svenska forsknings-
granskningen. Riktlinjerna innefattar dkad medvetenhet om javsregler
och dessas tillampning. Radens och stiftelsernas javsregler bor fortl6-
pande ses dver och nya radsledaméter eller beredningsgruppsmed emmar
maste informeras om och férbinda sig att folja géllande javsregler. For
huvudsekreterare och bitradande sekreterare i forskningsréden &r det inte
forenligt med uppdrag utanfor radet som paverkar tilltron till deras
opartiskhet.

K onsfordelningen pa alla nivaer i forskningsrad och forskningsstiftelser
bor jamnas ut. Kommittén bedomer att det pa detta omrade behovs bade
direkta insatser (i form av t. ex. éronmérkta resurser och fler kvinnor i
prioriteringskommittéerna) och 6kad forskning for att 1angsiktigt komma
& de bakomliggande strukturerna relaterade till kon. Hogre omséttning
och storre spridning pa radsstyrelsens medlemmar, for att forhindra att
systemet blir konserverande, foreslas ocksa.
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Forskningsraden och forskningsstiftelserna bor, enligt Kommitténs upp-
fattning, genomfOra regelbundna, vetenskapliga utvérderingar av sitt
eget arbete. Beddmningsunderlagen vid peer review maste vara offentli-
ga och bedémarna bor inte tilldtas vara anonyma. Daremot foreslar
Kommittén att den sokande, i ett inledande skede av bedémningen far
vara anonym - d&ven om detta inte & helt oproblematiskt - for att forhind-
ra att vissa grupper av forskare, inom vissa amnesomraden och fran vis-
sa larosdten, gynnas pa et otillborligt satt. Tvarvetenskapliga projekt
bor dessutom alltid granskas av sakkunniga fran samtliga amnesomraden
som det aktudla projektet berér.

Kommitténs forslag innebér att granskningssystemet gors mer Gppet.
Kommunikationen mellan forskare och forskningsrad skulle kunna for-
béttras genom att den stkande gavs mdjlighet att avge ett yttrande Gver
bedomningen innan slutgiltigt beslut tas. Ocksa efter att beslut tagits ar
dialogen om motiven for beslutet viktig. Forskningsbedomningen skulle
dérmed kunna bli mer av en dialog medlan stkande och finansiér. Betréf-
fande hur denna Oppenhet skall forverkligas finns olika praktiska 16s-
ningar att tillga

Kommittén anser det ocksa vasentligt att bedémningskriterierna i forsk-
ningsgranskningen ar klara och entydiga. De graderingsskalor som an-
vands for olika beddmningsgrunder skall vara differentierade och sam-
mantaget val korrespondera med hur ekonomiska medd férdelas. Grans-
karna bor ges mojlighet till 1&ngre och utforligare motiveringar till varfor
projekt beviljas dler avslds. Med hansyn taget till forskarsamhallets li-
tenhet i et land av Sveriges storlek foreslar Kommittén att svenska
forskningsfinansidrer i hogre utstrackning bor anvanda sig av internatio-
nella granskare. Samma krav pa opartiskhet maste stéllas pa dessa.

I ntressekonflikter i forskningen

Kommittén har analyserat etiska fragor som kan uppsta nar forskning
bedrivs dler finansieras i samverkan med industridla intressen. Sam-
hallsutvecklingen stéller allt hogre krav pa samverkan mellan akademisk
forskning och industridllt utvecklingsarbete och produktion. Dennai och
for sig onskvarda okning av forskningssamverkan melan industridla
intressen och akademisk forskning kan emdlertid vara férknippad med
etiska problem.

Kommittén beddmer det som angelaget att tka medvetenheten om att
forskning alltid & mer dler mindre intressestyrd. Nagot sadant som " ett
forutsattningsl6st kunskapsbyggande® torde inte vara mgjligt att uppna i
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en renodlad form. Utover finansidla bindningar pekar Kommittén pa
kopplingar i form av personliga band, akademiska och kompetensan-
knutna kontakter samt ideologiska bindningar. | takt med att samarbe-
tet mellan industri och akademisk forskning okar stélls nya etiska krav
pa forskaren och forskningen. Som en central forskningsetisk fraga
framstar vikten av att bevara allménhetens fortroende for forskningen.
Problemet med intressekonflikter bor beaktas inom all forskning oavsett
finansieringskélla. Det centrala &r inte huruvida forskaren galv beddmer
att han/hon |atit sig paverkas av sina bindningar, utan vilka kopplingar
som verkligen foreligger. Att forskaren Oppet redovisar dessa ar darfér
ur ett forskningsetiskt perspektiv att foredra.

Kommittén beddmer att ett Gppet redovisande av forekommande intres-
sebindningar &r det basta séttet att minska risken for otillborlig paverkan
och samtidigt bevara allménhetens fortroende for forskningen. Som en
overgripande rekommendation foresar Kommittén darfor att forskare
alltid skall redovisa ekonomiska bindningar. Utdver redovisningen av
ekonomiska bindningar ar det i férsta hand forskarens eget ansvar - i
andra hand arbetsgivarens ansvar - att bedéma vilka bindningar som &r
revanta att redovisa i det aktuella forskningsprojektet. Erfarenheten
visar att forskningen vinner pa storsta méjliga 6ppenhet. Universitet och
hogskolor och andra myndigheter som bedriver forskning bor i sina rikt-
linjer avseende arbetstagarens redovisning av bisysslor ange grundregeln
angdende ekonomiska bindningar. Forskningsinréttningar som drivs i
privatréttsliga former rekommenderas infora motsvarande riktlinjer i
sina arbetsordningar.

Anvandning av per sonuppgifter i for skningen

Kommittén har studerat utformningen av forskningsetisk granskning av
projekt som innefattar anvandning av personnummer. Anvandningen av
genetisk och annan medicinsk information i forskningssammanhang, t.
ex. DNA-analyser, har analyserats. Kommittén konstaterar att forsk-
ningsprojekt baserade pa personuppgifter sedan utredningsdirektiven
skrevs har fatt en lagreglering som ar forenlig med Kommitténs uppfatt-
ning att all forskning som inbegriper manniska skall bli foremal for be-
démning av forskningsetisk kommitté. Principen om informerat sam-
tycke bor vara utgangspunkten for godkannande av forskningsregister.
Eventuella avsteg fran denna princip maste motiveras sarskilt.

Kommittén anser att de nya lagarna personuppgiftsiagen, hélsodatare-
gisterlagen och vardregisterlagen tillgodoser de krav pa véarnande om den
personliga integriteten vid forskning med hjalp av personuppgifter som
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allmanheten har réit att stélla och som &r en forutsattning for att allméan-
hetens fortroende for personuppgiftsbaserad forskning inte skall aventy-
ras. Kommittén anser att lagstiftningen rérande halsodataregistren och
vardregistren bor fortydligas med inneborden att forskning med hjalp av
myndigheternas hélsodataregister och vardregistren i landsting och pri-
vat vard inte far genomforas utan forskningsetisk provning.

De forskningsetiska kommittéerna har en viktig och svar roll dar det
gdler att bade beddma forskningsrelevans och metodik och risker for
integritetsintrang. Det ar darfor angelaget att de forskningsetiska kom-
mittéerna har tillgang till epidemiologisk kompetens. En va utvecklad
lagstiftning &r ett nddvandigt, men g tillrackligt skydd for den enskildes
integritet. Det storsta ansvaret ligger pa att personregisteransva-
rig/forskare kontinuerligt ser 6ver sina sakerhetsrutiner och ser till att
lagstiftarnas intentioner tillampas i det praktiska arbetet.

Ny utredning om biobanker

Fréagan om hur de sk. biobankerna skall regleras & angeldgen och
komplicerad och har bade etiska och néringspolitiska dimensioner. Ny
teknik med mgjligheten till DNA-sekvensering kan ge information om
arvsanlag och forekomsten av arftliga sjukdomar. Detta ger nya behand-
lingsmdjligheter men reser samtidigt nya etiska problem. Biobankerna &r
viktiga hjalpmede for forskarnai utprovandet av nya sakrare |&kemedd,
men samtidigt kan informationen vara integritetskénslig och den genetis-
ka informationen angdr inte bara den undersokta individen utan ocksa
dennes dlaktingar. Innan etiska riktlinjer utformas fér anvandningen av
denna form av medicinsk information maste de olika intressen som star
pa spe fa en djupgdende analys. En sadan analys har inte bedomts vara
majlig inom ramen for den tid som star till Kommitténs forfogande.
Kommittén foreslar darfor att forskning med hjalp av biobanker skynd-
samt skall bli foremal for sarskild utredning. | en sadan utredning bor
ingd ett uppdrag att analysera hur genetisk information bor behandlas i
journaler och register, i den man dessa fragor inte behandlas inom bio-
teknikutredningen.

Utbildning och forskning i for skningsetik

Kommittén har granskat utformning och omfattning av utbildning i etik
inom forskarutbildningen. Likasa har behovet av forskning i amnet
forskningsetik dvervagts. Kommittén har i en kartlaggning funnit att det
svenska systemet for utbildning i forskningsetik &r differentierat och inte
jamforbart vid olika larosdten. Kommittén foreslar att det bor dligga
varje universitet och hdgskola att upprétta en lokal plan for utbildning i
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forskningsetik. Kommittén foreslar ocksa att varje fakultet bor upprétta
ett handledarprogram, dér handledare uthildas i forskningsetiska fragor
av typen fusk och oredlighet, arkiverings- och sekretessbestdmmelser
samt handledarens ansvar for formedlingen av forskningsetiska normer
till de forskarstuderande. Utbildning i forskningsetik bor vara dmnesan-
knuten och de ansvarande lararna bor foretréda en dubbd kompetens:
dels i moralfilosofi/tillampad etik, dels i den aktudla forskningsinrikt-
ningen.

Kommittén foreslar et tillagg i hogskoleforordningen, dar utbildning i
forskningsetik skrivs in som ett obligatoriskt inslag i all forskarutbild-
ning, oavsett amnesomrade. Utbyggnaden av utbildningen kréaver i sin
tur en okad satsning pa forskning i forskningsetik. En forutséttning for
en okad satsning pa utbildning och forskning i forskningsetik ar att
tjanster pa lektors- och professorsniva kan tillskapas. Utvecklandet av
tvarvetenskapliga forskningsmiljoer bor stimuleras. Medd for dessa
satsningar behdver avddas i budgetarbeten och i universitetens och hog-
skolornas verksamhetsplaner.

Oppenhet och insyn i for skningspr ocessen

Kommittén beddmer att 6kad dppenhet och insyn i forskningsprocessen
& en nodvéandig forutsattning for att allménhet och beslutsfattare skall
kunna ha fortroende for forskningsverksamheten. Det &r ocksa viktigt for
att forskare, som i allt hdgre grad arbetar inom specialiserade kunskaps-
och kompetensomraden, inte skall forlora det utomdisciplindra perspek-
tivet pa sin forskning. For att mdjliggora denna Gppenhet och dialog
melan forskare och allmanhet foresldr Kommittén en rad atgéarder. Pro-
fessionaliseringen av journalistiken bor 6ka, med fler kritiskt skolade och
val insatta vetenskapsjournalister. Likasd behtvs en dkad satsning pa
forskning kring skarningspunkterna mellan vetenskap och samhélle. Po-
pulérvetenskap beddms av Kommittén som ett viktigt instrument for att
forbéttra fortroendet mellan forskare och allménhet. Kommittén betonar
att populérvetenskapen har ett bade utom- och inomvetenskapligt vérde.
Kommittén foresldr darfor att ocksd forskares populdrvetenskapliga
framstalIningar bor tillmétas meritvarde. FOr att 6ka allméanhetens insyn
i vetenskapssamhallets beslutsprocesser och villkor &r en fortsatt sats-
ning pa éppna hus och lekmannakonferenser viktigt.

Dessutom foresldr Kommittén bildandet av en ny intresseorganisation
med uppgift att stimulera kontakten mellan forskarvarlden och samhallet
utanfor denna. Kommittén foreslar att regeringen uppdrar & Forsknings-
radsnamnden, alternativt & den i Forskning 2000 foreslagna radsover-
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gripande namnden, att inbjuda lampliga intressenter for att pa et kon-
stituerande méte bilda en intresseorganisation med namnet Forskningen
och Folket. Denna foreslas bli en paraplyorganisation som samlar andra
organisationer som har intresse av vetenskapens resultat, arbetsvillkor
och arbetsformer. Forskningen och Folket foreslas vara en hdt fristaen-
de organisation. Dess uppgift ar att pa olika sétt stimulera till méten
inom forskarvérlden eller mellan forskare och palitiker eler andra intres-
senter. Detta kan ske i form av konferenser, kurser och studieresor. Be-
vakning av forskningsfront och opinionsldage @ ocksa betydesefulla
uppgifter. Forskningen och Folket foreslds ocksa arrangera séarskilda
"lekfolkskonferenser".

Forskningen och Folket leds av en styrelse som innehaller representanter
for de storre medlemsorganisationerna, men ocksa medlemmar som valts
pa grund av sin vetenskapliga eller tekniska kompetens och politiker dler
publicister som visat sarskilt intresse for forskningspolitiska fragor dler
populdrvetenskap. Styresen ansvarar for organisationens ekonomi och
tar stéllning till verksamhetens inriktning. Den dagliga verksamheten
leds av ett kandli, bestdende av en direktor/generalsekreterare och ett litet
antal medarbetare. Finansieringen sker genom et litet grundanslag, som
kan komma fran regeringen (Uthildningsdepartementet) eler fran ndgon
forskningsfinansierande stiftelse, samt genom avgifter frén de organisa-
tioner som ar medlemmar. Organisationens ekonomi kommer saledes att
aterspegla hur angeldgen den anses vara.

Kommittén har ocksa analyserat forskarens roll som expert, och de be-
gransningar och forpliktelser som expertrollen medfér. Kommittén beto-
nar att sdval forskare som avnamare av expertkunskapen har ansvar for
att skilja mellan experter och "proffstyckare” Nar samhélle och palitis-
ka beslut blir allt mer beroende av forskningens okade kunskap, okar
ocksa risken for att ett fatal forskare blir massmedialt kanda och far age-
ra som experter pad omraden dar de inte har professiondl kompetens.
Forskaren bor vara medveten om att sprakhantering och kunskapsupp-
fattning inte & densamma i forskarens seminarium som i det offentliga
rummet. Har/hon bér upplysa om begrénsningar i den egna disciplinens
metodansprak och rackvidden av den egna kompetensen.

Redovisning och tillsyn

Kommittén foresldr att det i arsredovisningarna fran universitet, hog-
skolor, sektorsforskningsorgan och forskningsrad klart skall framga hur
man under dret arbetat med uppdraget att varna om vetenskapens tro-
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vardighet och en god forskningssed samt effekterna av de insatser som
gjorts. Foljande punkter bor finnas med i &rsredovisningarna.

1. Redovisning av atgéarder for att forebygga och minska oredlighet i

forskning samt redovisning av system for utredning av misstankt

oredlighet.

Redovisning av de forskningsetiska kommittéernas verksamhet.

Redovisning av dtgarder for att stérka peer review systemet vid

forskningsgranskning.

Uppgift om dtgarder for forskares redovisning av intressekonflikter.

Redovisning av uthildningsplaner i forskningsetik och atgarder for att

stimulera forskning i forskningsetik.

6. Redovisning av atgarder for att framja insyn och dppenhet i forsk-
ningsverksamheten.

wnN

o~

Betraffande kliniska |ékemedesprévningar har Lakemeddsverket och
Socialstyrelsen tillsynsansvar. Genteknikndmnden har tillsammans med
Ovriga operativa myndigheter nér det galler etikprévning i samband med
genteknik ocksa et i lag stadfast tillsynsansvar.

Resur sbehov

En del av Kommitténs forslag kraver et extra tillskott av resurser for att
kunna genomforas. | en del fall berdknar Kommittén dock att resurser
kan tillskapas inom redan befintliga anslag. Medd for dessa satsningar
behtver avddas i budgetarbeten och i universitetens och hdgskolornas
verksamhetsplaner. Kommittén foreslar att de extra resursbehov som en
satsning pa uthildning och forskning i forskningsetik och tillskapandet av
organisationen Forskningen och Folket nédvandiggor beaktas nar omp-
rioriteringar av medel goérs i samband med bearbetningen av de forslag
som vackts av den forskningspolitiska utredningen For skning 2000.
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1 I nledning

1.1 Utredningen - uppdraget

Den 22 maj 1997 tillkallades enligt regeringens bemyndigande en parla-
mentarisk utredning om forskningsetik, hérefter bendmnd ”kommittén
om forskningsetik” dler endast " Kommittén”. Utredningsuppdraget skall
vara slutfort den 1 februari 1999. Kommittén har haft foljande samman-
séttning:

1.2 L edaméter

Annika Bladh (kd), leg. 1&kare
Bredgatan 27, 222 21 Lund
E-post: Annika.Bladh@telia.com
Torgny Danidsson (s), ledamot av riksdagen
Sten 6, 670 40 Amotfors.
E-post: Torgny.Danidsson@Riksdagen.se
Sonja Fransson (s), ledamot av riksdagen
Bredgarden, 512 64 Holsljunga
E-post: Sonja.Fransson@Riksdagen.se
Inger Hallgvist Lindvall (mp), gruppledare
Radbergsvégen 10, 752 41 Uppsala
E-post: Inger. Hallgvist. Lindvall@mp.politik.lul.se
Bengt Kronblad (s), fd ledamot av riksdagen
Skorstensvagen 146, 393 63 Kalmar
Rolf L Nilson (v), fd ledamot av riksdagen
St Laurentiigatan 14B, 222 21 Lund
E-post: Rolf.Nilson@kanslim.ltskane.se
Rune Rydén (m), fd ledamot av riksdagen
Skallgangen 10, 226 52 Lund



18 Inledning SOU 1999:4

Lars Weinehall ( ¢), distriktdakare
Ddobelnsgatan 3A, 903 30 Umea
E-post: Lars.Weinehall @epiph.umu.se
Barbro Westerholm (fp), ledamot av riksdagen, ordférande
Skeppargatan 80, 114 59 Stockholm
E-post: Barbro.Westerholm@Riksdagen.se

1.3 Sekretariat

Mats G. Hansson, docent i etik, huvudsekreterare
Institutionen for Folkhalso- och vardvetenskap,
Uppsala Science Park ,751 85 Uppsala
E-post: mats.hansson@socmed.uu.se

Anna T. Hoglund, doktorand i etik, bitr&dande sekreterare.
Institutionen for Folkhalso- och vardvetenskap,
Uppsala Science Park ,751 85 Uppsala
E-post: Anna.Hoglund@teol.uu.se

Karin Dahlberg, doktorand i etik, bitrédande sekreterare
Teologiska institutionen, Box 1604, 751 46 Uppsala
E-post: Karin.Dahlberg@teol.uu.se

1.4 Sammanfattning av
utredningsdirektiven

Anslaget i regeringens direktiv (Dir.1997:68) ar brett. Man onskar en
genomgripande analys av etiska fragor i forskningen. Kommitténs sam-
manfattning ser ut som foljer.

Kommittén skall foresla atgarder for att uppna en tillfredsstallande han-
tering av etiska fragor i forskningen. Etiska fragestallningar uppstar nér
olika vérden kommer i konflikt med varandra och aktualiseras under hela
forskningsprocessen. Den forskningsetiska provningen kréver god kan-
nedom om fakta och lyhordhet for vilka varden som kan vinnas dler ris-
keras att ga forlorade. Etiska fragor har sdllan nagra enkla svar. Genom
utbildningsinsatser och olika system for forskningsetisk prévning kan en
systematisk etisk reflektion stimuleras. Kommittén skall samarbeta med
den parlamentariska utredningen om forskning (dir. 1997:67), med ut-
redningarna om djurforsok (dir. 1997:43 och 1997:44) och med andra
berdrda utredningar, myndigheter och organ, samt Gvervaga om nagon
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form av forfattningsreglering behovs, och i forekommande fall foresa
regler och 6vriga atgarder (t. ex. finansiering).

Kommittén skall granska utformning och omfattning av utbildning i etik
inom forskarutbildningen samt Gvervaga andra &tgérder som kan oka
medvetenheten om etiska fragor i forskningen, oavsett i vilken regi
forskningen bedrivs. Behovet av forskning i @mnet forskningsetik bor
ocksa Gvervagsas.

Kommittén skall belysa problematiken kring vetenskaplig oredlighet och
fusk. Foreted sens omfattning och former samt forskarsamhéallets hante-
ring av den bor ingd i analysen. Kommittén skall Gvervaga hur man kan
minska riskerna for vetenskaplig oredlighet och, om det behdvs, foresla
tydligare etiska regler for forskarnas egen granskning av forskning och
for allménhetens insyn.

Kommittén skall analysera forskarnas medvetenhet om expertrollens
begransningar och forplikteser, t. ex. vid utvérdering av forskning och
bedémning av samhallsproblem.

Kommittén skall granska den sk peer review-moddlen, dér forskare be-
domer kvaliteten i andra forskares arbeten, och de sarskilda svarigheter
som kan uppkomma med denna i ett land av Sveriges storlek, dér en liten
grupp etablerade forskare har stort inflytande 6ver manga beslut.

Kommittén skall ocksa analysera de etiska problem som kan uppsta nér
forskning bedrivs éler finansieras i samverkan med industriella intressen
dler dar andra intressen an forutséttningslost kunskapsbyggande gor sig
gédllande.

Oppenhet & en forutséttning for fortroendet for forskningen och fors-
karna. Kommittén skall évervdga om den offentliga insynen behdver
Okas, samt beysa allméanhetens insyn i forskningsprocessen.

Kommittén skall undersoka vad forskarsamhéllet och andra gjort for att
moéta delvis nya forskningsetiska fragor som den snabba vetenskapliga
utvecklingen medfor. Kommittén skall &ven undersoka och foresla atgér-
der som avser hur information om nya principiella fragor nar berdrda
organ. Det kan gélla bade forskning och tillampning av forskningsresul-
tat.

Kommittén skall understka hur systemet for forskningsetisk granskning
fungerar i dag och foresla de forandringar som beddms nodvandiga. En
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av utgangspunkterna skall vara att forskning som har manniskor som
forskningsobjekt alltid skall utséttas for etisk granskning, oavsett finan-
siér eler utforare av forskningen.

De regionala och lokala forskningsetiska kommittéernas verksamhet och
arbetssétt skall granskas. Hur avvagningar gors mellan eventuela kun-
skapsvinster och risker, hur behovet av offentlig insyn kan tillgodoses
samt huruvida etiska avvagningar i kommittéerna och det medicinska
vardagsarbetet skiljer sig & skall analyseras. Kommittén skall ocksa
Overvéga om det bor finnas majlighet till dverprévning av de forsknings-
etiska kommittéernas beslut.

Kommittén skall ocksa Gvervaga och foresla hur de forskningsetiska
kommittéerna bor vara ssmmansatta. Kommittén bor sarskilt dvervéga
om lekmannainflytandet skall forstarkas, om andra kompetenser bor till-
foras kommittéerna, behovet av en jamn konsfordelning i kommittéerna
samt om landstingen &r bast skickade att utse lekmannarepresentanter.

Mot bakgrund av Datalagskommitténs forslag skall Kommittén ocksa
undersoka och foresla utformningen av forskningsetisk granskning av
projekt som innefattar personnummer eler personuppgifter, s som ge-
netisk eler annan medicinsk information.

Kommittén skall belysa den internationella debatten samt utvecklingen
av forskningsetik i andra lander och beakta konsekvenser for Sverige av
internationd la konventioner.

1.5 Kommitténs arbetssatt

Kommittén har valt att till sin hjdp knyta sérskilda experter for olika
delfragor i utredningen. Ett stort antal experter har pa detta sitt deltagit i
utredningen. | vissa fall har experten bidragit med att ta fram en langre
rapport pa sitt eget kunskapsomrade. | andra fall har experten givit
muntliga foredragningar i samband med nagon av Kommitténs utfrag-
ningar och seminarier. Vilka som pa detta sétt bidragit till utredningen
beskrivs i inledningen till de olika kapitlen. Kommittén har ocksa vid ett
flertal tillfalen haft god hjélp av Riksdagens utredningstjanst for att ta
fram olika underlag.

Kommittén har ocksa forsokt stimulera till en bred diskussionen om de
forskningsetiska fragorna genom att anordna ett antal offentliga semina-
rier pa de olika universitetsorterna. Tillsammans med Cancerfonden,
Humani stisk-samhéllsvetenskapliga forskningsradet, Landstingsforbun-
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det, Medicinska forskningsradet, Stiftelsen Riksbankens Jubileumsfond
och Vardalstiftelsen arrangerades varen 1998 sju seminarier i forsk-
ningsetik fran Géteborg i soder till Umed i norr. Kommittén vill tacka
dessa medarrangorer som bekostade och darmed gjorde dessa seminarier
mdjliga att genomfora. Genom seminarierna fick Kommittén ta del av
kritiska synpunkter pa nuvarande ordningar for forskningsetiken fran
forskare runtom i landet men ocksa manga goda uppslag infor framtiden.

| syfte att fa en bred genomlysning av frégorna kring oredlighet i forsk-
ning sénde Kommittén i maj 1998 ut den egna rapporten Att varna om
vetenskapens integritet och en god forskningssed. Rapport om veten-
skaplig oredlighet pa remiss. Fragorna behandlas i det sérskilda storre
kapitlet om oredlighet i forskning i foreliggande betdnkande.

Kommitténs ordférande och huvudsekreterare har samrétt med ordforan-
de och huvudsekreterare i: den forskningspolitiska utredningens
(Forskning 2000) vid tva tillfallen; Kommittén om de djurforsoksetiska
namnderna vid ett tillfalle Kommittén om xenotransplantation vid ett
tillfalle samt; Bioteknikutredningen vid et tillfalle.

Kommitténs ordférande och huvudsekreterare har sammantréffat med
Statens Medicinsk-Etiska Rad (SMER) vid ett tillfalle. Kommittén traf-
fade ocksd i sin helhet SMER for samrad vid ytterligare ett tillfalle.
Kommittén har under utredningens gang ocksa sammantraffat med Me-
dicinska forskningsradets namnd for etik. Ordférande och sekretariat har
dartill i en rad olika sammanhang representerat utredningen och diskute-
rat olika delfrégor kring forskningsetik. Har ndmns endast de samman-
hang som inte beskrivs sérskilt i inledningen till respektive kapite: Et-
hics in Medicine (internationell konferens i Stockholm); Utbildnings-
dag med en grupp forskare vid Sveriges Lantbruksuniversitet; Gentek-
niknamnden; Forskningsetiskt forum i Uppsala, Seminarium Ingenjor-
svetenskapsakademien; Seminarium om biobanker och seminarium om
kvalitetsutveckling Medicinska forskningsradet; Seminarium om klinis-
ka |akemedel sprovningar Lakemedel sverket; Idéseminarium om forsk-
ning och journalistik i Uppsala; Lékemedelskommittén i Uppsala lans
landsting; Vetenskapsfestivalen i Goéteborg; Seminarium med forsk-
ningshandlaggare vid forskningsraden; Seminarium med doktoran-
dombuden vid svenska | &rosaten.
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2 Att balansera frihet och ansvar - om
god sed i forskningen

Sammanfattning av kapitlet

Forskningens Gvergripande mal ar att vinna ny kunskap for att vi battre
skall forsta den vérld vi lever i och for att om mgjligt férandra den till
det béttre. Detta mal skall vara vagledande for varje forskare oberoende
av vem som finansierar forskningen, i vilken disciplin man arbetar ler
pa vilken niva forskningen bedrivs. Forskningens moral skiljer sig inte
fran den allmanna moralen nér det galler 6nskvardheten av god sed i ut-
dvande av et arbete. Pa samma sétt som det finns yrkesetiska regler for
andra yrken finns det regler inom forskarsamhéllet som tar hansyn till de
specidla villkor som kan gélla for denna verksamhet.

| enlighet med direktiv for samtliga utredningar har kommittén granskat
forskningsetiken ur ett jamstalldhetsperspektiv. Kommittén vill framhalla
jamstélldhet mellan kvinnor och mén som ett moraliskt vérde att véarna
om. Jamstalldhet i forskarvarlden blir darmed att betrakta som en forsk-
ningsetisk fraga. Betdnkandet belyser jamstalldhetsfragornai flera avse-
enden. Representationen av kvinnor respektive mén i etiska kommittéer
och beredningsgrupper har granskats. En jamn konsférdelning i denna
typ av grupper foreslds genomgaende i betdnkandet. Att kvinnor inte i
samma utstrackning som mén erhaller forskningsbidrag har analyserats,
liksom forslag till &tgérder for att forhindra missgynnande av detta slag.
Forekomsten av sexuella trakasserier i forskarvérlden ses som en yrkes-
etisk fraga for forskare, dar fokus & pa den som utévar trakasserierna,
snarare @n pa den som drabbas av dem. Slutligen diskuteras ocksa hur
hierarkin inom forskarvérlden kan utgora ett hinder for genomdrivandet
av forandringar.




24 Att balansera frihet och ansvar - om god sed i forskningen SOU 1999:4

2.1 God sed i forskningen

| den offentliga debatten anvénds begreppen " moral”, "god sed” och
"etik” om vartannat. Under de senaste aren kan man notera en viss for-
andring i sprakbruket si att ett forfarande som forr betecknades som
"omoraliskt” i dag oftare beskrivs som "oetiskt”. Delvis beror pluralis-
men i begreppsanvandning i Sverige pa att de internationella motsvaran-
de termerna &r olika &ven om man avser samma begreppsinnehdll. Tys-
kans "etik” motsvarar engelskans " moralfilosofi” och latinets ” moral”
star for samma sak som grekiskans "etik”. | Sverige & "etik” ett forsk-
ningsdmne vid filosofiska och teologiska fakulteter. Det ankommer inte
pa utredningen att foresd ndgra gemensamma riktlinjer for hur de
svenska begreppen skall anvandas, och nagon ordning darvidlag i den
alménna debatten torde vara ett omgjligt mal att forsoka uppnd. En viss
samsyn torde dock réda om de olika svenska begreppens tyngdpunkter.

Med " mora” finns en betoning pa individens vandel med ofta invanda
och nagot oreflekterade uppfattningar om vad som ar rétt, fel och bju-
dande plikt. "Etik” betonar istéllet den reflekterade moralen. Den &r re-
sultatet av att man |ater den egna med uppfostran invanda moralen kri-
tiskt ifragaséttas. Kanske bor man dverge vissa uppfattningar som var-
ande fordomar nér man ser demi ljuset av ny kunskap. Genom etisk re-
flektion stélls ocksd motsatta varden och intressen i kritisk belysning.
"Etik” skulle darmed kunna sta for " den reflekterade moralen”. Emellan
dessa kan man sétta in begreppet "god sed”, vilket da avser en gemen-
sam moralisk praxis. God sed i forskningen & den moraliska praxis som
utvecklas da forskningens olika aktorer i dialog med det omgivande
samhéllet kritiskt reflekterar kring forskningsverksamheten.

Etiska fragor aktualiserasi hela forskningsprocessen, fran forskarens val
av vetenskaplig problemstélining till samhéllets tilldmpning av forsk-
ningens resultat. Etiska fragestallningar uppstar nar olika varden kom-
mer i konflikt med varandra. | valet av forskningsmetod vid en klinisk
studie maste t.ex. forskaren gora en avvagning mellan vardet av den
kunskap man soker och de risker man tvingas utsétta patienter for. Nér
ny teknik for vaxtforadling utvecklas stélls ibland risker for miljén mot
olika nyttoaspekter. Hela forskningsprocessen liksom forskarens roll
maste bli foremdl for en noggrann etisk analys, framst av forskaren
géalv. Den forskningsetiska provningen kraver god kénnedom om fakta
och lyhordhet for vilka varden som kan vinnas éler riskerar att ga forlo-
rade. N&r viktiga varden stér pa spel ar det moraliskt ansvarsfullt bade
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att sdga ja och att siga ngj till forskning. Det moraliska ansvaret innebér
att man ocksa maste ta ansvar for ett uteblivet forsok.

Forskarens frihet att formulera och stka svaren pa sina vetenskapliga
fragestallningar &r en viktig forutséttning for att nd ny kunskap. Utan en
genomtankt ansvarsfordelning mellan olika aktorer i forskarsamhallet
och samhdllet i stort for den etiska avvagningen riskerar viktiga varden
att ga forlorade. Frihet i forskning maste alltid balanseras mot ansvar.
Denna utrednings uppgift & att foresa hur en sadan balans skall kunna
uppnas. Det kan uppfattas som sjalvklart och okontroversidlt att for-
falskning av data, plagiering eler annan oredlighet & moraliskt klander-
vart. Betréffande forsok att komma tillratta med dessa missforhallanden
och for vagledning i forsoken att balansera olika vérdekonflikter i en
forskningsetisk provning finns dock olika etiktraditioner att luta sig mot.
Dessa beskrivs hér mot bakgrund av en mer allmén diskussion om eti-
kens grunder.

2.2 Nagra grundbegrepp och teorier inom
etikvetenskapen

En forsta forutséttning for att 16sa tvister om hur olika vérden skall av-
vagas mot varandra & att ménniskor vill delta i gemensamma samtal.
Samtal i moraliska fragor forutsatter en gemensam samtalsplan dar ing-
en har tolkningsforetrade i kraft av till exempe alder dler kon. Det &
argumentets primat som géller. Argumentet i en etisk prévning &r lika
mycket vért oavsett om det framfors av gymnasiedeven, professorn i
medicin, ledamoten av den etiska kommittén, riksdagspolitikern dler
etikprofessorn. Det finns tva grundldggande villkor for samtalet pa den-
na gemensamma plan. Det forsta villkoret &r att det finns en villighet att
lyssna till och prova fakta. Det & viktigt att prova och vérdera fakta
men det & ocksa en av de svaraste uppgifterna. Det handlar till exempel
om att gora bedomningar om konsekvenser av forskning och de risker
som &r forknippade med forskningen. Sjalva uppskattningen av riskerna,
den faktamassiga vérderingen av dem, & en kravande dd av faktain-
samlingen. Sedan tillkommer frédgan om vilka risker man & beredd att
ta, den moraliska véarderingen av dessa risker.

Det andra villkoret for etiksamtalet innebér en villighet att presentera,
lyssna till och préva argument. Ett argument ar ett skal for att nagot bor
goras dler for att man bor underldta att utfora en viss handling. | detta
sammanhang handlar det ndrmast om de etiska skélen. Vad kénnetecknar
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da ett etiskt skal? Etik sags ibland handla om "rétt och fel" men det ar
foga upplysande. Om man fértydligar sig och istéllet sdger "etiskt réatt",
till skillnad fran tekniskt riktigt eller ekonomiskt rétt, sa har resultatet
inte blivit tydligare eftersom man fort in det begrepp man skulle férklara
i sin forklaring. Ett problem med att forklara vad etik handlar om &r att
man ofta hamnar i ndgon variant av sadana cirkeldefinitioner. Nagon
sager till exempe att etiska problem uppstar nar manniskor gor olika
etiska bedémningar men dels stémmer inte detta alltid, dels kommer man
aterigen in i samma typ av cirkeresonemang. Pastaendet stammer inte
av det uppenbara skélet att etiska problem tycks kunna uppkomma aven
om manniskor gor likartade etiska bedémningar. | trettiotalets Tyskland
gjorde savitt man kan se en stor grupp lakare, politiker och jurister sig
skyldiga till ett omoraliskt handlande aen om de alla var ense om be-
sluten. Dérfor ar villigheten att ddlta i ett gemensamt informerat samtal
inte en tillracklig, om an nddvandig, forutséttning for att man skall
komma fram till etiskt godtagbara skal och beslut.

James Rachels har foreslagit en definition pa vad som kénnetecknar etis-
ka skal." Enligt denna definition kannetecknas et etiskt skal av att det
fordrar att man respekterar andra manniskor och visar omtanke om
deras val och ve likavdl som om sitt eget val och ve. Vidare &r etiska
skal sddana att de satter granser for hur 1angt man bor fa driva ege-
nintresset. Av etiska skd kan man ocksa anfora kritik mot vissa lagar
och berémma andra. Vill man inbegripa ocksa djurens valbefinnande kan
man ge en nagot vidare definition sa att etiska skal hanvisar till vitala
varden som star pa spel for berdrda parter. De flesta av dessa varden &r
forstas pa olika sétt relaterade till méanniskors val och ve men inte alltid
pa et direkt sitt och inte alltid uteslutande upptagna med manniskors
valbefinnande. Ocksa miljévarden kan innefattas. Inom etiken som ve-
tenskaplig disciplin finns det olika uppfattningar om vad som utgor bra
eliska skél, vilka véarden som &r centrala och vad som & en bra avvag-
ning mellan olika vérden. Dessa olika uppfattningar beskrivsi olika etis-
ka teorier. En sadan teori forsoker ange kriterierna for en etiskt riktig
handling.

Det finns en mangd olika teorier som forsoker ange sadana kriterier. |
dessa teorier finns olika uppfattningar om vad som skall réknas som ett
bra etiskt skal. Det & vanligt att man gor en forsta grov indelning mellan
sk. konsekvensetiska teorier och deontologiska teorier. Det ar [étt att inse
vad teoriernai den forsta gruppen gar ut pa. Har handlar det om att be-

! Rachds, James:The Elements of Moral Philosophy, Random House, New Y ork
1986.
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doma den etiska halten genom att se till handlingens konsekvenser pa
gott och ont. Det géller att maximera de goda och minimera de onda
konsekvenserna. Héar finns det lite olika uppfattningar om vad som &r
viktigast. Sa havdade till exempe filosofen Harald Ofstad att det ar vik-
tigare att forsoka minska lidandet an att forsoka oka lyckan.

Bland de deontologiska teorierna (av grekiskans deon = plikt) finns det
sadana som hévdar att vissa typer av handlingar alltid & oratta, t.ex. att
ljuga, oavsett konsekvenserna. For manga &r detta orimligt. Man menar
att det ibland kan vara rétt att ljuga, till exempd for att radda ndgons liv.
Enligt filosofen Konrad Marc-Wogau & en deontologisk teori en teori
dar det moraliska pliktbegreppet inte & aterforbart pa vardebegreppet
god. Enligt denna definition & det inte de goda konsekvenserna dler
stravan att uppna vissa varden som motiverar en viss handling som mo-
raliskt pabjuden. Det finns emellertid teorier som tar hansyn till konsek-
venser pa gott och ont men som samtidigt infor en typ av Gvertrumfande
handlingsrestriktioner. Dessa definieras ocksa som deontologiska teorier.
Med en vidare definition som anknyter till Marc-Wogaus & en deontolo-
gisk teori en teori dar det moraliska pliktbegreppet inte &r restlost ater-
forbart pa vardebegreppet god. En sddan typ av etisk teori kan havda att
inom ramen for vissa handlingsrestriktioner, t.ex. i form av réattigheter
som tillskrivs manniskor, skall man forstka maximera de goda konsek-
venserna.

| en renodlad konsekvensetik av den klassiska utilitarismens modell hév-
das att man soker andra varden som till exempd hélsa, kunskap dler
vanskap, darfor att de ger en mer grundldggande upplevelse av lycka.
Med hjdlp av en sk. nyttoprincip anges ett kriterium for rétta handlingar.
Den sager att en handling &r rétt om, och endast om, det inte finns nagon
aternativ handling som ger ett stérre dverskott av lycka over lidande fér
alla manniskor. Sétter man in "k&nnande vardse" istéllet for
"méanniskor" far man en princip som blir anvéndbar ocksa for att ta etisk
hansyn till djur, under forutsattning att de besitter formagan att kanna.
Man kan observera att med den formulering som principen hér har kan
tva handlingsalternativ vara lika bra.

Teorin & emdlertid inte invandningsfri. Filosofen Derek Parfit har for-
mulerat foljande invandning. Man kan forestélla sig en varld dé&r alla
manniskor har det bra. Det kommer dock alltid att vara majligt att fore-
stalla sig en annan vérld dér varje manniska lever ett liv som & sa daligt
att det knappt ar vart att leva, men det finns s3 manga manniskor att
individernas sammanlagda lycka &nda blir stérre. En utilitarist enligt den
klassiska modellen som raknar med total lycka maste foredra denna
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varld. Denna slutsats &r, som Parfit papekar, moraliskt franstétande. En
klassisk invandning riktar ocksa in sig pa det maximeringskrav som
finnsi principen. Om en mycket stor grupp méanniskor/kannande vare ser
far en mycket liten okad tillfredsstalldse av lust, sa liten att forandringen
av alla upplevs som obetydlig, kan detta anda rattfardiga att ett mycket
litet antal ménniskor/kannande varelser far erfara en drastisk reduktion
av sin vélfard, kanske till och med att man tar deras liv.

Det finns en parallell svarighet med vissa deontologiska teorier dar man
anser sig kunna forsvara vissa handlingsinskrénkningar till priset av en
stor valfardsreduktion for manga méanniskor. Nobe pristagaren i ekono-
mi, Amartya Sen, har till exempd kritiserat en de réattighetsteorier dér
man & beredd att forsvara dganderétten for nagra fa besuttna med alla
medd, &ven om detta bevisligen innebar svélt och lidande for manga
manniskor. Varfor skall just &ganderdtten vara viktigast och inte rétten
till vatten, mat och jord att bruka? Resonemanget har relevans for forsk-
ningsetiken inte minst darfor att rétten for forskare och foretag att ta
patent pa sina upptackter har blivit en stridsfraga mot bakgrund av mén-
niskornas akuta 6verlevnadsproblem i tredje véarlden.

De forskningsetiska regler som formulerades efter NUrnbergrattegangar-
na och i den sk. Helsingforsdeklarationen & motiverade av en deontolo-
gisk teorityp dér forskningens frihet och nyttan av forskningen beaktas,
men dar man inte far dverskrida de réttigheter som tillskrivs forsoksper-
soner. Betraffande férsoken att komma till rétta med oredlighet i forsk-
ning uppfattas de etiska principerna ofta som deontologiska men man
kan ocksa ange konsekvensetiska skél dler hanvisa till ideal om en god
forskarkaraktér i linje med den aristoteliska etiktraditionen. Den senare
beskrivs kort i kapitlet om oredlighet.

2.3 Etiken litar till den inre sanktionen

Lagar och andra réttsregler kodifierar den moral som allmént omfattas i
ett samhalle. Etiken foregdr pa det sittet altid juridiken. Det finns en
etisk motivering till lagarna, ofta angiven i grundlagar och andra kon-
stitutionella dokument. Man kan inte med lagar f& manniskor att vara
moraliska, déremot kan man ge réttsligt stéd for manniskors vilja att
vara moraliska genom att tillforsakra sdant som rattssakerhet. Det finns
en tendens i det moderna samhéllet att experter av olika slag i allt hdgre
grad anlitas for att hjalpa till att I6sa fragor. Ocksa pa etikomradet er-
bjuds sarskild expertisi form av kringresande etikkonsulter som talar om
vad som &r rétt och fe dler i form av etiska rad och ndmnder som anger
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vad som bdr falla inom och utanfér det moraliskt godtagbara. Det etiska
beslutsfattandet kan emdlertid inte 1aggas ut pa entrepenad. Det maste
ligga s néra den praktiska verksamheten som mgjligt. Med den inre
sanktionen som kéannetecknande for de etiska besluten foljer att man i
hog grad maste lita till forskarens eget personliga ansvar, bade for att
iaktta god sed i sin forskning och for att utveckla och forbéttra denna
forskningens moraliska praxis. Forskningsetisk reflektion maste vara en
naturlig dd av forskningens vardag. Det & angelaget att den forsknings-
etiska provningsprocessen halls levande. Nar ny kunskap efterfragas och
skapas forandras ocksa etiska stallningstaganden. Bade verklighetsupp-
fattningar och manniskors varderingar férandras.

2.4 Forskningsetik ur ett
jamstalldhetsperspektiv

| enlighet med direktiv for samtliga statliga utredninger skall en analys
goras av hur forslag kan forvantas paverka, direkt eler indirekt, kvin-
nors respektive mans villkor och darmed forutsattningarna for jamstalld-
het mellan kdnen. De brister i jamstélldhet melan kvinnor och mén som
kan finnas pa det aktuella omradet skall ocksa redovisas, liksom en be-
doémning av hur eventuella hinder kan undanréjas. Kommittén vill fram-
halla jamstalldhet mellan kvinnor och méan som ett moraliskt varde att
varna om. Jamstélldhet i forskarvéarlden blir darmed att betrakta som en
forskningsetisk fraga.

Det rader idag en bred politisk enighet om det dvergripande malet om
jamstélldhet mellan kvinnor och mén i samhéllet. Genom ett betydelse-
fullt jAmstélldhetsarbete de senaste decennierna har kvinnor och man i
Sverigei dag i hog grad lika formella réattigheter. | kvinnors och méans
reella livsvillkor rader dock fortfarande skillnader mellan kénen. Detta
gdller &ven den akademiska vérlden. | férdiggande utredning blir det
darfér av vikt att dds analysera hur de skilda villkoren fér mén och
kvinnor och den radande maktobalansen inom den akademiska vérlden
kan ténkas utgora ett hinder for vissa forskningsetiska forandringar, dels
redovisa hur forslagen som laggs kan téankas forbéattra jamstalldheten
mellan kénen inom forskarvérlden.

SOU 1995:110, Viljan att veta och viljan att forsta, redovisar den
maktobalans mdlan kvinnor och mén som fortfarande réder inom den
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svenska universitets- och hogskolevériden.? Pa grundutbildningsniva ar
andden kvinnliga studenter ungefar 50% dler nagot hogre. Darefter
gunker antalet kvinnor ju hdgre upp i hierarkierna man kommer. Ande-
len manliga professorer i Sverige 1998 & 90%, vilket maste betraktas
som en ytterligt hog siffra, langt ifran samhdllets officiela jamstalld-
hetsmdl.

En rad politiska &gérder har de senaste aren vidtagits for att forbéttra
situationen for kvinnliga forskare och forskarstuderande. Enligt jam-
stélldhetslagen skall man vid tjanstetillsattningar i fall av lika meriter
forordna den sokande som tillhdr underrepresenterat kon. Genom 6ron-
méarkning av vissa resurser har det inréttats ett antal tjanster pa olika
nivaer for enbart kvinnliga forskare och genusforskare. Vid vissa univer-
sitet/hdgskolor tillampar man dessutom regeln om positiv sérbehandling,
vilken innebér att man vid tjanstetillsdttningar kan fororda sokande av
underrepresenterat kon aven om hon/han har nagot 1agre meriter. Skill-
naden i merit far dock inte vara s stor att den &r "stétande."

Bristen pa jamdstalldhet i ett sammanhang innebér att viktiga perspektiv
forsvinner. Detta géller ocksa pa forskningsetikens omrade. Etik och
forskningsetik ar ett &mne som lange utforts utan jamstalldhetsanalyser.
Forst under de senaste tva artiondena har den sk feministiska etiken
vuxit fram som en egen vetenskaplig disciplin. Har analyseras fragor
kring makt och kon i relation till moral. Ojamlikhet och fortryck grundat
pa kon ses inom denna riktning ocksa som ett moraliskt problem, inte
enbart et politiskt. Aven inom den vetenskapliga disciplinen etik har
altsa jamstélldhetsfragorna i dag borjat aktualiseras.

Det fordigger en mansdominans bland utbildare och forskare i forsk-
ningsetik, liksom bland professorer och handledare inom den svenska
forskarvéarlden i allméanhet. Kommittén kommer i sitt beténkande att be-
lysa jamstalldhetsfragorna i flera avseenden. Representationen av kvin-
nor respektive man i etiska kommittéer och beredningsgrupper har
granskats och analyserats. En jamn konsfordelning i denna typ av grup-
per foreslas genomgdende i betdnkandet, och ses som sjélvklar. Att kvin-
nor inte i samma utstrackning som man erhdller forskningsbidrag analy-
seras i betéankandet, liksom fordag till dtgarder for att forhindra miss-
gynnande av detta slag. Forekomsten av sexudla trakasserier i forskar-
varlden ses som en yrkesetisk fraga for forskare, dar fokus ar pa den
som utovar trakasserierna, snarare an pa den som drabbas av dem. Slut-

2 Viljan att veta, Viljan att forstd, Slutbeténkande av utredningen om insatser for
kvinno- och jamstalldhetsforskning, SOU 1995:110.
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ligen diskuteras ocksa hur hierarkin inom forskarvarlden kan utgora et
hinder for genomdrivandet av férandringar.
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3 Att minska risken for oredlighet i
forskning

Sammanfattning av kapitlet

Kommittén har granskat problematiken kring vetenskaplig oredlighet och
fusk i forskning. Foretedsens omfattning och former samt forskarsam-
hallets hantering av den har studerats. Kommittén foreslar dtgarder for
att minska risken for oredlighet i forskning och 6ka allméanhetens insyn i
forskningsprocessen. Kommittén foreslar ocksa en model for utredning
av misstankt oredlighet. Kommittén definierar oredlighet i forskning en-
ligt foljande:

Med oredlighet i forskning menas att en forskare avsiktligt och pa ett
vilseledande sétt gor avsteg fran de vetenskapliga kraven eller medve-
tet bryter mot allmént accepterade etiska normer.

Vikten av ett forebyggande arbete for att minska forekomsten av ored-
lighet i forskning torde g kunna 6verskattas. Kommittén betonar behovet
av utbildning samt goda ordningar och praktiska forutsattningar for do-
kumentation och arkivering av forskningsmaterial. Forskningsverksam-
het skall dokumenteras sa att det & mgjligt for utomstéende granskare
att folja hela forskningsprocessen. Dokumentationen skall ske i enlighet
med de regler som géller for &gande- och forfoganderatten till forsk-
ningsmaterial, samt utifran géllande sekretessbestammelser. Material
som g & vetenskapligt motiverat att spara skall dokumenteras av fors-
karen. Denna skriftliga dokumentation skall vidimeras av prefekt eler
motsvarande forskningschef. Dokumentation av forskningsprocessen
utifran dessa riktlinjer skall bevarasi minst tio ar.

Kommittén foresprakar en modell for utredning av misstanke om ored-
lighet i forskning som tar fasta pa de réttsliga ordningar som redan ex-
isterar och pa det ansvar som ledningsorganen vid varje forskningsin-
réttning har att varna en hog kvalitet i forskningen. Kommittén foreslar
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att aktudlt lagrum i 1 kap 4 8§ hogskolelagen kompletteras enligt foljan-
de:

Verksamheten skall avpassas sa att en hdg kvalitet nés och vetenskapens tro-
vardighet och god sed varnas savél i utbildningen som i forskningen och det
konstnérliga utvecklingsarbetet.

Ovriga myndigheter som bedriver forskning och de forskningsinrattning-
ar som bedrivs i privatréttslig form rekommenderas att i sina arbetsord-
ningar infora liknande klausuler. Anmédlan om misstankt oredlighet i
forskning skall goras av den som i god tro och med tillréckligt sakligt
underlag har anledning att missténka att en forskare & oredlig i sin
forskning. Anmdan bdr vara skriftig och inges ftill rek-
tor/myndighetschef eler motsvarande verksamhetschef. Anmélan kan
ocksd inges till forskningens centrala fortroendenamnd (se nedan) som
diarifor anmélan samt vidarebefordrar den till berdrd rek-
tor/myndighetschef dler verksamhetschef for annan forskningsinréttning
for en forberedande undersokning. Rektor/motsvarande skall alltid in-
formera fortroendendmnden om inkommen anmélan, liksom om resulta-
tet av den forberedande undersokningen. Kommittén férordar tre kriterier
pa réttssakerhet vid utredning om oredlighet i forskning, namligen forut-
sebarhet, opartiskhet och kompetens.

Utredning av misstankt oredlighet i forskning gorsi ett tvastegsforfaran-
de. En forberedande undersokning gors lokalt. Den skall undersoka om
det finns skal att misstanka att oredlighet fordligger. Om sa &r fallet gors
en fullstandig utredning. For detta andamal foreslar Kommittén att rege-
ringen inrdttar en Forskningens centrala fortroendenamnd. Namnden
skall pa uppdrag av myndigheter eler forskningsinréttningar préva om
anmald forskare varit oredlig i sin forskning. Den skall bista forsk-
ningsinréttningarna med att ta fram och belysa det sakunderlag som be-
hovs for rektors/myndighetschefs/verksamhetschefs handlaggning av ett
arende efter det att den lokala forberedande undersdkningen &r avslutad.
Namnden skall bestd av §u ledaméter av vilka tvad med domarkompe-
tens, tre med hog vetenskaplig meritering och tva lekméan. Namnden kan
vid ett aktudlt fall for kortare tid utse bisittare. Namnden skall besluta
om rekommenderad disciplinpafoljd och atalsanmalan. Ytterligare in-
struktioner for namnden utfardas av regeringen. Kommittén foreslar att
13 kap hdgskoleférordningen kompletteras med en paragraf som anger
att beslut av hogskola om oredlighet i forskning far 6verklagas i allman
forvaltningsdomstal.

For universitet, hogskolor och andra myndighetsdrivna forskningsinrétt-
ningar galler sedvanlig forvaltningssekretess i samband med utredningar
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om oredlighet i forskning. Kommittén anser att det darutver inte ar pa-
kallat med ndgon sarskild sekretessbestammelse till skydd for den som
anméler eler den som & anmald for missténkt oredlighet.

Kommittén foreslar att varje larosite och varje myndighet som bedriver
forskning, liksom varje forskningsinréttning i privatrattslig form, alaggs,
respektive rekommenderas, att besluta om riktlinjer fér utredning vid en
anmalan om oredlighet i forskning. Riktlinjerna bor utformas pa et lik-
artat satt pa samtliga forskningsinrattningar. Kommitténs definitioner
och Gvervéaganden foreslas vara vagledande i detta arbete.

3.1 Utredningens direktiv

Kommittén skall belysa problematiken kring vetenskaplig oredlighet
och fusk. Foreteelsens omfattning och former samt forskarsamhallets
hantering av den bor inga i analysen. Kommittén skall Gvervaga hur
man kan minska riskerna for vetenskaplig oredlighet och, om det be-
hovs, foresla tydligare etiska regler for forskarnas egen granskning av
forskning och for allménhetens insyn.

3.2 Kommitténs arbetssatt och
kunskapsunderlag

Kring frégorna om oredlighet i forskning har Kommittén om forsknings-
etik arrangerat utfragningar med ett stort antal sakkunniga och experter.
Vid en utfragning den 22 oktober 1997 ddtog professor Jan Gillgvist,
Ingtitutionen for Idrottsmedicin, Linkdping; professor emeritus Lars
Persson, Institutionen for Foretagsekonomi, Stockholm; professor Jan
Pontén, Institutionen fér Patologi, Uppsala; docent Sighild Westman
Naeser, Lakemeddsverket, Uppsala och professor Kenneth Nilsson,
Cancerfonden. En andra utfragning holls den 17 november 1997. Vid
denna ddltog: professor Gisda Dahlquist, MFRs namnd for forsknings-
etik; Senior Vice President Kerstin Ekberg-Eriksén, Astra; general sek-
reterare Lars Ekholm, Sveriges Universitets- och Hoégskoleférbund; do-
cent Andreas Killander, Halso- och sukvardens ansvarsnamnd; docent
Elisabeth Rynning, Juridiska institutionen, Uppsala; rektor Bo Samuels-
son, Goteborgs universitet; regeringsradet Bjorn Sjoberg, MFRs expert-
grupp for utredning av ohederlighet i medicinsk forskning; hovréttslag-
man Erik Tersmeden, Svea Hovrétt; docent Sighild Westman Naeser,
L 8kemedd sverket, Uppsala samt MFRs expertgrupp for utredning av
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ohederlighet i medicinsk forskning och professor Kenneth Nilsson, Can-
cerfonden. Professor Hans-Heinrich Vogd, Juridiska institutionen, Lund
fick forhinder att delta men skickade skriftliga synpunkter per fax.

| Kommitténs serie av offentliga seminarier om forskningsetik, som ar-
rangerades tillsammans med Cancerfonden, Humanistisk- samhéllsve-
tenskapliga forskningsradet, Landstingsforbundet, Medicinska forsk-
ningsradet, Stiftelsen Riksbankens Jubileumsfond och Vardalstiftelsen
pa de olika universitetsorterna i Sverige, andogs ett seminarium till en
diskussion om oredlighet i forskning. Medverkade med inledningar gjor-
de Stig Linder, docent vid Cancercentrum, Karolinska institutet; Jan
Pontén, professor emeritus i patologi vid Uppsala universitet och Sighild
Westman Naeser, docent vid L 8kemede sverket.

Kommittén har under varen 1998 skickat ut en enkét till samtliga svens-
ka universitet och hogskolor for att ta reda pa antalet anmalda fall av
oredlighet i forskning under de senaste 10 aren.

Kommittén har inventerat regelverk avseende oredlighet i forskning i
Sverige, Danmark, Norge, Finland, Tyskland, Storbritannien, Frankrike
och USA. Relevanta utdrag aterfinnesii bilaga 1.

Kommittén gav i maj 1998 ut kommittérapporten Att varna om veten-
skapens integritet och en god forskningssed. Rapport om vetenskaplig
oredlighet. Rapporten sindes ut pa en bred remiss for att inhamta syn-
punkter och forslag kring de fragor som Kommittén har att ta upp inom
detta dmne. | bilaga 2 anges vilka som kommit in med remissvar och
synpunkter pa denna rapport samt en remissammanstallning. Rapporten
fick i stort ett positivt mottagande samt flera konstruktiva férandrings-
fordag. Kommittén anordnade en panedebatt omkring rapporten och
fragor rorande oredlighet vid anvandning av statistiska metoder tillsam-
mans med Statistiska centralbyran den 13 oktober 1998.

Den 13 november 1998 arrangerade Kommittén ett expertméte kring
Onskvardheten och den eventudla utformningen av en sarskild réttsord-
ning for att komma till rétta med vetenskaplig oredlighet. Vid detta méte
deltog férutom Kommittén foljande experter med férberedda inlégg. Lars
Jacobsson, professor i psykiatri vid Umed universitet och ordférande i
Svenska L akaresallskapets etikdelegation; Elisabeth Rynning, docent i
offentlig rétt vid Uppsala universitet och Hans-Heinrich Vogd, professor
i offentlig ratt vid Lunds universitet. Utdver de expertrad som kom
Kommittén till del vid detta méte har Stig Strémholm, professor emeri-
tus i civilrdtt med internationdl privatratt och f.d. rektor vid Uppsala
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universitet samt Erik Tersmeden, lagman vid Svea Hovrétt och f.d.
réttschef vid Utbildningsdepartementet inkommit med skriftliga prome-
morior i samma arende. Betraffande lagstiftningsfragorna kring oredlig-
het har Kommittén dessutom inhdmtat sakupplysningar och muntliga
kommentarer fran jurister och handlaggare vid Kammarratten i Stock-
holm, Allménhetens pressombudsman, Riksarkivet, Statens An-
svarsnamnd samt fran universitetsjurister.

Den 16 november 1998 deltog ordforande, huvudsekreterare och ytterli-
gare fyra av. Kommitténs ledaméter i en internationdl konferens om
oredlighet i forskning som arrangerades i Warzawa. Programmet inne-
hall bl. a. utforliga presentationer och diskussioner av nationdla erfa-
renheter i forsoken att stivja oredlighet inom forskningsverksamheten i
Canada, Danmark, Frankrike, Norge, Polen, Storbritannien, Tyskland
och USA.

Kommittén har ocksa tagit del av erfarenheter fran forskare som anmélts
for oredlighet i sin forskning.

Kommittén har pa olika sétt vinnlagt sig om att bearbeta in dessa exper-
trad, remissvar, synpunkter och erfarenheter fran utfragningar och semi-
narier i foreliggande slutbetdnkande.

3.3 Exempel pa oredlighet i forskning

Nagra konkreta fall kan ge en orientering om fenomenet fusk och ored-
lighet i forskning. Samtliga fall & héamtade ur verkligheten. En dd fall
har gjorts om for omgjliggora identifiering av inblandade individer.

Doktorand som fabricerar data

En doktorand vid en ingtitution inom teknisk-naturvetenskaplig fakultet
forefaller ambitios och lovande. Hon presenterar fina data och resultat
for sin handledare. Handledaren & allmént insatt i forskningsomradet
men har inte sysslat precis med det specialomrade doktoranden hdller pa
med. Handledaren har inte anledning att misstéanka att ndgot oegentligt ar
pa gang. Av en handese gar en annan i forskarlaget in i doktorandens
filer och upptacker att flera data &r fabricerade. D& doktoranden kon-
fronteras med detta av sin handledare véljer hon att sluta och blir for-
flyttad till en annan institution vid samma fakultet.
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Etablerad for skare misstankt for fabricering av data

Foljande exempe berér en disputerad forskare som arbetade inom ett
projekt finansierat med externa medel. Den aktuele forskaren blev an-
mald till dekanus vid medicinska fakulteten for misstanke om oegentlig-
heter i sin forskning. En intern snabbgranskning genomfordes omgaende.
Granskarna ansag att misstankar om fusk inte kunde avskrivas och re-
kommenderade en djupare analys av det intréffade. En extern expert-
grupp tillsattes av larosétets styrelse for att gora en mer fullsténdig ut-
redning av materialet. Denna grupp fann att det i forskningen fanns all-
varliga avsteg frén god vetenskaplig praxis. Den totala rapporterade
samstammigheten mellan olika analyser utforda med en osaker och svar
metod, motsagelsefullheten i vissa publicerade resultat samt det forhal-
lande att analyser, som sannolikt skulle givit nédrmast slumpartat utfall,
uppges ha givit vardefull klinisk upplysning & enligt utredarnas egna
ord, tillsammans en s& osannolik kombination att manipulation av data
maste ha forekommit.

Aterkallande av doktor sexamen efter plagiat

Néar det géller plagiat uppdagades en historia dar en doktorand vid ett
universitet tagit stora delar fran ett annat avhandlingsmanuskript och
fogat till sin egen text. Avhandlingen beddmdes inte som lysande men
godkandes med marginal av en kompetent betygsndmnd. Den fakul-
tetsopponent som granskade avhandlingen var tveklést kunnig pa omré-
det. Ett och et halvt till tva &r senare upptacker en forskare vid et annat
universitet att sammanlagt ca 100 sidor &r direkt plagierade. Efter ut-
redning aterkallas bevis pa doktorsexamen.

Erkannande av andr as insatser

I samband med en tjanstetillsdttning anklagas en av de sokande for att
otillborligt ha utnyttjat en av sina doktoranders vetenskapliga resultat.
Priméardata harrér fran experiment som doktoranden utfort tillsammans
med laboratorieassistenter vid institutionen. Projektet har emdlertid pla-
nerats och formulerats av sokanden. Det saken nu géller &r att sékanden
tagit med artiklar fér att styrka sina meriter dér doktorandens primérdata
utnyttjats utan att denne fatt std som medforfattare. Efter utredning fast-
sds att doktorandens insatser va borde ha omnamnts i
"acknowledgements' men inte meriterade for forfattarskap.
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Plagiering av opublicer ade for skningsr esultat

| ett annat fall anvander professorn nagra idéer fran sin doktorands av-
handling i en egen bok utan att ange kéllan. Da doktoranden opponerar
sig mot detta forsvarar sig professorn med att sa lange en text inte ar
publicerad behtver man inte ange kéllan. Alexander Kohn har beskrivit
hur amatdrgeologen Charles Dawson 1910 publicerade ett verk med ti-
teln The History of Hastings Castle. Boken blev snart et historiskt
standardverk. 1952 upptackte emelertid en student i historia att Dawson
plagierat halften fran et opublicerat manuskript av en dittills okand ar-
keolog vid namn William Herbert. Ur et etiskt perspektiv spear det ing-
en roll att Herberts dler doktorandens manuskript inte var publicerat.
Handlingen blir inte mindre moraliskt klandervard.

Missbruk av forskningsanslag

En professor ertappas med att ha anvant beviljade forskningsanslag till
helt andra &ndamal @n de som projektansokan avsag. Den forskning han
sokt och fétt anslag for hade inte blivit utford. Istallet anvande han
medien for att tAcka andra kostnader vid sin institution. Det & sannolikt
inte ovanligt att ett projekt forandras under tidens gang och att man
tvingas gora smérre omprioriteringar mellan olika budgetposter inom det
planerade projektet. En forskare kan sluta och man behtver darfor kan-
ske delvis forandra projektets innehdll. Ett sadant forfarande & inte
kontroversidlt sa lange pengarna finns kvar inom projektet och malsétt-
ningen inte andras. Storre andringar maste dock alltid diskuteras med
anslagsgivaren. Under inga omstandigheter har man dock rétt att anvan-
da medlen till andamd utanfor projektets ramar utan anslagsgivarens
tilldtelse. En storre flexibilitet ges i samband med programanslag men
ocksa har finns granser for vad man far anvanda beviljade medd till.

! Kohn, Alexander, False Prophets, Basil Blackwell 1986, s. 149.
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3.4 Hur omfattande &r oredligheten?

| Kommitténs uppdrag ingdr att saga ndgot om hur vanligt det &r att
forskare @ oredligai sin forskning. Det ar hittills framférallt i USA som
diskussionen om oredlighet avsatt tydliga spar ocksd i det offentliga
rummet, men ala & Overens om att fusk och ohederlighet i forskning
forekommer dverallt.” Det & dock svart att faststélla hur vanligt det &r. |
rapporten Videnskabelig uredelighed og god videnskabelig praksis, fran
det Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad i Danmark avholl man sig
fran att ge exempd fran det egna landet eftersom det inte fanns nagot fall
som var ordentligt utrett.> M&nga skulle nog pa férfrégan séga sig kanna
till fall av forskningsfusk men det &r oklart vilket avseende man bor fasta
vid detta sa lange saken inte ar ordentligt utredd och dokumenterad. Att
pa l6sa grunder sprida rykten om forekomst av oredlighet bland forskare
ar i sig et moraliskt klandervért beteende. Misstanke om forekomst och
forekomst &r tva skilda ting. | den internationella litteraturen forekom-
mer exempel vilka ndrmast paminner om vandringssagner som aterbe-
réttas gang pa gang. Dokumentation av oredlighet och forsok att klargo-
ra exakt vad som hant kan vara ett mycket grannlaga arbete.

Det finns sdvitt Kommittén kanner till inga vetenskapliga studier som
visar pa omfattningen av oredlighet i forskning. For att f kunskap om
omfattningen né&r det géller k&nda och dokumenterade fall under de se-
naste 10 aren har en enkét tillstallts samtliga svenska larositen dar
forskning bedrivs. En rad mindre htgskolor svarar att inget fall av
misstankt oredlighet i forskning anmélts under den aktuella perioden.
Déaremot rapporterar nagra av de storre larositena om anmalningar och
utredningar av misstankt oredlighet i forskning under de senastetio aren.

2 Se bl.a Scherstén, Tore, Forskningsfusk - ett etiskt problem som ékar, Lakartid-
ningen, Vol.89, Nr.15, 1992, s.1307-10. For den internationella diskussionen se
bl.a.: Bel, Robert, Impure Sscience. Fraud, compromise and political influence
in scientific research, John Wiley & Sons Inc. 1992; Miller, D.J. & Hersen, M.,
(eds.),Research Fraud in the Behavioral and Biomedical Sciences, John Wiley &
Sons Inc. 1992; Kohn, Alexander, False Prophets, Basil Blackwell 1986;
LaFollette, Marcd, Sealing into print. Fraud, plagiarism and misconduct in
scientific publishing, University of California Press 1992.

% Andersen, D., Attrup, L., Axelsen, N., Riis, P., Videnskabelig uredelighed og
god videnskabelig praksis, Utgiven av Statens Sundhedsvidenskabelige Forsk-
ningsréd 1992 (Finns ocksé pa engelska med titeln: Scientific Dishonesty &
Good cientific Practice.)
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Stockholms universitet rapporterar en anmalan avseende plagiat i av-
handling i foretagsekonomi. Efter avslutad utredning aterkallades dok-
torsexamen.

Karolinska institutet rapporterar tva anmalningar avseende forvanskning
av data. Utredning foretogs i bagge fallen. P&fdljder i form av avstang-
ning i forstafallet. Det andrafallet var vid tidpunkten for enkéten fortfa-
rande under utredning.

Umea universitet rapporterar fem anmalningar vilka avsag plagiat, ute-
lamnande av namn pa medforfattare vid publicering i vetenskaplig tid-
skrift samt vilseledande uppgifter om forskningsresultat. Det senare fal-
let identiskt med ett fran Karolinska institutet.

Uppsala universitet rapporterar fyra anméningar. Tvafall av oberéttigat
hévdande av forfattarskap. Ett fall av plagiering. Ett fall av forskning i
strid med god forskningspraxis. | fallet med oberéttigat hdvdande av for-
fattarskap beslutades att artikeln inte fick ingd i avhandling vid univer-
sitetet. | tva fall konstaterades att oredlighet inte forelag. Ett fall var vid
kartl&ggningen under utredning.

Sveriges Lantbruksuniversitet rapporterar totalt fyra anméningar. An-
méalningarna har gallt vetenskapligt ogrundade pastéenden i avhandling;
otilldten publicering av andras forskning; oetisk anvéandning av andras
resultat; felaktig hantering av forsoksdjur; sabotage av andras férsok
eler forskning. | ett av fallen fann man efter utredning att anmélaren var
klandervard da det inte fanns fog for anmalan. Inga pafoljder i tva av
falen, i ett fall skrevs ett "fribrev" till en redaktor for en vetenskaplig
tidskrift for att rentva den forskare som anklagats. Ett fall ledde till po-
lisasnmalan av ansvarig forskare. Aklagaren lade ned férundersokningen
efter konstaterande om att inget brott begétts.

Lunds universitet rapporterar tva anmalningar vid medicinsk fakultet
och tva vid samhéllsvetenskaplig fakultet. Ett fall vid medicinsk fakultet
gdllde manipulation av data, et fall av feaktigt omndmnande av sig
géalv som medansvarig for forskningsprojekt. Vid samhallsvetenskaplig
fakultet gallde bada fallen misstankt plagiering. Vid medicinska fakulte-
ten var det férstndmnda fallet fortfarande under utredning vid Kommit-
téns forfrégan, det andra ledde till att universitetsstyrelsen instamde i
utredningens och fakultetsstyresens uppfattning att oredlighet forekom-
mit. Detta offentliga uttalande ansags vara tillracklig pafdljd. Vid sam-
hallsvetenskapliga fakulteten ledde utredningen i det ena fallet inte till
nagra pafdljder, i det andra upptécktes fusk under pagéende disputation
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(en av de ndrvarande s&g att delar av texten var hennes eget opublicerade
material). Betygsnamnden aterinkallades och avhandlingen underkandes.

Kartléggningen visar att det anmélts 24 fall av missténkt oredlighet i
forskning i Sverige de senaste 10 &ren. Samtliga har férekommit vid
storre laroséten och varit foremal for utredning. | atta av fallen fann man
att oredlighet forelag, vilket ledde till négon form av pafdljder. Fyra fall
var fortfarande under utredning. Det totala antalet & osakert, da det i
vissa fall kan handla om forskare som hort till flera institutioner och
anmalningarna kan ha registrerats pa flera stéllen.

Det & svart att gora sig en valgrundad uppfattning om férekomsten av
fusk och ohederlighet innan man gjort en klarare precisering av begrep-
pen. N&r det gdller hantering av data finns en glidande skala mellan up-
penbara fall av forfalskning och fabrikation till dvertolkning av data eler
undanhdllande av sddana data som skulle, om inte vederlagga sa éat-
minstone stélla alsklingshypotesen i ett graare ljus. | de bada senare fal-
len handlar det om dalig vetenskap men ocksa har kan finnas spar av
ohederlighet. Det ar viktigt att begreppen blir klart definierade eftersom
det ur moralisk synpunkt &r stor skillnad mellan att anklaga nagon for
fusk, dler darv, dler grov oaktsamhet. Nar det géller plagiat & det mdj-
ligtvis ndgot enklare att avgora vad som gar utdver gransen for det mo-
raliskt acceptabla men ocksa har finns en grazon. Det & ocksa svart att
saga nagot om fenomenets omfattning av det skélet att det hittills saknats
en tydlig procedur for anmélning och utredning av misstanke om ored-
lighet. Det & detta som & Kommitténs uppdrag. Forst efter att begrep-
pen & klarlagda och en sddan procedur har implementerats i forskar-
vérlden & det meningsfullt att borja understka hur vanligt det &r att
forskare &r oredliga i sin forskningsverksamhet.

Erfarenheterna i Danmark fran de granskningar av misstankar om fusk
och oredlighet som gjorts av Udvalget vedragrende videnskabdig urede-
lighed &r att i de 30 fall som anméalts under de fem & granskningssyste-
met varit igang har vetenskaplig oredlighet kunnat beldggas i endast fyra
fall.* Lawrence Rhoades frn Office of Research Integrity knuten till
National Institutes of Health i USA redovisade erfarenheterna fréan USA
i samband med den tidigare anférda internationella konferensen i
Warzawa och menade att de flesta anmélningar om oredlighet inte kan
visas bygga pa saklig grund. Under perioden 1991 t.0o.m. 1996 inleddes
totalt 425 undersokningar i USA. Bland dessa kunde man belégga ored-

* Enligt Udvalgets manus till 8rsberéttelse fér 1997. Se ocksé arsberéttelserna for
1993-1996; Utgivna av Forskningsrédene, K dpenhamn.
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lighet i 50 fall. Majoriteten av dessa fall géllde fabricering eler forfalsk-
ning av data. Det innebér ca. 8 fall per & i ett land med en mycket om-
fattande forskningsverksamhet.

Om dessa siffror visar att fenomenet inte &r s& vanligt som man tror dler
om det snarare visar pa svarigheterna att medelst utredningar av detta
slag nd klarhet i fakta & oklart. Fallet med Sir Cyril Burt & mycket il-
lustrativt nér det géller att visa pa svarigheterna med att bringa klarhet i
huruvida en anklagelse om oredlighet &r valgrundad dler inte.®> Kommit-
tén vill genom detta exempel varna for en alltfor optimistisk tilltro till
majligheten att medelst utredningar na klarhet i forskares avsikter och
metodiska avvike ser.

Burt var en mycket respekterad engelsk forskare som bl.a. genom oli-
ka tvillingstudier studerade nedarvning av intelligens. Strax efter hans
dod 1971 pastod en annan forskare, Leon Kamin, att Burt's studier inte
bara lamnade mycket 6vrigt att énska nar det galler statistisk och ve-
tenskaplig metod, han hade ocksa fuskat med data. Flera artiklar och
bocker publicerades i amnet. Forskarsamhallet var delat i tva lager dar
en grupp anklagade Burt for fusk och en annan grupp menade att han
visserligen var en saregen forskare man att han pa sin hojd slarvat
med att redovisa data ordentligt. Debatten pagick bade i massmedia
och i vetenskapliga tidskrifter. Nar s& historikern L.S. Hearnshaw, som
ocksa skrivit Burts biografi, fick i uppdrag att utreda anklagelserna och
efter en noggrann genomgang styrker dessa anklagelser Gvertygas
ocksa de narmaste kollegerna och vannerna. Burts efterméle blir hart
och skoningslést. S& har skrev Broad and Wade om honom: "... han
var en bedragare. Han skapade en ogenomtranglig sloja av data for att
stodja sina egna teorier och leda sina kritiker pa villospar. Han anvan-
de sin skicklighet i statistik och sin sarskilda framstallningskonst for att
fora bade sina bittraste motstandare och de som hyllade hans storhet

som forskare i psykologi bakom ljuset".®

Sa vilar saken tills tva brittiska forskare, Robert B Joynson och Ronald
Fletcher, var for sig beslutar att g& igenom allt material igen. Deras
resultat finns beskrivet av Arthur Jensen, en amerikansk kollega till
Burt vid Harvard, som tillhdrde de forskare som motvilligt till slut bojde
sig for den oberoende utredningen av Hearnshaw.” Det har nu gatt

® Fallet finns beskrivet i Broad & Wade samt av Arthur R. Jensen i kapitlet
Scientific Fraud or False Accusations?i Miller & Hersen, op.cit., pp.97-124.
® Ibid., p.204.

" op. cit. Joynsons bok kom 1989 pd Routledge med titeln The Burt affair.



44 Att minska risken for oredlighet i forskning SOU 1999:4

drygt tjugo ar sedan Leon Kamin formulerade sina anklagelser. Joyn-
son och Fletcher gar igenom Burts data och utfor ett stort detektivar-
bete for att kartlagga handelseforloppet. De visar bl.a. att de som for-
sdg Hearnshaw med hans fakta i malet och som drev kampanjen mot
Burt var vetenskapligt och ideologiskt starka motstandare till honom.
Enligt Fletcher och Joynson visar en genomgang av Burts data och
andra fakta i mélet att domen inte haller. Jensens slutsats om moralen
i denna historia ar att:

"Om en forskare, av vilket skal det vara ma, skaffar sig flera per-
sonliga fiender, arbetar i huvudsak ensam, &ar hemlighetsfull,
vardslos eller excentrisk i sitt satt att presentera sina resultat; om
han eller hon &ar en prominent offentlig person och arbetar med teo-
rier eller data innehallande ideologiskt eller socialt kansliga uppgif-
ter och dartill hamnar pa fel sida av den offentligt accepterade var-
deskalan - s& har ett koppel av hugade opponenter tillrackligt med
anklagelsematerial for att ivrigt pahejade av massmedia slutgiltigt
forstdra denne forskares rykte."

Att genom ett regelverk och en procedur fér utredning och beivrande till
fullo férhindra forekomsten av fusk i forskning torde vara omgjligt efter-
som man da maste reglera méanniskors heder, deras kansla for och vilja
att vara moraliska. Den som inte har denna kansla dler vilja ar det svart
att komma &t, men ett system for att stéavja, upptécka och reglera pro-
blemet borde anda vara majligt. Av grundldggande betydelse ar veten-
skapssamhéllets egna atgarder for att varna om vetenskaplig integritet
och god forskningssed. “ En forskning som drivs av en vilja att forsta
den varld vi lever i & en langt samre grogrund for fusk och andra Gver-
tramp an en forskning som drivs av en strdvan efter dra, berémmelse,
feta forskningsanslag och egen ekonomisk vinning.“® F& torde hévda att
det gar att komma ifrén stréavan efter framgang och beloning i forskar-
samhéllet, och tanken pa en forskning som enbart utfors av en osjalvisk
langtan efter sanning kénns vél idealiserad. Medveten om dessa forhal-
landen maste dock forskarsamhéllet strava efter et system som sa langt
det & mgjligt forhindrar oredlighet i forskningen. Detta oavsett hur om-
fattande problemet &r. Det racker med ett litet antal fall av oredlighet for
att &samka stor skada pa vetenskapens trovardighet.

Fletchers bok kom 1991 pa Transaction Books med titeln Science, ideology and
the media: The Cyril Burt scandal. Jensen redovisar en lang litteraturlista med
artiklar och bocker i fragan.

8 op, cit., p.121.

°Fredholm, Bertil: Ge normer for god forskning. Varna om vetenskapens etos,
Léakartidningen vol. 86, nr 32-33 1989, sid. 2686-7.
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3.5 Avsiktligt vilseledande avgdrande

| den svenska och i den internationdla diskussionen redovisas en rad
olika, delvis divergerande forslag pa ur riskerna for oredlighet i forsk-
ning kan minskas. For att kunna forhalla sig till dessa olika alternativ
krévs en fordjupad problematisering av olika grundfragor sdsom skillna-
den mellan fusk och slarv. Med utgangspunkt fran en sadan diskussion
kommer Kommittén foresld en generdll definition av oredlighet i forsk-
ning.

En generell definition av oredlighet i forskning maste avgransas mot be-
teenden som & normala och 6nskvérda i vetenskaplig verksamhet &ven
om en utomstaende betraktare kanske kan kanna sig fragande infér dem.
Man uppfattar vanligen att en oredlig forskare manipulerat med sanning-
en. Man maste dock ha klart for sig att i alt vetenskapligt arbete
" manipuleras’ data i den meningen att man maste gora et urval av tank-
bara observationer, ange tidsperspektiv och véalja sin hypotes for studien
ifraga. Séttet att stélla fragor paverkar de svar man far. Vetenskapliga
resultat &r alltid teoribeméngda. ” Manipulering” av detta slag hor till
normal vetenskaplig praxis. De teoretiska utgangspunkterna och urval-
skriterier redovisas alltid och kan darmed bli féremdl for vetenskaplig
kritik. Av avgorande betydelsei samtliga fall av otillborlig manipulering,
sasom vid oredlighet i forskning, & intentionen. For att kunna skilja ut
det som rétteligen bor betecknas som oredlighet maste man fraga sig om
personen i fraga handlat i avsikt att vilseleda sin omgivning betraffande
de vetenskapliga kraven dler om han medvetet brutit mot allmént ac-
cepterade etiska normer.

Det &r sdledes ur moralisk synvinkel skillnad mellan att avsiktligt mani-
pulera data sa att de battre skall passa hypotesen och att vara sa fangad
av en hypotes att man gldmmer bort de data som "sticker ut". Konsek-
venserna kan forvisso bli lika forodande genom att man erhdller osaker
kunskap i bada fallen. | det forsta fallet handlar det om fusk eler ohe-
derlighet, i det andra fallet om slarv dler dalig vetenskap. Som filosofen
Sissdla Bok visat & 16gn alltid intentiondll. Genom |6gnen forsoker 16gn-
aren f& négon att tro ndgot som han vet inte fordigger.'® P& motsvarande
sétt kan man definiera fusk i forskning som ett forsok att fa omgivningen
att tro nagot man vet inte foreligger. De flesta uppfattar 16gn som mora-
liskt klandervért oavsett om konsekvenserna av lognen &r skadliga eler

19 Bok, Sissela, Att ljuga. Moraliska val i enskilt och offentligt liv, Stockholm
1979
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inte. S& var filosofen Immanuel Kants uppfattning.”* Hans uppfattning
har emdlertid kritiserats for att vara alltfor rigoristisk. Ibland kan en
nodlogn vara enda sattet att radda ndgons liv. Utanfor vetenskapens do-
maner kan man inte alltid till hundra procent respektera férbud mot att
ljuga och vilsdeda. Under nazistvéldet i Tyskland fanns flera |&kare och
forskare som ljog for de réttsliga myndigheterna om judars rétta identitet
i syfte att radda liv. Inom vetenskapen ar férbudet mot att ljuga dock
absolut. N&r dessa lkare publicerade sina vetenskapliga rén i veten-
skapliga tidskrifter hade de att folja sanningsenligheten som hdgsta prin-

cip.

Det vetenskapliga arbetets mal &r att nd en rimligt saker och sa allman-
giltig kunskap som mgjligt. Att fuska i betydelsen att forsoka fa nagon
att tro nagot som man vet inte foreligger representerar hér en contradic-
tion in terms, en inre motsattning. En trovardig person & nagon som
haller sitt ord och som man kan lita pa alltid talar sanning och gor rétt
for sig. En lognare far det ddliga fortroende han dler hon fortjanar. Man
kan inte lita pa hans ord. Pa liknande sétt skadas vetenskapens trovér-
dighet av forskarnas omoral. Vetenskapens trovéardighet hotas i grunden
nér forskare beter sig oredligt. Allménheten och forskningens avnémare
kan inte langre lita pa att vetenskapens foretradare alltid gor sitt basta
for att nd en sa saker och allméngiltig kunskap som majligt. Den oska-
dade helheten som kénnetecknar trovardigheten ma vara et ideal svart
att finna i vetenskapssamhallet, men det &r ett ideal som med nddvandig-
het maste forsvaras. Att varna om vetenskapens trovardighet innebar
bl.a. att forskarna pa ett 6ppet och fortroendeingivande sétt visar att man
pa allvar forsoker komma till rétta med sadant beteende som skadar an-
Seendet.

Det & emdlertid inte enkdt att fastsld nar gréansen for oredlighet dver-
skridits. Delvis beror detta pa hur man definierar de vetenskapliga kra-
ven och de etiska normer som forskaren har att folja. Den omtalade
doktoranden som plagierade hundra sidor fran en annan avhandling hév-
dade till sitt forsvar att han kom fran ett annat land dar man hade andra
rutiner for citat och referat av andras verk. Han havdade alltsa att de
vetenskapliga normerna nér det géller dtergivande av kallmaterial kunde
seolika ut. Nar det géller atergivande av kalla och upphovsman finns det
emdlertid inte olika etiska och vetenskapliga normer i det internationdla

1 Se Marc-Wogau, Konrad, Kant om |6gnen, i: Berg, Jan et al., En filosofibok.
Tilldgnad Anders Wedberg, Bonniers, Stockholm 1978, s. 85-105; Kant, Imma-
nuel, Metaphysiche Anfangsgrinde der Tugendlehre, Einleitung zur Tugendle-
hre, Kant’s Gesammelte Schriften VI, 403.
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vetenskapssamhéllet. Forskarens forsvar & en dalig ursakt. Oavsett om
nagon plagierar 100 sidor eler bara ett stycke ar det ndgot som veten-
skapssamhédllet enligt sina etiska och vetenskapliga normer enhdligt for-
domer. Déremot kan det vara skillnad nér det géller vilken sanktion man
anser bor bli foljden.

Den aktuelle doktoranden bor ha varit medveten om att han brét mot en
norm pa ett mycket grovt séitt. Nu kan det finnas fall dar en forskare
omedvetet dler pa grund av slarv plagierar en annans resultat. Vid kon-
troll visar det sig vara ett plagiat, kanske i mindre omfattning, men fors-
karen havdar att hon helt enkdt glomde bort att féra in en kéllhanvis-
ning. Det & svart for utomstaende att gora nagon saker beddmning och
det kan l&tt uppsta en grézon mellan sadant som & uppenbart ohederligt
och sadant som &r slarv dler dalig vetenskap. For definitionen av fusk
och ohederlighet & det viktigt att kunna faststélla att handlingen skett
avsiktligt. Eftersom man inte kan l&sa andras tankar och avsikter innebér
detta i praktiken att en utomstéende granskare skall kunna faststélla att
vederborande rimligen borde varit medveten om att han brutit mot en
allmént accepterad etisk norm dler kunna identifiera att forskaren pa et
vilsdledande sétt brutit mot erkanda vetenskapliga krav.

| Kommitténs tidigare anférda rapport om oredlighet foreslogs en gene-
rell definition av oredlighet som innebar att den & oredlig som medvetet
bryter mot allmént accepterade etiska eler vetenskapliga normer. Defi-
nitionen har fatt befogad kritik. | den végledning som medicinska forsk-
ningsradet i Storbritannien nyligen givit ut avseende vetenskaplig ored-
lighet inkluderar begreppet vetenskaplig oredlighet (”scientific miscon-
duct”) farlig dler forsumlig avvikelse fran accepterad vetenskaplig
praxis."® Problemet med bada dessa definitioner & att ny vetenskaplig
kunskap ibland vinns just genom att forskaren gor avsteg fran de etable-
rade normerna och kraven. | vetenskapshistorien finns ocksa exempd pa
hur forskare endast tack vare sin forsumlighet kommit pa et nytt forsk-
ningsspar som visat sig vara av avgorande betydelse. Fragan huruvida
dessa avsteg ar otillborligt farliga & en fraga for den forskningsetiska
avvagningen och kan inte pa ett enkdt sétt goras till en fraga om ored-
lighet. Ibland kan det vara etiskt rétt att ta en risk for att ny kunskap
skall vinnas.

| svenskt sprékbruk innebar "fusk i forskning” en fokusering pa forsk-
ningen och dess resultat. Ett "fuskverk" representerar nagot som ar illa

2 MRC, Policy and procedure for inquiring inte allegations of scientific miscon-
duct, Medical Research Council, London, December 1997.
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och darvigt utfort, nagot som inte uppfyller normen. ” Ohederlighet i
forskning” fokuserar istéllet pa forskaren och dennes moral. Med termen
"oredlighet i forskning” inbegripes bade fusket och ohederligheten. Pa ett
generdlt plan definierar Kommittén begreppet "oredlighet i forskning”
sdlunda:

Med oredlighet i forskning menas att en forskare avsiktligt och pa ett
vilseledande sétt gor avsteg fran de vetenskapliga kraven eller medve-
tet bryter mot allmént accepterade etiska normer.

Avgansningsfragorna & dock svara ndr en sadan definition skall precise-
ras pa ett konkret plan och varje forsok maste goras med stor 6dmjukhet
infor dessa svarigheter. Genom att dela in en beskrivning av fenomenet
oredlighet i fem grupper far man en tydligare bild av vilka avsteg fran de
eliska och vetenskapliga normerna det handlar om. Avgransningspro-
blematiken betréffande skillnaden mellan oredlighet och slarv diskuteras
narmare under temat hantering av data och kéllmaterial.

3.6 Avgransningar och preciseringar av
begreppet oredlighet

Hantering av data och kallmaterial

Nér det géller hantering av data dler behandling av kélimaterial och av-
gorandet av vad som & ohederligt dler bara ovetenskapligt finns en
grazon. Bland forskare kan man ibland f& hora uttrycket att studien var
"quick and dirty". Man fick fort fram resultat men alla & Gverens om ait
studien ur metodologisk synvinkd [&mnade mycket Gvrigt att 6nska, var-
for kunskapen som togs fram blev mycket oséker. Fabrikation av data
innebdr att man hittar pa nya data som inte framkommit i en undersok-
ning eler finns med i den undersdkning som refereras. Forfalskning av
data innebér att erhdlina data justeras pa ndgot sétt. Det & i sak ingen
skillnad mellan att forfalska data och att, med ndgon av de populéara
termerna, "frisera", "trimma’ dler "massera’ data. Foljer man indd-
ningsgrunden hér och fragar efter avsikten blir det en avgorande skillnad
mellan att fabricera och forfalska data och att Gvertolka data. | gréazonen
dem emdlan kan man placera selektion av data som stoder den egna hy-
potesen och undanhallande av sdant som motséger den. En viktig skill-
nad melan de olika missgéarningarna &ar att nar det galler eventudl over-
tolkning av data kan detta kontrolleras genom att ga till primérdata. Nar
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det galler fabrikation, forfalskning eller sddan selektion som forstor data
finns det ingen majlighet att ga till primérdata och kontrollera.

Att avsiktligt slarva, dvertolka eler underldta att redovisa avvikande
data och ron anses som moraliskt forkastligt. Gransen mot ddlig veten-
skap &r dock inte helt klar. Att folja en vetenskaplig praxis pa ett omrade
kan néppeligen bedomas som ohederligt, aven om det fran andra omra-
den dler discipliner bedoms si. Nagon kan ocksa gora sig skyldig till en
overtolkning av sina resultat utan att vara medveten om att det ar fraga
om en dvertolkning. Den vetenskapliga skolningen &r i detta fall helt en-
ket for ddlig. Huruvida det kan finnas gradskillnader i det moraliska
fordomandet som skall kopplas till ndgon form av "straffskala" lamnas
for tillfallet at sidan. Vetenskapssamhéllet har skél att forsoka komma
till rétta med all typ av ohederlighet och dalig vetenskap.

N&r det géler fabricering, forfalskning och medveten dvertolkning av
data, eler sdektion av vissa data bryter man bade mot en etisk norm och
mot vetenskapliga normer. Den etiska normen & lika entydig som ur-
gammal: du skall icke bara falskt vittnesbord. Nagot mera utvecklat
stadgar den: Du skall inte forsoka fa ndgon att tro ndgot som du vet inte
fordigger. Nér det géller de vetenskapliga normerna finns det en viss
pluralism i de vetenskapsteoretiska uppfattningarna om vilka vetenskap-
liga metoder som ger saker och allmangiltig kunskap. Det &r inte plats
att fora den diskussionen hér. For intern kritik inom vetenskapssamhéllet
och anklagelser om ohederlighet nér det géller att uppfylla de vetenskap-
liga normerna finns gott om fora for vetenskapskritik, alltifran forskar-
seminarier till disputationer, prévningsforfarande vid tjanstetillsattning-
ar, ansbkan om forskningsmedd och publicering i vetenskapliga tid-
skrifter.

Plagiering

Den grundldggande etiska normen man bryter mot vid plagiering kan
kort och gott uttryckas sa: den som gor en vetenskaplig insats skall ha
vederborligt erkénnande for den. All forskning sker i dialog med samtida
och tidigare forskare. Nagon tar vid dar en annan slutat. Nagon tar av-
stand och provar ett nytt spar. Den som har gjort en insats bor krediteras
for det, det galler bade den egna insatsen och andras. Aras den som &ras
bor. Motsatsen géller ocks3, att den som gjort en svag insats far sta for
det genom en Oppen kritik. Plagiering innebédr att man tar data, idéer
eller nagot som en annan person har skrivit eler uttryckt och vidarefor
detta som om det var ens egna insatser. Forbudet mot plagiering kommer
till uttryck i olika vetenskapliga normer for hur kéllor skall citeras dler
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refereras. | detaljerna kan det variera ndgot men andemeningen, den etis-
ka grundnormen bakom ett avstandstagande mot nyttjande av andras
insatser utan erkénnande, & densamma. Det kan ur juridisk synvinkel
vara en skillnad mellan att aterge stycken ur ett publicerat alster utan att
ange kallan och att pa liknande satt ta avsnitt ur ett opublicerat manus.
Ingetdera &r dock ur moralisk synvinke hedersamt.

Nér det géller vetenskapliga och etiska normer om kallhénvisningar och
erkdnnande av andras insatser rader stor enighet sa lange det handlar om
tryckta kallor. Ocksa den som star som idégivare bor ha vederbérligt
erkannande for sin insats. Ett férbud mot plagiering far dock inte innebé-
ra att man kan fa ensamréatt pa idéer och stéanga ute andra forskare fran
att préva och utveckla dem. Foér att vetenskapen skall kunna utvecklas
krévs et fritt utbyte av idéer men ocksa en Gppen konkurrens for att ex-
ploatera idéerna. Det ligger i vetenskapens eget intresse att motverka
olika forsok att muta in forskningsomraden och fragestéllningar. Princi-
pen om Gppenhet med en fri och kritisk insyn &r viktig for forskningen.
Denna Oppenhet forutsétter dock ett stort ansvar dér varje forskare be-
modar sig om att aterge vad andra gjort.

Med dagens databurna kanaler kan exempevis en medicinsk forskare vid
sin dator ga igenom sammanfattningar av projektansokningar fran Na-
tional Institutes of Health, en av USA:s stOrre finansirer av medicinsk
forskning. | dessa sammanfattningar kan forskaren fa viktiga uppslag till
hur hon kan ga vidare for att 16sa sina egna vetenskapliga problem. Att
stoppa denna form av idéstkande torde vara omdjligt och ar knappast
heller onskvért. Ett stérre moraliskt problem & det om en forskare i
samband med en sakkunniggranskning av en annan forskares projektan-
sokan utan godkannande frén den som granskas borjar exploatera dennes
idéer. | normalfallet bor den argaste konkurrenten avsta fran gransk-
ningsuppdraget. Galler granskningen ett alster som Gvervags for publice-
ring & problemet mindre och man kan ocksa hanvisa till manuskriptet
som kélla efter att ha fétt forfattarens och tidskriftredaktorens tillstand.

Publiceringsregler

Pa vilket sétt olika insatser skall ges erkdnnande finns det detaljerade
normer for, bl.a. i regler for publicering i vetenskapliga tidskrifter. Att
en professor sétter upp sitt namn forst i forfattarférteckningen utan att
pa ett vasentligt sitt ha bidragit i arbetet, dler andra typer av otillborligt
angivande av forfattarskap anses inte hedervart. Nar det géller publice-
ring finns sedan flera ar tillbaka en god beredskap att hantera frégor om
fusk och ohederlighet i forskningen vad avser fabrikation av data, for-
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falskning av data och plagiering. Sedan 1978 har den sa kallade Van-
couver-gruppen kommit ut med Unified Requirements for Manuscripts
Submitted to Biomedical Journals i fyra upplagor. 1993 kom ett Addi-
tional Statements from the International Committee of Medical Journal
Editors."® Hesingforsdeklarationen, antagen av World Medical Assem-
bly 1964 (Hesingfors), 1975 (Tokyo), 1983 (Venedig) och 1989 (Hong
Kong) bestar av ett antal rekommendationer for att vagleda |akare som
utovar biomedicinsk forskning med manniskor som forsoksobjekt. Den
attonde grundlaggande principen handlar om publicering av vetenskapli-
ga resultat och stadgar att vid publicering av forskningsresultat ar 1aka-
ren skyldig att tillforsdkra sig om tillforlitligheten i dessa resultat. Veten-
skapliga rapporter som inte star i dverensstammelse med de i deklaratio-
nen angivna principerna bér inte accepteras fér publicering.

For all forskning som kréver etisk granskning géller, enligt vedertagna
etiska regler vid vetenskapliga tidskrifter, att forsok som inte genomgatt
en sadan granskning och blivit godkant inte accepteras for publicering. |
Sverige skall till exempd alla humanforsok godkdnnas av den lokala
forskningsetiska kommittén. Dessa kommittéer har tillkommit genom
initiativ fran den medicinska professionen. De &r inte reglerade i svensk
lag men &tnjuter en god respekt i forskarsamhéllet. Enligt praxis utdelas
inga forskningsanslag och ingen vetenskaplig tidskrift tar in forsknings-
rapporten utan et godkdnnande fran forskningsetiska kommittén. Varje
djurforsok skall godkénnas i en djurforsoksetisk namnd. Om nagon vill
fuska och falskeligen ange att ett projekt genomgétt etisk granskning,
dler annan granskning som krévs, & dock majligheten for upptéckt re-
lativt liten. Forskaren bryter i sa fall mot en underliggande norm som
sager att man forutom lagar ocksa skall respektera de etiska normer och
regler som vetenskapssamhallet kommit Gverens om.

Intressekonflikter kan uppkomma delsi gjélva forskningsprocessen ddls i
samband med publicering genom att den som granskar bidraget, eler
redaktionen galv, ar javig. Ett forslag pa hur man skall komma till rétta
med osaklighet vid peer review och undvika att ndgot annat an veten-
skapliga skél beaktas &r att ldta referenten vara synlig men forska-
ren/forskargruppen anonym.™ Ekonomiska intressen kan vara svéra att
avdldja. Nar det gédller forskares ideologiska och politiska intressen eler
forskare som blir intellektuelt alltfor ensidiga och normativa kan den

13 B&da finns &tergivnai den norska utredningen Uredelighet i helsefaglig
forskning, Norges Forskningsrad, Medisin og helse, Oslo, Oktober 1993.

14 Forslaget har namnts av professor Anders Hemmingsson, redaktor for tid-
skriften Acta Radiologica Scandinavica.
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vetenskapliga diskussionen och prévningen bidra till en sélvsanering.
Det kan vara svarare att identifiera sadana intressekonflikter i samband
med publiceringsprocessen. For den enskilde forskaren som upplever att
ovidkommande intressen spdat en roll vid avslag om publicering finns
alltid majligheten att forsoka fa in sitt alster i en annan tidskrift dler pa
annat forlag. Det bor observeras att ohederligheten i relation till externa
intressenter ocksd avser defall da ndgon annan an forskaren sjalv vill sla
mynt av det fortroende forskaren atnjuter badei sin egen person och som
representant for vetenskapssamhéllet. Man har alltsa ansvar for till vem
och vad man |anar sin auktoritet som forskare. Kommittén aterkommer i
andra kapitd i foreliggande betdnkande med en mer utférlig diskussion
nar det galler fragorna kring peer review och intressekonflikter i sam-
band med forskning.

Forskaren i samhéllet

D4 vetenskapen moter samhéllet stélls stora krav pa forskarens integri-
tet. En forskare bor framforallt vara lojal mot vetenskapssamhdllets etis-
ka och vetenskapliga normer. Hor/han bor som sin framsta plikt soka att
altid vara saklig och objektiv, att sténdigt soka formedia en rimligt s&-
ker och sa allmangiltig kunskap som mgjligt. Detta innebar bl.a. att
forskaren bor ange nér hypoteserna &r otillrackligt provade och nér slut-
satser &r mer tentativa an slutgiltiga. Forskaren &r en representant for
vetenskapen och har som en av sina framsta uppgifter att varna den ve-
tenskapliga trovardigheten, att st& upp for vetenskapens erkanda normer.
Till detta borde hora att i ett offentligt forum ocksa erkanna att de veten-
skapliga sambanden ofta & mer komplexa &n man anat och att vagen
fran vetenskaplig idé till tillampning av forskningens resultat & bade
lang och modosam. Det & onskvart att forskare tranar sig i att béttre
kunna kommunicera den osakerhet som & en naturlig del av den veten-
skapliga insikten.

En god rege i samband med intervjuer eler offentliga debatter &r att inte
saga mer i det offentliga rummet an man skulle kunna sta for i ett semi-
narium vid den vetenskapliga institutionen. Problemen & dock inte sa
enkelt avklarade, framforallt av det skélet att det i det offentliga rummet,
via journalister dler fran olika intresseorganisationer, ibland stélls helt
andra fragor @n i det vetenskapliga seminariet. Det kan finnas ideologis-
ka dler massmediala intressen som vinklar beskrivningen av forskarens
insats pa et sétt som ar frammande for forskaren.

Fragan om forskarens integritet vinklas lite annorlunda om man hévdar
att det finns sadant en forskare inte bor dryfta i offentligheten som om
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han/hon befann sig i vetenskapens rum. Sa uttryckt blir forskarens mo-
raliska ansvar storre. Hanvhon har nu ocksa ansvar for hur det som sags
kommer att uppfattas, alldeles oavsett den vetenskapliga halten i det som
sags. | det vetenskapliga rummet har man fostrats till en ndstan extrem
Oppenhet dar allt kan ifragasattas, dar sakintresset ar en sjalvklarhet och
argumentets primat rader. Pa den offentliga arenan rader andra regler for
samtalet. Det kan bl.a finnas mycket bestdémda uppfattningar om vad
som far séttas ifréga och bli foremdl for en saklig debatt. Det &r forska-
rens uppgift att sa konsekvent som majligt ocksa i det offentliga rummet
driva de vetenskapliga kraven pa Oppenhet, kritiskt ifragasittande och
saklighet. Fragan & dock hur Iangt man rimligen kan driva det andra,
starkare kravet, att inte offentligen dryfta sddant man i och for sig skulle
kunna ha ett givande meningsutbyte om i ett vetenskapligt forum. Dis-
kussionen om den offentliga insynen och dialogen i forskningsprocessen
samt frégor om forskarnas roll som experter analyseras narmare i kapit-
let om insyn och Gppenhet i forskningsprocessen.

3.7 Kommitténs definition av begreppet
oredlighet i forskning

De etiska och vetenskapliga normerna mot fusk och ohederlighet tacker
ett mycket vitt spektrum, alltifran forfalskning och plagiat till missbruk
av sin auktoritet som forskare i samhéllet och férmediande av sadan
kunskap som man borde veta inte skulle godkénnas i det vetenskapliga
rummet. Det finns ocksa exempd pa olampligt beteende av typen sexu-
dlt utnyttjande eller fall da professorer misstanks for att kraftigt asido-
sétta sina plikter som handledare. Forskarsamhallet har goda skél att
komma till rétta med alla de uppréknade typerna av beteende. For att
beivra en dd av dessa beteenden finns befintliga juridiska mekanismer
att tillgd. Kommittén kommer att foresld en till befintliga ordningar
kompl etterande form for utredning av misstankt oredlighet.

Kommitténs definition av oredlighet i forskning & vid och avser att
técka in bade forskningens och forskarens etik. Den generella definitio-
nen lyder som angivits:

Generdl definition av begreppet oredlighet i forskning

Med oredlighet i forskning menas att en forskare avsiktligt och pa ett
vilseledande sétt gor avsteg fran de vetenskapliga kraven eler medve-
tet bryter mot allmént accepterade etiska normer.




54 Att minska risken for oredlighet i forskning SOU 1999:4

For att fortydliga vilka olika typer av handlingar och beteenden som av-
ses foras in under denna definition ges foljande preciseringar i enlighet
med vissa huvudgrupper. Upprakningen avser inte att vara heltdckande
och de olika formerna av oredlighet anges utan inbdrdes rangordning.
Kommitténs forslag och hanvisningar till ordningar fér prevention och
beivrande av oredlighet tar sin utgangspunkt i den hér angivna generella
definitionen och i den preciserade upprakningen.

Exempel pa oredlighet i forskning under fem huvudgrupper

Under begreppet oredlighet i forskning urskiljes foljande fem grupper av
handlingar och beteenden. Upprakningen & avsedd som en generdlt
hallen vagledning. Hur en enskild héar angiven handling slutgiltigt skall
bedomas far avgoras i varje enskilt fall. En forskare kan t. ex. ha mycket
legitima skal for att till allmanheten rapportera forskningsrén innan de
genomgatt vetenskaplig provning (111 @) om det sker pa goda grunder och
for att undanrdja en fara dler t.ex. hélsorisk. En forskare som daremot
for till torgs oprévade resultat endast for att fa atnjuta en stunds pulbli-
citet ar klandervérd. Betréffande vissa exempe kan handlingar i en de
fall klart antas falla under brottsbalken. Ett sddant exempd kan vara att
fara med osanning om de egna meriterna (V h) for att vinna en ekono-
misk fordd eler for att fa en tjanst, vilket & bedrageri. | andra fall kan
det tAnkas handla endast om bristande omdome.

I. Oredlighet i samband med hantering av data/kallmaterial och
vetenskaplig metod.

a. Fabrikation och férfalskning av data och kéllmaterial.

b. Urval av data dler vetenskapliga ron som stoder den egna teo-
rin/hypotesen.

c. Undanhallande, forstérande av data dler utelamnande av vetenskapli-
ga rén som motsager den egna teorin/hypotesen.

d. Medveten dvertolkning eler fdtolkning av data dler k&limaterial.

e. Forstorande av andras data.

f. Forvrangning av andras vetenskapliga resultat dler insatser.

I1. Plagiering

a. Att utan lov anvanda andras data for eget bruk.

b. Olovligt &tergivande av andras opublicerade vetenskapliga alster dler
resultat.

c. Att dterge andras publicerade vetenskapliga alster dler resultat som
om det var ens egna.

d. Att olovligen tillskansa sig andras anslagsansokningar, hela eller delar
av dem.
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e. Anvandning av citat- och referatteknik som inte tillrackligt tydligt an-
ger kélla eler upphovsman.

f. Anvandning av andras originella idéer utan medgivande och utan att
ange kalla eller upphovsman.

0. Att inte ge vederbdrligt erkannande till andras vetenskapliga, dler for
det vetenskapliga arbetet viktiga, insatser.

[11. Oredlighet i samband med publicering.

(Sadant sominte faller in under | dler 11.)

a. Att till allmanheten rapportera forskningsron innan de genomgétt ve-
tenskaplig proévning.

b. Orimlig uppdelning av resultat i smaddar for att uttka antalet publi-
kationer, den sk. "salami-metoden”, samt dess motsats
"inmalningstekniken" dér nya tillskott, utan vetenskapligt vérde, blir skél
for ytterligare publikationer.

c. Publicering av samma originalidé dler resultat efter endast mindre
bearbetning utan att ange originalet dler pa vad satt det nya alstret skil-
jer sig fran det tidigare.

d. Att ange som forfattare ndgon som inte givit ett substantiellt bidrag
till det vetenskapliga arbetets innehall.”

e. Att ange sig av som medforfattare utan att ha forvissat sig om att
arbetet i ala stycken & vederh&ftigt och ett resultat av god forsknings-
sed.

f. Att ange att ett projekt genomgatt forskningsetisk prévning, eler an-
nan prévning som kravs, utan att s skett.

IV. Oredlighet i samband med intressekonflikter.

a. Att |dta ekonomiska, ideologiska dler politiska intressen dler familje-
skél paverka genomforandet av en forskningsuppgift dler framstallandet
av ett vetenskapligt resultat.

b. Att bruka sin auktoritet som forskare for att framja egna ekonomiska,
ideologiska, politiska eler familjeintressen.

V. Bristande omddme och olampligt beteende

a. Att inte anmala dler patala ett fall som man beddmer vara ett uppen-
bart exempe pa oredlighet i forskning.

b. Att pd uppenbart otillracklig saklig grund anméla eler baktala en
forskarkollega for att fuska eler pa annat sétt agera olampligt i sin
forskning.

c. Obehérigt anvandande av information given i fortroende.

d. Ohederlighet vid ansdkan om anslag.

1> Exemplen med termer fr&n Andersen m. fl., Op.cit., s.21.
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e. Underlatelse att folja vedertagna rekommendationer om inhamtande av
tillstand fran berérda myndigheter (t. ex. forskningsetiska kommittéer for
humanforskning och djurférsok, isotopkommittéer, Lakemede sverket
mm.)

f. Utnyttjande av sin stallning for sexuella narmanden, utnyttjanden eler
trakasserier.

g. Utnyttjande av sin stallning som handledare for att fa en forskarstude-
rande att utfora privata tjénster.

h. Att fara med osanning betréffande de egna meriterna.

Bade samhéllet och forskarna har intresse av att komma till rétta med
foretedser langs hela skalan. Botemedlet maste dock vara avpassat till
den typ av dkomma patienten lider av och det galler att se till att boten
inte blir varre an soten. En dd problem I6ser sig sannolikt av sig géalv
genom undervisning om vetenskaplig metod och etiska normer samt ge-
nom sedvanlig 6ppen och kritisk vetenskaplig debatt. Innan man borjar
Overvaga olika sétt att komma till rétta med oredlighet i vetenskapssam-
héllet bor man gora klart de etiska skalen for att man dverhuvudtaget bor
strdva efter att férhindra oredlighet. Dessa redovisas nedan. Dérefter
redovisasi vilken man man kan falla tillbaka pa befintlig lagstiftning och
befintliga ordningar for att belvra de olika typerna av oredlighet.

3.8 Varfor bor man kommatill réatta med
oredligheten?

Svaret pa denna fraga kan tyckas sjalvklart. Det &r fd att fuska helt en-
kelt. Nagon ytterligare motivering forefaller inte behtvas och for de
flesta manniskor & denna moraliska sanning sjdlvklar sedan barnsben.
Vid nérmare eftertanke finner man emelertid att det finns atminstone tre
olika svar pa fragan varfor oredlighet & nagot som bor forebyggas och
beivras. Detre svaren anger genom sina olika perspektiv olika angrepps-
sétt for den som onskar komma till rétta med problemet oredlighet. Man
kan hanvisa till de langsiktigt ddliga konsekvenserna av oredligheten. Ett
sadant motiv racker dock inte for att avhalla den som funderar pa att
plagiera en text som nagon annan skrivit och som tror sig, sannolikt pa
goda grunder, kunna gora detta utan att bli upptackt. Man maste vadja
ocksa till forskarens vilja att vara moralisk. Ett legitimt skal for den
forskare som blivit plagierad kan ocksa vara att hanvisa till plagieringen
som ett intrang i upphovsrétten. Detta &r i sa fall et tredje motiv. De tre
svaren har sin bakgrund i tre olika st att ange kriterier pa en moraliskt
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godtagbar handling. Dessa skall mycket kort och oversiktligt beskrivas
har.

K onsekvensetiska skél for att stévja oredlighet

Ett viktigt skdl for att samhallet bér se till att komma till rétta med ve-
tenskaplig oredlighet & av konsekvensetisk natur. Samhéallet ar starkt
beroende av att den kunskap som forskare levererar &r tillforlitlig efter-
som denna kunskap ofta laggs till grund for olika beslut dar bade manni-
skors och naturens val och ve star pa spd. Miller & Hersen menar att
detta forhallande accentueras sarskilt nar det galler de biomedicinska
vetenskaperna.’® S8 kan till exempe en lakemedelsprévning dar man
manipulerat med data fa forédande konsekvenser for patienten. Undan-
hallande av kanda ekologiska risker vid utséttande av genetiskt modifie-
rade organismer i naturen kan ocksa fa stora negativa konsekvenser.
Fragan om hur pass tillférlitlig en vetenskapsbaserad kunskap ar tréffar
dock ala discipliner. Sa har till exempe nationalekonomiska teorier
ibland ett stort inflytande pd méanniskors valbefinnande. Ocksa etiken
som vetenskaplig disciplin maste fraga sig hur pass tillforlitliga de
eventuella rad och anvisningar & som man ibland delar ut.

Samhallet maste kunna lita till att forskningens resultat representerar en
rimligt saker och sa allméngiltig kunskap som mgjligt samt att den fram-
stélls pa ett sa sakligt och objektivt satt som majligt. Samhallet ar darfor
angelaget om att bade fusk och dalig vetenskap stévjas. Ur konsekven-
setisk synvinkel spelar det ingen roll om otillforlitliga resultat & en frukt
av slarv dler fusk. Det & konsekvenserna pa gott och ont som réknas
och det finns inget som i sig sager att nagra forfalskade data astadkom-
mer mer skada an darvigt hopkomna data eler 6vertolkade data. Indi-
rekt kan det anda vara sa att fusk astadkommer mer skada genom att
samhdllets fortroende for forskningen far sig en allvarligare knéck. Sam-
hallet maste alltid agera utifrén en vetenskapsbaserad kunskap utan att
ha full information. Man maste lita till att forskningens kontrollmeka-
nismer mot fusk och dalig vetenskap fungerar. Fortroendet mellan sam-
hélle och vetenskap fungerar som en form av smorjmede for att Gver-
vinna den oundvikliga friktion som informationsbristen innebar. Imple-
mentering av forskningens resultat gar snabbare och smidigare om det i
grunden finns et fortroende for att forskarna haller en hog moral. Finns
inte detta maste forskningens avnamare lagga in en rad kostsamma kon-
trollinstanser. Misstroende kastar grus i maskineriet, nagot somi och for
sig ocksa géller sjalva forskningsprocessen. Manniskor i allménhet kan

16 Miller & Hersen, op. cit.
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kanske tanka sig ha en viss forstadse for att det slipper igenom en del
darv, aven en forskare & bara en manniska. Skulle det déremot komma
till allménhetens kénnedom att forskare fuskar och & ohederliga, och att
forskarsamhéllet inte ordentligt tar tag i det, riskerar den nddvéandiga
fortroendefulla atmosféren att forgiftas totalt. Negativa konsekvenser for
forskningen i termer av minskade anslag och hardare extern styrning
torde dértill vara ett starkt skal for forskarsamhéllet att savt komma till
rétta med problemet.

Rapporter om plagiat innebdr en minuspost nér det géller forskningens
fortroendekapital och darfor & plagiering ndgot som av konsekvensetis-
ka skal bor stavjas. Vetenskapssamhallet tillhandahdller olika medel som
har en starkt salvsanerande effekt. Att stjdla nagons idé dler till och
med delar av en text som ndgon annan skrivit kan ge en statushgjning pa
kort sikt. Pa langre sikt kan dock vetenskapens kritiska granskning
komma i fatt. Detta géller ocksa den som underldter att rapportera s
dant som motsager den egna teorin eler den som ar for snabb ut med
sina "resultat”. Om devisen "publish or perish" (publicera eller for-
svinna) & den som normalt galler i vetenskapliga sammanhang skulle
man hér istéllet kunna tala om "publish and perish" (publicera och for-
svinna). Forskare har ett starkt egenintresse i att endast redovisa val un-
derbyggda resultat. Det dréjer inte lange innan forskare véarlden runt for-
soker reproducera de pastadda resultaten.

B.F. Skinner menar att vetenskapen tillhandahaller en slags interna, kon-
sekvensetiskt motiverade, normer, som kraftigt forhindrar slarv och ohe-
derlighet fran att blomstra.

"Det @ kannetecknande for vetenskapen att varje ohederlighet snabbt
brinfqar olycka for den ohederlige. Ta till exempel en forskare som i
sin forskning testar en teori han redan ar valkand for. Forskningsre-
sultaten kan konfirmera hans teori, motsaga den eler lamna den I tvi-
velsmal. Oavsett nagon eventuell bgjelse att gora motsatsen maste han
med samma sjalvklarhet redovisa bade resultat som stoder och resultat
som motsager teorin. Om han inte gor det galv. kommer nagon annan
forskare gora det inom loppet av veckor, manader eler som mest
nagra ar. Detta kommer skada hans prestige mer @n om han rapporte-
rat resultaten gjév. | det langa loppet handlar det inte sa mycket om
ﬁersonlig prestige som om effektiv forskningsprocess. Forskare har

elt enkelt funnit att hederlighet, bade mot sig sjélva och mot andra &r
nodvandigt for att na framgang.”

7 Skinner, B.F., Science and human behavior, The Free Press 1953, p.13., citerat
fran Miller & Hersen, op.cit., S.7.
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Dygdetiska skél for att stévja oredlighet

En etik som ser till konsekvenserna bade for egen och for andras vélfard
torde kunna kommatill rétta med det mesta av bade fusk, slarv och dalig
vetenskap. Det &r dock inte tillréckligt. De flesta ménniskor skulle nog
anse att det finns moraliska skél att undvika fusk och slarv &ven om man
& helt saker pa att saken inte upptécks och dven om man & saker pa att
konsekvenserna vad avser egen och andras valfard pa bade kort och lang
sikt enbart blir goda. Ett exempel skulle kunna vara om en historiker, typ
Charles Dawson som beréttades om tidigare, sett till att forstéra William
Herberts manuskript och alla anteckningar. Eftervérlden fick ny god
kunskap sig till del men det var fd person som krediterades for forska-
rinsatsen. De flesta skulle anda avsta. Det finns andra moraliska skal an
de konsekvensetiska.

Det konsekvensetiska angreppsséttet har varit forharskande inom forsk-
ningsetiken. Mycket lite har gjorts for att fokusera forskarnas egna mo-
raliska kvaliteter, deras moraliska dygder och laster. Den norske filoso-
fen Knut-Erik Trangy ar ett av undantagen. Han brukar som ingredien-
ser i en forskningsetik ta upp sadana traditionella Aristoteliska dygder
som mod, sanningsenlighet, ppenhet och anstandighet. Ett for forskare
efterfoljansvart exempd finner han i filosofen Ludwig Wittgenstein. Det
var en forskare som satte upp starka moraliska krav pa sig §éalv - att inte
se till praktiska konsekvenser som Nobepris, ryktbarhet, professiondl
och samhdlldig status dler ekonomi. Wittgenstein levde enligt den Au-
gustinska formeln gaudium de veritate; i gladjen over att dga sanningen.
Detta & den hogsta formen for gavforverkligande och det mest full-
komliga njutandet av ménniskans méjligheter, hennes potentialitet. Ut-
over den etik som &r inriktad pa medmanniskans valfard behtvs i forsk-
ningen ocksa en sjalvforverkligandets etik av det slag som Trangy pekar
pad. Ingen hederlig forskare skulle vilja dagtinga med sanningen dler
omajliggora kritisk kontroll av sina resultat for att nagon extern intres-
sent vill 6ka sin dler en grupps nytta. Den kunskap forskaren soker
maste kunna sté emot bade kollegialt tryck och krav fran uppdragsgivare
och avnédmare.

Det &r en grundldggande och intressant konflikt som kommer i dagen nér
man bryter det konsekvensetiska och det dygdetiska perspektivet mot
varandra. Ar sanningen vetenskapens enda Gvergripande mal dler &r
malet att beframja valfarden? Man kan med Jane Heale havda att det
inte & ett hopande av sanna satser till varandra som driver vetenska-
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pen.’® Sanningen i sig kan inte tillrackligt motivera stora forskarinsatser.
Det ar projektet som gor arbetet médan véart. Kan vérlden bli godare,
intressantare och manniskor kanske nagot friskare och lyckligare? Hea-
les invandning pekar pa det onskvarda i att forskare i hogre grad an vad
som i dag tycks vara fallet frégar sig varfér man anser vissa fragor mer
viktiga att fa svar pa an andra. Valet av forskningsuppgift & nagot som
oftare kunde problematiseras. Den féreslagna pliktkollissionen melan
forskarens forpliktelser mot sanningen och forpliktelser till vélfard ar
emedlertid blott skenbar. Den kan 16sas med hjdlp av en distinktion som
redan Thomas av Aquino formulerade. Man bor skilja mellan en verk-
samhets interna och externa mal dler véarden. Externa mal dler véarden
& alltid nagons egendom dler tillhdrighet och det finns ofta flera olika
vagar att nd dem. Forpliktelsen till valfard ar et externt mal for veten-
skapen, ofta i praktiken formulerat av anslagsgivande rad och myndig-
heter. Sanningskravet i den vetenskapliga verksamheten ar emellertid
forknippat med for denna verksamhet specifika interna mal. De kan upp-
nds endast genom et deltagande i just denna verksamhet. Alasdair Ma-
clntyre har illustrerat vad som menas med interna och externa mal for en
verksamhet genom en analogi om schackspd ™

Macintyre ber oss att forestalla oss en foralder som vill lara sin suaring
spela schack, trots att barnet sjélv inte har ndgot egentligt intresse av att
léra sig spela. Barnet tycker emdlertid om godis och foraldern forklarar
att om de spelar schack tillsammans en gang varje vecka sa bjuds barnet
pa godis. Foraldern berdttar dessutom att hon kommer att spela pa ett
sadant satt att det blir svart men inte omdjligt for barnet att vinna. Varje
sadan vinst resulterar i en extra portion godis. Salunda motiverad kom-
mer sudringen att spela, och spela for att vinna. Sa lange det &r enbart
godiset som lockar spelar det for barnet ingen roll om det fas genom &r-
ligt spel. Kan man fa godiset snabbare genom fusk sa ar det et tillrack-
ligt skél att uppdva den konsten. Men, hoppas foraldern, en dag nas den
tidpunkt da barnet inser schackspelets vérde av andra ské &n den yttre
bel6ningen. Genom forvarvandet av en sarskild analytisk formaga, stra-
tegisk fantasi och intensiv koncentration far suaringen skal inte bara att
vinna vid ett tillfalle, utan att behérska spelet och utveckla sig sjav i
relation till de krav och mgjligheter som just schackspelandet ger. Om
barnet nu fuskar sa bedrar hon inte bara sin fordlder utan ocksa sig
galv. Barnet har fatt erfarenhet av speets interna mal. Sanningskravet
inom vetenskapen hor tillsammans med det nyfikna sokandet efter intres-

18 Referensen till Heale fr&n Robert Heeger vid et seminarium da oredlighet i
forskning diskuterades.
¥ MaclIntyre, Alasdair, After Virtue, 2:a uppl., Duckwort 1985.
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santa samband och forklaringar till denna verksamhets interna mal och
véarde. | denna mening &r forpliktelsen till sanning primér for all veten-
skaplig verksamhet.

Vetenskaplig oredlighet bor motverkas inte bara for att det riskerar val-
farden, egen och andras. Hederligheten &r nog en vég till framgang som
Skinner uttryckte saken, men fusk och ohederlighet bryter ocksd mot en
uppfattning om vad som kannetecknar en god forskare och vad all forsk-
ning ytterst bér drivas av, en gladje i sanningen. Vetenskapssamhallet
har att sla vakt om och odla dessa ideal. Till sist maste man litatill varje
forskares vilja att dga sjalvrespekt och maste darfor plantera detta
"vetenskapens etos’, med Bertil Fredholms ord, redan inom forskarut-
bildningen.

Réttigheter som handlingsbegr ansning

Ett tredje motiv for att komma till r&tta med fusk och ohederlighet i
forskning har med tillskrivandet av réttigheter att géra. Réattighetsteorier
har en stark stéllning i den etiska teoridiskussionen. | detta sammanhang
ar de tillampliga sarskilt nar det galler plagiat. Den som tar nagot som
nagon annan tankt ut eler producerat och for det vidare som om det var
ens eget kranker dennes réttigheter. Det & en vedertagen uppfattning att
upphovsmannen till en idé en metod dler ndgon annan uppfinning bor
atnjuta ndgon form av aganderétt till sitt alster. Den vanligaste skydds-
formen i vetenskapliga sammanhang ar copyright men ocksa paten-
tratten &r tillamplig. Det finns en rad, delvis kontroversidla, fragor som
har med dessa skyddsformers tillampning inom vetenskapens omréade att
gora. De skall inte avhandlas har. Pa réttighetsteoriernas omrade handlar
det om vilka réttigheter man har, varfér man har dem (dvs. hur de kan
motiveras) och vad man har nar man har dem (dvs. hur ndgons réttighet
& korrelerad till ndgon annans plikt). Det & sannolikt sa att den dokto-
rand som fick se sina idéer publicerade i professorns bok med framgang
kunde anmalt forfarandet till atal som varande ett intrang i upphovsrét-
ten. En forutsattning &r att hon kunnat dokumentera idén i nagon form
av skriftligt material. Den nya informationsteknologin med snabb och
omfattande datatrafik gor inte dessa réttighetsfragor 14tta att 16sa.

Sanningsenlighet och 6ppenhet - tva grundlaggande principer

| den etiska prévningen av forskningsprojekt vags projektets nytta in i
enlighet med nagon form av konsekvensetisk modell men med beaktande
av sadana deontologiska principer som forsokspersoners rétt till et in-
formerat samtycke innan de involverasi en forskningsstudie. Betr&ffande
grunden for att stévja oredlighet i forskning spelar konsekvensetiken en
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mindre roll. Det &r istéllet tva principer fran dygdetiken och den deonto-
logiska etiken som utgdr grunden. Principen om sanningsenlighet gar
tillbaka pa vetenskapens grundlaggande mal att forsoka na en sa rimligt
séker och allmangiltig kunskap som mgjligt. Det &r inte alltid forskaren
nar sitt mal och det tillhor vetenskapens dygder att ocksa erkanna de
brister och den osakerhet som vidlader forskningsresultaten. Att forsoka
fa omvérlden att tro ndgot man vet inte fordigger & emdlertid att ga
Over den grans dér det vetenskapliga projektet upphaver sig gavt. San-
ningsenligheten kan aldrig vagas mot den eventuella nyttan av en hand-
ling dler et projekt. Sanningen ma vara svar att fanga och varje senior
forskare inser i 6dmjukhet att ju mer man lért sig desto mer har man for-
sttt att man inte begriper. Varje intressant vetenskaplig |6sning ger
mojlighet att formulera nya vetenskapliga problem. Strévandet efter san-
ning ar dock trots svarigheterna att finna den en plikt for varje forskare.
Varje forskare maste vinnlagga sig om att kritiskt ifragasétta varje tes
dven da det &r politiskt inkorrekt eller da det passar illa i den rédande
vetenskapskulturen. Sa ocksa da det inte tjanar den egna karridren, det
egna amnet, den egna skolbildningen dler den egna prestigen.

Principen om dppenhet &r delvis en fdljd av att man accepterar principen
om sanningsenlighet. Ett vetenskapligt resultat kan inte godkénnas innan
andra forskare givits mdjlighet att kritiskt granska angivna material,
metoder och argument. Principen om 6ppenhet & en grundsten i all uni-
versitetsforskning. Man skall 6ppet redovisa sina kéllor, sina data och
sina teorier for att andra forskare men ocksa avnamare av forskningens
resultat skall kunna inse om slutsatserna man drar foljer av dessa pre-
misser. Resultaten bor ocksd snabbt bli tillgangliga for andra forskare
att bygga vidare pa. Det géller bade positiva och negativa resultat. Prin-
cipen om Oppenhet kan ibland komma i konflikt med industriintressen
ndr universitetsforskare soker samarbete med industrin. Det kan finnas
situationer da principen om oppenhet far vika temporart for att mojliggs-
ra et sddant samarbete. Ett exempd ar nér en forskare gar med pa att
avvakta nagra manader med att publicera ett vetenskapligt resultat for
att méjliggora for industrin att soka ett patent. Den etiska problematiken
kring intressekonflikter av detta slag diskuteras utforligare i ett sarskilt
kapitel i foreliggande betédnkande. Inte i ndgot fall bor dock principen om
Oppenhet Gverges pa ett lattvindigt sétt och utan en noggrann avvagning
mellan de varden som stér pa spel.
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3.9 Principiella och praktiska svarigheter
for att komma till rétta med
oredligheten

Principiella svarigheter

Trots en viss diskussion i fragorna torde det som hittills sagts om vad
oredlighet i forskning & och de etiska grunderna for att stavja sadant
beteende anda uppfattas som relativt okontroversiellt. Nar det galler fré-
gan om hur man skall komma till rétta med problemet och minska ris-
kerna for oredlighet ga&r meningarna emellertid isér. Nagra vill betona
forskarnas egenansvar och pladerar for fortsatt salvreglering i forsk-
ningsetiska fragor. Andra menar att forskarna inte & lampade att tvétta
sin egen byk utan foresldr nagon form av extern juridisk kontroll av
verksamheten. Dessa tva uppfattningar kan sigas representera tva hu-
vudlinjer i diskussionen. For att svara pa fragan hur man bor ga till vaga
och vilken av de tva huvudlinjerna man bor véalja maste ndgra principi-
dla utgangspunkter diskuteras. Det finns ocksa praktiska hinder for att
komma till r&tta med problemet som har sin grund i den hierarkiska
struktur som kannetecknar vetenskapssamhéllet.

Att lita till forskarens heder

Att det finns betydande praktiska svarigheter nér det géller att granska
och stavja oredlighet i forskning torde framga av de exempe som refere-
rats. Inte minst kan det vara svart att fa en tydlig bild av det faktiska
sakunderlaget. Svarigheterna ar inte mindre pa det principiella planet nar
det gdller att utforma etiska regler och riktlinjer. Man skulle kunna ut-
trycka det sa att det man med dessa regler strévar efter &r att reglera
manniskors heder. For att gora detta maste man emdlertid samtidigt lita
till deras hederskénsla dler, annorlunda uttryckt, vilja att vara moralis-
ka. Oavsett hur man i detalj definierar vetenskaplig oredlighet finns det
altid ett moment av avsiktligt bedrégligt forfarande eler ohederlighet
med i bilden. | de flesta fall kan man na bot och battring genom att p&-
tala vad som skett. Man vadjar da till den berordes sk. "béttre jag", hans
éler hennes hederskénsla. Den som inte vill vara hederlig kommer man
emdlertid inte &, om man inte avser att skapa den hundraprocentigt &f-
fektiva kontrollstaten. Da har man emellertid |amnat moralens omrade.

For att komma till ratta med fusket maste det vetenskapliga projektets
och kunskapsstkandets idé inplanteras och odlas hos varje forskare.
Man maste lita till att den inre sanktionen slér till nér en forskare drab-
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bas av frestelsen att ga genvagar i forskningen. Den tyske filosofen Ernst
Tugendhat har uttryck detta sa att om en person saknar forméagan att
kanna moralisk skam sa & det ingen idé att diskutera moraliska fragor
med denne.®® Man kan inte med lagar f& manniskor att vara moraliska
daremot kan man ge réttsligt stéd for manniskors vilja att vara moraliska
genom att tillforsakra sadant som rattssakerhet, kompetens och opartisk-
het vid prévningar.

Hierarkin inom for skarvarlden - ett praktiskt hinder

En del av problemen med att komma till rétta med vetenskaplig oredlig-
het hanger samman med att vetenskapssamhdllet sett ur ett socialt orga-
nisatoriskt perspektiv & mycket hierarkiskt uppbyggt. Det krévs et stort
matt av civilkurage for att en doktorand skall vaga anmala en professor
for oredligt beteende. Man riskerar inte garna den egna framtida karria-
ren somi hog grad & beroende av goda vitsord fran professorn och den-
nes nétverk av forskande kollegor. Erfarenheter fran USA visar ocksa att
den forskare som anméler en kollega for oredlighet riskerar att stamplas
somillojal och frysas ut fran deinre kretsar dar beslut om forskningsan-
slag och tjanster diskuteras.

Idealt sett utgors livsluften inom akademierna av det 6ppna samtalet, det
ovillkorliga ifrégaséttandet, den kreativa formagan att tanka standigt
nytt, ibland inom etablerade forsknings- och kunskapstraditioner, ibland
pa tvars med dessa. For kvinnor som stangs ute fran de synliga och
osynliga manliga ndtverken eller som utsétts for sexualiserat maktmiss-
bruk, fér studenter och forskarstuderande som trycks ned av begrepp-
spoliser och maktfullkomliga professorer blir vetenskapssamhallet likt en
nutida tom och dammig katedral - utan bade livsluft och livslust. Sarskilt
utsatta & studenter och forskarstuderande som befinner sig i en stark
beroendestélining till professorn, lektorn och handledaren. For att kunna
etablera goda forskningsseder maste man med professorn i idéhistoria,
Gunnar Erikssons, ord vérna om den intellektuella nyfikenhetens moral.

Gunnar Eriksson har i ett idéhistoriskt perspektiv beskrivit fem olika
moraltraditioner som préglat forskarnas seder inom det framvéaxande
vetenskapssamhallet.* Liksom andra manniskor f& man anta att fors-

0 Fgrel asning vid Jahrestagung med Societas Ethica 1991.

2L Erjksson, Gunnar, Forskarens moral, Foredrag vid kurs i forskningsetik vid
Uppsala universitet den 9 april 1992. | Forskningsberedningens skrift nr 5, 1996:
Kan forskningen bli mer etisk? utvecklar han fyra av dessa i den inledande
artikeln Etiska traditioner i forskningen - en idéhistorisk skiss, Utbildningsde-
partementet 1997.
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karnas viktigaste kélla till moralisk insikt & den allménna moralen som
predikar vanlig hygglighet och redlighet i umganget manniskor emellan.
Kéllorna till denna moral finner man inte bara inom kristendomen och
hos de klassiska filosoferna. Det forefaller finnas en grundldggande mo-
ral som & gemensam for manga kulturer, ideologier, religioner och and-
ra livsaskadningar &ven om man inte &r dverens om normauktoriteten for
denna moral.

Forskning var redan tidigt en syssla som gjordes inom ramen for en
tjanst, ett &mbete. En av de fornamsta plikterna for ambetsmannen som
en dd av den styrande klassen var att i alt visa sin lojalitet mot upp-
dragsgivaren, " mot senaten och det romerska folket”. Fran ambetsman-
namoralen finns fortfarande impulser kvar om att en forskare bor bortse
fran egna formaner och aldrig |ata sig mutas.

Skramoralen med dess angivande av for varje skra sarskilda privilegier
och forpliktelser har spelat en viktig roll alltsedan tillkomsten av de eu-
ropeiska universiteten. "Till privilegierna i de lardas skra horde sadant
som att férdasa i vetenskapliga dmnen och att demonstrera doda manni-
skors indlvor och att béra vissa akademiska drakter. Till forplikteserna
horde givetvis att uppbara dessa privilegier pa ett vardigt sitt, att géra
ett hedersamt arbete inom de givna ramarna och att tala latin, sa att ing-
en utan kunskaper i detta sprak skulle fa nagon vetenskaplig sanning om
bakfoten.”# Frén skrémoralen hérrér den akademiska jurisdiktionen, ett
eget réttsvasende inom universitetsvarlden som fanns kvar i Sverige fram
till 1820-talet.

Sokandet efter sanning kan sdgas vara vetenskapens férnamsta kénne-
tecken i allatider. Enligt Gunnar Eriksson fick dock denna sitt mest kon-
sekventa uttryck forst pa 1800-talet i kamp mot rdigiosa, ideologiska
och allehanda konstnérliga viljor. | Erikssons framstallning far kemipro-
fessorn Per Cleve representera sanningssokandets moral genom ett citat
fran dennes promotionsfére dsning vid Uppsala universitet 1880.

" Naturvetenskapens mal, menar mangen, Ii%%er uti de praktiska
fordelar som de tlllskgndar manskligheten. De skola hjalpa oss att
forvarva vart dagliga brod etc. Denna asikt ar falsk. Naturvetenska-
ﬁens mal & frammande for allafordelar som den skankt mansklig-

eten, fOr savitt g vetenskapens utveckling darav beframjas.  Malet
for dessa vetenskaper ar, liksom for alla andra, sanningen i all sin
nakenhet. Och om de under sin utveckling nérma sig malet, betyder
det foga dler intet, om de skaffa brod at miljoner ménniskor.”

2 pid., s. 8.
2 pid., s.9.
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Den intellektuella nyfikenhetens moral & en moraltradition som med
sin syntes av ifragasittande, Gppenhet, vidsyn och humanitet skar tvars
igenom tidsaldrarna. Det handlar i hog grad om studenternas moral, de
studenter som strémmade till universiteten i Bologna, Paris och Cam-
bridge. ” Den nyfikna ungdomen”, med Gunnar Erikssons ord. Ifraga-
séttandet och lusten att standigt veta mer och veta nytt drev sa smaning-
om ut forskaren att delta ocksd i den offentliga dialog som inte styrs av
kyrklig dler véarldslig dverhet, g heller av forskarskraets vaktkonstaplar
borde man kanske tillagga. Forskaren ar skyldig att hela tiden tvivla pa
sina resultat men kanner sig ocksd manad att ta stallning i olika sam-
hallsfragor. Nyfikenhet, mod att ifragasatta och en stravan att kommuni-
cera ocksa den osakerhet som i ndgon mening alltid vidlader vetenska-
pens resultat & viktiga drag att odlai en forskarkultur som vill vérna om
vetenskapens trovardighet och god forskningssed. Endast sa kan avarter-
na med den vetenskapliga hierarkin undvikas. Att stimulera den intd-
lektuella nyfikenhetens moral borde vara varje |érosétes framsta uppgift.

3.10 Medvetandegdrande om
kunskapssokandets villkor som det
forstaledet i ett forebyggande arbete

Att introducera det vetenskapliga kunskapssikandets villkor

Vikten av ett forebyggande arbete for att minska forekomsten av ored-
lighet i forskning torde g kunna Gverskattas. "Vetenskapens etos’ maste
inplanteras redan fran forsta kursveckan hos den som borjar en hogsko-
leutbildning. Den bana man betréder praglas av att ny kunskap skapas,
kunskap som behdvs for att tolka och forsta verkligheten, kunskap som
behovs for att forbattra varlden sa att den blir en béttre plats att bo pa
Det ar for detta andamad man utrustar sig med vetenskapens kunskap-
snycklar och metodiska fardigheter. Redan pa grundutbildningsnivan
borjar ocksa skrivandet och laborerandet varfor metodkurserna har 1ag-
ger grunden bade nar det galler god vetenskaplig praxis, hantering av
data samt metoder for kallhanvisning.

Utan att inom ramen for denna utredning kunna ga in pa nagon djupare
vetenskapsteoretisk diskussion borde man dnda med fog kunna antaga
att mycket slarv, dvertolkning av data och vetenskapligt daligt grundade
forhoppningar som salufdrs i olika samhéllsfora kan stavjas med vad
man skulle kunna kalla den Popper ska [Gsningen. Den engel ske filosofen
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Karl Poppers grundlidggande idé var att for att nd saker och allmangiltig
kunskap ar det inte tillrackligt att man med sina experiment och iaktta-
gelser forsoker verifiera den framstéllda hypotesen. Det vetenskapliga
projektet gar ut pa att forstka falsifiera uppstallda hypoteser. Det spe-
lar ingen roll om forskaren verifierat sin hypotes i 99 fall av hundra om
den hundrade iakttagelsen gar i en annan riktning. Det hundrade fallet &r
nog for att vederlagga hypotesen. Det kan ibland vara ett val starkt krav
men ndgot av Poppers vetenskapsteoretiska hallning borde genomsyra all
forskning och utbildning. Professor Johan Cullberg brukar anvanda ett
kriterium pa god vetenskap som passar val in i den Popperska |Gsning-
en, det sk. dverraskningskriteriet. Detta kriterium innebar att man skall
inte kunna forutsaga resultatet av sitt forsok eler sin studie. Det maste
alltid vara kvar ett moment av 6verraskning om det verkligen & ny kun-
skap som skapas.

Till ett vetenskapligt kunskapsstkande av det slag som hdr exemplifie-
rats med hjalp av Popper och Cullberg bdr nya studenter inbjudas. Sjal-
va anslaget ar viktigt och bor markera ett brott med den gymnasiala ti-
den. Nyfikenhet och kreativitet kan framjas fran borjan med en intro-
duktionskurs dar utbildningens anknytning till forskning och kun-
skapsutveckling accentueras. Problemorientering och kritisk skolning ger
embryot bade till att uppfatta den egna insatsen rétt och till att erkanna
andras insatser i det gemensamma vetenskapliga projektet. Etikmomen-
ten kan i borjan mycket val fokusera pa de goda exemplen, bade i histo-
riskt perspektiv och genom erfarna forskare pa institutionen som goda
foreddmen. Till detta behdver teoretiska avsnitt foras in som gor stu-
denterna fortrogna med etiska riktlinjer, begrepp och analysmetoder.
Inom forskarsamhéllet har man traditiondlt litat till mentorskapet for
formedling av etisk medvetenhet och ansvar. Det har rackt med att de
yngre forskarna lart av sina seniora kolleger. Det goda exemplets makt i
klassisk Aristotelisk tappning har varit tillrackligt. Aldre forskare har
sagt vad man anser och sen har det rackt med det. Alla har litat till den
praktiskt vunna visdomen, den dygd Aristoteles bendmnde phronesis.
Idag har kunskapsutvecklingen gétt s langt och de forskningsetiska fra-
gestallningarna blivit s komplexa att nya insatser behdvs for etikutbild-
ning och systematisk reflektion kring forskningsetiska problem. Asikts-
etiken behover ersittas med en etisk reflektion byggd pa argumentets
primat och med kunskap om de etiska argumentens natur och begréns-
ningar.

| forebyggande syfte har samhéllsvetenskapliga fakulteten vid Stock-
holms universitet pa ett foredomligt satt beskrivit vetenskapens etos och
en del gdllande etiska riktlinjer i skriften God vetenskaplig praxis som
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varje forskarstuderande far vid antagning till forskarutbildningen. Skrif-
ten finns med fakultetens benégna tillstand med som bilaga 3 till detta
beténkande.

Kommittén aterkommer mer utforligt till fragor rérande uthildning i
forskningsetik och behovet av forskning i tillampad etik. Medicinska
forskningsradet anger i sina riktlinjer for prevention och hantering av
ohederlighet inom medicinsk forskning tre satt att minska risken for
oredlighet i forskning.* Man pekar p& behovet av utbildning, tréning och
etablerande av vetenskapliga normer och understryker vikten av att
etablera ett regdsystem for upptackt och utredning av missténkta fall av
oredlighet samt att det maste finnas en koppling mellan pavisandet av
oredlighet och |amplig disciplinar atgard. Ytterligare ett sitt som anvisas
for att minska riskerna for oredlighet & att uppmuntra atgarder som
syftar till att minska trycket pa forskaren att publicera for att generera
anslag. Vid meritvéardering och vid anstkan om forskningsanslag spdar
antalet publikationer en viktig roll. Detta forhallande kan locka forskare
att tumma pa de etiska och vetenskapliga normerna for forskning och
presentation av forskningens resultat. Det & emellertid viktigt att betona
att ocksa publikationernas kvalitet spelar en viktig roll i meritvardering-
en. Det bor ocksa framhdllas att prestationskravet inom forskningen bor
vara hogt och att forskning av naturen & och bor vara en konkurrensut-
satt verksamhet aven om forskning ocksa kraver samarbete. Det ar an-
geléget att nya forskningsresultat snabbt publiceras. Ett otillborligt tryck
pa publicering kan undvikas om sedvanliga etiska regler och normer for
publicering féljs och om potentiella ekonomiska intressekonflikter upp-
méarksammas.

3.11  God dokumentationsordning - en viktig
atgard i forebyggande syfte®

Till god forskningssed hor att ange kallor och referenser sa tydligt och
noggrant att man kan se att slutsatserna foljer av premisserna och att
dessa &r korrekt atergivna. Detta galler oavsett vilken disciplin forskaren
tillhdr. For en filosof som i sitt arbete provar olika argument framférda
av andra filosofer maste lasaren som tar del av forskningens resultat

2 Ohederlighet inom medicinsk forskning. Riktlinjer fér prevention och hante-
ring av ohederlighet inom medicinsk forskning. Reviderade och faststéllda av
M edicinska Forskningsradet 1996-10-02, Dnr 746/94.

% Betréffande skrivningarnai detta avsnitt har samréd skett med Riksarkivets
handl&ggare lan Fallenius.



SOU 1999:4 Att minska risken for oredlighet i forskning 69

kunna forvissa sig om att dessa argument ar korrekt atergivna. Genom
noggranna kallhanvisningar skall man bade kunna folja argumentations-
linjen och bli forvissad om att de forfattare som forskaren stoder sig pa
far ett vederborligt erkéannande och en saklig bedomning.

Pa motsvarande sétt skall forskningsunderlaget redovisas inom alla ve-
tenskapliga discipliner &en om forskningsmetoderna varierar. Detta
innebédr att sadant forskningsmaterial som enkéter, bandupptagningar,
videoinspelningar, intervjuutskrifter, laboratorieprov, reagens, resultat
av provanalyser, laboratoriedagbtcker, patientinformation, statistiska
berakningar och andra former av primérdata eller observationer maste
dokumenteras och bevaras sa att man kan se att de slutsatser forskaren
drar verkligen foljer av det forskningsunderlag man utgdr fran. Inom de
internationdla riktlinjerna for god laboratoriesed (Good Laboratory
Practice) och god klinisk sed (Good Clinical Practice) stélls darfor krav
pa att man skall kunna folja dataunderlaget genom hela forskningspro-
cessen. Det skall finnas en tydlig trail of records. Inom den industrifi-
nansierade forskningen & dessa riktlinjer liksom andra internationdla
riktlinjer for kvalitetsbeddmning och ackreditering av forskningsmiljoer
sedan lange naturligainslag i en god forskningssed.

Vid utredningar av misstanke om oredlighet i forskning pétalas ofta all-
varliga brister avseende bevarandet av forskningsmaterial. | tva nyligen
gjorda svenska utredningar pa det medicinska forskningsomradet visade
det sig mycket svart om inte omgjligt att slutgiltigt kunna ta stallning i
skuldfragan darfor att primérdata inte hade bevarats pa ett tillforlitligt
sétt. Eftersom viktiga primérdata inte fanns dokumenterade kunde miss-
tanke om oredlighet inte styrkas. Det var inte hdler mgjligt for den
misstankte att bevisa sin oskuld. Bristen pa tydliga och praktiska ord-
ningar for bevarande av forskningsmaterial innebér emdlertid inte bara
svérigheter av utredningsteknisk art. Det finns exempel pa hur forskare
som anmélts for oredlighet i sin forskning gar igenom personliga tragedi-
er och tvingas uppleva hur deras vitala forsknings- och arbetsmiljoer
bryts ned och den egna forskarkarridren avbryts pa et brutalt satt. Allt
dettainnan érendet har kunnat bringas till ett slutgiltigt avgdrande.

Att initiera utredningar innan det finns en genomfdrd ordning fér beva-
rande av forskningsmaterial & djupt oetiskt genom att man riskerar att
&samka ocksa den som &r oskyldig stor skada. Aven anmélaren lider stor
skada. | en etisk prioriteringsordning maste darfor arbetet med att saker-
stélla goda ordningar for dokumenterande och bevarande av forsknings-
material komma fore implementeringen av system for utredning av
misstanke om oredlighet. Det ger en storre réttssdkerhet for alla inblan-
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dade parter genom att man far ett battre underlag for utredningar och
innebér ett extra skydd for den som & hederlig i sin forskning. Som en
extra vinst kommer det att bli betydligt lattare att identifiera den som
fuskar. God forskningssed inbegriper sdledes goda ordningar och prak-
tiska forutsattningar for dokumentation och arkivering av forsknings-
material. Sammanfattningsvis kan fdljande intressen betr&ffande beva-
rande av forskningsmaterial identifieras.”

Det allménnas intressen genom statens foérsorg:

1. for vetenskaplig beddmning av underlaget till avhandlingar och rap-
porter;

2. for samhéllets planering och utveckling;

3. fér skydd av medborgarna;

4. for den offentliga insynen i forskningsprocessen samt;

5. for dteranvandning av forskningsmaterial i nya undersokningar.

For skarens intressen:

1. for vetenskaplig beddmning av underlaget till avhandlingar och rap-
porter;

2. for &eranvandning av forskningsmaterial i nya egna undersokningar;

3. for att undvika obehdrigt utnyttjande av forskningsmaterial.

For skningsi nstitutionens intresse

1. for vetenskaplig beddmning av underlaget till avhandlingar och rap-
porter;

2. for ateranvandning av forskningsmaterial i nya fran institutionen ut-
géende understkningar;

3. for att undvika obehdrigt utnyttjande av forskningsmaterial;

4. for att skydda sitt eget anseende genom att kunna visa att man forva-
rar forskningsmaterial pa ett sddant sétt att etisk granskning kan ske;

5. for att uppfylla krav fran externa anslagsgivare.

Forskarsamhdllets intresse
1. for ateranvandning av forskningsmaterial i nya vetenskapliga under-

sokningar;
2. for vetenskapshistorisk forskning.

Det framgdr av intressespecifikationen att flera intressen hos de olika
aktorerna sammanfaller. Forskaren, forskningsinstitutionen, forskarsam-
héllet och det allménna har intresse av att verksamheten bedrivs enligt

% Bearbetat efter Tomenius, Lennart, Bevarande av material fran forskningspro-
jekt, Arkiv, samhéalle och forskning, 1994:3, s.7-37
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uppstéllda etiska regler. Den som upplever sig oskyldigt anklagad fér
oredlighet i forskning har ett starkt intresse av att kunna visa pa en god
overensstammelse mellan pastadda resultat och de data som ligger till
grund for dessa. Utredningar av misstanke om oredlighet forsvaras all-
varligt av att priméardata inte finns sparade pa ett betryggande sétt.
Forskningsinstitutioner och laroséten maste kunna visa att man har fun-
gerande riktlinjer for beivrande av oredlighet i forskning. | detta krav
ligger implicit ocksa kravet pa en god ordning for bevarande av forsk-
ningsmaterial. Forskningsinstitutionerna och forskarna har mycket star-
ka egenintressen av en hdg forskningsmoral. Detta inbegriper intresset
att halla forskningsmaterial tillgangligt &ven efter publicering. Nar det
gdller forskarnas och deras institutioners intressen bor det papekas att
normalbeteendet forskare emelan &r att ta kontakt och byta reagens,
cdlinjer och annat forskningsmaterial eler att man forstker gora om
forsoken pa plats. Att titta pa andras primérdata & sannolikt for de
flesta forskare inte priméralternativet och dessutom tidsddande jamfort
med att gbra om ett forsok med sina egna instrument och material.

Pa fyra punkter forefaller intressena ga olika vagar. Statens intresse nar
det galler samhdllsplanering och utveckling torde dock snarare vara
knutet till utlysning av forskningsmede och till aterférande av forsk-
ningens resultat till organisationer och myndigheter. Fragan om offentlig
insyn behandlas likaledes som en sérskild fraga och det & tveksamt om
den offentliga insynen och dialogen 6verhuvudtaget & beroende av dler
gynnas av att forskningsmaterial sdsom primérdata arkiveras enligt
gangse regler for offentlig verksamhet. En offentlig insyn finns redan
sakerstalld for manga forskningsprojekt genom att samtliga ansokningar
hos de statliga forskningsraden och de sk. lontagarfondsstiftelserna ar
allmanna handlingar. Genom publicering offentliggors ocksa resultaten
av forskning. Statens intresse av att skydda medborgarna sakerstélls
redan genom den forskningsetiska granskningen och genom sekretesslag-
stiftning. Forskaren och dennes institution har ett legitimt intresse av att
forhindra andra att ta dd av och anvénda det egna forskningsmaterialet.
Detta intresse & svarforenligt med en dnskan att forskningsmaterialet
skall arkivlaggas enligt gangse regler for statlig myndighet och dérmed
bli allmén handling. Samtidigt har forskarsamhallet ett legitimt intresse
av att insamlade data inte géms undan utan blir foremal for prévning av
nya vetenskapliga fragestalIningar.
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Bevara genom att dokumentera och arkivera

Att de olika intressena inte ar |atta att forena framgar av en ganska om-
fattande diskussion i &mnet bevarande av forskningsmaterial.” K néck-
fragorna i denna diskussion har gallt forskningsarkivens status och fra-
gorna huruvida olika typer av forskningsmaterial utgdr allménna hand-
lingar dler inte. Det ankommer ytterst pa Riksarkivet och statliga myn-
digheter som bedriver forskning att gemensamt |6sa dessa knéckfragor.
Det forskningsetiska kravet att man skall kunna préva om pastadda re-
sultat féljer av forskningsunderlaget och att forskaren inte varit oredlig i
sin forskning forutsdtter inte att forskningsmaterial arkiveras dler pa
annat satt kommer att utgora allménna handlingar. For att uppfylla de
etiska kraven ar det tillrackligt att forskningsprocessen fran barjan till
dess slut dokumenteras pa ett riktigt sétt. Ur juridisk synpunkt &r det en
avgbrande skillnad huruvida man anvander termerna dokumentation
ler arkivering av forskningsmaterial. Enligt 2 kap 9 § tryckfrihetsfor-
ordningen blir ocksa uppréttade handlingar inom offentliga myndigheters
forskningsverksamhet som annars inte skulle anses som allménna detta
s snart de tas om hand for arkivering. Varken tryckfrihetsforordningen
dler arkivforordningen sager emdlertid nagot om hur forskning skall
dokumenteras. Eftersom ocksa fragan om arkivering av forskningsmate-
rial rymmer viktiga forskningsetiska aspekter och & en dd av bevaran-
deuppgiften for forskningsinrattningar maste den dock har kort berdras.

Offentlighetsprincipen for forskning vid statliga myndigheter

For forskning som bedrivs av myndigheter géller offentlighetsprincipen.
Allménheten har rétt till insyn bade i den administrativa verksamheten
och i den forskning som bedrivs vid myndigheten. Regler baserade pa
denna offentlighetsprincip finns angivna i 2 kap tryckfrihetsfoérordning-
en. Harmed inbegripes all forskning som bedrivs vid svenska universitet
och hogskolor men ocksa all sektorsforskning som bedrivs av forvalt-

" Tomenius, Lennart, Bevarande av material frén forskningsprojekt, Arkiv,
samhdlle och forskning, 1994:3, s.7-37; SOU 1989:74, For skningsetisk prov-
ning,; Riksarkivet (1986), Arkivansvar i samband med externt finansierad
forskning (stencil). RA dnr: 2977/S 51/83, 103 sidor; Riksarkivet (1988), Forsk-
ningsprojektens arkiv. Riksarkivet 1988-01-28 (stencil), RA dnr 153-88-50,
handledning 23 sidor samt broschyr 6 sidor; Bohlin, Alf, Offentlighet & Sekre-
tess i myndighets for skningsverksamhet, Riksarkivet, Rapport 1997:2; Tomenius,
Lennart, Ar forskningsverksamhetens réttsliga stallning oklar?, Tema Arkiv 3,
1992, s.9-18; Lundquist, Lennart & Tomenius, Lennart, Vad skall forskaren géra
med sina papper?, Lakartidningen 1991, Vol 88 nr 22, s. 2034-2040.
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ningsmyndigheter. Forskning som bedrivs i privatréttsliga former om-
fattas emdlertid inte av denna i svensk grundlag angivna offentlighets-
princip. Detta innebér att forskare inom den industrifinansierade forsk-
ningen som star for majoriteten av all svensk forskning inte omfattas av
denna princip. Genom tillagg i 1 kap 88 bilagan sekretesslagen géller
sedan 1 januari 1997 offentlighetsprincipen fullt ut ocksa for Chalmers
Tekniska HOgskola och for Hogskolan i Jonkdping. Allméanheten har
daremot inte rétt till insyn i den forskningsverksamhet som bedrivs vid
inrattningar sdsom Handelshogskolan i Stockholm eler av enskilda ut-
bildningsanordnare sasom Teologiska Hogskolan i Stockholm.

Arendehandlaggning eller faktiskt handlande

Den fraga som kanske diskuterats mest nar det géller bevarande av
forskningsmaterial & om forskning vid myndighet skall uppfattas som en
handléggning av ett @rende eler som ett sa kallat faktiskt handlande.
Uppfattar man forskning som érendehandlaggning &r det forst néar forsk-
ningsprojektet fardigstallts och dess resultat presenterats som dess hand-
lingar kan bli allménna. Uppfattar man istéllet forskning som faktiskt
handlande blir varje handling inom forskningsprojektet allman sa snart
denna handling fardigstéllts. Allménna handlingar &r offentliga hand-
lingar med undantag fran de inskrankningar harvidlag som foreskrivs i
sekretesslagen.

Det finns olika uppfattningar nar det galler fragan om forskning skall
uppfattas som arendehandldggning dler som faktiskt handlande. Den
Forskningsetiska utredningen under Carl-Gustaf Andrén relaterade ut-
forligt de motsatta st&ndpunkterna.® Hans-Gunnar Axberger har i sin
skrift Offentlighet och sekretess, 1983, med utgangspunkt i 2 kap 7 §
tryckfrihetsforordningen hévdat att ett forskningsprojekt skall uppfattas
som ett &rende. | en promemoria daterad den 16 september 1986 utar-
betad inom riksarkivet av Lennart Lundquist forfaktades uppfattningen
att forskningsverksamhet utgor faktiskt handlande. Carl-Gustaf Andrén
drog siav slutsatsen att forskning "har péatagliga likheter med &rende
under behandling dler med pagaende utredningsarbete” och att man bor
tolka tryckfrihetsférordningens bestammelser i enlighet dérmed.”® Om
denna tolkning inte var juridiskt mgjlig krévdes enligt Andréns férme-
nande en andring av svensk grundlag.

%8 50U: 1989:74, Forskningsetisk prévning. Organisation, information och
utbildning. Betdnkande av for skningsetiska utredningen, Allménna Foérlaget,
Stockholm 1989. s. 82-88.

# |bid., s. 85
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Alf Bohlin har i en nyligen av Riksarkivet utgiven rapport havdat upp-
fattningen att forskning bor karakteriseras som faktiskt handlande.* Be-
traffande argumentationen for denna uppfattning hanvisas till den angiv-
na rapporten. Betrdffande uppdragsforskning dér en myndighet ger i
uppdrag at en annan myndighet att utfora forskning bor forskningshand-
lingarna enligt Bohlin uppfattas som utgdrande faktiska handlingar. Om
uppdragsgivaren & en éverordnad myndighet kan uppdraget daremot ge
upphov till att forskningsverksamheten blir ett drende hos den underord-
nade myndigheten. Till myndigheten inkomna handlingar blir alltid all-
méanna handlingar sa snart de kommit behdrig befattningshavare till han-
da, oavsett om det géller féardigstallda handlingar dler utkast. Ett skrift-
ligt enkétsvar blir darmed allmén handling sa snart det tas emot av den
enskilde forskaren. Detsamma géller t.ex. utdrag ur register som rekvire-
rats fran annan myndighet, korrespondens mellan forskare, examensar-
beten som inldmnas till en institution och externa anslagsgivares beslut.

Den stérsta delen av forskningsverksamheten rér handlingar som fram-
stélls dler utarbetas inom myndigheten. Sa snart en saddan handling
"expedierats’ - med vilket forstds avsants - bendamnes den uppréttad
handling och blir dérmed allmén handling. Det kan galla en enkét som
sands ut, ett forskningsprogram som bifogas en ansdkan om anslag €ler
en skriftlig forfragan till en annan myndighet dler till en enskild person.
Med utgangspunkt frén uppfattningen att forskning skall ses som fak-
tiskt handlande kan manga av de handlingar som utgdr underlag i ett
forskningsprojekt bli allméanna handlingar langt innan projektet fardig-
stéllts dler expedierats. Alf Bohlin beskriver detta som har med
"fardigstallda handlingar” att gora salunda.

"For sadana fall, da en handling varken expedierats eler hanfor sig
till visst hos myndigheten anhéngigt @rende, har det i TF 2:7 1st 2p
(sista ledet) givits en sarskild regdl, enligt vilken handlingen skall an-
ses som uppréattad, nar den ”justerats av myndigheten eller pa annat
satt fardigstallts’. Inga direkta svarigheter moter att faststélla, om en
handling blivit upprattad genom justering. Den for handlingens ka-
raktar av allmén avgorande tidpunkten &r givetvis den, da handlingen
forsetts med intyg om sin riktighet. Vad som exakt innefattas i ut-
trycket " pa annat satt fardigstallts” ar daremot inte lika klart. Da det
emellertid inte kravs nagot séarskilt forfarande fran myndighetens sida
for att handlingen skall anses som fardigstalld och darmed uppréttad,
(hér refereras till prop 1975/76:160 s 143) torde det vara tillrackligt,
att den t. ex. godkants (sanktionerats) av dartill behorig befattnings-
havare dler omhandertagits for forvaring. Huruvida handlingen for-

% Bohlin, Alf,Offentlighet & Sekretess i myndighets for skningsverksamhet,
Riksarkivet Rapport 1997:2.
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varas i arkivutrgmme eler pa t. ex. forskarens tjansterum &r dérvid
utan betyde se (hér refererastill prop 1979/80:2 Dd A s 172).”

Detta innebar, som Bohlin papekar, att fotografier, videoinspeningar
och bandupptagningar blir allménna handlingar sa snart fotografiet
framkallats dler inspeningen avslutats och omhandertagits av forskaren.
" Att forskaren pa basis av innehdllet i dem kommer att dra vissa slutsat-
ser, som han senare redovisar i sin rapport, maste harvidlag sakna bety-
delse. Handlingen som sadan &r ju inte avsedd att omarbetas och kan
darfor inte ses som ndgot utkast dler koncept.”® Det sagda méste da
innebéra att en forskare vid en myndighet som pa sin vag till publicerad
rapport fardigstaller sina forskningsunderlag har att i juridisk mening
uppfatta dessa som allmanna handlingar, handlingar som vem som helst
har rétt att fa tillgang till om de inte skyddas av sekretess. En komplika-
tion av detta som Bohlin inte tycks ha uppfattat &r att handlingar som pa
detta sétt blivit allménna inte torde kunna patenteras. | normalfallet far
forskaren inte ens namna pa ett seminarium vad han avser att patentbe-
lagga. Lagtolkningen rimmar illa med trycket pa forskare att vara forst,
att vara unika och origindla. Den biomedicinske forskarens egenhandigt
tillverkade antikroppar, infargade cdl- och vavnadsprover, cdlinjer och
DNA-konstruktioner utgor allmédnna handlingar. S ocksa justerade la-
boratoriehandbtcker och uppteckningar av provresultat. Det senare
framgdr annu tydligare med utgangspunkt fran Bohlins tolkning av 2 kap
7 § 2 s tryckfrihetsférordningen géllande diarier, journaler och sadana
register som fors fortlépande.

" Sédana handlingar anses uppréttade, sa snart de "fardigstallts for

anteckning eller inforing” . Gemensamt for dem ar sdlunda, att de

blir allménna pa ett mycket tidigt stadium. Ett diarium ar uppréttat ”i

det dgonblick blacket torkat”. ... Med "register éler annan forteck-

ning” avses bl a olika typer av kortregister, vilka kontinuerligt tillfors

gya uppgifter. | samma stund som en anteckning gors i registret, blir
et i denna del att anse som uppréttat.” >

De forskare som bedriver ndgon form av empirisk forskning, dvs. forsk-
ning dar man samlar data om verkligheten i stort som smatt skall enligt
denna lagtolkning uppfatta sina forskningsunderlag som allménna hand-
lingar. Den forskare déremot som producerar ogjdlvstandiga medlanled
av typen avhandlingsutkast och koncept pa sin vég till fardig forsknings-
produkt behtver inte uppfatta sitt inom myndigheten uppréattade forsk-
ningsmaterial som allmanna handlingar. Denna lagtolkning placerar s&-

% bid., s. 17f.
%2 |pid., s. 18.
3 bid., s. 19.
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ledes forskare inom humaniora, teologi, réttsvetenskap och de icke-
empiriska delarna av samhéllsvetarnas forskning i en sarskild kategori.
En mellanprodukt & ingen allman handling, ”s& lange den g har expedi-
erats. Denna férutsattning &r uppfylld, om handlingen dds &r av préli-
minér beskaffenhet (utkast etc), dels dverlamnas till ndgon utomstaende
uteslutande i sanradssyfte.”* En forskarstuderande i juridik kan exem-
pelvis konsultera utomstaende experter betréffande sina preliminéra als-
ter utan att ndgon annan har rétt att ta del av det han haller pa med.

Aven mdlanprodukter och arbetsmaterial blir emelertid allménna hand-
lingar om de tas om hand for arkivering, oavsett om de expedieras dler
inte. Betraffande arkivmaterial géller att dessa far inte gallras utan stod i
forfattning. Riksarkivet beslutar med stod av 12 § arkivférordningen
galringsforeskrifter nér det galler handlingar hos sérskilt angivha myn-
digheter och sektorsivergripande verksamheter.® Nagon generell gall-
ringsforeskrift avseende forskningshandlingar finna inte till dags dato
men riksarkivet arbetar enligt uppgift med en sadan foreskriftstext.

Att en handling & allméan innebar inte att den automatiskt blir offentlig.
Rétten att ta del av allménna handlingar far dock endast inskrénkas ge-
nom foreskrifter i lag. En hogskola éler annan myndighet som bedriver
forskningsverksamhet kan sdledes inte sj@lv besluta om att inféra sekre-
tess avseende visst forskningsmaterial. Sekretesslagen medger sekretess
for att skydda t. ex personer som & féremdl for vetenskapliga undersok-
ningar om det kan antas att den som lamnar uppgifter ler nagon honom
narstaende lider men om uppgifterna rojs. Ocksa affarshemligheter kan
skyddas genom sekretess. En forskare som av legitima vetenskapliga
konkurrensskal under vissa skeden av forskningsprocessen vill skydda
sitt eget forskningsunderlag fran andras rétt att ta del av det har dock
inte m&jlighet att gora detta genom hanvisning till géllande sekretesslag-
stiftning.

Daligt anpassad lagstiftning

Nar det géller fragorna kring hur forskningsmaterial bast skall bevaras
med hansyn till de delvis motstridiga intressen som star pa spel kan av
det ovan sagda konstateras att den nuvarande lagstiftningen inte ar an-
passad till forskningsverksamheten som den idag bedrivs. De befintliga
juridiska instrumenten har en stark begransning genom det faktum att en

¥ 1bid., s. 20.
% Riksarkivets gallrings- och bevarandepolicy finns beskriven i skriften Beva-
randet av nutiden, Riksarkivet 1995.
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stor och véxande dd av forskning idag bedrivs i privatréttsiiga former.
Det gdller bade den industrifinansierade forskningen men ocksa den
forskning som bedrivs av enskilda utbildningsanordnare och av stiftelse-
hogskolorna. Bland ett sSlumpméssigt urval av svenska forskare kommer
darfor fragan om vilka réttsregler som styr bevarandet av forsknings-
material att vara godtyckligt beroende pa vilken arbetsgivare man for
ndrvarande har. En forskare vid Handelshdgskolan i Stockholm lyder
inte under samma bevaranderegler som en forskare vid Stockholms uni-
versitet. Om forskaren vid Handelshgskolan skickar in en anstkan om
forskningsanslag till Medicinska forskningsradet kommer denna ansokan
att arkiveras och bli allman handling eftersom forskningsradet ar en
myndighet. S&nder han in ansokan till Cancerfonden finns inte samma
krav pa arkivering och ansokan blir heller inte allmén handling. En mot-
svarande ansokan fran en forskarkollega vid universitetet blir allman
handling i bada fallen.

Det forefaller alltsd som om juridiken kommer till korta nar det géller att
reglera bevarande av forskningsmaterial. Ur forskarsamhallets synvinkel
strider den ddligt anpassade lagstiftningen mot den grundlagsenliga prin-
cipen om alla medborgares likhet infor lagen. Aven om man héller sig till
den forskningsverksamhet som ligger inom ramen fér myndighetsverk-
samhet kommer de lagtolkningar och definitioner Alf Bohlin forslar att
innebéra ett avsteg fran samma princip. Forskare kommer att behandlas
olika med avseende pa andras rétt att ta del av deras forskningsmaterial
beroende pa vilken disciplin man arbetar inom. Avhandlingsutkast inom
réttsvetenskap, samhéllsvetenskap, humaniora och teologi blir inte all-
manna handlingar men biomedicinarens, teknologens och naturvetarens
laboratoriedagbtcker liksom i biologiskt material beskrivna delresultat
blir allmant tillgangliga. Valjer man att folja forslaget fran den tidigare
forskningsetiska utredningen under Carl-Gustaf Andrén och inféra ett
fortydligande i 2 kap 9 8 av tryckfrihetsforordningen skulle sannolikt en
storre likhet forskare emellan uppnas. Ett slutgiltigt avgorande i juridisk
mening av lagtolkningsfragorna om huruvida forskningsverksamhet skall
uppfattas som arendehandléggning dler som faktiskt handlande kraver
en rattslig provning. Diskrepansen mdlan forskning som bedrivs av
myndighet och forskning som bedrivs i privatréttsliga former kvarstar
emdlertid. Mot bakgrund av en utveckling dér alltmer forskning bedrivs
i privatréttsliga former upplever Kommittén denna diskrepans mycket
otillfredsstéllande.
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Oppenhet i ordnade for mer

Offentlighet ar en sjdvklar konsekvens av vetenskapens grundldggande
princip om Gppenhet. Pastadda forskningsresultat och forskningsmeto-
dernas tillforlitlighet méste tdla en provning i offentlighetens ljus. Op-
penheten maste dock vérnas i ordnade former for att man skall kunna
tillgodose andra legitima intressen sdsom forskningens frihet och rétten
for en forskare att sjalv bearbeta och dra slutsatser fran det forsknings-
underlag han med egen moda skaffat fram. Det maste sta en rimlig tid
till buds for forskaren att §av bearbeta och tolka sina vetenskapliga ron.
Forst ndr han & féardig blir resultaten av forskarmddan offentlig genom
publicering dler som férdéasning. Vid denna slutpunkt skall dock hela
processen kunna fdljas. Vagen fram dit & Oppenheten mer begrénsad.
Etiska och juridiska regler maste anpassas till dessa for den vetenskapli-
ga verksamheten géngse och sjdlvklara formerna.

Kommittén foresldr mot bakgrund av ovanstaende redogorese for lag-
stiftningsfragor och intressemotséttningar att bevarande av forsknings-
material skall goras antingen i form av dokumentation eler i form av
arkivering i enlighet med nedan angivna preciseringar. Forslaget &r for-
enligt med att riksarkivet beslutar om gallringsféreskrifter for visst mate-
rial, i detta forslaget det som g &r angivet under det som bér arkiveras.
Enligt uppgift avser riksarkivet inte att i sina foreskrifter ange nagra
regler for dokumentation av forskningsmaterial.

Arkivering av visst material for alltid

Arkivering av forskningsmaterial inom forskning bedriven av myndig-
heter innebdr enligt arkivforordningen att detta material blir allmanna
handlingar. Efter prévning enligt sekretesslagen kan de ocksa bli offent-
liga handlingar. Arkivering innebér enligt arkivforordningen att materi-
alet skall sparas for alltid om Riksarkivet inte utfardar sarskilda gall-
ringsforeskrifter. Forskningsinréttningar som drivs i privatréttsliga for-
mer rekommenderas att sa langt man finner lampligt att folja samma
principer for sitt bevarande né&r man utformar sina arbetsordningar.

Grundl&ggande information om forskningsprojekt skall sparas for alltid.
Med grundl&ggande information om forskningsprojekt avses:

projektplan;

mede sanstkan;

beslut om anslagstilldelning;

minnesanteckningar fran styrgrupps och referensgruppsmaten;

PWONPE
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5. ansokan till och utldtande av forskningsetisk kommitté, djurforsok-
setisk ndmnd eler annan form av etiskt prévningsorgan dler annat
organ som enligt lag har att meddela tillstand for visst forsok;

6. slutrapport inklusive ekonomisk slutredovisning.

Det dligger varje universitet, hogskola eller annan myndighet som bedri-
ver forskningsverksamhet att arkivera forskningsmaterial enligt denna
beskrivning. Uppgiften ddegeras [ampligen till institution dler annan
l[&mplig enhet. Respektive forskningsinréttning har att tillse att praktiska
forutsattningar finns for att pa ett betryggande sétt forvara dessa hand-
lingar. Allménhetens intresse av insyn i forskningsverksamheten genom
tillgang till allménna handlingar i enlighet med offentlighetsprincipen
torde genom de sa uppréttade forskningsarkiven vara fullt tillrackligt.
Det torde ocksa vara tillfyllest for den forskare som vill néarma sig forsk-
ningen fran ett vetenskapshistoriskt perspektiv. Som beskrivs utforligt i
det kapitel i detta betdankande som tar upp fragorna kring insyn och 6p-
penhet finns dartill en rad andra instrument att tillga for att framjainsyn
och debatt kring forskning.

Dokumentation av for skningsprocessen

God forskningssed inbegriper en god dokumentationssed. Liksom andra
seder och bruk pa forskningsetikens omrade kan man har vanta sig ett
gemensamt synsétt oberoende av vilket réttdligt system forskaren arbetar
inom. Helsingforsdeklarationen och andra etiska riktlinjer omfattasi vida
kretsar inom det internationdla vetenskapssamfundet och |akemedesin-
dustrin har pa eget initiativ sokt harmonisera etiska riktlinjer for god
klinisk sed och god laboratoriesed. Eftersom etiken pa detta omrade inte
kanner av nagra nationella eler internationdla ojamlikheter i de réttsliga
systemen kan man véanta sig att det ocksa sker en anpassning till gemen-
samma ordningar fér dokumentation av forskningsprocessen och beva-
rande av forskningsmaterial dar si &r etiskt motiverat. For det forsk-
ningsetiska kravet pa en god ordning for dokumentation av forsknings-
processen torde det darfér spela mindreroll att det svenska réttssystemet
gor skillnad mellan forskning som bedrivs av myndighet och forskning
som bedrivs i privatréttslig form. Pa liknande sétt som nar det géllde
arkivering av forskningsmaterial rekommenderas forskningsinréattningar
som drivs i privatréttsliga former att i sina arbetsordningar inféra regler
och tillskapa praktiska forutsdttningar for dokumentation av forsk-
ningsmaterial. Dokumentation enligt héar foreslagna riktlinjer far aldrig
vara en ursakt for dalig arkivordning och otillrackliga resurser for arki-
vering avseende sddant forskningsmaterial som skall arkiveras.
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Kommitténs forslag till dvergripande riktlinjer fér dokumentation av
for skningspr ocessen.

1. Varje universitet, hogskola, annan myndighet som bedriver forsk-
ningsverksamhet eler annan fristaende forskningsinréttning rekom-
menderas att dokumentera forskningsverksamhet i enlighet med denna
ordning. Ansvaret for dokumentationen delegeras lampligen till in-
stitutioner och maotsvarande forskningsenheter.

2. Forskningsverksamhet skall dokumenteras pa ett sadant sétt att en
utomstaende granskare tydligt kan félja hela forskningsprocessen och
kunna forvissa sig om att slutsatser och resultat foljer av premisser-
na

3. Dokumentation skall vidare goras pa ett sadant satt att andra forskare
kan ta vid och anvanda forskningsunderlag som utgangspunkt for nya
vetenskapliga studier i enlighet med de regler som géller for dgande-
och forfoganderétten till forskningsmaterial och med iakttagande av
géllande sekretesshestammel ser.

4. Det vetenskapliga intresset skall vara overgripande och vagledande
vid dokumentation av forskningsprocessen.

5. Forskningsmaterial som det inte & vetenskapligt motiverat att spara
skall dokumenteras av forskaren. Denna skriftliga dokumentation
skall vidimeras av prefekt dler motsvarande forskningschef.

6. Dokumentation av forskningsprocessen med utgangspunkt fran dessa
riktlinjer skall bevarasi minst tio ar.

Det & viktigt att dokumentationen redovisar hela dataunderlaget sa att
man i efterhand kan forvissa sig om pa vilka grunder en sdektion av
data har gjorts. Ocksa sk. negativa resultat bor redovisas, dvs. data som
motsager den hypotes man prévar. Sadana data kan visa sig mycket vér-
defulla for att prova nya végar inom forskningen. En redovisning av ne-
gativa resultat medfor ocksa att risken for att forskare upprepar andras
misstag kan minskas.

Det vetenskapliga intresset skall vara évergripande och vagledande vid
dokumentation av forskningsprocessen. Man bor darvidiag hdllai minnet
att forskningsmaterial kan vara av mycket skiftande slag. Det kan fére-
liggai formen av datafiler (eller delar darav), filmer, videoband, anteck-
ningar, ljudbandupptagningar, gener, plasmider, DNA-konstruktioner,
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antikroppar mm. Med det vetenskapliga intresset som huvudprincip tor-
de behovet av att med fakta kunna beldgga misstankar om avsteg fran
etablerade vetenskapliga normer for datainsamling, bearbetning och kéll-
redovisning val tillgodoses. Det & mot denna bakgrund lampligt att varje
forskningsinstitution och laroséte utformar sina egna regler dar man kan
ta hansyn till den egna verksamhetens sérskilda behov och forutséttning-
ar.

Med det vetenskapliga intresset som végledande princip for bevarande
av forskningsmaterial maste man ha i atanke att en del material, sarskilt
inom biomedicinsk forskning ur vetenskaplig synpunkt ar att betrakta
som farskvara. Det ar inte ur det vetenskapliga perspektivet befogat att
spara det for ndgon langre tid. For att kunna folja forskningsprocessen
och se att resultat foljer av forskningsunderlaget och att ingen otillborlig
selektion av data forekommit bor sidant material dock beskrivas i en
sarskild av prefekten dler motsvarande forskningschef vidimerad skrift-
lig dokumentation innan materialet sléngs.

Dokumentation av forskningsprocessen med utgangspunkt fran dessa
riktlinjer skall bevaras i minst tio ar. Langre tid for bevarande kan fore-
komma om det beddms intressant ur vetenskaplig synpunkt. Vid ett uni-
versitet, ett sektorsorgan eler en forskningsinréttning med manga insti-
tutioner och avdeningar delegeras lampligen uppgiften att utforma de-
taljregler for dokumentation till prefekten eler annan ingtitutions- dler
forskningsansvarig. Arkivariers expertkunskap bor tas till vara ocksa
nar det géller dokumentation av forskningsmaterial.

Karolinska institutets nyligen beslutade riktlinjer for dokumentation av
forskningsmaterial stammer val Overens med de generdla férslag som
Kommittén hér anfért. De finns med Karolinska institutets benégna till-
stand medagna i betdankandet som bilaga 4. Riktlinjerna & framtagna
med sikte pa klinisk forskning, epidemiologisk forskning och experi-
mentell forskning och bygger pa ett system med logghocker déar varje
sida har ett unikt nummer och hela forskningsprocessen dokumenteras
I6pande. Det &r obligatoriskt att anvanda loggbockerna. Det dligger varje
institution att skapa lokala tolkningsforeskrifter baserade pa de séarskilda
forhallanden som kan gélla pa varje ingtitution samt att skapa rutiner for
distribution av riktlinjerna till forskare, doktorander och teknisk personal
som ddtar i forskning. Prefekten ansvarar ocksa for att nyanstalld per-
sonal informeras om riktlinjerna.

Dokumentation av forskningsprocessen med utgangspunkt fran av
Kommittén angivna riktlinjer forandrar inte saklaget nar det géller fra-
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gan om de dokumenterade forskningshandlingarna skall uppfattas som
alménna dler inte. Denna fraga maste |6sas i sarskild ordning. Andra
eliska aspekter nér det géller handhavande av forskningsmaterial, sér-
skilt sddant material som innehdller eler majliggor framtagande av per-
sonuppgifter behandlasii ett sarskilt kapitd i foreliggande betdnkande.

Agande av och forfogander att till for skningsmaterial

Att forskningsinstitutionen/l&rositet ansvarar for dokumentation och
arkivbildning av forskningsmaterial i enlighet med hér foreslagna rikt-
linjer torde vara okontroversidlt. Ett sadant forfarande star ocksa i sam-
klang med den allménna regeln i svensk arbetsréit att arbetsresultatet
tillkommer arbetsgivaren.® Denna arbetsréttsliga princip kan dock
komma i konflikt med den immaterialrattsliga principen om upphovs-
mannens ensamrétt till sitt verk. | ett beslut 1997-01-15 framhaler Jus-
titieombudsmannen att réttslaget pd detta omréde & delvis omstritt.*’
Det ligger inte inom Kommitténs direktiv att foresla hur denna konflikt
mellan olika réttsprinciper skall I6sas.® En etisk konflikt kan uppkomma
melan intresset fran forskaren och forskarens institution att soka patent
och forskningens intresse av Oppenhet. Denna konflikt kommer att dis-
kuteras i samband med att fragorna om industrisamarbete tas upp. Att
forskningsinstitutionen dit forskaren & knuten har ansvar for arkiviagg-
ning av grundlidggande forskningsmaterial och dokumentation av det
vetenskapligt intressanta forskningsunderlaget hindrar inte att avtal om
utnyttjande av patentméjligheter uppréttas mellan arbetsgivaren och ar-
betstagaren. En myndighet som ingdr avtal om forskningssamarbete
med ett externt foretag bor inte fa avtala bort sin skyldighet att bevara
forskningsmaterialet enligt angivna riktlinjer. Om den externa samarbet-
spartnern har hogre krav pa bevarande och hantering av forskningsmate-
rial an vad som anges i lokala bestdmmelser bdr de hogre kraven tillgo-
doses. Annars torde samarbetet inte kunna komma till stand.

Betréffande forskningsmaterial som &nnu inte & publicerat kan ibland
tvister uppstd avseende forfoganderatten till materialet, sarskilt om.
fl.era forskare arbetar inom samma projekt. | enlighet med den tolkning
av tryckfrihetsforordningen som refererats tidigare bor man i detta sam-

% SeLag (1949:345) om rétten till arbetstagares uppfinningar samt beslut i
Arbetsdomstolen 1994 nr 98.

3 Dnr 21-1997.

% Konflikten aktualiseras sarskilt i samband med att forskare ingér i samarbete
med industrin. Dessa fragor diskuteras bl.a. i: NYFOR - Kommitténs betankan-
den Samverkan mellan hogskolan och néringslivet (SOU1996:70) och Samverkan
mellan hdgskolan och de sma och mede stora foretagen (SOU 1996:89).
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manhang paminna sig om att nar val en forskningshandling blivit allmén
sa forfogar inte forskaren Gver den langre. Forskarens egenintresse kan
inte heller skyddas med hjalp av et tillagg i sekretesslagen eftersom det
inte ingar bland ndgon av de sju intressen som anges i 2 kap 2 § tryck-
frihetsforordningen. Vid uppdragsforskning & daremot sekretess ofta
moajlig genom hanvisning till 6 kap 4 § sekretesslagen. Varje forskare har
ett intresse av att sa langt det & mdjligt forfoga Gver sitt material for att
kunna publicera och fa erkénnande for sitt arbete. Samtidigt &r forskaren
beroende av de forskare han/hon samarbetar med liksom av den institu-
tion vid vilken forskningen bedrivs och fran vilken forskaren ocksa far
[6n for Sitt arbete. Problemen accentueras i samband med multicenter-
studier.

En god forskningschef dler projektledare ser till att rutiner for publice-
ring och forfogande av forskningsmaterial diskuteras igenom innan pro-
jektet dras igang. En enskild forskare har i normalfallet endast tillfalligt
och under institutionsledningens Overinseende ha rétt att fora med sig
opublicerat forskningsmateria fran den ingtitution dar materialet tagits
fram. Om en forskare dler en forskargrupp permanent flyttar till en an-
nan institution talar det vetenskapliga intresset for att man i samforstand
med respektive institutioner for med sig sitt eget forskningsmaterial.
Den enskilde forskaren dler forskargruppen kan vara de enda som har
kunskap om materialets innehdll och bakgrund och darmed i praktiken ar
de enda som kan utnyttja materialet fér nya vetenskapliga undersokning-
ar. Villkoret & emdlertid i varje sdan situation att det sker i gott sam-
forstand med den institution forskaren dler forskargruppen lamnar och
majligheten att bade medflytta och kvarlamna material bor beaktas. |
samband med dessa 6verflyttningar av material maste dock klargoras
vilken av institutionerna som skall vara arkivbildare och ansvara for do-
kumentation av forskningsmaterial. Detta for att misstankar om oredlig-
het i forskning skall kunna utredas. Som Overgripande tolkningsprincip
vid tvister bor gélla att forskningsmaterial s langt som majligt skall
anvandas for att ta fram ny vardefull kunskap.

Nar det géller fordlaget till en ordning fér dokumentation av forsknings-
processen understroks att dokumentationen skall goras pa ett sddant satt
att andra forskare kan ta vid och anvénda forskningsunderlag som ut-
gangspunkt for nya vetenskapliga studier i enlighet med de regler som
gédller for &gande- och foérfoganderatten till forskningsmaterial och med
iakttagande av gédllande sekretessbestdmmelser. Forskningssamfundet
har ett legitimt intresse av att préva nya teorier och hypoteser pa befint-
ligt material. Att samma material prévas med utgangspunkt fran sa
manga vetenskapliga fragestallningar som mgjligt & av godo for kun-
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skapsutvecklingen och innebdr en effektiv anvandning av begransade
resurser. Samtidigt bor den enskilde forskaren inom rimliga granser till-
delas rétten att vidare utforska de data han samlat in. En forskare bér
dock inte hdlla for strikt pa denna réttighet eftersom han géalv ar starkt
beroende av att ocksd utnyttja andras data for att kunna komma vidare i
sin forskning. Det torde dock uppfattas som sjdvklart att den forskare
som samlat in ett dataunderlag bor ha exklusiv forfoganderétt till detta
material fram till dess att publicering har skett dler, da materialet ligger
till grund for erlédggande av licentiatexamen, doktorsexamen eler vin-
nande av docentkompetens, till dess att avhandling godkants eler do-
centkompetens vunnits. Det bor i sammanhanget ppekas att betraffande
biomedicinsk forskning manga tidskrifter kraver att man skall 1amna ut
antikroppar, plasmider etc, nér val publicering har skett. | vissa fall far
man aven skriva pa en forsakran om detta nar en artikel antas for publi-
cering. Forskaren kan givetvis pa eget initiativ formedla sina data och
kalimateria till andra forskare och man kan gladjande nog notera att en
hederskodex med detta innehdll &r pa vag att utvecklas. En viktig princip
ar alltid att den forskare som tagit fram och bearbetat vissa data far ve-
derborligt erkdnnande fér detta.

| praktiken sker redan en utvaxling av data mellan olika forskargrupper.
Kommitténs forslag till kodifiering av denna praxis och avvéagning av de
delvis motsatta intressena innebér att data och forskningsmaterial skall
fritt kunna kommuniceras inom vetenskapssamhéllet si snart de doku-
menterats, med vederborliga hénvisningar till upphovsmannen och med
iakttagande av sekretesslagen. N&r data och kéllmaterial & avsett att
ligga till grund for erléggande av licentiatexamen eler doktorsexamen,
dler for vinnande av docentkompetens bér upphovsmannen ha exklusiv
forfoganderdtt fram till att examensarbetet eler doktorsavhandlingen
godkants, dler till dess att docentkompetens vunnits.

Med hansyn taget till det oklara réattslaget nar det géller vad som utgor
almén handling och med hansyn till det enligt 1 § 2 stycket i 1949 ars
lag om rétten till arbetstagares  uppfinningar  angivna
"|&rarundantaget” vilken innebér att universitet och hogskolor inte har
"nagon rétt till de uppfinningar som lararna gor, inte ens om de gors pa
betald arbetstid och med utnyttjande av arbetsgivarens lokaler och ut-
rustning”® méste detta for nérvarande endast bli en fr&ga om en rekom-
mendation till forskarna. Detta géller ocksa betréffande blod- och véav-
nadsmaterial som finns sparade i olika former av biobanker men hér
aktualiseras sarskilda fragor betraffande forfoganderatt och uppfyllandet

39 NY FOR-kommittén, SOU 1996:70, s. 201.
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av tillampliga regler for information till och samtycke av dem som pro-
verna harror fran. Dessa fragor berdres kort i kapitlet om forskning som
innefattar personuppgifter dar Kommittén foresldr att de intressen som
stér pa spel i detta sammanhang far en mer fordjupad analys an vad som
ar mdjligt inom ramen for de tidsramar som givits Kommittén.

3.12  Befintligaregler for publiceringsetiken

Det ligger inte inom Kommitténs mandat att foresld hur vetenskapliga
tidskrifter skall uppfylla sitt moraliska ansvar. Hér finns forvisso viktiga
etiska fragor som har att gbra med angivande av forfattarskap, dubbel-
publicering, eventudla potentidla intressekonflikter, tydlighet i beskriv-
ningen av referenser, peer review av artiklar och redakttrernas ansvar
mot forfattare och lasare. Fragor kring peer review-systemet och fore-
komsten av potentiella intressekonflikter diskuteras i sarskilda kapite i
forediggande betéankande. Betraffande dessa publiceringsetiska fragor bor
dock framhdllas att de vetenskapliga tidskrifterna redan har tagit ett stort
ansvar fOr detta. Det finns som angivits tydliga regler och internationdla
riktlinjer att falla tillbaka pa.*> Om en redaktor eler en referent i sam-
band med prévning av en artike for publicering finner grundad anled-
ning att missténka oredlighet i forskning bor detta anmélas till rek-
torn/chefen for den forskningsinréttning som berérd huvudansvarig fors-
kare & knuten till i enlighet med den procedur som hér foreslas. Da flera
forfattare finns upptagna & den forfattare som star forst att betrakta
som huvudansvarig.

Redaktorer och referenter har en viktig roll att spela nér det galler att
upptécka och beivra misstankt oredlighet. Det har emédlertid ibland hant
att det ar tidskriftsredaktorerna dler referenterna sjdlva som éar oredliga.
Ansvarig utgivare for tidskriften har ett ansvar for att pressetiska riki-
linjer foljs. For svenska tidskrifter finns en méjlighet att vanda sig till
Allménhetens pressombudsman om man har grundad anledning misstan-
ka brott mot de pressetiska reglerna. Pressombudsmannen har en
sjalvsanerande funktion och motsvarigheter finns pa andra hall i vérlden.
Skulle fragan gélla misstanke om att redakttren eler referenten gjort
intrang i forfattarens upphovsrétt till sitt verk finns mgjlighet att vacka
talan i domstol. Samma sak galler forstas om en forskare misstanker att
en annan forskare gjort sig skyldig till intrang i upphovsrétten.

“0 Set.ex. regler beslutade av den internationella kommittén for medicinska
tidskriftsredaktorer, JAMA, 1993, nr.17 269 2282-86.
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3.13  Béfintligaréttsliga instrument for
belvrande av oredlighet*

Kommitténs definition av oredlighet i forskning &r vid for att kunna
fanga in bade forskningens och forskarens etik. | den svenska réttsord-
ningen finns redan en rad réttsliga instrument for att komma till rétta
med odnskade handlingar och oonskat beteende av det slag Kommittén
tagit upp i sin definition med preciseringar. Olika réttsliga ordningar
som ar relevanta beskrivs i korthet i det foljande, forsta gangen en lag
dler forordning ndmns anges den i fetstil.

" Att ett forfarande ar ohederligt kan, i en del fall, betyda att det utgor
en straffbelagd garning. Salunda kan tankas att plz_aglat av andras
alster kan utgéra upphovsréttsintrang, att sakuppgifter atkommits
genom stold eller dataintrang eler att utifran erhallna dokument ma-
nipulerats pa ett satt som utgor urkundsforfalskning. Skulle nagot sa-
dant ha férekommit finns det emellertid en fardig rattsordning for hur
saken skall hanteras. Det ankommer primart pa aklagare att préva
fragan om brott begatts och, om atal vacks, ligger avgorandet till sist
hos allman domstol. Skadestandsansprak provas ocksa av domstal,
vare sigal de framfdrs accessoriskt i ett brottsmal eler fristaende i ett
tvistemal.”

Sexuella trakasserier pa arbetsplatsen hanteras inom ramen for jam-
stalldhetslagen. Den 1 juli 1998 skérptes kraven i denna lag ndr det
gdller arbetsgivarens ansvar for att forebygga och férhindra sexudla
trakasserier.® Enligt 1 kap 9 § hogskoleforordningen skall universite-
ten och hogskolorna vidta atgéarder for att forebygga och forhindra att
nagon student utsétts for sexuella trakasserier. Enligt 10 kap 1 8§ i sam-
ma forordning far disciplindra atgérder vidtas mot en student (inkluderar
ocksa forskarstuderande) som utsitter en annan student eller arbetstaga-
re for sexuella trakasserier. De disciplindra dtgarderna &r varning dler
avstangning.

Om et forfarande innefattar asidoséttande av skyldigheter i en offentlig
anstallning kan det bli fréga om disciplinansvar. De grundldggande ratts-
reglerna ges i lagen om offentlig anstallning. Enligt 14 § far en ar-

I Betréffande skrivningarnai detta avsnitt har samr&d skett med professorn i
offentlig rétt, Hans-Heinrich Vogd.

“2 Ur PM frén hovréttslagman Erik Tersmeden: Hanteringen d& en forskares
vetenskapliga hederlighet ifragasétts, Stockholm 19 november 1998.

“3 For en fyllig redogorel se se den 1998 av Utvecklingsr&det utgivna skriften Pa
grund av kon... Om sexuella trakasserier pa arbetsplatsen Utvecklingsradet,
Stockholm 1998.
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betstagare, som uppsdtligen eller av oaktsamhet dsidosatter sina skyldig-
heter i anstallningen, meddelas disciplinpafdljd for tjansteforsedse. Dis-
ciplinpafdljden & varning dler I6neavdrag. Undantag gdller bl.a. for
halso- och sjukvardspersonal, som i sin yrkesutévning star under Social-
styrelsens tillsyn, for sadana forsedser i denna yrkesutévning som skall
provas av Halso- och sjukvardens ansvarsnamnd. Den som ar skéligen
misstankt for att i sin anstallning ha begatt brott skall anmélas till atal,
om misstanken avser brott enligt 20 kap brottsbalken, som avser tjans-
tefd.

| forvaltningslagen finns bestammelser som &r tillampliga pa forvalt-
ningsmyndigheternas handléggning av &renden och domstolarnas hand-
laggning av forvaltningsdrenden. Denna réttsliga reglering tacker alltsa
in den forskningsverksamhet som bedrivs av myndigheter som universi-
tet, hogskolor och sektorsforskningsorgan men ocksa de statliga forsk-
ningsradens verksamhet. Fragor om jav vid handlaggning av &renden
finns reglerade i 11 § och 12 § forvaltningslagen. Dessa réttsregler ar
tillampligai fall av oredlighet som har att géra med sadana &renden som
medd stilldelning for forskning och tjanstetillsattning. Deras syfte & att
varna om en opartisk handldggning av arenden. Enligt 1 st & den som
skall handlagga ett drende javig om saken angdr honom sjalv dler hans
make, foralder, barn, syskon dler nagon annan narstaende eler om aren-
dets utgang kan vantas medféra synnerlig nytta eler skada for honom
galv dler ndgon nérstdende. Det &r alltsd dessa omstandigheter som
skall beaktas och inte huruvida en forskare i t. ex. en tjansteférslags-
namnd, en stipendiekommitté, en betygsnamnd dler en prioriterings-
kommitté uppfattar sig vara paverkad av dessa omstandigheter i sin plikt
att medverka till en opartisk behandling av ett arende. Enligt 12 § 2st
skall den som kanner till en omstandighet som kan antas utgtra jav mot
honom, sialvmant ge det till kanna. Att inte gora detta ar alltsa tjanstefel
och kan medféra anmélan om atal enligt 20 kap brottsbalken.

Enligt 27 § forvaltningslagen och regeringsréttens praxis som komplette-
rar denna foreskrift kan en myndighet ompréva beslut som &r fattade pa
oriktiga grunder. Denna réttsregd tillampades i fallet med den doktors-
avhandling vid Stockholms universitet som betygsndmnden godként men
som till en vasentlig dd utgjorde plagiat av en annan avhandling. Be-
tygsnamnden &terinkallades. Namnden fann att den blivit vilsdedd och
att vilsdedandet hade betydelse for bedomningen. Namnden omprévade
darfor sitt tidigare beslut och underkande avhandlingen. Med aberopande
av detta beslut omprévade dérefter rektorn sitt examensbeslut och exa-
mensbeviset aterkravdes. Samma tillvagagangssétt kan bli aktuellt om en
forskare erhdllit docentkompetens, dvs. antagits som oavlénad docent, pa
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oriktiga grunder genom att i sin anstkan aberopa forskningsresultat som
bygger pa fabricerade dler forfalskade data. Enligt gallande rétt kan en
forskare bli av med sin doktorsexamen och sin docentkompetens om man
finner att han varit oredlig i sin forskning. Enligt 13 kap 4 § hdgskole-
forordningen far beslut av en hogskola endast Gverklagas om det ar sar-
skilt medgivet i detta 13:e kapitlet dler i annan forfattning. Det betyder
att beslut om underkannanden efter omprévning dler avslag pa anstkan
om antagning som oavlonad docent inte kan éverklagas.

Nér det galler studenterna vid ett laroséte - vilket enligt hégskoleférord-
ningen inbegriper forskarstuderande™ - finns regler om disciplin&tgarder
i 11 kap hogskoleforordningen. Enligt 1 8§ 1 st far disciplindra atgarder
vidtas mot studenter som med otilldtna hjalpmedd dler pa annat Sitt
forsoker vilsdeda vid prov dler nér en studieprestation skall bedomas.
De disciplindra dtgéarderna ar varning dler avstangning. Beslut om av-
stangning far jamlikt 13 kap 3 § hogskoleforordningen dverklagas.

Sammanfattningsvis konstaterar Kommittén att befintliga réttsregler,
utover att reglera forfaranden som utgor straffbelagda garningar, tacker
in den oredlighet som kan foranleda disciplinansvar, bade nar det géller
forskare som & anstdllda av myndighet och forskarstuderande. For
samtliga forskare som fétt sin examen efter avslutad forskaruthildning
vid svenska universitet och hdgskolor eler som antagits som oavltnad
docent vid ett av dessa laroséten finns det alltsa majlighet enligt gallande
rétt att utkréva disciplinansvar, detta oavsett var denna forskare nu ré-
kar vara anstélld. De enda forskare som i praktiken undantas fran detta
livslanga disciplinansvar & de som erhdllit sin forskarutbildningsexamen
dler sin docentkompetens vid ndgon av de nya stiftelsehdgskolorna. For
ndrvarande géller detta Chalmers Tekniska Hogskola och Stiftel sehg-
skolan i Jonkdping. Detsamma géller Handelshdgskolan i Stockholm.
Kommittén upplever den hér observerade diskrepansen mellan olika 1&
rosdten vad avser mgjligheten att utkrdva disciplinansvar som otillfreds-
stéllande.

For myndigheter med forskningsverksamhet finns dartill lagféasta proce-
durregler for hur disciplindrenden skall prévas. Enligt 19 8§ verksfor-
ordningen skall det vid varje myndighet finnas en personal-
ansvarsnamnd med myndighetens chef som ordférande. Vid ett universi-
tet eler en hogskola &r rektor myndighetschef. Personalansvarsnamnden
skall bl. a. prova fragor om disciplinansvar, atalsanmalan och avstang-

“ Definitionen av student &terfinnsi 1 kap 6 § hdgskoleférordningen. En
doktorand &r en student som & antagen till och bedriver forskarutbildning.
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ning. Bade betréffande sektorsforskning och forskning som sker vid
svenska universitet och hdgskolor, med undantag for stiftel sehdgskolorna
ovan, ar det sdledes forfattningsreglerat hur disciplindrenden skall pro-
vas for forskare och lérare. For sektorsforskningen och annan myndig-
hetsdriven forskning dn den som bedrivs vid hogskola far enligt 35 §
forvaltningslagen beslut om disciplinpafdljd Gverklagas hos regeringen.
Enligt 34 § lagen om offentlig anstélining beslutar statens ansvarsnamnd
i fragor om disciplinansvar, atalsanmalan och avskedande, nér det géller
professorer och andra arbetstagare som anstélls av regeringen. Denna
ordning finns inford i 4 kap 25 § hogskolefdrordningen varigenom aven
de professorer som inte anstallts av regeringen inkluderas i procedurreg-
lerna for disciplinansvar (nufortiden merparten). Mot beslut i statens
ansvarsnamnd kan enligt 15 8§ férordning med instruktion fér statens
ansvar snamnd talan férasi tingsrétten eler arbetsdomstolen.

Nar det géller disciplindra atgarder mot studenter finns procedurregler i
11 kap hogskoleférordningen. Enligt 3 8 skall en sérskild disciplinndmnd
hantera dessa fragor i enlighet med i samma kapitel faststéllda ordningar
for anmalan. Anmélan inges till rektor som efter utredning kan besluta
att &rendet 1amnas utan atgard dler foranleder en varning av rektor eler
hanskjuts till disciplinndmnden for prévning. Enligt 13 kap 3 § hogskole-
forordningen far disciplinnamndens beslut om avstangning 6verklagas
hos allmén forvaltningsdomstol, dvs. vederbdrande lansrétt. Lansréttens
beslut kan overklagas till kammarrétten, men i detta fall krévs prov-
ningstillstand av kammarratten for att Gverklagandet skall kunna provas.

Sammanfattningsvis kan betraffande procedurregler sagas att &renden
avseende disciplinansvar for oredligt forfarande av forskarstuderande
och forskare vid myndighet sdsom universitet, hdgskolor och sektors-
forskningsorgan skall handléggas av darfor inréttade namnder: namligen
statens ansvarsnamnd for professorer, personalansvarsnamnder for ovri-
ga forskare och disciplinnamnder for forskarstuderande. Beslut om dis-
ciplinpafoljd kan som huvudregel 6verklagas men skyddsméjligheterna
varierar beroende pa vilken namnd som har fattat beslutet.

Denna okoordinerade mangfald av réattsskyddsbestammelser har nyligen
fatt en illustration i ett anmélt fall av misstankt oredlighet. Medicinska
forskningsradets expertgrupp for utredning av ohederlighet i forskning
faststéllde efter utredning att en professor och en docent gjort sig skyldi-
ga till oredlighet. De bada forskarna 6verklagade detta beslut till kam-
marratten som beslutade att inte ge sarskilt tillstand for prévning efter-
som man inte fann att expertgruppens beslut var ett beslut inom ramen
for myndighetsutdvning. Den anmélde professorns @rende skall enligt
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gédllande lag provas av statens ansvarsnamnd som har att gélva préva
hela sakunderlaget. Ansvarsnamndens beslut kan i sin tur Gverprovas.
Docenten slutade sin anstéllning pa egen begéran och kan inte fa sin sak
prévad i hogre instans om inte regeringsrétten ger provningstillstand.
Hade docenten inte slutat sin anstélining skulle &rendet provats i perso-
nalansvarsnamnden. Beslut om disciplinpafoljd dar hade dock enligt
gdllande rétt inte kunnat Gverprévas i nagon réttslig instans.

3.14  Finnsdet behov av en sarskild réttslig
ordning for belvrande av oredlighet?

Sveriges Universitets- och Hogskoleforbund tog 1997 fram ett férslag
till riktlinjer for hanteringen vid universitet och hogskolor av fragor om
vetenskaplig ohederlighet.® Juridiska fakultetsndmnden vid Stockholms
universitet var sarskilt pa tva punkter mycket kritisk till detta forslag i
sitt remissvar.®® Man saknade en entydig definition av begreppet forsk-
ningsfusk. Eftersom stora vérden star pa spel for den som blir utsatt for
en granskning maste man enligt fakultetsndmnden i lag bestamma vad
som skall utgora forskningsfusk. Enligt juridiska fakultetsnamnden be-
hovs ocksa en mycket stabilare forfattningsreglering an den héanvisning
till hogskolelagens forsta kapitel som férslaget hanvisar till for att uni-
versitet och hogskolor skall kunna utférda foreskrifter om hur misstan-
kar om vetenskaplig oredlighet skall utredas. "Ett uttryckligt stod i lag
som bemyndigar antingen regeringen eler vederbtrande universitet dler
hogskola att besluta sadan foreskrifter utgor enligt fakultetsnamndens
mening darvid ett minimum.”*’

Det framsta motivet for en sadan strikt juridisk reglering som foreslas av
Juridiska fakultetsnamnden vid Stockholms universitet & att man maste
uppna en mycket hog grad av réattssakerhet for att den enskilde forskare

“> Rapporten finns med som bilaga i Kommitténs rapport Att véarna om vetenska-
pens integritet och en god forskningssed. Rapport om vetenskaplig oredlighet,
Fritzes forlag, Stockholm 1998,

“ Remissvaret avlamnat 1996-09-20 av Rektor vid Stockholms universitet,
Gustaf Lindencrona, Stockholms universitet Doss 302, Dnr 0911/96. Som
underlag till remissvaret och Juridiska fakultetsndmndens yttrande till rektor
forelag ett utldtande av professorn i juridik Hans-Heinrich Vogel som ocksa blev
vagledande for yttrandet.

“" Stockholms universitet, Juridiska fakultetsnamnden, Y ttrande 1996-09-06
avseende Remiss. Forslag av Sveriges universitets- och hdgskoleférbund om
hantering av fragor om forskningsfusk, Doss 302, Dnr 0911/96, s.2.
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som anklagas for fusk skall kunna fa ett fullgott skydd. Ett uttalande om
att nagon viss forskare har fuskat kan ha forédande konsekvenser for
denne oavsett om det blir ndgra disciplindra pafdljder. Bara det faktum
att en forskare blir féremd for utredning torde ha konsekvenser for den
fortsatta karrigren. Det &r stor risk att galva processen med utredning
ocksa kommer att utgora pafdljden. Frédgan om hur man kan uppna en
tillracklig grad av rattsskerhet vid utredning av misstanke om oredlighet
i forskning & en av de svaraste fragorna att |6sa.

Vill man uppnd en maximal réattssakerhet for alla inblandade parter
maste utredning och bedémning av sakunderlaget folja vad som nérmast
liknar en sedvanlig brottmalsprocess. Man maste da ocksa géra som Ju-
ridiska fakultetsnamnden vid Stockholms universitet foresldr och i lag
dler forordning bade ge en entydig definition av vad som skall avses med
termen forskningsfusk eler oredlighet i forskning samt bemyndiga uni-
versitet och hogskolor att besluta om foreskrifter géllande utredning av
misstanke om oredlighet. Svérigheten att uppna denna grad av rattssa-
kerhet hénger samman med de problem som angivits betraffande maéjlig-
heten att entydigt och klart definiera termen forskningsfusk som en legal
term. Skall man klara detta maste man ocksa i lagrum kunna ange och
entydigt definiera vad forskning &r, dvs. den vetenskapliga praxis som
fuskaren avviker ifran. Man kommer da genast in pa en rad i och for sig
vetenskapsteoretiskt intressanta fragestallningar men de alltid med nod-
vandighet preliminéra svaren pa dessa fragor lampar sig daligt for preg-
nanta juridiska formuleringar i en lagtext. For att ge maximal rattssaker-
het skulle lagtexter och kommentarer till dessa sannolikt bli mycket om-
fattande.

Fran det seminarium Kommittén anordnade rérande fragan om en sér-
skild réttslig ordning & onskvérd for att beivra oredlighet i forskning
skall Hans-Heinrich Vogds inledning som kort bertrde dessa frégor re-
fereras hér.

Betréffande onskvérdheten av en sérskild réttslig ordning dér syftet &r
att komma till rétta med forfarande av oredlig natur inom forskning bér
man beakta majligheten bade av repressiva och preventiva dtgéarder. Med
avseende pa de repressiva atgarderna bor man om nya rattsliga ordning-
ar foreslas nogsamt beskta vikten av avgransningar mot befintliga
réttsinstrument inom de straffréttsliga, de disciplinarbetsréttsliga och de
civilrattsliga omraden. Nar det géller utformning for en séarskild dler till
redan befintlig lagstiftning kompletterande réttslig ordning avseende
oredlighet i forskning kan man vélja att antingen utforma ett detaljerat
regelverk som anger gallande rétt dler att utga fran en generalklausul
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som &r allmént hdllen. | det senare fallet Gverlamnar man &t praxis att
avgora vad som &r géllande ratt. En sdan generalklausul kan foreskriva
att forskare i sin verksamhet skall iaktta god forskningssed. | forarbeten
till en sadan generalklausul kan en katalogisering med olika typiska fall
vara végledande for ndr forskarsamhéllet tillsammans med olika myn-
digheter och réttsinstanser genom praxis anger vad som skall uppfattas
som god sed.

Nar det galler fragan om varthan repressionen skall leda finns tva vagar.
Man kan konstatera att ett forfarande varit oredligt. Sedan kan man an-
tingen |ata detta leda till nagon form av social repression eler ocksa kan
man till ett sddant konstaterande knyta en specidl réttsfdljd. | det senare
fallet & det viktigt att gora tydliga avgransningar mot évriga sanktions-
system. Betréffande oredligt forfarande sominte ar straffbeagt blir upp-
giften att avgransa pafdljder och procedurregler mot befintliga disciplin-
rattdiga instrument. Vid utformning av sérskilda rattsregler har man
ocksa att iaktta det grundidggande kravet enligt 8 kap 3 § regerings-
formen. Statens ingrepp i enskildas forhallanden forutsétter enligt detta
stadgande en lag och far endast ske i enlighet med lag eler pa grundval
av lag. Detta innebér ocksa att det skall finnas ett réattssakert forfarande
och detta kréver medverkan av jurister, och sannolikt i vissa fall av lag-
farna domare. En provning om oredlighet foreigger kan ske lokalt dler
centralt. Den maste emdlertid ta sin borjan lokalt med utredning och
nagon form av preliminar bedomning av sakunderlaget, sannolikt i et
forfarande med kontradiktoriska inslag.

Sa langt referatet av Hans-Heinrich Vogels framstalining.

Betraffande behovet av ett lagrum som bemyndigar universitet och hég-
skolor att besluta om foreskrifter fér utredning av misstankar om ored-
lighet i forskning foreslog Sveriges universitets- och hdgskoleférbund att
man bor utga frén 1 kap 4 § hogskoldlagen som stadgar att verksamhe-
ten vid svenska laroséten skall bedrivas sd att hog kvalitet nds. Forsk-
ningsfusk menar man innebar att kvalitetskraven allvarligt asidosatts
men det ankommer pa larositena salva att definiera vad som utgor god
kvalitet respektive dalig kvalitet. Det angivna lagrummet kan sannolikt
tacka en stor del av vad som i definitionerna ovan angivits som oredlig-
het i forskning. Allt ohederligt beteende resulterar dock inte alltid i en
forsdmrad kvalitet. Man kan t.o.m. tanka sig fall dér den mer briljante
forskaren har béttre forutséttningar att driva fram forskning med god
kvalitet an den mededmattige forskare han stjal idéerna dler proverna
fran. Den av Sveriges universitets- och hogskoleforbund foreslagna for-
muleringen ar sdledes otillracklig.
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Betraffande problemen med oredlighet i forskning har bade anmélare och
anmald starka intressen av opartiskhet och réattssakerhet vid granskning-
en. Erfarenheterna visar ocksa att det & nodvandigt att skydda anméla-
rens eler med den engelska termen "the whistle blower’s” intressen. En
kommission for integritet i forskningen vid USA:s kongress tillkom bl.a
darfor att anmélare av oredlighet i forskning farit mycket illa (jamfoér
bilaga 1). Det finns en form av missriktad kollegialitet dé&r den som
uppmarksammar och anméler oegentligheter inom forskningen stamplas
som forradare. Den sa brannméarkte far inga nya tjanster och far 6verhu-
vudtaget svart att klara sig i forskarsamhallet. Vid offentlig utfragning
av kommissionen har anmalare som handlat i god tro beréttat att de fatt
erfara att deras professionella karridr skadats dler ruinerats genom olika
former av hot, censur, isolering, anklagelser om rasdiskriminering dler
att de géalva blivit anklagade for samma beteende de vagat utmana. An-
mélare har enligt dessa vittnesmdl blivit vagrade tilltrade till sina data
och sina laboratorier och till och med utsatts for hot om fysiskt vald.
Frégorna om réttssakerhet ar avgorande bade for anmélaren och den
som misstanks for oredlighet. Kriterier rorande réttssékerhet diskuteras
darfor ndgot utforligarei det héarpa foljande avsnittet.

3.15  Kriterier parattssakerhet vid utredning
om oredlighet

Fragan om hur man skall uppna tillracklig grad av réttssakerhet for de
inblandade parterna kréver en sérskild diskussion. Det visar sig i prakii-
ken omgjligt att tillskapa nagon form av brottmalsliknande process for
att beivra oredlighet i forskning, vid sidan av sidant som redan faller
under brottsbalken. Det finns nog heller inga parter i den diskussion som
forts i dessa fragor som Onskar nagot sddant. Man bor enligt Kommit-
téns mening dock kunna sa langt det ar majligt beakta foljande tre myck-
et centrala kriterier pa réattssakerhet.

1. En procedur for att beivra oredlighet i forskning skall vara forutse-
bar.

2. Beddmningen skall vara opartisk.

3. De som utfér granskningen skall besitta hog kompetens.

Kriteriet pa forutsebarhet innebar att det skall vara s uppenbart som
majligt for alla inblandade parter vilka fragor som skall diskuteras, vil-
ket sakunderlag som behovs, hur hela processen gér till och vilka sank-
tioner som kan bli aktuella om ndgon belagges med oredlighet i forsk-
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ning. Uppenbara brott mot etablerade etiska normer och misstankta vil-
seledande avsteg fran vetenskapliga krav, bor bli foremal for utredning
och beddmning. Skolbildningsdiskussioner och andra diskussioner om
vad som utgor vetenskaplig praxis bor foras i andra darfér avsedda ve-
tenskapsteoretiska fora. Fragor om vad som &r etiskt godtagbart hor till
den forskningsetiska prévningen dler till forskningsémnet tillampad etik.
Det bor ocksa sta klart att en anmalan som uppenbart saknar saklig
grund sjalv kan bli foremd for utredning. Ett system for utredning av
misstanke om oredlighet i forskning far inte bli ett instrument for ndgon
att skaffa sig en otillborlig fordd vid ansdkan om tjanst dler forsk-
ningsmedd. Att reflexmassigt anméla den som anméalt en for misstanke
om oredlighet & ett beteende som bor stvjas. En anmédlan skall alltid
vara sakligt underbyggd och motiverad. Genom uthildning pa grundut-
bildningsniva och tidigt i forskarkarriaren bor varje forskare bibringas
kunskap om vetenskapliga och etiska normer, fardighet i god forsknings-
sed samt kunskap om hur man vid l&rosédtet beivrar oredlighet i forsk-
ning. Samtliga universitet och hogskolor bor ocksa forsoka komma dver-
ens om huvudsakligen gemensamma riktlinjer for beivrande av oredlighet
i forskning. Kommittén rekommenderar att dvriga forskningsinrattningar
infor liknande riktlinjer. 1 samband med antagande till forskarutbildning
dler anstallning bor varje forskare fa information om etiska regler och
hur oredlighet beivras.

Kriteriet om krav pa opartiskhet innebér att javsfragor maste beaktas
under hela utredningen. Skogs- och jordbrukets forskningsrad har tagit
fram etiska riktlinjer som véagledning for sakkunniga som skall bedoma
andra forskares arbeten. Dessa riktlinjer vill Kommittén fér sin dd garna
andluta sig till som varande végledande i samband med tillkallandet av
sakkunniga for att utreda misstankar om oredlighet i forskning och tillika
vagledande vid deras utredningsarbete. | sin Codex Ethicus skriver
Skogs- och jordbrukets forskningsré&d féljande®.

..."Ledaméter i forskningsradet och i dess olika organ skall visa re-
spekt for andraforskare och deras arbete. . . _
Kommentar; Nedlatande uttalanden och g verifierbara pastaenden i
muntlig eler skriftlig form om forskarkollegor/forskargrupper eler
deras forskningsarbete skall direkt undvikas. ...

Ledamdter i forskningsrédet och i dess olika organ har et am-
betsmannaansvar. Personliga hansyn eler snavt hansynstagande till
den egna verksamheten dler nérstaende kollegors verksamhet far g
hindra opartiska beddmningar av arenden...

“8 Skogs- och jordbrukets forskningsrad, Codex Ethicus. Tryckdatum anges €j
men skriften har tillsants utredningen i december 1997.
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Kommentar; Ledaméter och sakkunniga i forskningsradet skall
gélva bedoma och Gppet redovisa om eventuella bindningar forelig-
ger som kan vara av betydelse for en opartisk bedémning av forsk-
Ping%lnsﬁkningar dler tjanstedrenden. En hog personlig integritet
orutsatts.

For att undvika eventuella bindningar skall ledamot avsta frén att be-
doma ansokningar €ler tjanstedrenden dér nara vanskap, personliga
motsattningar eler annan animositet kan foreligga. Likasa skall be-
domningar g goras av forskare inom den egna institutionen eler, om
ingtitutionen ar stor, avdelningen. ... Nara samarbete med kollegor
medfor ocksa att ledamot avstar fran beddmning av &rendet. En ab-
solut grans for nér ett samarbete med tidigare doktorander eler kolle-
gor € langre skall anses paverka objektiviteten, eler vara av ringa
grad, & omgjlig att sétta men en lamplig tidsgréns &r 5 ar efter det att
samarbetet avsutats. ...

Ledamdter i forskningsradet och i dess olika organ skall i be-
domningen av forskningsanslag vara uppmérksam pa att skolbild-
ningar Inom det egna amnet kan leda till fordomar mot avvikande
vetenskapligt synsatt....”

Med inréttande av en central instans tillforsékras den kompetens som
varje utredning behdver genom att en och samma grupp samlar pa sig
erfarenheter fran utredningsarbete av detta slag. Sverige &r et litet land
och man kan férvanta sig att antalet anmélda fall vid varje forskningsin-
réttning blir for 1&gt for att man skall kunna bygga upp en egen kompe-
tens. Den vetenskapliga sakkunskapen tillgodoses genom att man tillsét-
ter vetenskapligt hogt meriterade forskare fér framtagandet av sakun-
derlag. Till detta behtvs sedan ocksa vetenskapsadministrativ kompetens
och juridisk kompetens.

| tidigare anford rapport fran kommissionen for forskningsintegritet, till-
satt av USA:s kongress, diskuteras sarskilt situationen for den som an-
méaler ett missténkt fall av oredlighet i forskning, ”the Whistleblower”.
Den forskare som stéller fragorna vilka leder till ett ifragasittande av
vetenskaplig trovérdighet och stéller praktiserad forskningssed i ramp-
ljuset har ibland blivit utsatt for olika former av fortal och utst6tning
bade av de individer vars heder satts i fraga och deras kolleger. Kon-
gresskommissionens slutsats ar att det basta skyddet fér anmélare & en
forskningskultur som Gppet varnar om vetenskaplig trovéardighet och god
forskningssed. Till detta vill man dock foga en sérskild deklaration om
anmalarens réttigheter. Huvudinnehdllet i denna deklaration & att det
dligger varje forskare att till ratt instans rapportera misstanke om ored-
lighet i forskning. Att anméla oredlighet i forskning kan med svenska
termer och i anglutning till anfort forslag till komplettering av hogsko-
ldlagens forsta kapitd uppfattas som et tjanstedliggande, en galvklar
skyldighet for varje forskare. Anmélan maste dock skei god tro och vara
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sakligt vamotiverad. Anmalaren maste ocksd ge de institutionella
strukturerna som tillskapats for att utreda misstankar om oredlighet i
forskning en rimlig chans att fungera.

3.16  Kommitténs férslag till moddl for
belvrande av oredlighet

Betoning av ledningsansvar et

Kommittén foresprakar en model for utredning av misstanke om ored-
lighet i forskning som tar fasta pa det ansvar som ledningsorganen vid
varje forskningsinréttning har att varna om hog kvalitet i forskningen.
Det ankommer pa arbetsgivaren att ta ansvar for prevention och att et
repressivt system efterfoljs oavsett om forskningsinréttningen ar ett uni-
versitet, en hogskola, et sektorsforskningsorgan, drivs i ndgon annan
myndighetsform dler drivs i privatréttsiig form. Nér det i det foljande
talas om forskningsinréttningar avses alla dessa former om inte annat
anges. Kommittén foreslar att aktuelt lagrum, 1 kap 4 § hogskolelagen,
kompletteras sa att det anges att det aligger varje laroséte att varna om
vetenskapens trovardighet och god forskningssed. Ovriga myndigheter
som bedriver forskning och de forskningsinréttningar som drivs i pri-
vatréttslig form rekommenderas att i sina arbetsordningar infora liknan-
de klausuler.

Kommittén menar att denna modell bor kompletteras med inréttandet av
en central instans som kan bista forskningsinrattningarna med att ta fram
och belysa det sakunderlag som behdvs for ledningsorganens handlagg-
ning av ett drende efter det att den lokala férundersokningen &r avslutad.
Ett preciserat forslaget om en central instans ges i eft senare avsnitt i
detta kapitel. Kommittén rekommenderar vidare att forskningsinréttning-
arna vid sitt utarbetande av riktlinjer antar Kommitténs vidare definitio-
ner av oredlighet i forskning samt att man i Gvrigt dar sa befinnes |amp-
ligt tar fasta pa Kommitténs synpunkter. Specifika forslag angaende ett
arendes handléggning gesi fdljande kapiteavsnitt.

| likhet med den Andrénska utredningen bor man starkt betona att den
etiska medvetenheten och granskningen maste byggas in i forskningens
inre rum.* Den kan inte l4ggas p& utifrén som en utantilléxa. Ansvaret
for varnandet av vetenskapens integritet och god forskningssed faller

0 S0U: 1989:74, op. cit.
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framst pa den enskilde forskaren men ocksa andra aktorer inom veten-
skapssamhéllet delar ett stort ansvar. Till stor ddl torde det vetenskapliga
arbetet vara sjdlvsanerande avseende férekomst av oredlighet genom den
harda inomvetenskapliga metodgranskningen och prévningen av pastad-
da resultat. Handledare, opponenter och betygsnamnd har inte bara an-
svar for den vetenskapliga och den etiska granskningen utan ocksa befo-
genhet att vidta lampliga dtgéarder da man upptéacker flagranta avsteg
fran gallande normer. Pa ett motsvarande satt bor forskningsinréttning-
arnas ledningsorgan ha bade ansvar och befogenhet att skéta den etiska
granskningen. Det ar en trygghet for alla inblandade parter om det tyd-
ligt ligger i prefektens/forskningsledarens, dekanus, rektors, myndighets-
chefs dler annan for forskningsverksamheten ansvarig chefs tjanstedlig-
ganden att véarna om vetenskapens trovardighet och god forskningssed
dari inbegripet att skyndsamt bidra till att misstankar om oredlighet i
forskning utreds i enlighet med géllanderiktlinjer.

Fordelning av ansvar et

Enligt hogskolelagen aligger det varje larosite att varna om en hog kva-
litet i utbildning och forskning. Fusk i forskning innebdr att kvaliteten
pa ett flagrant satt asidosatts. Fusk i vetenskapliga sammanhang &r som
papekats en sjalvmotsagelse utifran vetenskapens egna normer. Det stri-
der ocksa mot det uppdrag varje laroséte fatt och som varje annan forsk-
ningsinrattning tagit pa sig att presentera vetenskapliga resultat av hog
standard. Detta ledningsansvar bor kunna utvecklas sa att det ocksa in-
begriper ansvaret for en god ansvarsférdelning mellan olika aktérer och
ett ansvar for kunskapsspridning och implementering av bade veten-
skapliga och etiska normer.

Att forskaren galv har det storsta ansvaret for den moraliska halten i
forskningen torde uppfattas som gjélvklart. Under forskarutbildningen
har handledaren ett ansvar for att fostra kandidaten i det Gppet kritiska
hantverk som vetenskapligt arbete innebér. Handledaren har ansvaret for
att utbildningen bade innehdller metodisk skolning och kunskap om rele-
vanta etiska normer. Det har blivit alltmer vanligt med delat handledar-
skap. Utover de vetenskapliga vinster som erhdlles med denna ordning
och den mgjlighet till kontroll av att vetenskapliga och etiska normer
foljs innebér en sadan ordning ocksa att en enskild doktorand aldrig blir
utlamnad till en enskild handledares godtycke. Sadana beteenden som
otillborligt utnyttjande av doktorander for olika syften torde ocksa fa
mindre utrymme.
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Forskningschef eler annan projektansvarig spdar tillsammans med in-
stitutionsledning en viktig roll for att tillskapa en sadan forskningsmiljo
att oredlighet f&r en samre grogrund. Oppenhet, kreativitet och gemen-
samt ansvarstagande kan mycket val kombineras med de for all forsk-
ning nodvandiga inslagen av konkurrens och tévlingsmentalitet. Det
dligger ingtitutionsledningen att tillskapa de resurser som framjar en god
forskningsmiljo av detta slag. Till institutionschefens, verksamhetsche-
fens dler prefektens och dekanus uppgifter hor ocksa att & tjanstens vag-
nar skyndsamt vidta erforderliga atgarder da misstankar om vetenskaplig
oredlighet kommer till dennes kédnnedom. Detta géller oavsett personre-
lationer eler andra knytningar till den som anméler en oredlighet dler till
den som blir féremal for en anmalan. En ansvarsfordelning av detta slag
dar ocksd sjalva utredningsprocessen ar tydlig och forutsagbar ar en for-
utsdttning for att ett gott arbetsklimat skall kunna upprétthdllas. Re-
spektive befattningshavare fullgor darmed bara sin plikt.

Opponenten och ledaméter av en betygsnamnd pétar sig betydande an-
svar for att granska den vetenskapliga kvaliteten i avhandlingar. Till
uppgifterna hor att ga tillbaka till kéllorna och primérdata for att forvis-
sa sig om att resultaten foljer av dessa och att allt gétt rétt till. En nod-
vandig forutséttning for att opponent och betygsnamnd skall kunna fylla
dessa uppgifter ar att forskningsmaterial finns val dokumenterat och
sparat. Det & Kommitténs uppfattning att bade betygsnamnd och oppo-
nent bor avge ett skriftligt yttrande. | detta yttrande uttalar man sig om
avhandlingens kvalitet och patalar eventuell bristande Gverensstammelse
med god forskningssed. Opponenten vidimerar ocksa att han/hon tagit
dd av primérdata.

Forslag om inréttandet av en For skningens centrala
fortroendenamnd

Som framgatt av den tidigare presentationen finns detaljerade réttsregler
att falla tillbaka pa bade vad avser oredligt forfarande och procedurreg-
ler for att utreda och utddma ansvar. En komplettering kommer att fore-
slas i hogskoleforordningen for att koordinera rattsskyddsbestammel ser-
na for olika forskarkategorier. Det &r av stor vikt bade arbetsméassigt och
ur rattssékerhetssynpunkt att det inte inréttas paralldla réttsliga ord-
ningar. En grundprincip inom svenskt rattssystem &r att en person inte
skall kunna démas med pafdljd tva ganger for samma forsedse. Det kan
sdledes aldrig bli frdga om att utdela bade straffpafdljd och disciplinpé
foljd dler att tva instanser utdelar disciplinpafdljd for samma forsedse.
Som visats skall enligt gallande rétt fragor om disciplinansvar for fors-
kare som &sidosatt sina skyldigheter dler forfarit vilsdedande inom
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myndigheters forskningsverksamhet beslutas i befintliga disciplinnamn-
der, personalansvarsnamnder respektive i statens ansvarsnamnd. Betréf-
fande oredligt forfarande i samband med kliniska |&kemeded sprévningar
har Lakemedesverket det lagfasta tillsynsansvaret och pa motsvarande
sétt Socialstyrelsen nar det galler halso- och sjukvardspersonal.

Fran remissvaren och fran de juridiskt sakkunniga Kommittén lyssnat till
finns en bred samsyn for tillampandet av en réattslig ordning avseende
oredlighet vilken utgar fran en generalklausul som hanvisar till att forsk-
ning skall bedrivas enligt god sed. Det finns ocksa en bred samsyn om
att utredningar om missténkt oredlighet skall bdrja lokalt med en férun-
dersokning for att om s behtvs provas ytterligare i en central instans.
En s&dan tvastegsordning & ocksa den gangse ordningen internationdllt.
Avsikten med det forsta steget i utredningsprocessen &r att avgéra om
man snabbt kan undanréja misstanke om oredlighet. Det kan pa detta
stadium blir fraga om fyra olika beslut:

1. misstanke om oredlighet kan avféras;
2. misstanke om oredlighet kan g avforas,
3. det &r fréaga om disciplinansvar;

4. anmédlan skall lamnastill atal.

Kommittén aterkommer senare i detta kapitel med narmare forslag till
utredningsprocedur.

For besluten 3 och 4 ovan finns géllande réttsregler om hur man skall
forfara. Betréffande sadana forfaranden dar misstanke att forskaren varit
oredlig inte kan avforas men dér det inte finns tillrackligt stod i befintlig
réttslig ordning for att besluta om straffpafoljd eler disciplinpafdljd bor
en fordjupad utredning av en central instans aga rum. Vilken denna cent-
ralainstans skall vara har blivit foremal for intensiv diskussion och olika
fordag har framkastats. En sddan utredningsinstans maste atnjuta ett
stort fortroende som opartisk instans av forskare oavsett om dessa bedri-
ver sin forskning vid universitet och hégskolor ler som annan form av
myndighetsforskning eler bedriver sin forskning i privatréttsliga former.
Kommittén har 6vervagt bade Hogskoleverket och Sveriges universitets-
och hogskoleforbund. Nackdden med att placera en central utrednings-
fuktion vid ndgon av dessa instanser & att sektorsforskningen och den
alltmer véxande forskningen som bedrivs i privatrattsiiga former inte har
nagon direkt anknytning till dessa. Bade Socialstyrelsen och Lakeme-
delsverket &r vid sidan av Hogskoleverket dessutom tankbara myndig-
heter beroende pa vilket slag av forskning det géller.
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En central instans for utredning av misstankt oredlighet maste ocksa in-
rattas pa ett sddant sétt att gallande réttsliga ordningar for disciplin-
namnderna, personalansvarsndmnderna och statens ansvarsndmnd re-
spekteras. Det & darfor av vikt att den centrala instansen endast fattar
beslut i skuldfrégan, rekommenderar péfoljder eler fattar beslut om
anmdlan skall lamnas till &al. Angivna namnder, myndighetschefer,
rektorer dler verksamhetsansvariga arbetsgivare inom den privatréttsligt
drivna forskningsverksamheten har sedan att fatta beslut om eventudla
pafoljder. Om hogskolef érordningen dértill kompletteras med en lagstad-
gad rétt for alla forskare att Gverklaga beslut kommer ocksa réttssaker-
heten bli tillfyllest utan att man for den skull behdver inrétta paralldla
réttsliga ordningar.

Mot bakgrund av ovan anférda foreslar Kommittén.

att regeringen inréttar en Forskningens centrala fortroendenamnd,

att denna namnd pa uppdrag av myndigheter samt p& uppdrag av
forskningsinréttningar som bedrivsi privatréttsliga former,
skall préva om forskare varit oredligai sin forskning,

att namnden i sitt arbete skall utga fran en generalklausul dar
oredlighet i forskning innebér att en forskare handlar i avsikt
att vilseleda sin omgivning betraffande de vetenskapliga kra-
ven eler medvetet bryter mot allméant accepterade etiska nor-
mer,

att namnden skall bestd av sju ledaméter av vilka tva ar lekmén, tva
har kvalificerad domarkompetens och tre har hdg vetenskaplig
meritering, atminstone hos ndgon av dem kompletterad med ve-
tenskapsadministrativ erfarenhet,

att darutéver ndmnden for varje drende fér kortare tid kan utse
bisittare,

att namnden skall besluta om rekommenderad disciplinpafdljd och
om dtalsanmélan,

att namndens beslut g far Gverklagas,

att namndens arbete finansieras genom att en avgift tas ut av den
forskningsinréttning dar anméald forskare & anstalld,

att regeringen utfardar ytterligare instruktioner fér ndmnden,

att 13 kap hogskoleférordning kompletteras med en paragraf som
anger att beslut av hogskola om oredlighet i forskning
far overklagas i allman forvaltningsdomstol

Kommittén rekommenderar vidare att dess utredning som presenteras i
foreliggande beténkande blir vagledande for namndens arbete liksom for
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de ledningsorgan vid respektive forskningsinréttning som skall driva for-
undersokningen.

3.17 Att litatill sekretessen dler till
pressetiken

Sasom sekretesshestammelserna ser ut idag kan endast skriftligt material
som tas in inom ett och samma léroséte behandlas som arbetsmaterial
och undga offentlighetsprincipen i tryckfrihetsférordningen. En forfragan
till en forskare fran en sakkunnig utredare dler forskarens skriftvaxling
till denne eler till en extern grupp blir omedebart en allman handling
och maste delges den som onskar se den. Samma sak galler en anmélan
som kommer skriftligen utifrén. Dessa handlingar utgor uppréttade
handlingar i tryckfrihetsforordningens mening och kan inte sekretessbe-
laggas utan ett direkt stod i sekretesslagen. Detta & sedvanlig forvalt-
ningssekretess.

Erfarenheten visar att anméningar om oredlighet i forskning betingar ett
stort nyhetsvarde och massmedia har under pagaende utredningar bett att
fa ta dd av skriftligt material som sedan refererats i massmedia. Den
som anmaélts for oredlighet i forskning har némnts med namn och veder-
borande institution angivits. Den som pa detta sétt far 16pa gatlopp i
massmedia upplever sig domd pa forhand. Bade forskare och institution
far ett ddligt rykte oavsett om utredningen senare kommer att kunna visa
att forskaren varit oredlig. For att skydda den anmélde mot den personli-
ga skada han dler hon kan lida av detta har i diskussionen i dessa fragor
forts fram forslag om en sérskild sekretesshestéammelse som skyddar den
anmalde.

Ingen ifragasétter att utredningen blir offentlig efter att den genomforts
och vederbdrande ledningsorgan vid lérosétet fattat sitt beslut som an-
tingen friar dler faller. Det utredande organet har en skyldighet att
skyndsamt och pa lampligast sétt meddela de instanser som fétt del av
forskningsresultat vars tillforlitlighet kan ifrégasattas pa grund av ored-
lighet. Samma utredningsorgan & ocksa skyldig att vidta lampliga at-
garder for att ateruppratta en forskare som drabbats av ofortjant daligt
rykte dler d& en utredning inte kan styrka en misstanke.

Enligt en tankelinje finns det ett starkt behov att skydda den anmélde
under pagaende utredning. Ingen manniska skall domas ohord dler utan
att en noggrann utredning lagts till grund for den utredande instansens
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beddmning. Av denna anledning bor en inskrénkning i offentlighetsprin-
cipen tilldtas. En sarskild sekretessbestammelse bor enligt detta sétt att
se utformasi analogi med det skydd for den anmélde som géller under en
forundersokning i et brottmal. Vid utformandet av en sekretesshestam-
melse for att skydda en forskare som blir foremal for utredning av miss-
tanke om oredlighet i forskning kan best&mmesen om disciplinért ingri-
pande mot advokat (9 kap 12 § sekretesslagen) och bestdmmelser réran-
de drenden hos jamstalldhetsombudsmannen (9 kap 21 § sekretesslagen)
tjdna som forebilder. Enligt bestammelsen i 9 kap 12 § géller sekretessi
drenden om nagons intréde i advokatsamfundet, om disciplinart ingri-
pande mot en advokat eller om en advokats uteslutning ur samfundet.
Enligt andra stycket i sasmma paragraf anges att motsvarande sekretess
gdller i arenden om auktorisation dler godkannande av revisor, discipli-
nart ingripande mot revisor samt upphdvande av auktorisation dler god-
kdnnande. Sekretess enligt detta stycke galler inte beslut i &renden. 9 kap
21 § sekretesslagen anger att sekretess géller i @rende hos jamstalld-
hetsombudsmannen dler jamstélldhetsnamnden enligt jamstalldhetslagen
(1991:433) for uppgift om enskilds personliga eller ekonomiska forhal-
landen, om det kan antas att den enskilde lider skada eller men om upp-
giften rgjs.

Det kan emdlertid ifrégaséttas om forskaren skall atnjuta et sarskilt
skydd av detta slag. Varje medborgare |6per risk att utséttas fér en 6p-
pen granskning av massmedia och man kan sétta ifrdga om det ar riktigt
att en forskare skall atnjuta ett specidlt privilegium av detta slag. Att
gbmma en granskning av anmélda brott mot vetenskapens trovardighet
bakom sekretessens murar gar ocksa stick i stdv med den princip om
Oppenhet som vetenskapen har ett egenintresse att varna. Vetenskaps-
samhallet har alt att vinna pa att man Gppet redovisar att man seriost
och med kompetens och stor integritet griper sig an varje misstankt an-
stiftan till attack mot vetenskaplig redlighet och god forskningssed.
Hemlighetsmakeri gynnar ryktesspridning bade internt och externt. Den
interna arbetsmiljon tar stérre skada och allméanhetens fortroende for
forskarna och deras institutioner rubbas mer av en ryktesspridning som
sker pa klen saklig grund &n om utredningen av misstankarna sker Gppet
pa ett sadant satt att faktai malet 14t kan kontrolleras.

Det finns forvisso en risk att en och annan forskare kommer att héngas
ut i media med namns ndmnande och utan sérskilt stor hansyn vare sig
till nyansrikedomen i de problem som utreds dler till forskarens och
dennes familjs personliga integritet. Detta & emelertid en risk som alla
medborgare far ta, mgjligtvis med undantag for advokater och revisorer
enligt vad som beskrivits ovan. Som jamforelse kan ndmnas att en [&kare
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atnjuter inget sarskilt skydd av detta slag under utredning enligt Lex Ma-
ria. Den sekretess som i enlighet med 7 kap 1,2 88 sekretesslagen géller
vid anmalan av hélso- och sjukvardspersonal till Halso- och sjukvardens
ansvarsnamnd & en del av den sekretess som i Gvrigt galler pa halso-
och sukvardens omrade. Dess syfte &r att skydda patienten, inte |akaren.
Varken anmélare dler den som & anmald skyddas av sekretessen.

Det & inte bra om forskaren av media presenteras med namn och utan
kansla for dennes personliga integritet, men detta ar snarare ett problem
som bor atgardas med hanvisning till existerande pressetiska regler.
Eventuella brister pa god journalistmoral bdr inte 16sas med hjdlp av en
sekretesshestammelse. Det har ocksa papekats att ett stort massmedialt
intresse forsvarar gava utredningen men detta kan aldrig vara skal att
infora sekretess for en typ av arenden.

Det har foreslagits att ocksa den som anméler ett misstankt fall av ored-
lighet i forskning skall kunna skyddas av sekretessen. Internationdlt f6-
rekommer bade att anmélaren far vara anonym och motsatsen. Man
skulle kunna ténka sig att ett sekretesskydd for anmélaren skulle mot-
verka en del av de negativa effekter som rapporterats i anslutning till den
tidigare anforda kongresskommissionens arbete i USA. Ett forfarande av
detta dlag skulle dock sannolikt ha rakt motsatt effekt och aven riskera
att gynna en utveckling i riktning mot ett angiverisystem inom veten-
skapssamhéllet. Det &r ett starkare stod for anmélaren att kunna hénvisa
till att man gor detta i tjansten. Att stalla fragor och anmala misstankar
om brott mot den vetenskapliga trovéardigheten och god forskningssed &r
en grundlidggande moralisk skyldighet for varje forskare. Det & berdrda
ledningsorgans vid de svenska forskningsinrattningarna uppgift att till-
skapa och odla en kultur dar denna skyldighet kan upplevas som sjalv-
Klar av alla berorda parter. | detta sammanhang bor da samtidigt pape-
kas vikten av att rektor anger en ordning for anmélan av oredlighet som
tillvaratar doktorandernas intressen och dérvid beaktar den sirskilda
utsatthet dessa befinner sig i forhdllande till en handledare som de an-
maler for oredlighet.

| en sammanvéagd beddmning konstaterar Kommittén att for universitet,
hdgskolor och andra myndighetsdrivna forskningsinréttningar géller sed-
vanlig forvaltningssekretess i samband med utredningar om oredlighet i
forskning. Kommittén anser att det daruttver inte & pakallat med ndgon
sarskild sekretesshestammelse till skydd for den som anméler eler den
som & anmald for missténkt oredlighet.
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3.18  Ett &rendes handlaggning - riktlinjer for
utredning om oredlighet i forskning.*

Riktlinjernas legitimitet och tillampning

Kommittén foreslar att det skall dligga varje universitet, hogskola dler
annan myndighet som bedriver forskning att besluta om riktlinjer for
utredning av anmélan om oredlighet i forskning. Forskningsinrattningar
som bedrivs i privatréttslig form rekommenderas att besluta om motsva-
rande riktlinjer. De riktlinjer som universitet och hdgskolor beslutar ager
sin legitimitet genom forfattningsstod i 1 kap 4 8 hogskolelagen och 1
kap hogskoleforordningen i enlighet med angivna kompletterings- och
andringsforslag och genom sin grund i allmént accepterade vetenskapliga
och etiska normer. Det & mot denna bakgrund naturligt att riktlinjerna
utformas pa ett likartat sétt for hela riket och att de géller lika for samt-
liga fakulteter vid varje lérosdte. Kommitténs definitioner och verva-
ganden rekommenderas vara vagledande fér respektive forskningsinrétt-
nings beslut.

Tillampning av riktlinjerna forutsdtter att varje forskare har fatt kanne-
dom om dessa samt fétt kunskap om de vetenskapliga och etiska normer
som ligger till grund for riktlinjerna. Detta & ett villkor for att kunna
uppna fullgod réttssakerhet i samband med utredningar om oredlighet i
forskning. Utbildning i vetenskaplig metod och forskningsetik med dértill
horande 6ppna etikdiskussioner torde ocksa vara det effektivaste sittet
att minska riskerna for oredlighet.

De riktlinjer for utredning av anmalan om oredlighet i forskning som
faststélls av respektive universitet och hogskolor bér ha sin tillampning
pa al forskning som utgdr fran larosaitet, ocksa for forskning som be-
drivs som samverkansprojekt med externa samarbetspartners inom na-
ringsiv eler offentlig forvaltning, bade nationdlt och internationellt.
Riktlinjerna & déarmed tilldmpliga inte bara for de forskare som ar knut-
na till laroséitet genom nagon form av anstallningskontrakt utan for alla
som pa ndgot st ingdr i larosatets forskargemenskap. Anstallningsfor-
men paverkar endast larosétets val av eventuella pafdljder i enlighet med
gdllande lagstiftning. For forskning som bedrivs helt och hallet inom
privatréttsliga former rekommenderas de for verksamheten ansvariga att

%0 Utredningen ansluter sig dar s& befunnits lampligt till deriktlinjer fér hante-
ringen av fragor om vetenskaplig ohederlighet som &r faststéllda Sveriges
Universitets- och Hogskolef érbunds férbundsforsamling 1997-08-28.
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besluta om likartade riktlinjer samt insatser av férebyggande karaktér
for att stévja oredlighet i forskning.

Oredlighet i forskning inbegriper fabricering och forfalskning av data
dler kéllmaterial, plagiering samt andra handlingar i avsikt att vilsdeda
sin omgivning betréffande de vetenskapliga kraven dler medvetna brott
mot allmént accepterade etiska normer i samband med anstkan om
forskningsanslag, vid forskningens genomférande eler vid rapportering
av forskningsresultat. De riktlinjer som faststélls bor uppfylla malet att
astadkomma en forutsebar procedur dar granskningen sker pa et opar-
tiskt satt och dér de som utfor granskningen besitter hog kompetens for
att kunna beddma det vetenskapliga sakunderlaget. Proceduren bér ock-
s vara effektiv och fungera utan onddig tidsspillan.

Anmalan

Betraffande anmalningsgangen foresprakar Kommittén att en anmalan
skall goras av den som i god tro och med tillréckligt sakligt underlag har
anledning misstanka att en forskare ar oredlig i sin forskning. Anmélan
kan sdledes goras ocksa av uppdragsgivare for visst projekt liksom av
forskningens avnamare. Anméalan inges till rektor/myndighetschef dler
motsvarande verksamhetschef for forskningsinréttningar som bedrivs i
privatréttsliga former. Galler fragan kliniska |akemedelsprévningar inges
anmélan till Lakemedesverket. For forskare som & hélso- och sjuk-
vardspersonal men g knutna till ett larosate inges anmalan till Socialsty-
relsen. Om arendet géller en forskare vid laroséte eler annan myndighet
Overfors arendet till denna myndighet som driver utredningen vidare.
Detta for att undvika paralldlarbete. Arendet utreds enligt angivet tva-
stegsforfarande med borjan med en forberedande understkning vid den
forskningsinréttning vid vilken berdrd forskare ar anstalld.

Anméalan kan ocksd inges till forskningens centrala fortroendenamnd
som diariefor anmdlan samt vidarebefordrar den till berdrd rek-
tor/myndighetschef dler verksamhetschef for annan forskningsinréttning
for en forberedande undersokning. Det hor till god ton att den som upp-
lever sig ha en valgrundad misstanke om férekomst av oredlighet innan
en formdl anmélan l&amnas in forst talar med den berdrde forskaren och i
forekommande fall dennes handledare. Nér en anmélan om oredlighet i
forskning inkommit till rektor/myndighetschef dler verksamhetschef for
annan forskningsinréttning skall detta alltid medddas till forskningens
centrala fortroendenamnd.
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Anméalan bor vara skriftlig och valmotiverad med utforligt och noggrant
angivande av det sakliga underlaget for anmélan. Den som anmales bor
ofdrdrdjligen ges mdjlighet att inkomma med ett yttrande med anledning
av anmadlan. Anmélan samt den anméldes yttrande och de till dessa bi-
lagda handlingar diariefors samma dag de inkommer och bilagges proto-
kollfért beslut om hur @rendet skall handldggas. Kopia av anmélan, den
anmaldes yttrande samt protokollsbeslut tillstélles den anmélde och an-
mélaren.

FOor beredande under sokning

Handl&ggningen vid en anméan om oredlighet bor inledas med en forbe-
redande undersdkning. Den skall syfta till att ge underlag for att avgéra
om det foreligger en sa stark misstanke om oredlighet att utredningen bor
drivas vidare dler g. Den forberedande understkningen bedrives skynd-
samt och bdr inte i nagot fall ta langre tid an 8 veckor. Rek-
tor/myndighetschef/verksamhetschef utser en sakkunniggrupp vars upp-
gift &r att avge ett sakligt valgrundat yttrande som underlag for beslut
om utredningen bor drivas vidare dler g. Sakkunniga bor utses med be-
aktande av rattssakerhetskraven pa opartiskhet och kompetens. Y ttrandet
fran de sakkunniga skall innehdlla ett svar pa den dler de fragestall-
ning(ar) som berdrt ledningsorgan formulerar. Sakkunniggruppen boér
dock alltid vara fri att ta upp fragor som man traffar pa under gransk-
ningens gang och som man bedomer relevanta. Sakkunniggruppens ar-
betssétt kan variera beroende pa omstandigheter. Det &r ofta lampligt
och nodvandigt att kalla till mdten med den anmélde men ocksa med an-
méalaren. Minnesanteckningar som vidimeras av dem som ddtagit i sam-
talen underléttar arbetet. Den anmélde skall ges mgjlighet att inkomma
med ett eget yttrande med anledning av de sakkunnigas yttrande. De
sakkunnigas och den anmdldes yttrande bifogas rektors/myndighets-
chefs/verksamhetschefs protokollférda beslut som bilagor. Resultatet
fran den forberedande understkningen skall redovisas till forskningens
centrala fortroendenamnd.

Om sa befinnes lampligt kan rektor/myndighetschef dler verksamhets-
chef for annan forskningsinréttning under hénsynstagande till arbets-
rattsliga regler dvervéaga att omflytta en arbetstagare som ar foremal for
utredning om oredlighet i sin forskning under den period utredningen
pagar. Det dligger rektor/myndighetschef/verksamhetschef att tillse att
varken den som anméler dler den som & anmald for misstankt oredlig-
het utsétts for trakasserier under utredningen.
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Reglerna om offentlighet och sekretess medger for de forskningsinrétt-
ningar som omfattas av tryckfrihetsforordningens offentlighetsprincip att
nedteckningar av vad som framkommer vid hérande av olika personer
liksom skriftligt material som tas in inom larosétet tills vidare behandlas
som arbetsmaterial. Som sadant utgor det inte upprattade handlingar i
tryckfrihetsférordningens mening och & darmed inte allmanna handling-
ar i detta skede. Daremot utgdr en anmélan dler ett yttrande som kom-
mer in skriftligen utifran en till 1arositet/myndigheten inkommen hand-
ling och & darmed en allmén handling vid larosétet. Protokollforda be-
slut och bilagor till dessa arkiveras och utgor ocksa allmanna handling-
ar. Beslutet meddelas den anmélde och anmélaren. Behovet av sirskilda
atgérder for att rentva den anmalde i de fall da utredningen inte drivs
vidare far bedomas i det enskilda fallet.

Fullsténdig utredning

Finner rektor/myndighetschef/verksamhetschef efter den forberedande
undersokningen skal att alltjdmt missténka oredlighet i forskning skall
utredningen drivas vidare, om det inte av sarskilda skal, sdsom
brottsmisstanke, blir fraga om att anmala atal eler direkt tillampa lag-
fasta procedurregler om disciplinansvar. Aven den fortsatta utredningen
bor bedrivas skyndsamt. Som riktmérke bor gélla att den slutfors inom
sex manader fran det att den forberedande undersokningen inleddes. Den
fullsténdiga utredningen utfors i enlighet med tidigare angivet forslag av
forskningens centrala fortroendendmnd. FOr forskarkategorin professo-
rer anmals arendet samtidigt till statens ansvarsnamnd samt meddelas att
drendet utreds av forskningens centrala fortroendenamnd. Yttrandet fran
forskningens centrala fortroendenamnd skall innehdlla et svar pa den
dler de fragestallning(ar) som berdrt ledningsorgan formulerar. Namn-
den bor dock alltid vara fri att ta upp fragor som man traffar pa under
prévningens gang och som man bedomer rdevanta. Den anmélde skall
ges mdjlighet att inkomma med ett eget yttrande till ndmnden innan be-
slut fattas.

Forskningens centrala fortroendenamnd beslutar om rekommenderad
disciplinpafdljd och om &talsanmalan. Beslutet kan inte Gverklagas.
Namndens beslut meddd as berdrd forskningsinréttning, den anmélde och
anmalaren samt, for professorer, ansvarsnamnden. For forskare vid laro-
sdten och 6vriga forskningsdrivande myndigheter fattar disciplinndmnd
dler personalansvarsnamnd eler statens ansvarsnamnd beslut med stéd
av rekommendationen fran forskningens centrala fortroendenamnd.
Overprovningsmajligheter har beskrivits i avsnitt 3.13. Beslut protokoll-
fores. Forslag till behovlig andring i hogskoleférordningen aterfinns i
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sarskilt avsnitt om forfattningsforslag i slutet av detta kapitel. For forsk-
ningsinréttningar som drivs i privatréttsiiga former fattas beslut om dis-
ciplinpafoljd i enlighet med gallande arbetsavtal. En sadan forskningsin-
rattning kan som ett av sina beslut om disciplinpafoljd hos berord rektor
vid ett |&rosite anméla att en forskares doktorsexamen dler docentkom-
petens bor omprovas.

Till det protokollférda beslutet bifogas samtliga yttranden som bilagor.
Den som & foremdl for utredning skall, i enlighet med grundiaggande
principer i svensk forvaltningsrétt, fore avgorandet fa ta ded av alt det
material som kommit fram, sa att avgérandet inte grundas pa nagot for
honom dler henne oként. Rektors/myndighetschefs/verksamhetschefs
beslut meddelas berdrd tillsynsmyndighet (Lakemedesverket, Socialsty-
relsen). Det ar vasentligt att det gors stora anstrangningar for att rentva
den anmélde i de fall da man inte finner oredlighet i forskning vara be-
lagt. Behovet av sarskilda tgarder far bedomasi varje enskilt fall.

Att vara sakkunnig vid en utredning av misstanke om oredlighet i forsk-
ning innebar en stor arbetsbdrda for en person som redan kan antas ha
mycket att gora. Kravet pa hog kompetens att vetenskapligt vardera ett
sakunderlag hos en sakkunnig innebar att dessa maste rekryteras bland
seniora forskare som har kommit langt i karridgren och darmed ofta ar
tyngda av andra plikter. Det & rimligt att den som sa dnskar skall ha en
majlighet att fa tjanstledighetserséttning pa liknande sétt som vid sak-
kunniguppdrag i samband med professorstillséttningar. FOr dessa upp-
drag géller att forskare som innehar svensk statlig tjanst erbjuds maxi-
malt en veckas tjanstledighetserséttning vid en stkande till professuren;
tre veckors tjanstledighetserséttning vid tva dler tre sdkanden och fem
veckors tjanstledighetserséttning vid fler @n tre sbkanden. Erséttningen
betalas ut till den sakkunniges arbetsgivare.

I nfor mation och pafdljder

Det & vasentligt for uppratthdllandet av hog standard i forskningen och
tillit till forskningsverksamheten att resultatet av utredningen gors of-
fentligt, i defall en forskare har betrétts med oredlighet i forskning. Den
berérda delen av forskarsamhéllet bor ocksa informeras om saken. Efter
omstandigheterna far bedémas om sarskild information bor 1amnas t.ex.
till vetenskapliga tidskrifter i vilka berdrt material har publicerats och
om det finns behov av information i tidskriften om vad som har adaga-
lagts i saken. Om den som &r foremd for en utredning om oredlighet i
forskning har ett vetenskapligt uppdrag hos ndgon myndighet dler fors-
kar pa nagon annan finansiars uppdrag bor denna instans underréttas sa
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snart utredningen inletts. Information ges sedan ocksa om hur &rendet
avloper. Statliga myndigheter - sdsom angivna Hogskoleverket L akeme-
delsverket, Socialstyrdsen, men ocksa Jordbruksverket, Genteknik-
namnden - skall informeras i fall av pavisad oredlighet i forskning som
beror deras tillsynsomrade. Detsamma géller sjukvardshuvudmannen.
Anslagsgivande myndigheter bor hdllas informerade for att underlatta
deras arbete med att félja upp anslagsutdelning.

Som tidigare beskrivits kan en hdgskola ompréva ett beslut om doktors-
examen dler ett beslut om antagning som oaviénad docent om det kan
visas att dessa bevis pa forskningskompetens beslutats med utgangs-
punkt fran ett oriktigt underlag. Samma forhallande i sak géller licentiat-
och magisterexamen. En forskare som i arbetet med sin doktorsavhand-
ling eller med sitt examensarbete handlat i avsikt att vilseleda sin omgiv-
ning avseende de vetenskapliga kraven dler medvetet brutit mot allmant
accepterade etiska normer kan av rektor vid den hdgskola som utférdat
examensbeviset tilldelas en varning. Om oredligheten varit flagrant kan
rektor dterkrdva examensbevis. Docentkompetens & et pa akademisk
grund utddat bevis som vitsordar en forskares forskningsmeriter och
pedagogiska meriter. Om en docent beslds med oredlighet i sin forskning
kan ocksa varning dler dterkravande av bevis komma ifréga. Vilken p&-
foljd som bor bli fallet avgors av rektor med hansyn till hur flagranta
forstken att vilsdeda dler avstegen fran de etiska normerna varit. For
dessa disciplinpafoljder spelar det ingen roll om berdrd forskare ar an-
stalld vid hogskolan. Disciplinpafdljden prévas av den hdgskola som
utférdat beviset.

Det har diskuterats om man skall frysa inne forskningsanslag i avvaktan
pa att en utredning av misstanke om oredlighet i forskning blir fardig.
Ett sadant forfarande kan dock fa svara konsekvenser inte bara for den
anmélde forskaren utan ocksa for andra arbetstagare som finansieras
med hjalp av dessa forskningsmedd. Det rimmar ocksd daligt med en
allman uppfattning att en misstankt inte bor straffas innan &rendet av-
slutats och skuldfragan ar avgjord. Ocksa ett dterkallande eller eventuell
aterbetalning av redan forbrukade forskningsanslag efter att en forskare
beslagits med oredlighet i forskning maste ske pa et ansvarsfullt sétt sa
att andra parter inte drabbas oskaligen. Det ar idag oklart hur det eko-
nomiska ansvaret skall forddas i en sadan situation. Det &r forskaren
som beviljats anslag och ocksa medelst underskrivandet av ett avtal med
andlagsgivaren forbundit sig att folja god forskningssed. Vederbdrande
institutionsprefekt har emellertid ocksa skrivit pa detta avtal vilket ocksa
en representant for universitetet/htgskolan gjort i egenskap av anslags-
forvaltande myndighet. Det & de andagsforvaltande myndigheter-
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na/forskningsinréttningarna som via sina ledningsorgan har att ansvara
for god kvalitet samt vérna om vetenskapens trovardighet och god forsk-
ningssed.

Lika viktigt som att beivra oredlighet i forskning och visa att sdant be-
teende ar forknippat med tydliga pafdljder ar det att beakta majligheten
att hjélpa forskaren som belagts med oredlighet att finna en vag tillbaka
till undervisning och forskning. Ocksa i vetenskapens kompetitiva klimat
bor forltelsetanken vérnas och en stravan att terskapa forskarens for-
troende for sin egen kapacitet fa hitta praktiska former. Ibland kan en
sanktion upplevas otillborligt hard nar den enskilde forskaren drabbas
men det kan antas att bristande handledning dler andra omstandigheter
bidragit till att avstegen fran de vetenskapliga och etiska normerna skett.

Vad hander om en anmald for skare inte vill samar beta?

Ingtitutionen for teatervetenskap vid Stockholms universitet papekar i
Sitt remissvar till Sveriges universitets- och hogskoleforbunds férslag till
riktlinjer de problem som kan uppsta om en forskare som & misstankt
for oredlighet vagrar att samarbeta. Det finns idag inget réttsligt stod for
att tvinga en forskare att samarbeta och medverka i enlighet med riktlin-
jer som géller for utredning av misstankar om oredlighet i forskning. En
diskussion om detta férdes i samband med den norska utredningen Ure-
delighet i helsefaglig forskning framtagen av Norges forskningsrad,
Medicin og helse.® | utredningen férutsatte man ett avtal som réttsun-
derlag for utredning av anklagelser om oredlighet i forskning. Denna
punkt blev foremal for omfattande diskussion i remissvaren.

Professorn i avtalsrétt, Birger Stuevold Lassen fragadei en kritisk inlaga
vad den féreslagna nationedla granskningskommittén skall géra om den
forskare som star anklagad vagrar att samarbeta, kanske for att han inte
har fértroende for kommittén.®> En granskningskommission kan inte
alagga ndgon att inkomma med en forklaring. Den norska utredningen
foreslog att den som inte skriver pa et avtal skall inte kunna fa et veten-
skapligt stipendium. En underskrift av ett avtal skall ocksa stéllas som
villkor for tilldening av ytterligare forskningsanslag. | praktiken innebér
detta att en forskare som inte vill foga sig under den nationella kommis-
sionens jurisdiktion inte kommer att fa nagon tjanst vid en norsk forsk-
ningsinstitution. Stuevold Lassen menar att man i och for sig kan kalla

*! op. cit.
%2 Uredelighet i helsefaglig forskning. Juridiske merknader til Forskningsr&dets
utredning, foredrag vid Storfellesmate REK-NEM, 14 december 1993.
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detta "avtal" men det kan lika garna ga under termen "Berufsverbot".
"Jeg minner om, at det er ikke tale om a forplikte forskerne til a felge
forskningsetiske normer. Det er tale om & forplikte dem til a godta at et
realiteten demmende organ skal f& hals og hand over deres fremtid og
deres ettermagle - et organ som slett ikke vil vaere utrustet til & drive sin
granskning pa noen spesidt betryggende mate' (understrykning i origi-
nalavskrift).>

| ett beslut i Norges forskningsrad, omradesstyrelsen for halsoveten-
skaplig forskning 1994-04-28 tog man denna kritik ad notam och fore-
slog att undersokningsproceduren inte baseras pa formella avtal med de
olika forskningsinstitutionerna.

Med anledning av Stuevold Lassens invandning bor foljande papekas.
Samarbetsklimatet blir sannolikt béttre om de krav pa réttssakerhet som
anges i fordiggande utredning iakttas. Eventuella pafdljder beslutas i
enlighet med for larosatet/myndigheten sedvanligt forvaltningsréttsligt
stoéd som ocksa inbegriper Gverprovningsmdjligheter. Om en forskare
vagrar att samarbeta vid en utredning om oredlighet i forskning som be-
drivs i enlighet med av larosatet/myndigheten faststéllda riktlinjer och
med stod av angivet lagrum i hogskolelagen ligger det i ledningsansvaret
att vidta lampliga disciplindra atgarder mot denne forskare. Detta géller
ocksa om forskaren pa annat sétt allvarligt forsvarar utredningen. Nagot
ytterligare avtal mellan forskare och granskningsgrupp torde g behdvas.
Ledningens forsta uppgift vid alla forskningsinréttningar ar dock att till-
skapa ett sddant system att forskaren kan ha fortroende for det.

%3 |pid., s.9.
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4 Etisk provning av forskning

Sammanfattning av kapitlet

Kommittén har undersokt systemet for forskningsetisk granskning i Sve-
rige. Den etiska provningen galler hela forskningsprocessen, da etiska
fragor aktualiserasi hela forskningsverksamheten, fran forskarens val av
vetenskaplig problemstalining till samhéllets tillampning av forskningens
resultat. Det etiska medvetandet och ansvaret for etisk provning av den
verksamhet forskaren ar inbegripen i maste bli en géalvklar de i den var-
dagliga reflektionen. Det & forskaren sjdlv som &r ytterst ansvarig foér
forskningens moraliska halt. Moraliskt ansvar och detaljerad kunskap
om forskningens forutsattningar och olika risker forknippade med den
hanger intimt samman. Det priméra ansvaret och befogenheten for den
etiska prévningen av forskningens genomférande maste av det skdlet
ligga ndra gédva forskningsverksamheten. Samtidigt finns risken att
forskaren blir hemmablind och inte ser de etiska problemen i samband
med sin forskning. Av det skalet behdver det personliga ansvaret komp-
letteras med en etisk provning av en oberoende instans.

Ett val fungerande system fOr etisk provning & dessutom en forutsatt-
ning for att allménheten ska kunna ha fortroende for forskningen. Den
etiska avvagningen galler fyra aspekter av forskningen:

1) Valet av forskningsprojekt dler problem.

2) Genomforandet av forskningsuppgiften.

3) Ansvaret for forskningens konsekvenser.

4) Ansvaret att folja den vetenskapliga utvecklingen.

Forskningsetiska fragor aktualiseras inom alla forskningsfalt. Kommit-
tén anser det viktigt att etiska aspekter kan tas upp i alla de sasmmanhang
dar ett forskningsprojekt diskuteras och provas.

Nar det géller kliniska l&kemedd sprévningar, vars resultat skall ligga till
grund for Lakemedd sverkets stallningstagande till registrering av mediet
i fraga, ar det av vikt att det finns en formaliserad beslutsordning och att
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denna inte innebar onddig tidsspillan. Det bor vara den forskningsetiska
kommittén som har huvudansvaret for den etiska beddmningen.

Betraffande forsok pa manniska finns idag ett pa frivillig grund av fors-
karsamhdllet inréttat prévningssystem som ger ett skydd for de méanni-
skor som ddtar i medicinska forskningsprojekt och forskningsprojekt
som finansieras via forskningsraden. For att ytterligare minimera risker-
na for forsokspersoner foresl&r Kommittén att alla projekt som innefattar
forsok med ménniska eller mansklig vévnad skall genomga etisk prov-
ning av en oberoende kommitté. Detta skall regleras i férordning. Kom+-
mittén foreslar en tillaggsparagraf till hogskoleforordningen med foljan-
delydese

Forskningsprojekt som innefattar férstk med manniska eller mansklig
vavnad skall prévasi en oberoende for skningsetisk kommitté, i enlighet
med av varje hdgskola faststélld arbets- och beslutsordning.

Kommittén anser det Onskvért att motsvarande generdla lagklausul in-
fors for att técka den forskning som bedrivs av andra myndigheter, lik-
som av forskningsinréttningar som & organiserade i privatréttsiga for-
mer. Hur en férordning av detta slag skall se ut, och var den skall place-
ras inom den svenska réttsordningen, foreslas bli foremal for sarskild
beredning.

Kommittén foresprakar att de forskningsetiska kommittéerna organiserar
sitt arbete s3 att tyngdpunkten ligger pa den etiska avvagningen, aven
om den vetenskapliga metodgranskningen ocksa &r en angelagen uppgift.
Kommittéernas beslut skall vara radgivande och fattas som konsensus-
beslut. Besluten kan inte Gverklagas. | fall av avslag foreslar Kommittén
att den ansvarige forskaren bor ha rétt till en ”second opinion,” en andra
beddmning. Beslut om avslag i en forskningsetisk kommitté skall dérfor
innehdlla en anvisning till en sadan rétt, samt vilken eler vilka forsk-
ningsetiska kommittéer forskaren kan vanda sig till for en ytterligare
beddmning.

Kommitténs forslag kréaver ett Okat antal forskningsetiska kommittéer.
Dessa foresl3s inréttas av respektive universitets/hogskolas styrelse pa
fordag fran rektor. Vid storre larositen kan separata forskningsetiska
kommittéer inréttas for skilda vetenskapsomraden. Vid mindre hogsko-
lor, med forvantad 1&g drendemangd, kan det vara lampligare att man
samarbetar med andra mindre hdgskolor om en gemensam etisk  kom-
mitté, eler att man anknyter till universitetens och de stérre hdgskolor-
nas kommittéer. Universitetets/hdgskolans styrelse beslutar om vilken
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arbets- och beslutsordning som skall gélla for etisk provning av forsk-
ningsprojekt.

En forskningsetisk kommitté bor besta av representanter for saval forsk-
ningen som det allmédnna. Styrelsen beslutar efter forslag fran rektor om
antalet ledaméter med hénsyn tagen till forskningsverksamhetens om-
fattning. De vetenskapliga ledamdterna i kommittén utses sa att man far
en bred representation fran relevanta vetenskapliga discipliner. Lekméan-
nen nomineras av region-, landstings-, kommunfullméktige eler motsva-
rande. Det bor vara en jamn fordening mellan lekmén och forskare,
samt en jamn férdelning mellan kdnen. Mandatperiod, antal ledamdter
och suppleanter bestdms av respektive styrelse for universitet/hdgskola.

Det ar vasentligt att det sker en aterrapportering till den forskningsetiska
kommittén om ett forskningsprojekts fortskridande. Kommittéerna be-
slutar sjdlva pa vilket sitt en sadan aterrapportering skall ske. Relevanta
uppgifter fran forskarnas aterrapporteringar bor finnas med i den arliga
rapport kommittéerna inger till hégskolans/universitetets styrelse. | uni-
versitetens och hogskolornas arsredovisningar till regeringen bor utveck-
lingen och effekterna av de forskningsetiska kommittéernas verksamhet
noggrant redovisas. Detta bor framga av regleringsbrev.

Universitet/hdgskola ansvarar  for utbildning av etikkommittéernas le-
damdGter samt bestrider i dvrigt de kostnader som &r forknippade med
verksamheten.

Forskningsfinansiarer utbver universitet och hdgskolor har att sjalvstan-
digt ta ansvar for etikprévningen av de projekt man beviljar meddl. Det
star dessa instanser fritt att implementera egna system som ett komple-
ment till den grundstruktur Kommittén har foreslar.

4.1 Utredningens direktiv

Kommittén skall understka hur systemet for forskningsetisk granskning
fungerar i dag och foresla de forandringar som bedoms nodvandiga.
/... De regionala och lokala forskningsetiska kommittéernas verksam-
het och arbetssitt skall granskas. /.../ Oversynen skall innefatta en ge-
nomgang av vad forskarsamhallet och andra har gjort for att méta
delvis nya forskningsetiska frdgor som den snabba vetenskapliga ut-
vecklingen medfor.
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4.2 Kommitténs arbetssatt och
kunskapsunderlag

En expertstudie har utforts for Kommitténs rakning med syfte att titta pa
verksamheten i tva av de forskningsetiska kommittéerna pa medicinens
omréde. Docenterna Nils Lynde och Stellan Welin har utfért denna del-
studie med intervjuer av kommittéernas ledamater.

| samband med de forskningsetiska kommittéernas arliga sammankomst i
Vadstena den 4 september 1997 presenterades utredningen och diskute-
rades fragor kring det etiska kravet pa ett informerat samtycke vid for-
stk med manniskor.

Den 27 januari 1998 presenterade huvudsekreteraren utredningen for
Medicinska forskningsradets namnd for etik. Den 23 april 1998 tréffade
Kommitténs ledaméter samma namnd for samrad kring utredningen.
Ordférande och huvudsekreterare deltog ocksd i det seminarium kring
elisk provning av kvalitetsutvecklingsprojekt som anordnades av MFRs
namnd for etik den 27 april samma ar.

Den 9 februari 1997 ddtog tre ledaméter fran Kommittén i sammantrade
med forskningsetiska kommittén, nord pa Karolinska institutet i Stock-
holm. Ett motsvarande studiebestk gjordes av Kommittén vid forsk-
ningsetiska kommittén i Linkdping den 8 juni samma ar.

Den 29 april 1998 hdlls ett gemensamt seminarium omkring etisk prov-
ning av forskning tillsammans med etiska kommittéerna vid Humanis-
tisk- samhallsvetenskapliga och Socialvetenskapliga forskningsraden.
Vid detta seminarium deltog ocksa Vardalstiftelsens VD Ewa Stélldal.

| Kommitténs serie av offentliga seminarier om forskningsetik som ar-
rangerades tillssmmans med Cancerfonden, Humanistisk-samhélls-
vetenskapliga forskningsradet, Landstingsforbundet, Medicinska forsk-
ningsradet, Stiftelsen Riksbankens Jubileumsfond och Vardalstiftelsen
pa de olika universitetsorterna i Sverige anslogs tre seminarier till fra-
gorna om etisk prévning av forskning. Ar etiken ett hinder for forsk-
ningen? var det gemensamma temat for tva seminarier. Vid seminariet i
Lund den 26 februari 1998 inledde docent Tore Nilstun fran enheten for
medicinsk etik i Lund och docent Stig Rehnkrona fran kirurgkliniken vid
Lunds lasarett. Vid seminariet i Géteborg den 27 februari 1998 inledde
docent Birgitta Forsman fran enheten for medicinsk etik i Lund och Kent
Lundholm, professor i kirurgi vid Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg.
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Den 8 juni arrangerades i samma serie ett seminarium i Linkdping under
rubriken Under vilka villkor bor man fa forska pa barn? Vid detta se-
minarium inledde Uwe Ewald, docent i pediatrik vid Akademiska sjuk-
huset i Uppsala och Ann-Charlotte Smedler, docent i psykologi vid
Stockholms universitet.

Ett diskussionsunderlag till detta kapitel presenterades och diskuterades
vid den é&rliga sammankomsten med de forskningsetiska kommittéerna
vid medicinsk fakultet i Sigtuna den 24 september 1998. SFRs och
HSFRs etiska kommittéer har diskuterat samma underlag och lamnat
synpunkter till Kommittén. Fragorna kring etikprévning har ocksa dis-
kuterats vid mdten med Svenska L &karesdllskapet och Gentekniknamn-
den da Kommittén varit representerad.

Kommittén har ocksa tagit del av utvecklingen i de nordiska grannlan-
derna nér det galler etisk prévning av forskning. Vid den tidigare anférda
internationella konferensen i Warzawa sammantréffade nagra av Kom-
mitténs ledamGter med de danska och norska representanterna, for ingd-
ende diskussioner om deras respektive moddler for etisk provning av
forskning.

4.3 Den etiska provningen galler hela
forskningsprocessen

Etiska fragor aktualiserasi hela forskningsverksamheten, fran forskarens
val av vetenskaplig problemstélining till samhélets tillampning av
forskningens resultat. Den etiska prévningen géller pa motsvarande sétt
hela forskningsprocessen.

Ett viktigt steg inom forskningsetikens omrade i Sverige togs 1981 vid
Uppsala universitet genom att det forskningsetiska seminariet tog fram
en etisk kodex for forskare (bilaga 5). De inledande orden till den anto-
logi déar arbetet med kodexen redovisas lyder:

" Den vetenskapliga kunskapsutvecklingen - grundforskning savél som
tilldmpad forskning - griper ini alt storre ddar av manniskors tillva-
ro. Det innebér att de forskare som verkar inom universiteten liksom
vid forskningsinstitutioner i offentlig och privat regi utanfor universi-
teten i allt hogre utstréckning maste reflektera kring och aktivt arbeta

21 1

med etiska sporsmal.

1 Rydén, L. (red.) Etik for forskare. En antologi med utgdngspunkt i arbetet med
Uppsal akodexen, Universitets- och Hégskoledmbetet, Forskning och utveckling
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Dessa ord stammer val éverens med den huvudlinje som Kommittén valt
nér det galler fordelning av det moraliska ansvaret i forskningen och som
genomsyrar detta betdnkande. Det etiska medvetandet och ansvaret fér
etisk prévning av den verksamhet forskaren &r inbegripen i maste bli en
géalvklar dd i den vardagliga reflektionen. Det ar forskaren sjdlv som &r
ytterst ansvarig for forskningens moraliska halt. Moraliskt ansvar och
detaljerad kunskap om forskningens forutséttningar och olika risker for-
knippade med den hanger intimt samman. Det priméra ansvaret och be-
fogenheten for den etiska provningen av forskningens genomfdérande
maste av det skélet ligga néra sjalva forskningsverksamheten. Ju langre
fran forskningens vardag man lagger ansvar och befogenhet for etisk
prévning desto storre & risken att man i provningen missar vasentliga
varden som kan sta pa spel i samband med forsok.

Samtidigt finns risken att forskaren blir hemmablind och inte ser de etis-
ka problemen i samband med sin forskning. Av det skélet behtver det
personliga ansvaret kompletteras med en etisk prévning av en oberoende
instans. Darfor finns ocksa ett sddant krav inskrivet i etiska riktlinjer
sasom Helsingforsdeklarationen. De etiska problemens komplexitet gor
ocksa att man behGver sérskilda organ som har ansvar for etisk prévning
av forskning, organ som skaffar sig en vana att identifiera forsknings-
etiska problem och som pa et Gvergripande sétt kan flja bade den ve-
tenskapliga utvecklingen och véardeutvecklingen i samhéallet. Kommitténs
uppgift ar att foresla former for hur den etiska prévningen bor se ut. Vid
|6sandet av denna uppgift finns erfarenheter bade fran tidigare utred-
ningar, forskningsrad och etiska kommittéer som &r viktiga att lyssna
till.

Den forskningsetiska prévningen kréver god k&nnedom om fakta och
lyhtrdhet for vilka varden som kan vinnas dler riskerar att ga forlorade.
Nar viktiga varden star pa spel ar det moraliskt ansvarsfullt bade att
sdga ja och ng till forskning. Det moraliska ansvaret innebar att man
ocksa maste ta ansvar for et uteblivet forsok.

Som belysning av problemet kan ndmnas de planerade forsoken pa foster
som skulle aborteras pa Huddinge sjukhus och som véckte mycken de-
batt varen 1997. Syftet med forstken var att finna en metod att Gverfora
friska blodcdler till foster som annars skulle komma att fédas med en
svéar blodsjukdom. Héar stélldes tva varden mot varandra; mdjligheten att
behandla ett sjukt foster mot vérdet hos ett foster som skulle aborteras.
Statens medicinsk-etiska rad (SMER) redovisade i december 1997 sina

for hogskolan, Skriftserie 1990:1, s. 1.
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stallningstaganden med anledning av det aktudla fallet och skrev bl.a.
fdljande:

” Om man skulle tilldta en mer langtgaende forskning pa foster som
skall aborteras an for foster som skall leva vidare skulle det dock
kunna leda till ett oonskat sétt att se pa dessa foster som objekt. En
sadan objektsyn skulle kunna motivera en integritetskrénkande forsk-
ning pa foster som skall aborteras. Radet menar att en sparr mot sa-
dan forskning far man om samma principer tilldmpas for alla foster
oavsett om de skall dverleva dler inte.”*

Radet understrok i samma redovisning att det inte &r radets uppgift att ta
stallning till enskilda forskningsansokningar utan dess roll &r att redovisa
sitt principidla synsétt, hér i fraga om forskning med foster. De forsok
som forskarna pa Huddinge sjukhus sokt om tillstand for har efter detta
stallningstagande inte inletts. Kvar star samtidigt behovet av utveckling
av behandlingsmetoder for de foster som lider av den aktuella blodsjuk-
domen.

Utan frihet for forskaren att formulera och soka svaren pa sina veten-
skapliga fragestallningar vinns ingen ny och intressant kunskap. Utan en
genomtankt ansvarsfordelning mellan olika akttrer i forskarsamhallet
och samhéllet i stort for den etiska avvégningen riskerar viktiga varden
att ga forlorade. Ett val fungerande system for etisk prévning ar ocksa
en forutséttning for att allménheten skall kunna ha fortroende for forsk-
ningen. SMER skriver ocksd med anledning av Huddingefallet ovan att
det aktualiserat fragan om hur samhallet pa ett tidigt stadium skall kun-
na fainsyn i den forskning som pa sikt kan innebara ett hot mot manni-
skovéardet eler ar sarskilt kanslig for den personliga integriteten. Det &r
darfér viktigt att det finns en dppen debatt om forskningsetik och att
allmanheten har insyn i verksamheten.

Den etiska avvagningen galler fyra olika aspekter av forskning:
1. Valet av forskningprojekt dler problem.

2. Genomforandet av forskningsuppgiften.

3. Ansvaret for forskningens konsekvenser.

4. Ansvaret att folja den vetenskapliga utvecklingen.

2 Statens medicinsk-etiska rad, Forskning pa foster som skall aborteras, Syn-
punkter, December 1997.
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4.4 Etiska fragor vid val av
forskningsprojekt/problem

Det finns ett moraliskt ansvar férknippat med valet av forskningsprojekt
och fragestéllning. Frégor som vilken nytta och vilka risker kan forsk-
ningen medfdra och vilka resurser den kommer att fordra behtver besva-
ras infor val av projekt. En annan fraga i sammanhanget &r prioritering-
en gentemot andra angel &gna projekt/problemstallningar.

Inom den medicinska forskningen utgor patienter som & beredda att
delta i kliniska forsok och tillgangen pa ekonomiska mede begrénsande
resurser. Det &r fran moralisk synpunkt tvivelaktigt att ta sddana resur-
ser i ansprak for projekt som inte & valmotiverade. Welin och Lynoe tar
i sin rapport till Kommittén upp exemplet marknadsférande kliniska
provningar av lakemedd, s.k. lanseringsstudier dler seedingstudier. Sto-
ra grupper av patienter tas i ansprak for dessa studier trots tveksamhet
om de egentligen tillfér ndgon egentlig ny vetenskaplig kunskap. Det &r
patienter som kanske skulle kunnat inga i en klinisk prévning av ett an-
nat |&kemedd. Det forsvar man anfor for dessa studier & att man kan
inte vara saker pa et |akemedes effekt och biverkningar forran medlet
anvéants av stora patientgrupper.®

L 8kemedd sverket och Landstingsforbundet pekade vid ett av Kommittén
anordnat seminarium pa angelagen forskning for eftersatta grupper som
inte kommer till stand darfor att externa finansiarer inte &r intresserade
av att satsa forskningsmedd. Denna typ av kritik har ofta sin udd riktad
mot den industrifinansierade forskningen. Men kritiken kan lika val rik-
tas mot den skattefinansierade forskningen. Att ta fram lakemedd for
sma eftersatta grupper & kostsamt och om man inte utéver de ménskliga
vinsterna ocksa kan se ekonomiska vinster av forskningen riskerar man
att ingen vill satsa pa den. Tillaggas bor att skalet till att vissa grupper
blir eftersatta i forskningen ocksa kan vara att forskarna inte anser maj-
ligheterna for ett kunskapsgenombrott vara sérskilt stora dler att karri-
armajligheterna héar bedomts vara for sma.

Betréffande den etiska problematiken kring valet av forskningsproblem
bor framhdllas att man inte pa et enket sitt kan rattfardiga dessa val

% Kommentarer av Carl-Johan Ihrfors p en tidigare version av detta kapitel.
Stockholm, 1 oktober 1998.
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genom att hanvisa till uppskattad direkt nytta. En stor del av den forsk-
ning som bedrivs & av karaktdren grundforskning och har sin viktiga
motivering endast darfor att den ger ny kunskap, kunskap som indirekt
kan visa sig vara nyttig i viss tillampning.

4.5 Etisk provning vid forskningens
genomforande

Historisk bakgrund

En viktig del av den etiska provningen av forskningen géller forskning-
ens genomforande. Har maste vardet av den vetenskapliga kunskap som
elt projekt berdknas tillfora vagas mot t.ex. risker for forsokspersoner
och patienter, risker for olika miljoeffekter liksom andra sikerhetsas-
pekter. Andra grundi&ggande principer & att deltagande forsokspersoner
ar valinformerade om det aktuella projektet och att deltagandet ar frivil-

ligt.

Fore andra véarldskriget byggde mycket av |akarvetenskapen pa beprévad
erfarenhet och inte pa kontrollerade kliniska prévningar pa manniska. Pa
1950-talet vaxte det fram en insikt om att manga rutinbehandlingar inom
sjukvarden inte holl méttet. Det blev viktigt att vetenskapligt prova aven
almént vedertagna medicinska pastaenden och att for nya behandlings-
metoder redovisa resultat av kontrollerade kliniska prévningar pa manni-
ska.

Samtidigt var det genom de skrammande erfarenheter av forsok pa man-
niska som gjorts i nazityskland men ocksd i fangelser och inom den psy-
kiatriska tvangvarden pa olika hall i véarlden uppenbart att forskning som
inbegriper ménniska maste bli foremdl for etiska dvervaganden innan
den fér inledas.

| Nurnberg drev de alierade et antal rattegdngar mot det besegrade
Tysklands ledare. En av dem kom att handla om brott mot méanskligheten
i samband med bl.a. forskning i koncentrationslager pa manniskor. Flera
ledande I&kare och forskare domdes till doden for sin medverkan i att
oméanskliga forsok pa manniskor genomfordes.* Bland forstken fanns
undersokningar av hur ménniskor reagerade vid extremt 1agt lufttryck

* Annas G J, Grodin M.A, The Nazi Doctors and the Nuremberg Code. Human
Rights in Human Experimentation. Oxford University Press, New York 1992.
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(Hight altitude experiments) samt hur lange de kunde overleva i kallt
vatten. Alla forsok var ytterst pldgsamma och ledde inte séllan till att
forsokspersonerna avled. Deltagande i forstken var helt utan frivillighet.

Domstolen skrev domskal, som sedermera kommit att bli ett viktigt
forskningsetiskt dokument, Nirnbergdeklarationen fran 1947. Den kan
sdgas utgora en av utgangspunkterna for utvecklingen av de riktlinjer
som i dag reglerar hur medicinsk forskning med méanniskor far genomfo-
ras. Den lade dérmed grunden till de forskningsetiska kommittéernas
provningsverksamhet. Nagra huvudpunkter i dokumentet &r att all medi-
cinsk forskning pa manniskor skall folja lakaretikens krav, att forskning-
en skall ledas av kvalificerad personal, att det skall finnas informerat
samtycke, att forskningen skall ge samhalligt vardefulla resultat, vilka
inte kan uppnas pa annat satt och att forsokspersoner nér helst han dler
hon 6nskar skall kunna lamna forsoken. Dessutom laggs et ansvar pa
forskaren att avbryta ndr ett fortsatt forsok hotar forsokspersonens hél-
sa. Nurnbergdeklarationen kraver dessutom att djurforsok skall forega
humanforsok.

NUrnbergdeklarationen har sedan fdljts upp med andra deklarationer,
vilka reglerar forskningsetiken vid medicinsk forskning pa ménniskor.
Den viktigaste & Hesingforsdeklarationen som kan sigas bilda ut-
géngspunkten for de forskningsetiska kommittéernas arbete.” Den antogs
vid World Medical Associations méte i Helsingfors 1964 och kan ses
som en vidareutveckling av Nurnbergprinciperna. Den betonar annu mer
att omsorg om forsokspersonernas halsa maste ga forst, detta specidlt
om det &r |8kare som forskar.

Helsingforsdeklarationen har uppdaterats flera gdnger men har genom
&ren i stort sett behdllit sin struktur.® Dess senare versioner (frén och
med 1975) for ocksd in det nya kravet att alla forslag till biomedicinsk
forskning pd manniskor skall formuleras i et protokoll, vilket skall
granskas av en oberoende kommitté innan forskningen far inledas.

Trots att dessa regler om forskningsetiska principer antagits av starka
aktorer och att kunskap om dem var vida spridd, dréjde det lang tid in-

® B&de Niirnbergdeklarationen och Helsingforsdeklarationen — liksom ménga
andra deklarationer — finns utgivna av Statens medicinsk-etiska rad. (Statens
medicinsk-etiska rad 1990)

® Det finns ocks& mer allmanna regler for |akare (Genéve-deklarationen) och
psykiater (Hawaii-deklarationen m m). (Ocksa samladei Statens medicinsk-
etiska rad 1990)
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nan de helt slog igenom. Det finns flera forklaringar till detta. En var
t.ex. att NuUrnbergprinciperna betraktades som i forsta hand riktade mot
nazismens overgrepp. Forskning bedriven av anstandiga forskare i et
anstandigt demokratiskt samhélle kunde val inte beréras?’ En annan or-
sak tycks ha varit att man ansdg det fdl att tranga sig emellan det fortro-
endefulla forhallande som skulle réda mellan en lakare och dennes pati-
ent. Det vore, resonerade man, fel att kréva specidla procedurer for att
inhdmta informerat samtycke, nér lakaren skulle rekrytera en av sina
egna patienter till forskning. Det al&g ju redan lakaren som lakare att se
till patientens basta. Att kréva specidla procedurer och formuleringar
for informerat samtycke skulle bara oroa patienterna och forstéra fortro-
endet utan att man uppnédde ndgot positivt.?

Helsingforsdeklarationen avsatte snabbt spér i Sverige’ Redan 1965
hade Svenska Lakaresallskapet ett mote i Stockholm, dér Helsingfors-
deklarationen diskuterades. | USA tog National Ingtitutes of Health
(NIH) ett beslut om att alla foérsok, finansierade av NIH, vilka utférdes
pa manniskor, skulle understéllas en etisk granskning. Det ledde till att
Karolinska Institutet, som vid denna tid hade stora anslag fran NIH, in-
réttade en kommitté for etisk granskning av forskning pa manniskor.
Inom L akaresallskapet bildades en kommitté, som senare skulle komma
att utvecklas till Delegationen for medicinsk etik.

Under aren fram till 1972 véxte de forskningsetiska kommittéerna fram
vid samtliga medicinska fakulteter. | detta forsta skede fanns ingen lek-
mannarepresentation utan kommittéerna bestod uteslutande av medicins-
ka forskare. Lekmannarepresentationen tillkom senare. Vid en riksdags-
behandling 1974 av et forslag som behandlade den forskningsetiska
granskningen uppmarksammade utbildningsutskottet behovet av lekman-
narepresentation. D& man samtidigt konstaterade att MFR redan tagit
initiativ i fragan, avstod man fran fordag till lagstiftning. Det i dag van-
liga forhallandet &r att en forskningsetisk kommitté innehdller tva till tre
lekmannarepresentanter,  vilka utses av  §ukvardshuvudmannen

" Jay Katz sammanfattar den omedelbara reaktionen p& Niirnbergdeklarationen
bland amerikanska l&kare: ” It was a good code for barbarians but an unneces-
sary code for ordinary physicians.” (Se vidare den diskussion som forsi Final
report of the Advisory Committee on Human Radiation Experiments Oxford
University Press, New York 1996 ).

8 Detta uppges ocksa som forklaringen i den amerikanska utredningen av
strélningsforskningen till att den amerikanska militéren tidigt arbetade med
regler (som man dock ofta avvek ifran) om informerat samtycke for friska
forsokspersoner medan motsvarande inte fanns for patienter. (Ibid.)

® Historiken finns skildrad i SOU 1989:74 och SOU 1989:75.
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(mé@nnen). Undantag & den lokala kommittén i Orebro, dar halften av
representanterna & lekman och dér dessutom ordférande &r representant
for allmanheten.

Forskningsetiska fragor férekommer ocksa inom andra forskningsfalt &n
det medicinska. Inom humanvetenskaperna och samhéllsvetenskaperna
aktualiseras inte sdllan fragor kring forsokspersonernas integritet. Inom
litteraturvetenskap och historievetenskaperna arbetar man ibland med
integritetskanslig information. Moralen i anvandning och tolkning av
historiska kallor har blivit foremal for diskussion liksom det sarskilda
moraliska ansvar for en korrekt dtergivning och tolkning av kéllor de har
som arbetar med muntliga beréttelser.”® HSFR har sedan 1973/74 en
kommitté for forskningsetiska fragor. Den tillkom som et resultat av den
forskningsetiska debatt som d& pagick framfor allt i USA. Ar 1984 in-
réttade Delegationen for social forskning, numera SFR, en sarskild
kommitté for forskningsetiska fragor

De forskningsetiska kommittéerna &r inte forfattningreglerade, varken de
vid de medicinska fakulteterna eller de som finns pa forskningsraden. De
ar ett resultat av en frivillig 6verenskommelse och ett uttryck for fors-
karsamfundets egen vilja att komma tillrétta med forskningsetiska pro-
blem. Forskningsetisk granskning krévs ocksa av ett antal privata forsk-
ningsfinansiérer.

Under 1986 debatterades det s.k. Metropolitprojektet intensivt i mass-
medierna. Det var et stort samhéllsvetenskapligt projekt, dar forskare
sedan 1966 samlade in uppgifter om 15 000 stockholmare fodda 1953.
En he del av uppgifterna hade insamlats utan informerat samtycke, na-
got som inte hade kréavts fére datalagens tillkomst 1973. Detta kom att
slas upp som "hemlig” forskning och ledde till att projektet avbrots. Som
en fdljd av denna handelse tillsatte regeringen varen 1988 en forsknings-
etisk utredning under ledning av universitetskansern Carl-Gustaf And-
rén. Utredningen redovisades hosten 1989 och innehdller en omfattande
genomgang av formerna for den forskningsetiska prévningen. Den etiska
provning som gors nér det galler medicinsk forskning specialstuderades.

Utredningen tog sarskilt upp forskningsetiska problem vid anvandning
av personuppgiftsrelaterad information men gjorde ocksa en genomgang
av den forskningsetiska granskningen inom det medicinska omradet. Ut-
redningen lade ocksa ett antal forslag om hur en forskningsetisk gransk-

1 Sepl.a Pendlar, R.L., (ed.), Research Ethics. Cases & Materials, Indiana
University Press 1995
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ning skulle kunna organiseras i framtiden. Utredningen lade i korthet
fram foljande forslag. Den forskningsetiska granskningen borde byggas
ut. Vid varje ingtitution skulle en sérskild grupp €ler person utses med
ansvar for att etisk granskning sker. Varje ingtitution skulle med ut-
gangspunkt fran Helsingforsdeklarationen och HSFR:s regler utforma et
eget regelverk. De medicinska forskningsetiska kommittéerna borde reg-
leras i lag. | kommittéerna skulle minst en fjardedd vara lekmén och
minst en ledamot bér vara jurist.

Nar det géllde forskning pa manniskor utanfor det medicinska omradet
foreslog utredningen att HSFR:s etikkommitté under en forsoksperiod
skulle granska all forskning med undantag fér den som finansierades av
davarande Delegationen for socialforskning, numera SFR. Utredningen
visade dock viss tveksamhet betraffande det sistnamnda forslaget och
forde ocksa fram att frivilliga forskningsetiska kommittéer skulle kunna
inrattas fakultetsvis. Aven i dessa borde en fjardedd vara lekman.

Kommittéerna skulle inte bara granska och ge réd i samband med pro-
jektens inledning utan ocksa kunna félja upp projekt. Det borde finnas
information om att missngjd allménhet skulle kunna vanda sig till den
forskningsetiska kommittén och klaga. Kommittéerna skulle ocksa hjdlpa
till med utbildning i forskningsetik och folja den internationella utveck-
lingen. Utredningen ville vidareutveckla MFR:s existerande arbetsgrupp
for forskningsetik och forstérka HSFR:s etikkommitté.

| stort sett forverkligades inga av den Andrénska utredningens forslag.

Etisk provning i for skningsr adens etiska kommittéer

Inom forskningsréden och stiftedlserna végs i varierande grad de etiska
aspekternain i samband med att anslagsansokningar prévas. De priorite-
ringsgrupper som granskar ansokningarna prévar ocksa hur den stkande
beskrivit de etiska implikationerna av projektet. FOr ansdkningar som
gétt till MFR och Cancerfonden kravs ett godkannande av fakulteternas
forskningsetiska kommittéer fére beslut om anslag, alternativt utbetalan-
de av anslag. HSFR och SFR har sérskilda etiska kommittéer som be-
handlar de ansdkningar som av prioriteringsgrupperna rankats méjliga
for tilldening av medd. Detta forfarande innebédr att kommittén inte be-
hover lagga ner al energi pa den vetenskapliga prévningen utan har tid
att sarskilt beakta och diskutera de etiska fragestallningarna. Den veten-
skapliga rankingen och beddmningen av forskargruppens kompetens &r
redan gjord i prioriteringsgrupperna. Liksom MFR:s ndmnd for forsk-
ningsetik tar HSFR:s och SFR:s kommittéer upp olika policyarenden och
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utfardar etikregler och rad till hjalp for forskarna inom respektive am-
nesomrade™ | de flesta forskningsr&den och forskningsstiftelserna tar
man upp till diskussion Gvergripande etikfragor som aktualiseras av den
vetenskapliga utvecklingen inom respektive omrade.

Pa det humanistisk-samhallsvetenskapliga forskningsomradet innebar
nuvarande system att endast de forskningsprojekt som far anslag fran
HSFR dler SFR genomgar etikprévning av en oberoende kommitté. Det
Andrénska forslaget om frivilligt inréttade etikgrupper vid de humanis-
tisk-samhallsvetenskapliga fakulteterna forefaller inte ha fatt nagot stor-
re genomslag.

Som framkom vid Kommitténs utfragning av SFR och HSFR om deras
erfarenheter forefaller risken stor att ett antal forskningsprojekt dér vi-
tala véarden kan sta pa spe for olika berdrda parter inte granskas av en
oberoende kommitté. Kommittén anser att denna brist i systemet kan och
maste avhjalpas. Samtidigt bor det betonas att en fullt utbyggd etikprov-
ning av forskning inom varje laroséte inte frantar forskningsfinansiarer-
na deras ansvar att sjdlva och pa egna grunder gora en etisk bedémning
av ansokningar man ger anslag till. Det &r fullt mgjligt att forskningsra-
den pa etiska grunder beslutar att inte bevilja medd till et projekt, trots
att det tidigare godkants i en forskningsetisk kommitté. Forskningsraden
torde ocksa ha ett stort ansvar for den del av den etiska prévningen som
handlar om vilken forskning som prioriteras.

Etisk provning genom Statens medicinsk-etiska rad (SMER)

SMER inréttades av regeringen 1985. Det ar ingen myndighet utan har
en géalvstandig roll att for regeringens och riksdagens rékning bevaka
och initiera samtal kring etiska implikationer av medicinsk praxis och
utveckling. SMER har under &rens lopp initierat en rad samtal pa det
medicinsk-etiska omradet och har ocksa publicerat flera skrifter for in-
formation och debatt.

1 Etik. Forskningsetiska principer fér humaniora och samhallsvetenskap.
Humanistisk-samhéllsvetenskapliga forskningsradet 1994; Etik. God praxis vid
forskning med video. Humanistisk- samhéllsvetenskapliga forskningsrédet 1996;
Hermerén, G. Kunskapens pris. Forskningsetiska problem och principer i
humaniora och samhéllsvetenskap. Humanistisk-samhallsvetenskapliga forsk-
ningsradet 1996 (1 upplaga 1986); Riktlinjer for etisk vardering av medicinsk
humanfor skning. For skningsetisk policy och organisation i Sverige. Medicinska
forskningsradet. MFR-rapport 2. Stockholm 1996.
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Kommittén anser att SMER fyller en viktig funktion och ocksa i framti-
den bér kunna spela en viktig roll som en av flera initiativtagare till etis-
ka samtal och utredningar pa det medicinska omradet. Man har delvis
dverlappande uppgifter med MFR och andra forskningsrad nér det géller
att sprida information och initiera samtal kring principielt nya etiska
fragestallningar. Kommittén anser dock att det behdvs en pluralism vad
avser de roster som hors i det offentliga livet omkring forskningsetiska
fragestallningar. Tillsammans med ett utdkat ansvar for universiteten att
stodja de offentliga samtalen med en kvalificerat tvarvetenskapligt ori-
enterad etikforskning kan grupper som dessa fylla en viktig funktion.

Etisk prévning genom tillsynsmyndigheter nas for sorg

Staten har pa olika satt lagt stort ansvar for den etiska provningen av
viss forskning pa olika myndigheter. All lakemedesprovning skall
granskas ur patientsdkerhetsaspekter av Lakemeddsverket oavsett av
vem och i vilka lokaler forskningen bedrivs.”? Enligt 13 § lakemedelsia-
gen skall provningen vara etiskt forsvarlig. 14 8§ lakemeddslagen inne-
haller uppgift om att tillstand kravs och beviljas av Lakemede sverket
som ocksa har mandat att utfarda foreskrifter om kliniska prévningar.
Av dessa framgar att Lakemedesverket faster stor vikt vid redovisning
av att prévningen planeras ge vetenskapligt hdllbara resultat forutom
redovisning av risker for forsokspersonerna samt av de etiska proble-
men. Den ansvarige forskaren skall ge in en anstkan bade till Lakeme-
delsverket och till forskningsetisk kommitté.

I miljobalken regleras tillsynsansvaret for en rad myndigheter nér det
géler miljhansyn.”® Sarskilt nér det galler gentekniken understryker
lagen ansvaret for den etiska provningen. Har kréavs tillstand vid inne-
sluten anvandning och avsiktlig utséttning av genetiskt modifierade or-
ganismer. Bestammeserna i miljobalken skall ocksa tillampas nar pro-
dukter som innehdller dler bestdr av sidana organismer sldpps ut pa
marknaden. Ett tillstand far lamnas endast om verksamheten &r etiskt
forsvarbar.”* Operativa myndigheter p& detta omréde & Arbe
tarskyddstyrelsen, Fiskeriverket, Statens jordbruksverk, Kemikaliein-
spektionen, Skogsstyrelsen och Lakemedesverket. En sérskild ndmnd,
Gentekniknamnden, skall fdlja utvecklingen pa genteknikomradet och

12 Skrivningarna i detta stycke har skett i samr&d med docent Sighild Westman
Naeser vid L 8kemedel sverket.

13 SFS 1998:900. Forordning om tillsyn enligt miljébalken.

14 SFS 1998:808, 13 kap., 13 §.
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bevaka de etiska frégorna.”®> De operativa myndigheterna samréder i oli-
ka arenden med Gentekniknamnden och Naturvardsverket.

Etisk provning genom de for skningsetiska kommittéer na vid
medicinsk och odontologisk fakultet

Det arbete som dessa kommittéer utfort samt pa den medicinska sidan de
policyskapande insatser som MFR:s ndmnd for forskningsetik gjort un-
der det senaste decenniet har spelat en stor roll for att 6ka den etiska
medvetenheten i forskarsamhdallet. Deras roll har varit viktig for att star-
ka patienters och forsokspersoners stéllning i forskningen och for att
formedla kunskap om etiska problem forknippade med det vetenskapliga
kunskapsstkandet.

Det finns en stor enighet om att de medicinsk/odontologiska forsknings-

etiska kommittéerna skall

1. Hindra att forsokspersoner skadas dler utsétts for onddiga risker i
samband med klinisk forskning.

2. Tillse att patienter far adekvat information innan de ger sitt samtycke
till att medverka.

3. Hindra genomférandet av daligt planerade forskningsprojekt som
samtidigt utsatter patienter for risker och slésar med andliga resurser.

Utifran den i kommittéerna val etablerade maximen dalig forskning &r
ddlig etik kan man hamta argument for att den metodologiska gransk-
ningen av forskningsprojektets kvalitet & en mycket angelagen uppgift.
Hari ingdr bedomningen av forskargruppens kompetens och de materi-
ela och lokalmassiga forutséttningar som behdvs for projektets genom-
forande. Detta leder i dag till avvagningsproblem t.ex. gentemot tid for
den etiska avvagningen och majligheter till aterkoppling och uppfdljning.

De samtal som Kommittén fért med de aktérer som presenterades ovan
ger vid handen att det finns problematiska sidor med detta system fér
forskningsetisk prévning. Flera av dessa pétalades redan i den Andréns-
ka utredningen och stods ocksa av den rapport som Nils Lynde och
Stellan Wdlin tagit fram for Kommitténs rakning och som grundas pa en
analys av arbetet i tva regionala medicinska forskningsetiska kommitté-
er.

1> Gentekniknamndens ansvar regleras i sarskild férordning, SFS 1994:902.
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K ommitténs bedomning avseende svarigheter i samband med etisk
provning genom for skningsetiska kommittéer na vid medicinsk och
odontologisk fakultet

Arbetsbordan

Arbetsbordan for kommittérna vid de medicinska och odontologiska fa-
kulteterna & stor. Aven om man som &r brukligt i kommittéerna delar
upp projektansokningarna i olika grupper beroende pa svarighetsgrad
och loser manga &renden genom presidiebesiut &r det ett mycket stort
antal anstkningar som skall 18sas igenom av samtliga ledaméter och dis-
kuteras vid varje sammantrade. Redan som situationen &r i dag récker
tiden inte till for en tillracklig bearbetning av varje ansokan. Med ett
Okande antal 18kemeddsprovningar och de nytillkomna forskningspro-
jekten i samband med vardhdgskolornas integrering med universiteten
blir situationen ohallbar. Till detta kommer att nya forskningsetiska fra-
gestallningar som aktualiseras av den vetenskapliga utvecklingen kraver
en sarskild uppmérksamhet nér det géller etisk préovning. En forandring
behovs for att kvaliteten i den etiska granskningen skall kunna halla
samma hdga niva som hittills.

Svarigheter med ansokningarna

Lynde och Welin pekar i sina slutsatser pa tva typer av problem med
giédva ansokningarna som kommer till de forskningsetiska kommittéerna,
namligen spraket och formuleringen av den etiska fragestallningen. An-
sokningarna &r ibland skrivna pa et sprak sa att dven representanter for
forskarsamhallet har svart att forsta vad det aktuella projektet gér ut pa.
For en representant for allménheten utan forskningserfarenhet kan sada-
na ansokningar bli hart nér obegripliga.

Den etiska problematiken beskrivs ibland pa et bristfalligt satt. Vid et
av Kommitténs seminarier papekades att forskare inte alltid ser de etiska
problem som deras forskning aktualiserar. Fran flera hall har foreslagits
mer utbildning av forskare vad géller identifiering, beskrivning och ana-
lys av etiska problem.

Tidsbrist for den etiska avwagningen

Ett stort problem for de nuvarande kommittéerna som understrukits fran
flera hall &r att man tvingas lagga ner oproportionerligt stor tid at dis-
kussion om och forslag till forbattringar av vetenskaplig metod och
provning av projektens vetenskapliga relevans. Den vetenskapliga halten



130 Etisk prévning av forskning SOU 1999:4

ar forvisso en viktig del beddmningen av ett projekt. Det ligger mycket i
den véletablerade tesen att dalig vetenskap ar dalig etik &ven om man
maste ha i minnet att ocksa vetenskapligt sett framstaende projektforslag
kan vara tvivelaktiga ur etisk synvinkd. Med den arbetsbelastning kom-
mittéerna far kénnas vid innebar den starka koncentrationen pa veten-
skaplig granskning att det blir fér litet tid for den etiska avvégningen
mellan de olika varden som kan std pa spd i andutning till ett forsk-
ningsprojekt. Man har ocksa papekat svarigheterna for lekménnen att
aktivt delta i diskussionerna pa grund av den starka koncentrationen pa
vetenskapliga sporsmal. For lekmannen har detta inneburit att man fram-
for allt fatt koncentrera sig pa patientinformationen. Att tanka igenom
patientinformationen &r forvisso en viktig dd av den etiska prévningen
men ar bara en av flera komponenter som maste beaktas enligt regeln om
inhdmtande av ett frivilligt informerat samtycke (se vidare avsnitt 4.6).

Risk for positiv ler negativ sarbehandling

En lokal forskningsetisk kommitté har en god kédnnedom om de olika
forskare och institutioner vars ansdkningar man har att ta stallning till.
Det kan vara en styrka att kommittén pa detta satt val kanner till lokala
forhallanden. | diskussionen om de forskningsetiska kommittéerna har
det ocksa pétalats att denna lokala forankring kan forsvara en opartisk
bedomning. En forskare som & omtvistad kan fa en ofdrskyllt negativ
beddmning. En valrenommerad forskare med goda kontakter kan riskera
att f& en mindre noggrann genomgang av de etiska aspekterna kring sitt
projekt. Kommittén har inte tillrackligt underlag for att pasta att det for-
haller sig pa det sittet men vill anda patala risken.

Aterkoppling och uppféljning

De forskningsetiska kommittéerna har i dag sma om ens ndgra mdjlig-
heter att folja upp om projekt genomfdors under de villkor de godkants.
Det finns de som anser att det egentligen inte & kommittéernas funktion
att gora sadana uppfdljningar. Andra anser att det finns fordelar med en
kontinuerlig terkoppling for att se dels om studien Gverhuvudtaget ge-
nomfdrs, dels fa vetskap om de rad dler andringsforslag som kommittén
givit bidragit till att forbattra studien.

Den kanske viktigaste aspekten ndr det galler uppfdljning under tiden ett
forskningsprojekt pagar och som padpekades under en utfragning med
HSFR:s och SFR:s etiska kommittéer &r risken for att ett system dér den
etiska provningen laggs utanfor forskningens vardagliga beslut, kan
franta forskaren upplevelsen av ett personligt ansvar och dven invagga
forskaren i en kénsla av falsk sakerhet. Ytterst &r det forskaren gav som
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maste folja projektet ocksa ur dess etiska aspekter. For att uppfoljningen
skall kunna fungera maste den etiska provningen bygga pa en etisk re-
flektion som kommer att bara ocksa igenom of6rutsedda handelser i
projektet.

Lékemedel sprdvningarna

Bland de projekt som blir foremal for bedomning i de medicinska forsk-
ningsetiska kommittéerna ingar 1akemede sprévningarna som enligt det
svenska systemet ocksa skall godkannas av Lakemedelsverket. Lakeme-
delslagen géller lika for alla |&kemeddsprovningar oavsett om de initie-
ras av |akemeddsindustrien eler om de sker pa initiativ av forskare vid
exempdvis universiteten. Inte sdllan ar det fraga om multicenterunder-
sokningar (bade nationella och internationella) vilket innebér att flera
olika kommittéer kan berdras. Ansokningarna gar for vinnande av tid
samtidigt till bada instanserna och granskning och beddmning sker pa-
raldlt. Lakemeddsverkets granskning omfattar farmacevtiska, farma-
kol ogiska/toxikologiska, metodologiska och i viss man etiska aspekter pa
det medd provningen galler. Vid riskbeddmningen av et projekt maste
man kontrollera att ett nytt |akemede har provats i djurexperimentella
sammanhang och att man darigenom pavisat att de forvantade effekterna
& andamalsenliga. Vid berord forskningsetisk kommitté sker gransk-
ningen utifran de principer som géller all medicinsk forskning pa manni-
ska.

Den kritik Kommittén matt rérande nuvarande system har varit av tva
slag. Av lakemeddslagen framgar att |akemede sprovningen skall vara
etiskt forsvarlig. | praktiken gor en forskningsetisk kommitté denna be-
domning at Lakemedesverket och ger ett rad om prévningen skall till&
tas. Av en dd upplevs dock nuvarande ordning som att L&kemedd sver-
ket gor en Gverprovning av den forskningsetiska kommitténs beslut. Det
bor tillaggas att om Lakemede sverket foljer et rad fran den forsknings-
etiska kommittén att avsla en prévning kan detta 6verklagas som ett
myndighetsbesiut. Andra hévdar att nuvarande ordning innebar dubbel-
arbete nér det galler beddmningar av de farmakologiska, toxikologiska
och metodologiska aspekterna. Nér en planerad studie godkanns av en
forskningsetisk kommitté s sker det under forutsdttning att Léakeme-
delsverket ocksa godkanner studien och vice versa. Det skall tillaggas att
totalt granskas cirka 500 drenden per & och man uppskattar att det &r
mindre an en procent av dessa dér de forskningsetiska kommittéerna och
L 8kemedd sverket kommer fram till olika stéllningstaganden. Har har det
t.ex. rort sig om olika uppfattningar av val av referenspreparat och pati-
entpopulation
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Kommittén anser det viktigt att etiska aspekter kan tas upp i ala de
sammanhang dér ett forskningsprojekt diskuteras och prévas. Nar det
géller kliniska l&kemede sprovningar vars resultat skall ligga till grund
for Lakemedd sverkets stallningstagande till registrering av medlet i fré&-
ga & det dock av vikt att det finns en formaliserad beslutsordning och att
denna inte innebér onddig tidsspillan. Ordningen bor vara att det & den
forskningsetiska kommittén som beslutar om projektet kan godkénnas
dler inte ur etisk synpunkt. Med en god dialog mellan de bada berérda
instanserna bor deras olika kompetenser bast kunna tas till vara.

Lakemedelsindustrien ersétter ekonomiskt de forskningsetiska kommitté-
erna for det arbete de lagger ner pa ansokningarna om klinisk prévning
av |&kemedd.

Ny teknol ogi

Kommittéerna méter numera en lang rad av projekt som bygger pa den
moderna genteknologin. Det kan rora sig om forskning pa kliniskt mate-
rial som aborterade foster, navelstréng, moderkaka, bortopererade organ
och annat biologiskt material som man far tillgang till efter medi-
cinsk/kirurgisk behandling. Bade friska och sjuka organ och vavnader &r
av intresse for den genteknol ogiska forskningen. En dterkommande fraga
& ansokningar om att fa inrétta vavnadsbanker (genombanker och s.k.
individudla genombibliotek) dé&r man forvarar organ. Anstkningarna
kan komma fran saval universitetsinstitutioner som privata féretag och
ett problem att ta stéllning till & vem som &r juridiskt ansvarig foér dessa
vavnadsbanker. Ett annat ar kravet pa informerat samtycke fran de indi-
vider vavnadsmaterialet kommer ifran.

Det har & komplicerade fragor som ar foremdl for internationella dver-
vaganden.’® Kommittén foresldr att frégan om biobanker hanfors till en
sarskild utredning som ev. kopplas till den pagdende utredningen om
bioteknik. (Jamfor forslag i kapitd 7.)

Granslandet mellan forskning och kvalitetssakring

Med kvalitetskontroll eler kvalitetssakring forstds vanligen en utvarde-
ring av medicinska teknologier (forebyggande, diagnostiska dler be-
handlingsméssiga) som redan & etablerade som rutin inom héso- och
sukvarden. Enligt Socialstyrelsens foreskrifter Kvalitetssystem i halso-
och sukvarden (SOSFS 1996:24) ar halso- och sjukvarden skyldig att

16 Se Danska Biobanksutredningen : Riis, Povl (et al.): Health science informa-
tion banks - biobanks, The Danish Council of Ethics, 1996.
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bedriva kvalitetssékring av sin egen verksamhet. Detta innebdr att man
inom exempelvis en kirurgisk specialitet skall registrera forekomsten av
komplikationer och dodlighet vid en bestdmd operationsmetod. Visar det
sig sedan att man vid ett sjukhus har en hdgre dodlighet jamfort med ett
annat sjukhus vad géller samma operationsmetod kan detta ge anledning
till en Gversyn av rutinerna vid det forstnémnda sjukhuset.

Det finns numera internationdla tidskrifter (t.ex. International Journal of
Health Care Quality Assurance) dar man kan publicera resultaten av en
kvalitetssakringsstudie. | den man dessa tidskrifter kraver granskning av
en etisk kommitté, forefaller det rimligt att de forskningsetiska kommit-
téerna tar pa sig denna uppgift, framfor allt som man inte pa et enkelt
sétt kan skilja melan forskning och kvalitetssakringsstudier. Aven kva-
litetssakringsstudier kan vara av olika kvalitet. Eftersom de oftast inbe-
griper patienter bor nagon instans beddma eventuella vinster och risker
med att genomfdra en sadan undersokning.

Okande antal utbildningsarenden

Under senare & har de forskningsetiska kommittéerna métt ett 6kande
antal projekt som &r avsedda att genomféras inom utbildningen av ex-
empelvis sjukskéterskor. Det ror sig om tiopoangsarbeten, dér man ge-
nomfor en empirisk studie med patientanknytning. Bade for att préva en
sadan studie ur etisk synvinke (t. ex. ur patientsakerhetssynpunkt och
informationssynpunkt) och som tréning for eleven ingar det i arbetet att
skriva en ansokan till forskningsetisk kommitté, Dessa studier leder inte
alltid till ny kunskap utan deras primara vérde bestar i den 6vning stu-
denterna far, vilket ytterligare 6kar arbetsbordan for kommittéerna.

4.6 Internationella riktlinjer

Internationdlariktlinjer for god klinisk sed och god labor atoriesed.

Den forskningsetiska prévningen bygger pa etiska regler som tagits fram
i det internationdlla forskarsamfundet. Historiskt sett &r det oftast fors-
karsamhéallet s8lvt som tagit initiativ till utvecklandet av forskningsetis-
ka riktlinjer och god forskningssed. Hartill finns ocksa en rad dokument
som ger etisk vagledning. En standard for god klinisk sed utvecklades i
princip redan under 70-talet i USA aven om termen inte kom att anvan-
das. Det fanns nordiska riktlinjer utarbetade genom Nordiska Radet av
kontrollmyndigheterna i de nordiska landerna redan 1989. Sedan vidtog
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ett harmoniseringsarbete och idag finns for EU-landerna, Japan och
USA gemensamma riktlinjer for l&kemeddsprovning och kliniska pro-
jekt."” Inom OECD finns p& motsvarande sétt gemensamma riktlinjer for
god |aboratoriesed.’®

Fordlag till direktiv for Eur opapar lamentet

Inom riktlinjerna for god Kklinisk sed stadgas att en oberoende etisk
kommitté skall granska forskningsprojekten for att bevaka och skydda
forsokspersonernas  réttigheter, hélsa och vélbefinnande. EU-
kommissionen arbetar for narvarande med ett forslag till direktiv at Eu-
ropaparlamentet dar den frivilligt omfattade internationella standarden
skall &tnjuta ett starkare rattsligt stod.”® | férslaget till direktiv som
mycket val anduter till den internationella standarden foreslas att all
lakemedd sprévning skall granskas av en oberoende etisk kommitté. For
projekt dar flera forskargrupper i ett medlemsland &r involverade fore-
sls att en ordning bor inforas som innebér att en kommitté far ratt att
avgora utslaget aven om det & fler kommittéer som & berérda. Den
etiska kommittén bor beakta projektets relevans, studiens uppléggning,
forsoksprotokollets utformning, forskargruppens kompetens samt att
lokal- och materidla resurser &r tillfyllest. Den skriftliga informationen
som skall ges till forstkspersonerna, deras anhdriga och eventuella stéll-
foretrédare och som utgér underlag for ett frivilligt informerat samtycke
skall ocksa bedomas.

Europar adets konvention om ménskliga r attigheter och biomedicin

Den 19 november 1996 antog Europarddets ministerkommitté en ny
konvention om skydd for méanskliga réattigheter och méanniskovérdet vid
tillampningen av biologi och medicin.® Sverige har undertecknat kon-

Y |CH Harmonised Tripartite Guideline for Good Clinical Practice, Brookwood
Medical Publications Ltd, Richmond, Surrey 1996.

18 OECD Series on Principles of Good Laboratory Practice and Compliance
Monitoring, No. 1-10, 1992-1995. OECD Environment Directorate.

19 Proposal for a European Parliament and Council Directive on the approxima-
tion of provisions laid down by law, regulation or administrative action relating
to the implementation of Good Clinical Practice in the conduct of clinical trials
on medicinal products for human use, Brussels, 03.09.1997, COM (97) 369 final,
97/0197 (COD).

2 Convention for the protection of human rights and dignity of the human being
with regard to the application of biology and medicine; Convention on human
rights and biomedicine, DIR/JUR (96) 14.
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ventionen men annu inte ratificerat den. Den & annu inte dversatt till
svenska.

K onventionen innehaller en rad etiska principer och riktlinjer betréffande
forskning pa méanniskor och utnyttjande av mansklig vavnad for forsk-
ning.? Som utg&ngspunkt fér konventionstexten anger man en rad euro-
peiska och internationdla réattighetsdeklarationer. | konventionen och i de
forklarande kommentarerna finns ingen hanvisning till de forskningsetis-
ka regelverk och den etiska prévningspraxis som vuxit fram pa basis av
det biomedicinska forskarsamfundets egna initiativ. Det finns en bety-
dande normharmoni om man jamfér konventionstexten med de etiska
regler som successivt utvecklats med utgangspunkt fran Helsingfors- och
Hawaiideklarationerna. Artikel 16 i konventionen stadgar att forskning
pa manniska endast far utforas om forskningsprojektet tillstyrkts av en
kompetent grupp efter oberoende undersokning av dess vetenskapliga
varde inklusive bedémning av betydelsen av projektets syfte samt en
mangvetenskaplig provning avseende projektets etiska godtagbarhet.

Konventionen om ménskliga réttigheter och biomedicin anger pa flera
punkter generella riktlinjer som maste bli foremdl for ytterligare etisk
analys innan de kan tillampas pa enskilda forskningsprojekt. Artikel 5
stadgar t.ex. att medicinska dtgarder endast far genomforas efter att ett
frivilligt och informerat samtycke inhdmtats fran den person atgarden
avser. | artike 22 stadgas att material fran en mansklig kropp endast far
anvandas for ett annat syfte an det for vilket det avlagsnades under for-
utsdttning att det gorsi enlighet med en 1amplig procedur for information
och samtycke.

Regeln om inhdmtande av et frivilligt och informerat samtycke &r en
central etisk prévosten for all biomedicinsk forskning pa ménniska allt-
sedan Nurnbergréattegangarna. Vad den faktiskt kréaver och hur den bor
tolkas i samband med olika forskningsprojekt och medicinska dtgarder &r
sedan lange foremadl for diskussion inom bade etikvetenskapen och rétts-
vetenskapen.? Den uppfattas oftast bestd av fyra olika komponenter som
alla maste beaktas.

2L For en utforlig presentation och diskussion av konventionen se: Rynning,
Elisabeth, M anskliga réttigheter och biomedicin - om Europaradets konvention
och svensk rétt, De lege, Juridiska fakultetensi Uppsala arsbok, argang 7, lustus
Forlag 1997, s. 311-350.

2 Se bl.a. Beauchamp, Tom & Childress, James, Principles of biomedical ethics
Oxford University Press, i flera upplagor, 3:e upplagan 1989; Rynning, Elisabeth,
Samtycke till medicinsk vard och behandling. En réattsvetenskaplig studie, lustus
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1. En troskelkomponent som anger nér en person kan anses kompetent
dler réttskapabd for att ta emot och forstd informationen samt vem
som eventue It kan ge sitt samtycke i personens stélle.

2. En informationskomponent som innehdller tva aspekter genom att
man maste beakta bade givandet och mottagandet av information. In-
formationen skall ges sa att personen i fréga kan ta emot och forsta
den.

3. En tredje komponent som stadgar att personen skall ge sitt samtycke
frivilligt och utan ndgot yttre tvang.

4. En samtyckeskomponent vilken innebér att personen det géller skall
godkanna och auktorisera den atgérd som skall genomfdras. Bemyn-
digandet skall ocksa dokumenteras tillsammans med den information
som givits,

Regeln om informerat samtycke &r sdledes inte enkd att tillampa ratt av
och vad som uppfyller Europaradets konventionstext om |amplig proce-
dur for information och samtycke l&mnar stort utrymme for olika tolk-
ningar. Kommittén anser det angeléget att de etiska kommittéernas ut-
tolkning av regeln om informerat samtycke blir foremal for kontinuerlig
utveckling understddd av etikvetenskaplig och réttsvetenskaplig forsk-
ning pa omradet.

For Europaradets rakning har Povl Riis tagit fram ett forslag for med-
lemsstaternas arbete med att implementera etiska riktlinjer och prov-
ningssystem fér biomedicinsk forskning.?

4.7 Om behovet av lagstiftning

L agstiftning angdende etisk provning

Inom det humanvetenskapliga omradet har de forskningetiska kommitté-
erna av tradition varit radgivande. Kommittén har vid seminarier och
utfragningar diskuterat for- och nackdelar med lagstiftning néar det géller
forskningsetisk provning av projekt pa méanniska.

Forlag, Uppsala 1994; Hansson, Mats G., Balancing the quality of consent,
Journal of Medical Ethics, 1998;24: 182-187.

2 Ethical Review of Biomedical Research in Europe: Suggestions for best
national practices, Steering Committee on Bioethics, Council of Europe,
CDBI/INF (98) 6.
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Kommittén & enig om att det behdvs lagstod for forskningsetisk prov-
ning. Innan forsok dar manniskor ingar far inledas skall sadan prévning
ske. Det skall finnas forskningsetiska kommittéer for detta andamal.

Betraffande forsok pa manniska finns idag ett pa frivillig grund av fors-
karsamhdllet inréttat prévningssystem som ger ett skydd for de méanni-
skor som deltar i forskningsprojekt. Foér att ytterligare minimera riskerna
for forsokspersoner foresar Kommittén att alla projekt som innefattar
forsok med ménniska eller mansklig vévnad skall genomga etisk prov-
ning av en oberoende kommitté. Detta skall regleras i forordning. Bade i
rattsig formel mening och i praktiken & darmed skyddsbehovet fér
manniskor som deltar som forsokspersoner i forskningsprojekt val tillgo-
dosett.

L agstiftning angaende beslutsor dning

Nér det gdler huruvida beslutsordningarna fér de forskningsetiska
kommittéerna ocksa skall vara lagfast gar meningarna isar i debatten.
Det finns de som forsprakar lagstiftning med 6verprévningsméjlighet av
besluten i réttslig instans och det finns de som féresprékar nuvarande
ordning med radgivande beslut fattadei konsensus.

Forddarna med det forra forfarandet skulle vara att forskaren far en
mojlighet till dverprévning av ett avslag. Den forutsdtter dock att det
skulle finnas nagon form av experter i vardefragor, méanniskor som har
en hogre expertis @n andra pa att avgora vad som &r etiskt ratt dler fe.
Med ett system for Gverprévning skulle en grupp av sidana experter till-
delas tolkningsforetrade i vardefragor. Kommittén anser emdlertid att
det inte kan finnas nagra experter pa vad som &r ratt och fd, i samma
mening som det finns experter inom réattsvasendet eler inom medicinen. |
de bada senare fallen bygger expertisen pa kunskap om medicinska fakta
respektive géllande réttsregler.

4.8 Kommitténs forslag till system for etisk
provning av forskning
Med hansyn taget till redovisade kunskapsunderlag och med utgangs-

punkt i ovanstaende problembeskrivningar foreslar Kommittén foljande
ordning for forskningsetisk prévning.



138 Etisk prévning av forskning SOU 1999:4

Ansvar et 1aggs pa for skaren samt univer siteten och hogskolor na

Huvudansvaret for etisk provning av forskning maste alltid falla pa den
enskilde forskaren tillsammans med den forskargrupp han dler hon ar-
betar tillsammans med. For att kunna leva upp till detta ansvar behdvs
kraftig utbkade insatser nér det géller utbildning i forskningsetik. Kvali-
ficerad etikforskning och Gppna etiksamtal i principielt nya fragor ar
ocksd oundgangliga i en for den enskilde forskaren stodjande in-
frastruktur (se kapitd 8).

Kommittén anser att det ar naturligt att universitet och hogskolor tar pa
sig huvudansvaret fér den etiska provningen eftersom det ar dér de nya
forskningsetiska fragestallningarna ofta forst aktualiseras. Det & ocksa
vid universiteten den forskning bedrivs inom etikvetenskapen som kan ge
underlag for en sakkunnig beddmning. Genom en tydlig samverkan mel-
lan universitet, htgskolor, myndigheter och industri skapas ocksa forut-
séttningar for att man pa ett tidigt stadium skall kunna upptécka etiska
problem som behdver en férdjupad bearbetning.

Forslag till forordning

Kommittén har i kapitd 3 foreslagit att det av 1 kap 4 § hogskoldagen
skall framga att varje laroséte har att vérna om vetenskapens trovardig-
het och en god forskningssed. Ett ansvar for att etisk provning sker bor
ocksa dvila ledningarna vid universitet och hogskolor samt deras fakul-
teter och institutioner. Detta bor anges i forordning. Kommittén foreslar
darfor en tillaggsparagraf till hogskoleférordningen for att med en gene-
ralklausul ange att ocksa forsok med manniska och ménsklig véavnad
skall prévas av en oberoende forskningsetisk kommitté. Denna paragraf
foreslas ha foljande lyddse:

Forskningsprojekt som innefattar férsdk med manniska eller mansklig
vavnad skall prévas i en oberoende forskningsetisk kommitté i enlighet
med av varje hdgskola faststélld arbets- och beslutsordning.

Eftersom universiteten och hogskolorna & de som genom sin forskning
och utbildning har en sérskild mdjlighet att félja den vetenskapliga ut-
vecklingen och samtidigt genom etikforskning analysera grunderna for
den etiska provningen, faller det sig naturligt att en réttslig ordning om
elisk prévning infogas i hdgskol ef érordningen.

Det & angeléget att all forskning, oavsett finansierings- eler organisa-
tionsform, far likartade rattsliga forutséttningar. Mot bakgrund av att
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forskning ocksa bedrivs av andra myndigheter liksom av forskningsin-
réttningar som &r organiserade i privatréttsliga former, ar det dnskvért
att motsvarande forordning infors for att técka denna forskning. Hur en
forordning av detta slag skall se ut och var den skall placeras inom den
svenska rattsordningen maste bli féremal for en sarskild beredning.

Vilken for skning skall provas?

1. All forskning som inbegriper méanniska skall provas av en oberoende
forskningsetisk kommitté fran nivan forskarutbildning och uppét sa
snart vitala varden kan misstankas sta pa spel. Detta skall ske oavsett
om forskningen &r externt finansierad dler finansierad av |&rosétet.

Forskning pad manniska, forskning med utgangspunkt fran perso-
nuppgifter eler information om individer dler grupper av individer,
forskning som kan ténkas krénka en persons integritet, forskning med
tankbara miljokonsekvenser, forskning som involverar risker for
manniskors halsa och valbefinnande och andra sakerhetsaspekter pa
teknik- och naturvetenskapens omrade skall sdledes prévas med ut-
gangspunkt fran larositenas utvidgade ansvar for varnandet om god
forskningssed. Denna beskrivning av den etiska prévningens innehdll
innebér sledes att forskning pa alla fakultetsomraden ar berord.

2. Forskning som bedrivsi granslandet till kvalitetssékring med den sér-
skilda arbetsordning som géller for dessa projekt.

3. Respektive handledare har ansvar for den forskning som gors inom
ramen fér C- och D-uppsatser inom grundutbildningen eler som ar-
bete inom annan forskarférberedande utbildning. Av detta foljer att
den som handleder uppsats- och forskningsprojekt inom grundutbild-
ningen maste besitta erforderlig kompetens for att utfora och pedago-
giskt implementera en etisk provning. Den etiska prévningen bér bli
en viktig de i sj8lva utbildningsprocessen.

Den etiska provningens genomfdrande

Kommittéerna bor organisera sitt arbete sa att tyngdpunkten ligger pa
den etiska avvagningen dven om den vetenskapliga metodgranskningen
ar en viktig del av den forskningsetiska kommitténs arbete.

Den etiska prévningen tar sin utgangspunkt i de etikregler och interna-
tiondla deklarationer som antagits avseende forskning inom olika veten-
skapsomraden. Hesingforsdeklarationen, MFR:s regler och de av
HSFR:s etiska kommitté antagna etikreglerna utgor hérvidlag sidlvklara
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dokument beroende pa vilket forskningsomrade en provning géller. Varje
forskningsinréttning har att tillse att principerna for den etiska prévning-
en och deras tillampning pa enskilda forskningsprojekt far en kontinuer-
lig uppfdljning och revision, genom att 1ata riktlinjer och forskningsetisk
praxis bli foremal for kritisk reflektion och forskning. Det &r lampligt att
denna revision drivs av respektive forskningsetisk kommitté och att man
darvidlag tar stod av befintliga nationella policyorgan som forskningsra-
dens etiska namnder och kommittéer.

For att nd en likformighet i behandlingen av olika drenden bor ansok-
ningsformulér avseende etisk provning ha likartad utformning inom re-
spektive fakultetsomrade oavsett vilket svenskt larosite det ar fraga om.
Forskningsraden och Sveriges Universitets- och Hogskoleforbund torde
varalampliga fora for att astadkomma en nédvandig samordning.

Radgivande konsensusbeslut

Mot bakgrund av vad som anférts om radgivande konsensusbeslut eler
lagreglerad beslutsordning med mgjlighet till réttslig dverprévning har
Kommittén stannat for att beslut i de forskningsetiska kommittéerna
skall vara radgivande och fattas som konsensusbeslut. Besluten skall
sdledes inte kunna dverklagas. Mgjligheten till en ”second opinion” skall
finnas. Detta beskrivs nedan. Varje beslut skall protokollféras. | proto-
kollet skall tydligt och utforligt anges motiven for beslutet. Dar sa ar
tillampligt bor handledaren dras in i den etiska diskussion som féranleds
av ett forskningsprojekt.

Ett radgivande system byggt p& konsensusférfarande stammer bra Gver-
ens med etikens grundprinciper. Betréffande konsensusforfarande finns
en véletablerad praxis i de medicinska forskningsetiska kommittéerna att
falla tillbaka pd. Ordningen med konsensusbeslut svarar val mot den
etiska provningens natur. | de etiska beslutssystemen &r det av stor vikt
att s manga perspektiv som mgjligt kan vagas in. Olika ledaméter upp-
mérksammar, pa grund av sina sarskilda kunskaper och erfarenheter,
olika risker och vinster som kan vara forknippade med ett projekt. Nya
experter kan kallas in och mgjlighet finns ocksa att radfraga annan
forskningsetisk kommitté. Den sammanvéagda risken mot nyttan ser olika
ut beroende frén vilken position man betraktar frégan.?* K onsensusbes|ut
&r den beslutsform som bast tar till vara varje ledamots perspektiv. Be-

24 Begreppet "riskens ort” framférdes i en diskussion med de samlade forsknings-
etiska kommittéerna av Viggo Junkes, lekman i forskningsetiska kommittén i
Uppsala.
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slutsformen innebér en viss troghet i beslutsfattandet vilket & nodvan-
digt darfor att svara etiska fragor alltid kraver en tids eftertanke. Majo-
ritetsbeslut kan ga snabbare men i detta sammanhang skulle man riskera
att g& miste om viktiga perspektiv. Det kan istéllet leda till gruppbild-
ningar omkring olika konfliktfragor inom kommittéerna, ndgot som vore
djupt olyckligt. Erfarenheten fran de forskningsetiska kommittéerna vid
medicinsk fakultet visar dessutom att det inte blir ndgra oacceptabla for-
dréjningar av besluten pa grund av att man valt konsensusformen.

Av tradition &r besluten i de forskningsetiska kommittéerna som géller
méanniska endast radgivande, dven om det i praktiken torde vara svart
om inte omdjligt for en forskare att ga emot kommitténs beslut. Den an-
svarige forskaren har i praktiken nastan alltid dragits in i géva proces-
sen fram till beslut genom att fa berédtta om olika delar av ansokan.
Ibland far den ansvarige forskaren méta hela kommittén for att diskutera
och l&gga fram sina synpunkter. Forskaren kan i det [&get begéra inkal-
lande av ny expertis och ocksa horande av annan forskningsetisk kom-
mitté. Det ar alltsa en typ av konsensusordning som innefattar forskaren
sidlv dven om det i formel mening & kommittén som fattar beslut. Ge-
nom att besluten endast &r radgivande ges pa et annat satt en mojlighet
for exempevis ett forskningsrad att begara forandringar i genomforandet
av et projekt for att en sakkunnig i sin granskning upptéackt en kompli-
kation kommittén inte tankt pd. Pa motsvarande sétt kan forskaren salv
behtva omarbeta projektet av etiska skél nar han/hon kanske upptécker
en tidigare inte forutsedd komplikation. Att besluten ar radgivande inne-
bér en stark markering till forskaren att har/hon sdlv & den som &r yt-
terst moraliskt ansvarig genom hela forskningsprocessen.

Att besluten i den forskningsetiska kommittén endast &r radgivande in-
nebar i praktiken ocksa att man i anférd mening forvantar sig en konti-
nuerlig moralisk vaksamhet och omprévning av forskningsprojektet allt-
eftersom det fortskrider och allteftersom det intr&ffar oforutsedda han-
delser i projektet eler man blir varse nya risker.

M ¢jlighet till en ” second opinion”

En av konsensusmodelens kénnetecken ar att den inbjuder till ett upp-
mérksammande av olika perspektiv pa den forskningsetiska fragestall-
ning forskaren formulerat i sin ansdkan. Den forskningsetiska kommittén
hjalper forskaren att se sitt projekt ur nya perspektiv. Flera dgon och
flera erfarenheter kan hjalpa till att identifiera olika aspekter pa den risk
en patient dler en forsoksperson utsétts for i ett forskningsprojekt. Lek-
mannen i kommittéerna har har en viktig roll. Kommittén salv bor under
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handl&ggningen av ett drende beakta mdjligheten att inhdmta synpunkter
fran andra @n de som &r ledamdter av kommittén. | de forskningsetiska
kommittéerna vid medicinsk och odontologisk fakultet finns pa flera hall
val inarbetade traditioner att komplettera beslutsunderlaget med hjélp av
vetenskaplig expertkunskap.

Betréffande den etiska beddmningen bor den forskningsetiska kommittén
ocksd beakta méjligheten av att inhdmta synpunkter i form av en
"second opinion,” en extra bedémning. En lokal kommitté kan vénda sig
till en annan forskningsetisk kommitté som kanske haft ett &rende av
liknande slag for att lyssna till deras etiska bedomning. Pa liknande sétt
kan forskningsetiska kommittéer be andra instanser att ge sitt perspektiv
pa den etiska fragestallning kommittén och ansvarig forskare brottas
med.

Ocksa den ansvarige forskaren bor ha rétt till en ”second opinion” i de
fall d& den forskningsetiska kommittén beslutar att avsla en etikansokan.
En av konsensusmodellens effekter ar att kommittén ytterligt séllan be-
dutar att g tillstyrka forskningsprojektet. | normalfallet har forskaren
och kommittén i gemensamma Overlaggningar kommit fram till ett stt
att hantera de etiska problemen. | de fafall dar en forskare far ett avslag
kan en majlighet till en ”second opinion” upplevas som extra forsakring
mot att det & en lokal kommittés godtycke som rader. Mjligheten till en
"second opinion" kan ocksa forebygga att en forskningsetisk kommitté
later sig paverkas av ovidkommande hansyn i sin bedémning.

Kommittén foresldr darfor att ett beslut om avslag i en forskningsetisk
kommitté alltid skall innehdlla en anvisning till en sadan har angiven rétt
for den ansvarige forskaren att f& en ” second opinion” med anledning av
den etiska beddmningen av det forskningsprojekt han/hon & ansvarig
for. | bedutet skall i enlighet med den arbets- och beslutsordning som
faststélls vid varje universitet/hdgskola anges vilken dler vilka forsk-
ningsetiska kommittéer en forskare kan vanda sig till for en " second opi-
nion”. Den ansvarige forskaren har rétt att salv véja vilken kommitté
han/hon skall vanda sig till for en ” second opinion.”

Okat antal for skningsetiska kommittéer

De forskningsetiska kommittéer som hér beskrivs foreslas inréttas av
respektive universitets/hdgskolas styrelse pa fordag fran rektor. Det
system for etisk prévning som styrelsen sa beslutar bor anpassas till den
verksamhet man bedriver och till de sarskilda omstandigheter som géller
vid varje larosite. For detta foreslar Kommittén behovligt forfattnings-
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stéd genom kompletteringar i hogskolelagen och hdgskolef érordningen.
Kommitténs skrivningar rekommenderas vara vagledande i universitetens
och hogskolornas utarbetande av sérskilda arbets- och beslutsordningar
for de forskningsetiska kommittéerna.

For att fa till stand en etisk prévning som ar val forankrad i de veten-
skapsteoretiska och praktiska forutséttningar som géller for olika veten-
skapliga discipliner och for att fordela arbetsbordan pa fler ansvariga
kan det vara lampligt att inrétta flera forskningsetiska kommittéer vid
varje universitet/ hogskola. Det innebdr att vid et och samma laroséte
kan separata kommittéer inréttas for skilda vetenskapsomraden. Pa et
fullt utbyggt universitet kan det t.ex. vara lampligt att folja en indening i
fakultetsomradena medicin-farmaci, humaniora-juridik-teologi-samhélls-
vetenskap och naturvetenskap-teknik. Mangvetenskapliga forsknings-
projekt beddms i den kommitté till vilken den for projektet huvudansva-
rige forskaren sorterar men dvriga kommittéer kan hdras. Inom vissa
fakultetsomraden, t.ex. hédlso- och sjukvardsomradet kan det behdvas
flera kommittéer for att klara av det stora antalet ansdkningar.

Samtidigt kan det for sma hogskolor med forvantad 1&g drendeméngd,
som inte ger méjlighet att bygga upp en tillracklig erfarenhet, vara mer
[&mpligt att man samarbetar med andra mindre hdgskolor om en gemen-
sam kommitté dler att man ankyter till universitetens och de stérre hdg-
skolornas kommittéer. Huvudsaken &r att ansvarsférhallandena om var
ett projekt skall granskas &r klara.

Universitetets’hogskolans styrese beslutar om vilken arbets- och be-
slutsordning som skall géllafor etisk provning av forskningsprojekt. Sty-
relsen kan deegera uppgiften att utforma sérskilda arbets- och be-
slutsordningar till de forskningsetiska kommittéerna.  Arbets- och be-
slutsordningen bor utformas pa ett sadant sétt att hansyn tas till de var-
den som star pa spe i de forskningsprojekt som kan bli aktuela for be-
doémning. | de medicinska forskningsetiska kommittéerna finns i flera fall
redan beprdvade arbetsordningar som innebér att ordférande och veten-
skaplig sekreterare beslutar pa delegation nar det géller enklare drenden.
Pa motsvarande sétt kan man om sa befinns l[ampligt delegera beslut for
elisk provning av vissa kvalitetsutvecklingsprojekt till en ansvarig forsk-
ningsledare eler vid medicinsk fakultet en chefsoverlakare. For att fa
hjap med den vetenskapliga metodgranskningen kan kommittén ta hjdlp
av experter som inte & ledaméter av kommittén och darvidlag ocksa
utnyttja befintliga amnes- och disciplinstrukturer pa fakulteterna. Den av
universitetets/hogskolans styrelse, dler den pa delegation av forsknings-
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etiska kommittén, faststallda arbets- och beslutsordningen skall offent-
liggoras i forskarsamhéallet.

En ansbkan om forskningsetisk prévning inges av for projektet huvud-
ansvarig forskare till berérd forskningsetisk kommitté vid universite-
tet/hogskolan efter att ingtitutions- eler klinikchef intygat att planerade
materiella och lokalmassiga resurser ar tillfyllest. Det &r forsoksperso-
nen som galv har att ge sitt samtycke till deltagande efter att projektet
godkants och tillamplig information givits. Ansokan skall innehalla en
for lekmén begriplig vetenskaplig beskrivning av projektet samt utforlig
diskussion av de etiska fragestéllningar som aktualiseras med anledning
av projektet. Ansokningshandlingarna skall innehdlla informationen till
forsokspersonerna och en beskrivning av proceduren for inhdmtande av
ett frivilligt informerat samtycke samt, i del fall da ett sddant samtycke
inte beddms noédvandigt en motivering harfér. Ansokan registreras sam-
ma dag den inkommer till forskningsetiska kommittén.

For kliniska l&kemede sprovningar bor en tydlig arbetsfordelning goras
genom att L akemedelsverket med utgangspunkt fran patientsakerhetsin-
tresset ansvarar for riskbeddmning avseende toxicitet och andra bieffek-
ter. Forskningetiska kommittén ansvarar for den etiska avvagningen
mellan de varden som star pa spel i samband med forskningsprojektets
genomforande. For att undvika onddig tidspillan kan den praxis som r&
der i dag tillampas, namligen att den for den kliniska provningen ansva-
rige forskaren inger ansbkan samtidigt till forskningsetiska kommittén
och till Lakemedesverket. Bade kommittén och verket bor kunna fatta
villkorade beslut enligt dagens praxis. Genom denna ordning torde man
kunna undvika det dubbelarbete som patalats samtidigt som man tar till
vara varje instans sarskilda kompetens. Betraffande multicenterstudier
anser Kommittén att den av EU-kommissionen foreslagna ordningen att
den forskningetiska kommitté till vilken den for studien huvudansvarige
forskaren hor, fattar beslut. Ovriga berérda kommittéer kan horas.

De for skningsetiska kommittéer nas sammansattning

En forskningsetisk kommitté bor besta av representanter for saval forsk-
ningen som det almanna. Universitetets/hdgskolans styrelse beslutar
efter fordag fran rektor om antalet ledaméter med hansyn tagen till
forskningsverksamhetens omfattning. De vetenskapliga ledaméterna i
kommittén utses sa att man far en bred representation fran relevanta ve-
tenskapliga discipliner. En bred rekrytering & ocksa viktig for att de
externa forskningsinréttningar som anlitar kommittéerna skall ha goda
skél att uppfatta dessa som opartiska.
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Lekménnen spelar en viktig roll i den etiska prévningen. Lekménnens
ndrvaro maotiveras av det allmannas intresse av insyn i forskningsproces-
sen. De utgdr en extra forsakring mot den hemmablindhet som kan
pragla forskarsamhéllet. Lekménnen skall representera allmanintresset.
De nomineras av region- landstings-, kommunfullméktige, eler motsva-
rande. Det bor vara en jamn fordelning mellan Iekmén och forskare och
en jamn fordelning mellan kénen i kommittéerna.

Mandatperiod, antal ledamdter och suppleanter som skall utses bestams
av respektive styrelse for universitet/hdgskola. Styrelsen utser till ordfé-
rande en valrenommerad lekman eler forskare.

Om behovet av en mangdisciplinar sammanséttning

| den tidigare anforda konventionen om biomedicinsk forskning och
manskliga réttigheter stadgades i artike 16 att den oberoende etiska
kommittén borde ha en mangdisciplindr sammansattning. | en viktig me-
ning finns redan idag en sadan genom att varje kommitté strévar efter en
bred representation fran de fackvetenskapliga discipliner vars forskning
den etiska prévningen géller. Konventionen tycks emdlertid avse att den
forskningsetiska kommittén skall ha inslag av flera forskningsdiscipliner
i en vidare mening.” En sddan tolkning av konventionstexten p& denna
punkt kan tankas innebéra att det i en forskningsetisk kommitté inom en
biomedicinsk fakultet skall sitta representanter for samhallsvetenskap,
humaniora, teologi och réttsvetenskap. En sddan tolkning forefaller inte
rimlig &ven om en litteraturvetare skulle kunna ge sprakliga bidrag till
analysen av patientinformationen och en hésoekonom kunna lagga in-
tressanta ekonomiteoretiska aspekter pa det projekt som skall provas.
Det skulle bli en rétt Gverbdastad form for etisk prévning. Fran human-
vetenskapernas dler fran teologins fackomraden skulle man kunna tanka
sig att ta med en moralfilosof dler en sakkunnig inom biomedicinsk etik.
Fréan réttsvetenskapen kan man tankas ha haft i &tanke en sakkunnig pa
omradet medicinsk rétt nér man skrev denna artikel i konventionstexten.

Problemet dven med dessa senare forslag & att den provning som skall
goras i en forskningsetisk kommitté varken &r av etikvetenskaplig eler
rattsvetenskaplig karaktar. Kommittén skall utga fran befintliga etiska
riktlinjer och fran etablerad forskningsetisk praxis i sina bedémningar.
Till underlag fér utveckling av denna praxis kan man forvisso ha nytta
av etikforskare men deras bidrag far da stkas i bokform, i undervisning
av kommitténs ledamdéter dler i sérskilda seminariesammanhang da del-

% Se Rynning, 1997, op. cit.
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vis nya forskningsetiska fragestallningar aktualiseras. Inte heller pa det
juridiska omradet &r det pakallat med réttsvetenskaplig expertis i kom-
mittén. Etikprévningen har forvisso att ta hansyn till géllande rétt och i
den man en forskare ar otillrackligt informerad om vad denna innehaller
bor detta snarare atgardas genom undervisning. Pa motsvarande sétt bor
kommitténs ledaméter f& undervisning om relevant lagstiftning. Kom-
mittéernas sammantraden ar inte anpassade till ingdende réttsvetenskap-
ligadler etikvetenskapliga diskussioner.

Mot bakgrund harav menar Kommittén att den enda bade praktiskt rele-
vanta och principidlt mgjliga tolkningen av den anférda konventions-
texten, atminstone for svenskt vidkommande, &r att man tillser att skapa
en bred representation fran olika erfarenhets- och kunskapsperspektiv i
utseendet av representanter bland saval forskare som allmanheten.

Insyn i och uppfdljning av beslut

Ansokningar till och beslut i forskningsetisk kommitté forutsdtts vara
offentliga handlingar med undantag fér &renden som faller under géllan-
de sekretesslagstiftning. Kommittéerna bor aktivt medverka till att
framja insyn i verksamheten och dialog kring de etiska fragestallningar
som diskuteras i kommittén. Kommittén bor ta tillfallet i akt att nér man
sa anser pakallat inbjuda till storre natverk av forskare och en intresse-
rad allmanhet till diskussion om principidlt nya och viktiga etiska fragor
som aktualiseras inom vetenskapen. Flera kommittéer kan med férde
samverka kring sadana natverkssamtal. Samverkan kan héarvidlag ske
med industrin, olika tillsynsmyndigheter och de olika nationella fora for
etiska diskussioner som finns, t.ex. SMER och forskningsradens etiska
namnder och kommittéer.

Det ar vasentligt att det sker en aterrapportering till den forskningsetiska
kommittén om ett forskningsprojekts fortskridande. Kommittéerna be-
sutar sjalva pa vilket sétt en sddan aterrapportering skall ske. Ett mini-
mikrav ar dock att den for projektet ansvarige forskaren rapporterar nér
projektet paborjats och nér det avslutats. Betraffande |akemede sprov-
ningar finns foreskrifter fran Lakemede sverket om forskarens ansvar att
inhamta ett godk&annande fran forskningsetisk kommitté for avsteg fran
den godkanda forskningsplanen som visar sig vara betydelsefulla och
maste vidtas sedan projektet val paborjats. Kommittén rekommenderar
att motsvarande infors for alla projekt som innefattar férsok med manni-
ska dler ménsklig vavnad.
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Relevanta uppgifter fran forskarnas aterrapporteringar bor finnas med i
den arliga rapport kommittéerna inger till universitetets/hogskolans sty-
relse. Dar bor ocksa varje projekt i korthet beskrivas tillsammans med en
redogorelse for den etiska problematiken. Kommittén kan varje &r vélja
ut ett antal intressanta projekt for en uppfoljningsdiskussion i ett storre
forum.

Ekonomi

Universitetet/hdgskolan ansvarar for utbildning av de forskningsetiska
kommittéernas ledamdter samt bestrider i 6vrigt de kostnader som &r
forknippade med verksamheten. Det &r viktigt att |6nemedd avsétts for
vetenskaplig sekreterare och en administrativ resurs. De vetenskapliga
sekreterarna samlar genom sitt sekreterarskap snabbt ihop erfarenheter
kring etisk provning och formulering av ansokningar till forskningsetisk
kommitté, en erfarenhet som skulle komma val till pass inom undervis-
ningen i forskningsetik. Ledamotskap i forskningsetisk kommitté bor
vara meriterande vid ansbkan om tjanst som professor eler universitets-
lektor och kunna ge poang i den aktivitetsrelaterade budget som tillam-
pas vid manga fakulteter.

Den ekonomiska koppling som for nérvarande finns mellan |&kemedd s-
industrin och de forskningsetiska kommittéerna dér foretagen betalar
direkt till kommittén for varje ansbkan bor undvikas. Universi-
tet/hogskolor bor i stéllet sluta avtal med berdrda intressenter av etisk
prévning inom foretagen. En sarskild avgift bor ocksa kunna tas ut da
en annan myndighet nyttjar universitetens och hogskolornas system fér
etisk provning.

Myndigheter s och for skningsfinansiér er s for skningsetiska pr ovning

Betréffande andra myndigheters etiska provning t.ex. av innesluten an-
vandning och avsiktlig utséttning av genetiskt modifierade organismer
torde mycket av denna verksamhet kunna hanféras till nagon form av
forskning, antingen grundforskning dler tilldmpad forskning. Den be-
drivs bade vid olika universitetsinstitutioner och vid olika genteknik- och
bioteknikforetag. | miljobalken anges vilken myndighet som har det ope-
rativa ansvaret for att tillsammans med Genteknikndmnden och Natur-
vardsverket setill att miljobalkens dvergripande mal uppfylls och att den
verksamhet man ger tillstand till &r etiskt forsvarbar. Kommittén menar
att pa sikt bor den hér typen av lagstadgad etisk prévning vid olika myn-
digheter samordnas med den etiska prévning som gors av de forsknings-
etiska kommittéerna vid universitet och hogskolor pad motsvarande satt
som i dag & praxis nar det gdller kliniska lakemeddsprovningar. | av-
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vaktan pa att den nya miljobalkens regler om etisk prévning vunnit in-
steg i myndigheternas verksamhet avstar Kommittén dock fran att ge
nagot forslag om hur en sddan samordning skulle kunna se ut.

Forskningsfinansiérerna har att galvstandigt ta ansvar for etisk provning
av de projekt man beviljar medd for och det stér dessa instanser fritt att
implementera egna system som ett komplement till den grundstruktur
Kommittén hér foreslar.

Pa samma sétt rekommenderas myndigheter samt forskningsinréttningar
som drivs i privatrattsiiga former vilka bedriver forskning utanfér uni-
versitet och hogskolor att ta ansvar for att etisk provning sker i den méan
detta inte redan ar tillgodosett genom de forfattningskrav som redan
finns, t.ex. for 1akemedd sprévning. Kommittén foreslar att dessa enheter
far utnyttja universitetens och hogskolornas forskningsetiska kommittéer
for utforande av den etiska provningen av forskningsprojekt. | 3 kap 13
8 hogskoleforordningen finns redan stadgat att universiteten och hog-
skolorna har rétt att ta ut en avgift for en sddan prévning.

4.9 Etisk provning vid tillampning av
forskningens resultat

| olika sammanhang har man ocksa diskuterat huruvida forskaren &r
moraliskt ansvarig for tilldmpningen av den kunskap som tas fram. Be-
tréffande denna del av den etiska provningen bor man halla i minnet att
den alltmer specialiserade forskningen gor det svart for en enskild fors-
kare att kunna kontrollera hur den kunskap han eler hon tar fram kom-
mer att anvandas. Ett stort moraliskt ansvar maste ocksa alaggas de som
tillampar forskarens resultat. Det & ocksa darfor vi inom vissa omraden,
t.ex. kemikalie- och lakemedesomradet har sarskild lagstiftning om hur
nytta/risk av sadana produkter maste kontrolleras innan de far komma ut
pa marknaden. Nar det galler andra omréden har man inom respektive
profession inréttat egna grupper for diskussion om etiska fragestallning-
ar.
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4.10  Etisk provning av den vetenskapliga
utvecklingen

Utover det moraliska ansvar som ar forknippat med genomférandet av
ett sarskilt forskningsprojekt har forskarsamhéllet tillsammans med and-
ra samhallsaktorer ett ansvar att diskutera de etiska problem som aktua-
liseras av den vetenskapliga utvecklingen. Utvecklingen inom genetisk
forskning och evolutionshiologi &r ett exempel. Forskarna & genetiska
forklaringar pa sparen nér det galler komplexa manskliga beteenden s&-
som sprakinlarning och kriminalitet. | god tid behtver de etiska och so-
ciala konsekvenserna av forskarnas resultat diskuteras. Den moderna
inteligensforskningen dér man soker forklara skillnader i intelligens-
kvoter med hjdlp av biologiska forklaringsmodeller &r ett annat forsk-
ningsfalt som foranlett starka reaktioner i samhéllet. Resultat inom gen-
forskningen och dartill hdrande omraden som forskning kring embryo-
nalutvecklingen (t.ex. faret Dally) och nya mdjligheter att anvéanda dju-
rorgan for transplantation har ocksa givit upphov till allménna debatter.
Den etiska prévningen av denna utveckling bor ske kontinuerligt inom
ramen for Oppna samtal och en utbyggd forskning i forskningsetik dér
olika varden kan vagas mot varandra.

Goda samtal om forskningens etiska konsekvenser forutsétter en ordent-
lig faktaunderbyggnad och att olika vetenskapliga perspektiv far komma
till tals. Inom forskarsamhéllet spelar inte minst de vetenskapliga aka-
demierna en viktig roll for att med utgangspunkt fran dessa kriterier be-
vaka den vetenskapliga utvecklingen. Akademierna arrangerar ofta
mangdisciplindra seminarier och ger ut popul arvetenskapliga skrifter dar
den vetenskapliga utvecklingen belyses fran olika perspektiv. Som ex-
empel kan namnas Kungliga Vetenskapsakademiens populdra serie Den
nya biologin dar fragor kring evolutionsbiologi och genteknik avhandlas
i flera bocker. Kungliga Skogs- och Lantbruksakademien ordnar rege-
bundet seminarier och konferenser kring ny forskning pa de aredla na-
ringarnas omrade och belyser denna forskning ur sociala och etiska per-
spektiv. Kungliga | ngenjcrsvetenskapsakademien arrangerar pa motsva-
rande stt seminarier kring den moderna ingenjorskonstens implikationer
for individ och samhélle.

Universiteten spelar en naturlig och viktig roll for att méta de delvis nya
forskningsetiska fragor som den vetenskapliga utvecklingen aktualiserar.
Genom olika centrumbildningar och nyinréttade forskningsprogram tar
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universiteten ansvar for den tilldmpade etikforskningen i vid mening. | en
internationdl jamforelse & den svenska aktiviteten annu relativt sett 1ag
och ddligt samordnad men det som gors &r viktiga utgangspunkter for ett
vidgat ansvarstagande fran de stora kunskapsproducenterna i samhallet.
Néagra exempel kan ge en bild av vad som redan gérs. Av grundldggande
betydelse ar forstas den forskning i tillampad etik som bedrivs inom ra-
men fOr de ordinarie forskningsprogrammen och forskarutbildningarna
vid de filosofiska och teologiska fakulteterna. Dérutver finns et antal
centrumbildningar av olika slag. Vid Goteborgs universitet finns sedan
ett antal &r tillbaka Centrum for forskningsetik. | Lund finns ocksa se-
dan flera ar en sarskild forsknings- och utbildningsenhet i medicinsk etik
knuten till den medicinska fakulteten. Vid LinkGpings universitet finns
Centrum for tillampad etik som utéver samverkan melan olika univer-
sitetsdiscipliner ocks& samarbetar med landstinget i Ostergétlands lan. |
Stockholm kan ndmnas den sedan lange etablerade enheten vid Ersta
diakonianstalt kring forskning och uthildning i vardetik. Handelshog-
skolan har initierat en sarskild enhet som driver forskning i etiska fragor
relaterade till sina &mnesomraden. | Uppsala finns sedan snart tio ar ett
For skningsetiskt Forum gemensamt for Uppsala universitet och Sveriges
Lantbruksuniversitet. Detta forum arrangerar bl. a. offentliga seminarier
dar forskare och andra intresserade diskuterar forskningsetiska frage-
stallningar. Uppsala universitet har ocksa nyligen inrédttat ett fakul-
tetsovergripande forskningsprogram i biomedicinsk etik.

Utvecklingen inom genetisk forskning och genteknologi har gatt snabbt
under de senaste tjugo aren. Inom forskarsamhéllet & det sarskilt forsk-
ningsraden och forskningsstiftelserna som uppmérksammat behovet av
forskning for att mota de forskningsetiska fragestallningar denna ut-
veckling aktualiserar. 1993 arrangerade den davarande Genom-gruppen,
ett samverkansrad for flera forskningsrad engagerade i genforskning,
konferensen Genetisk insyn. Syftet med konferensen som samlade 150
forskare fran olika discipliner var att inventera och beskriva etiska fra-
gestaliningar och forskningsuppgifter som aktualiserades inom olika
sektorer av genetisk forskning och utveckling av genteknik. Konferensen
finnzs6 beskriven i en rapport som gavs ut av Medicinska forskningsra-
det.

1995 formades den s.k. EL SA-gruppen som sa smaningom kom att besta
av representanter for samtliga statliga forskningsrad, Riksbankens Jubi-
leumsfond och Cancerfonden. EL SA-gruppens uppdrag var att inventera

% Hansson, Mats G., (red.), Genetisk Insyn - Idédokument , utgiven av Genom-
gruppen och Medicinska forskningsradet 1994.
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och stimulera forskning om etiska, legala och sociala aspekter av gen-
forskning och genteknik. Forskningsradens initiativ for EL SA-forskning
skall ses mot bakgrund av att det gétt trogt att fa fram bra och intres-
santa forskningsprojekt i Sverige nér det gédller genomforskningens etis-
ka, legala och sociala konsekvenser. Den tidigare Genomgruppen utlyste
vid et par tillfallen forskningsmedel men intresset fran de svenska fors-
karna inom humaniora, teologi, juridik och samhéllsvetenskap var myck-
et |3gt. Arbetsmodellen for forskningsradens EL SA-initiativ gick ut pa
att sammanfora och rekrytera goda forskare inom human- och samhélls-
vetenskaperna och stimulera dessa att ta sig an det nya omradet omkring
den framvaxande genomforskningen och gentekniken. Varje universitet
var tankt att fungera som en lokal nod i ett nationd It natverk.

ELSA-gruppen har gjort en inventering av pagdende forskning. Den
finns presenterad i en sérskild rapport.”’” Rapporten har kommit ut i tv&
upplagor. En ny upplaga & under utarbetning. 27 olika projekt finns
beskrivna i rapporten fran 1997. Rapportens innehallsforteckning visar
pa forskningsomradets bredd i typen av fragestallningar och i behovet av
mangdisciplindra angreppssétt for att bearbeta dessa fragestéllningar.
Det finns dock annu manga kunskapsluckor nér det géller etiska, legala
och sociala aspekter av genomforskning bade nér det géller véaxter och
djur och nér det galler humansidan. Det saknas kunskap utmed hela
EL SA-forskningens bredd sa som den beskrivs i innehdllsforteckningen
till ovan angiven rapport. Stiftelsen for Strategisk Forskning har nyligen
andlagit medd till ett nationdIt program for forskning om etiska, legala
och sociala aspekter kring genetisk forskning och genteknik. Med denna
och samtida insatser frén de andra forskningsfinansidrerna finns idag
forutsattningar for en kunskapsuppbyggnad inom detta omrade. For att
méta de delvis nya forskningsetiska fragorna pa detta omrade har ocksa
Genteknikndmnden spelat en viktig roll.

1998 tog ocksa Vardalstiftelsen initiativ till samverkan omkring ett nytt
forskningsprogram under titeln Etik i varden. Tillsammans med Cancer-
fonden, Forskningsradsnamnden, Humanistisk-samhallsvetenskapliga
forskningsradet, Medicinska forskningsradet, Radet for Arbetslivsforsk-
ning, Socialvetenskapliga forskningsradet och Spri kommer bl. a. fragor
kring den hogteknol ogiska och den genetiska medicinen att belysas.

" Hansson, Mats G., (ed.), Ethical, legal and social implications of genome
research. Report of ELSA-activites in Swveden, Forskningsradsnamnden 1996 och
1997.
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4.11  Stod genom utbildning och forskning i
tillampad etik

Den féreslagna moddlen med ett stort ansvar for den enskilde forskaren
forutsdtter att varje hogskola kan sta till tjanst med uthildning i forsk-
ningsetik och med forskning kring forskningens etiska implikationer. Det
ar inte ovanligt att forskare, specialistforeningar och myndigheter soker
formulera etiska riktlinjer for ett nytt framvaxande forskningsfélt inan
man har haft mgjlighet att i vetenskapliga studier identifiera de varden
som stér pa spel. Kravet pa etikregelverk &r legitimt och forstadigt men
for att kunna ge mer @n allménna riktlinjer maste en serids tvarveten-
skaplig forskning bistd med att identifiera och analysera de vardekon-
flikter som uppkommer. Den stérsta bristen ndr det géller etisk provning
torde i dag vara avsaknaden av de tvéarvetenskapliga forskningsmiljoer
dar forskningens konsekvenser pa gott och ont analyseras. Forslag be-
traffande utbildning och forskningsetik gesi kapitel 8 i betdnkandet.

4.12  Redovisning och tillsyn

Det finns en rad tillsynsmyndigheter som i sina uppdrag har att folja
forskningen ur olika etiska aspekter. Nagra har namnts tidigare med re-
ferens till gentekniken. Socialstyrelsen och Lakemedelsverket &r de vikti-
gaste pa den biomedicinska forskningens omrade. Socialstyrelsen har
ocksa ett eget etiskt rad for att folja den vetenskapliga och kliniska ut-
vecklingen inom halso- och sjukvarden.

| universitetens och hogskolornas arsredovisningar till regeringen bor
utvecklingen och effekterna av de forskningsetiska kommittéernas verk-
samhet noggrannt redovisas. Detta bor framga av regleringsbrev. Bade
Hogskoleverket och Sveriges Universitetlss och Hdgskoleférbund
(SUHF) har viktiga tillsynsfunktioner. Forslag hdrom gesi kapitd 10.
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4.13  Forfattningsforslag

1 kap 4 § hdgskolelagen

Nuvarande lydel se:

Verksamheten skall avpassas sd att en hog kvalitet nas, savéal i uthild-
ningen som i forskningen och det konstnérliga utvecklingsarbetet. Det &
en gemensam angeldgenhet for hogskolornas personal och studenterna
vid hogskolorna att de tillgéngliga resurserna utnyttjas effektivt for att
halla en hog kvalitet i verksamheten.

Foreslagen lydelse:

Verksamheten skall avpassas sa att en hog kvalitet nds och vetenskapens
trovardighet och god sed varnas, i saval utbildningen som i forskningen
och det konstnérliga utvecklingsarbetet. Det & en gemensam angel &gen-
het for hogskolornas personal och studenterna vid hogskolorna att de
tillgangliga resurserna utnyttjas effektivt for att halla en hog kvalitet i
verksamheten.

3 kap 13 § hogskoleférordningen

13 8§ Forskningsprojekt som innefattar forsok med manniska eller
mansklig vavnad skall prévas i en oberoende forskningsetisk kommitté
i enlighet med av varje htgskola faststalld arbets- och beslutsordning.



SOU1999:4 155

5 Peer review-systemet i svensk
forskningsgranskning

Sammanfattning av kapitlet

Kommittén har granskat den s.k. peer review-modelen som sedan lénge
& regel ocksa i svensk forskningsgranskning. Modellen innebar att fors-
kare beddmer kvaliteten i andra forskares arbete. Det &r vasentligt att de
forskare som utfor denna granskning inte tar ovidkommande hénsyn vid
beddmningen. Objektivitet och sakkunskap vid utvérdering och bedom-
ning av forskning &r saledes en forskningsetisk fraga.

Kommittén menar att peer review i stort sett & den optimala modelen
vid forskningsgranskning, men foresldr vissa riktlinjer for att starka
opartiskheten i beddmningen, forbéttra insynen i forskningsgranskningen
och darmed oka allménhetens fortroende for den svenska forsknings-
granskningen. Riktlinjerna innefattar dkad medvetenhet om javsregler
och dessas tillampning. Radens och stiftelsernas javsregler bor fortl6-
pande ses dver och nya radsledaméter eller beredningsgruppsmed emmar
maste informeras om och férbinda sig att folja géllande javsregler. For
huvudsekreterare och bitradande sekreterare i forskningsréden &r det inte
forenligt med uppdrag utanfor radet som paverkar tilltron till deras
opartiskhet.

K onsfordelningen pa alla nivaer i forskningsrad och forskningsstiftelser
bor jamnas ut. Kommittén bedomer att det pa detta omrade behovs bade
direkta insatser (i form av t. ex. éronmérkta resurser och fler kvinnor i
prioriteringskommittéerna) och okad forskning for att 1angsiktigt komma
& de bakomliggande strukturerna relaterade till kon. Hogre omséttning
och storre spridning pa radsstyrelsens medlemmar, for att forhindra att
systemet blir konserverande, foreslas ocksa.

Forskningsraden och forskningsstiftelserna bor, enligt Kommitténs upp-
fattning, genomféra regelbundna, vetenskapliga utvérderingar av sitt
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eget arbete. Beddmningsunderlagen vid peer review maste vara offentli-
ga och bedémarna bor inte tillatas vara anonyma. Daremot foreslar
Kommittén att den sokande, i ett inledande skede av bedémningen far
vara anonym, aven om detta inte & helt oproblematiskt, for att forhindra
att vissa grupper av forskare, inom vissa amnesomraden och fran vissa
larosdten, gynnas pa et otillborligt satt. Tvarvetenskapliga projekt bor
dessutom alltid granskas av sakkunniga fran samtliga amnesomraden
som det aktuedla projektet berér.

Kommitténs forslag innebér att granskningssystemet gors mer dppet.
Kommunikationen mellan forskare och forskningsrad skulle kunna for-
béttras genom att den stkande gavs majlighet att avge et yttrande “ver
bedomningen innan slutgiltigt beslut tas. Ocksa efter att beslut tagits ar
dialogen om motiven for beslutet viktig. Forskningsbedomningen skulle
déarmed kunna bli mer av en dialog medlan stkande och finansiéar. Betréf-
fande hur denna Oppenhet skall forverkligas finns olika praktiska 16s-
ningar att tillgd. Kommittén anser det ocksa vasentligt att bedom-
ningskriterierna i forskningsgranskningen &r klara och entydiga. De gra-
deringsskalor som anvands for olika bedomningsgrunder skall vara diffe-
rentierade och sasmmantaget val korrespondera med hur ekonomiska me-
dd forddas. Granskarna bor ges mdjlighet till langre och utférligare
motiveringar till varfor projekt beviljas dler avslds. Med hénsyn taget
till forskarsamhéllets litenhet i et land av Sveriges storlek foreslar
Kommittén att svenska forskningsfinansidgrer i hdgre utstrackning bor
anvénda sig av internationella granskare. Samma krav pa opartiskhet
maste stéllas pa dessa.

5.1 Utredningens direktiv

Den allmént tillampade s.k. peer-revien-modellen innebar att forskare
bedbmer kvaliteten i andra forskares arbete. Det &@r vasentligt att fors-
kare som granskar andras forskning inte tar ovidkommande hansyn vid
bedomningen. Vanskapsforhallanden, beroendestallning, skolbildning-
ar, egna fordelar av vissa bedut eler personliga motsattningar kan
paverka bedémningarna. Objektivitet och sakkunskap vid utvardering
och bedémning av forskning ar dérfor en forskningsetisk fraga. Sar-
skilda svarigheter uppstar vid granskningen av forskning i ett land av
Sveriges storlek dar en liten grupp av etablerade forskare har stort
inflytande dver manga beslut. Detta forhallande kan i viss man kom-
penseras genom utnyttjande av sakkunniga fran andra lander eller ge-
nom separation av granskning och beslut.
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52 Kommitténs arbetssatt och
kunskapsunderlag

Kommittén har stallt en forfragan till samtliga svenska forskningsrad
och -stiftelser, angdende hur granskningssystemet fungerar i respektive
organisation. Dessutom har tidigare gjorda undersokningar pa omréadet,
des i Sverige, dels i USA, studerats. 17 april 1998 arrangerade Kom-
mittén ett seminarium kring peer review-systemet pa Forskningsradens
hus i Stockholm, dér representanter fran de flesta forskningsrad och
forskningsstiftelser var nérvarande. | Kommitténs serie av offentliga
seminarier om forskningsetik anslogs ett seminarium till fragan om peer
review, i Umed den 3 april 1998 under rubriken “ Kan man lita pa att det
basta forskningsprojektet far anslag?‘ Inledare vid detta tillfalle var Ag-
nes Wold, docent i klinisk immunologi vid Goteborgs universitet och
Gunnar Oquist, professor och huvudsekreterare vid Naturvetenskapliga
forskningsradet. Samtliga dessa rapporter och seminarier ligger till
grund fér Kommitténs stéllningstagande i beténkandet.

5.3 Bakgrund: Vad ar peer review?

"Peer review ar en organiserad metod for forsknin sbe_d(')'mni_n?, an-
vand av forskare och vetenskapsman for att sakra kvaliteten i forsk-
n_ingsierk%\mheten, bade vad géller procedur, resultat och finansie-
ring’.

Den tidigare forskningsetiska utredningen under Carl-Gustaf Andrén,
Forskningsetisk provning (SOU 1989:74), diskuterar inte sarskilt peer
review, och hade inte heller detta i sina direktiv. De undersdkningar av
peer review-systemet som gjorts i Sverige har tillkommit pd initiativ fran
enskilda forskningsrad. S& har t.ex. bade Teknikvetenskapliga forsk-
ningsradet (TFR) och Medicinska forskningsradet (MFR) I&tit gora stor-
re studier i fragan. Kommitténs kontakter med forskningsrad och -
stiftelser tyder pa att forskarvarldens foretrédare & ena sida haller peer
review-systemet mycket hogt, och ser det som det mest tillférlitliga
granskningssystemet, & andra sidan & medvetna om att systemet har
inbyggda svarigheter som man pa béasta sétt forsoker tackla.

Det engelska ordet “peer” betyder “like" dler “jamlike” och innebdrden

i peer review-systemet &r att vetenskapliga artiklar dler ansokningar

! Chubin, Daryl E., Hackett, Edward J.: Peerless Science. Peer Review and U.S.
Science Policy, State University of New York Press, 1990, s. 2.
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skall granskas av vetenskapliga “likar”, d.v.s.forskare inom samma félt.
Systemet & ursprungligen brittiskt och tillkom i sin tidigaste form pa
1600-talet. Till en borjan gallde peer review framst granskning av artik-
lar till ansedda vetenskapliga tidskrifter. Systemet har darefter successivt
utvidgats till att i dag galla bade for tidskriftsartiklar och ansokningar
till tjanster och forskningsanslag.? Peer review har lange setts som ga-
ranten for kvalitetskontroll av vetenskapen. Moddlen skall dels garante-
ra att vetenskapen fortjanar den finansiering den far (d.v.s.att det basta
projektet far andag, att de basta artiklarna publiceras och att de basta
forskarna far tjanster), dels bevara forskningens frihet och oberoende
och slu;[ligen sakra kvaliteten pa nya riktningar inom vetenskap och tek-
nologi.

Peer review innebér alltsa att et litet antal forskare med htg kompetens
inom ett visst omrade gor en kritisk granskning och bedémning av andra
forskares arbeten inom samma falt, och féller et utldtande Gver en arti-
ke, tjansteansokan dler anstkan om forskningsanslag. Utldtandet ar
sedan avgorande for om en artike publiceras dler vilken stkande som
far tjansten respektive forskningsanslaget. Peer review ar val etablerat
inom det internationella forskarsamhédllet. Man kan dock inte blunda fér
de problem som finns i systemet. Modellen har visat sig ha en konserve-
rande funktion som ibland hindrar ny forskning att komma fram och fa
publicering och finansiering. | sin granskning av Medicinska Forsknings-
radet (MFR) skriver Anders Persson och Stellan Wedlin:

" Allt utom de rent vetenskapliga kriterierna skall vara irrdlevant for
den beddmning som gors. Faktorer som den sdkandes sociala stéll-
ning, kon och etnicitet skall...betraktas som ovidkommande. |dealt
skall aven bortses fran den sokandes vetenskapliga position. En gg
disputerad skall ha lika stora mdjligheter att fa anslag som den etab-
lerade professorn. Det, &r anstkan | sig sdlv som skall vérderas inte
personen bakom den.”

Det Persson/Wein har pekar pa ligger nara det som i direktiven beskrivs
som inga “ovidkommande hansyn“ och “objektivitet och sakkunskap,”
men givetvis beskriver sddana formuleringar en ideal situation. Peer re-
view-systemet har utsatts for kritik pa flera punkter och atgarder for att
forandra och férbéattra systemet har vidtagits. Att peer review-systemet
fungerar, och inte utméarks av t. ex. jav och nepotism, har stor betydese
for att allmanhetens fortroende fér forskarkollektivet och dess arbete

2 persson,Anders, Wdlin, Stellan: En analys av medicinsk forskningsprioritering,
Forskningsberedningens Skrift nr 3, Utbildningsdepartementet 1996, s. 190-91.
% Chubin, Hackett, op.cit., s. 9.

* Welin, Persson, op.cit., s. 191.
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skall kunna upprétthdllas. Det ar givetvis ocksa en forutséttning for ve-
tenskapens interna fortroende och dess sjévreglering. Persson/Wein
skriver:

" En fungerande peer review-institution &r central for att vetenskapen
skall leva upp till de metodologiska och sociala normer som beskri-
vits ovan. Gentemot det externa samhallet kan peer review legitimera
vetenskesakpen i sa matto att det ut?('jr en garant for att en fungerande
kvalitetskontroll finns, Gentemot forskarsamhéllet innebar det en ga-
ranti5 att resursfordeningen sker enligt de internt vedertagna normer-
na.”

54 Kommitténs kartl&ggning

Kommittén har stéllt en forfrégan till huvudsekreterarna i samtliga
forskningsrad och verkstéllande direktorer i forskningsstiftelser i Sverige
angaende tillampningen av peer review-systemet inom den aktuella orga-
nisationen. Svarsfrekvensen var hog och utifran svaren gar det att skapa
sig en ganska god bild av hur svenska forskningsfinansidrer resonerar
kring dessa fragor.

De inkomna svaren visar att samtliga forskningsfinansiarer arbetar med
et likartat granskningssystem, déar peer review-modellen intar en central
plats. | s& gott som samtliga fall har man ett antal bedémningsgrupper
(prioriteringskommittéer/beredningsgrupper) inddade efter amnesinrikt-
ning. Bedémningen av inkomna ansdkningar gors av gruppens mediem-
mar dler av utomstaende sakkunniga. Vissa réd har ett tvastegsforfaran-
de dar en mindre projektskiss granskas forst och, om den gér vidare, en
langre projektbeskrivning tas in och granskas pa vanligt sitt.

Overlag forefaller de svenska forskningsfinansiarerna mycket val med-
vetna om for- och nackdelar med peer review-systemet. Samtliga sva-
rande har utarbetat egna javsregler och i manga fall har man en fortl6-
pande utvardering av sitt eget arbete. Likasa finns regler for hur man
behandlar anstkan fran radsmedlem. | de flesta fall tar man da in minst
en utlandsk sakkunnig. Raden skiljer sig &t betraffande om en ledamot
maste |amna lokalen dler inte nar han/hon & javig. Vardalstiftelsen
stéller det kravet men det gor t. ex. inte HSFR. NFR skiljer sig genom
att man varje & ser dver reglerna for faststallandet av sakkunniga och
riktlinjer fOr granskningen. Av svaren att doma &r detta en ovanligt re-
gelbunden och tét utvardering av det egna arbetet.

® Welin, Persson, op. cit., s. 191.
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Ansokningarna bedoms utifran olika kriterier och efter en viss graderad
bedomningsskala. Har skiljer sig raden &t i detaljer, t. ex. betréffande
vad som bedoms (oftast ndmns dock metod, problemstallning och kom-
petens) samt betréffande hur differentierad den graderade skalan &r (0-4,
0-7 osv). En viss skillnad finns ocksd mellan raden betraffande repre-
sentationen av lekmén; i vilken omfattning de finns med och pa vilken
niva de finns representerade. | huvudsak tillampas dock ett likartat sys-
tem.

Ut6ver detta ger vissa rad sarskilda kommentarer. S menar sig t. ex.
Vardalstiftelsen |6pa en majligen storre risk for javssituationer, eftersom
man hanterar ansokningar inom ett relativt smalt amnesomrade. Riks-
bankens Jubileumsfond pekar pa att peer review-systemet har en
" bakatblickande® funktion, och alltsa riskerar att fungera konserverande
i forskarvarlden. Tydlig kritik mot systemet och anstrangningar for att
gbra det mindre avgorande vid bedomningen framfors ocksa av Radet
for arbetslivsforskning. Inom detta kompletterar man forskarnas veten-
skapliga beddmningar med "andra data och nyttoanalyser.” Dessutom
skriver man:

"Det ligger sjalvfallet en fara i att het forlita sig pa peer review-
bedémning, sarskilt i en sadan liten kulturkrets som den svenska. |
kommittéer och beddmningsgrupper strévar darfor radet mot att ta
med utlandska forskare."

D& Radet for arbetslivsforskning har en annan inriktning &n manga and-
ra finansidgrer & det ocksd mindre forskarstyrt: ofta kompletteras med
bedomningar frén andra intressenter. Radet framfor i sitt svar uppfatt-
ningen att man i Sverige 6verbetonar behovet av vetenskaplig kvalitets-
granskning, och att det finns behov av Okat samhéldigt inflytande i
forskningsraden.

Aven MISTRA (Stiftelsen for miljostrategisk forskning) skiljer sig négot
fran andra forskningsrdd. MISTRA stoder huvudsakligen stora forsk-
ningsprogram innefattande ett antal mindre projekt. Det & darmed
manga forskargrupper inom samma omrade involverade i ansokningar-
na, vilket gor att man valt att genomgaende arbeta med utlandska utvér-
deringsgrupper. Dessa bestar av 3-4 valrenommerade utléndska experter
och en svensk ordférande (som inte far ha nagon direkt anknytning till de
medverkande forskargrupperna). Vid ett tillfdle tréffas bedémnings-
gruppen och forskargruppen for en diskussion. Man har ocksa ett re-
missforfarande till industrier och forvaltningar som kan ha intresse av
forskningen. Om et program far finansiering fran MISTRA tillstts en
programstyrelse, som har befogenhet att gora nédvandiga prioriteringar
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inom programmet. Pa detta sétt vill man skilja pa utférarna (forskarna)
och projektiedarna. Darmed undviks ”en kollegial férdelning av tillgang-
liga medel som ofta blir fallet om de i programmet arbetande forskarna
ocksa forddar resurserna,” framhaller MISTRA i sitt svar till Kommit-
tén.

Forutom dessa redovisade kommentarer tyder svaren pa att forsknings-
raden och -stiftelserna i stort har en liknande arbetsgang. Utmérkande
for det granskningssystem svenska forskningsfinansiérer tillampar &r att
det till stor dd &r forskarinitierat: forskarna formulerar géalva vilka om-
raden de vill forska inom. Dessutom &r det et system som utmérks av en
inomvetenskaplig kvalitetskontroll, och rangordningen sker efter en in-
omvetenskaplig kvalitets- och intresseskala. Anslagsfordelningen &r ock-
sAtill stérsta delen forskarstyrd.®

Att vara "peer”, d.v.sjambordig granskare, & en grannlaga uppgift for
en forskare. Den kréver des en stor arbetsinsats, dds ett stort ansvar
och en hog yrkesetisk medvetenhet. Overlag tyder forskningsrédens och
forskningsstiftelsernas svar till Kommittén pa att de svenska forsknings-
finansidrerna anser att granskningssystemet i stort sett fungerar bra, att
man har en hog medvetenhet om systemets problem och brister samt att
man tagit itu med de problem som uppdagats och genomfér kontinuerli-
ga utvarderingar av sina arbetsformer.

55 Javsproblematiken

Universitet och hogskolor &r forvaltningsmyndigheter, d.v.s.gédvstandiga
enheter i statsférvaltningen under utbildningsdepartementet. Sveriges
Lantbruksuniversitet lyder pA motsvarande satt under Jordbruksdepar-
tementet. Bedlutsfattare och handldggande tjanstemén & i dessa sam-
manhang, liksom i samband med sektorsforskning eler annan myndig-
hetsdriven forskning, att betrakta som myndighetsutbvare. Statliga
forskningsrad betraktas som myndigheter och de beslutande forskarna
som myndighetsutdvande ambetsmén. | dessa fall regleras jéav i 11, 12
88 forvaltningslagen. | 11 § slas fast att den som skall handlégga ett
arende &r javig om saken angar honom sjalv, hans make dler annan fa-
miljemedlem (slaktskapsjiav) dler om han kan férvantas dra uppenbar
nytta eller skada av drendets utgang (intressgjav). Dessutom finns en sk
generalklausul som &ar till for att fanga upp andra javsgrunder
(grannlaghets- dler delikatesgiav). De vanligaste fallen av denna typ av

® Wdlin, Persson op. cit., s. 96.
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jav & att handldggaren & uppenbar van eler ovdn med den drendet gal-
ler, att handlaggaren stér i markant beroendestallning till den saken an-
gdr (t. ex. som anstélld dler i form av ekonomisk skuld), eler att han av
idedlla skal sarskilt engagerat sig i saken pa et sétt som ger anledning
att befara att det brister i férutséttningarna for en objektiv beddmning av
arendet.

Riksrevisionsverket har har rekommenderat samtliga forskningsrad att
utforma skrivna javsregler, vilket ocksa skett i de fall Kommittén grans-
kat. HSFR konstaterar i sitt svar till Kommittén att det inte séllan upp-
star javssituationer i radens arbetssétt, da den vetenskapliga granskning-
en krdver medverkan av personer med aktudl forskningskompetens, -
erfarenhet och/eler -kontakt. Inte sdllan & radets medlemmar aktiva
forskare, som antingen sjdlva soker medd dler verkar som handledare
éler som ddtagare i forskningsprojekt. De jévssituationer som uppstar
kan antingen handla om kontakter eler om skolbildningar och kopplingar
till det egna amnesomradet. HSFR dlar fast:

" Dessa forutséttningar stéller stora krav bade pé den enskildes integ-
ritet och pa hans vefenskapliga kompetens och dverblick. Det helt av-
gorande ar_den enskildes medveten et om problemen och hans vilja
att agera pa ett *korrekt’ sétt.”

Saké&garjav (den stkande &r sjalv ledamot av radet), intressgav (arendet
gdller en forskargrupp dler et forskningsprogram dar en av radets le-
daméter & engagerad) samt jav som faller under generalklausulen (den
sokande &r uppenbar van dler ovan med en ledamot dler star i beroen-
destallning till denne) torde vara de vanligast férekommande javssitua-
tionerna vid forskningsgranskning.

Bestammelserna om jav ar tillampliga for et forskningsrad i saval aren-
den om anslagsbesiut som i remissdrenden dar yttrande skall avges av
radet. Omfattas av reglerna gor alla som detar i et drendes handlagg-
ning: beslutsfattare, féredragande och andra som ddtar i beredning av
arendet. | 12 § forvaltningslagen uppges att den som ar javig & skyldig
att sav uppge detta och salvmant avsta fran att ddta i beslutet. For
varje beslut skall finnas en handling som séger vem som fattat beslutet. |
anglutning till det protokoll som fors vid sammantréden gér sekreteraren
en javsbilaga, dar det uppges om, och i sa fall vem och i vilket drende,
nagon meddeat jav.

"HSFR, R 113, 1995, s. 4.
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Forskningsstiftelser & inte att betrakta som myndigheter och lyder dér-
for inte under forvaltningslagen. Har regleras jév istéllet i 2 kap 14 8
stiftelsdagen. Syftet med dessa regler &r att tillse att "skyddet for stiftel-
sens andamal skall vaga tyngre an andra intressen som en styrelsdeda-
mot kan ha vid en intressekonflikt." Den som &r javig enligt denna be-
stammelse & forhindrad att delta i det slutgiltiga beslutet i &rende och i
forberedande beslut. Harnvhon far heller inte delta i beslut som fattas i
tiden efter det slutliga beslutet, t. ex. betréffande tolkningen av villkoren
for ett beslutat forskningshidrag.

Det & av stor vikt att forskningsradens mediemmar kéanner till javsreg-
lerna och vilka foljder det far att &sidositta dem. Overlag verkar raden
vara medvetna om detta och informerar samtliga berérda. MFR uppger
t. ex. att "ledaméter i MFR-organ och radets handldggande personal
skall, i andutning till att de utses, orienteras om radets javsregler. Ve
derbdrande medger skriftligt att hon/han kanner till och kommer att ef-
terleva reglerna.*® HSFR pekar i sitt svar p& att man dnskar héja med-
vetenheten om javsregler och javsproblematik och i detta arbete Gvervé-
ger man att engagera radets egen etiska kommitté. Denna skulle t. ex.
kunna undervisa radets medlemmar i javsregler samt delta i den [Gpande
dversynen av radets javsregler.

5.6 Forskarsamhaéllets interna kritik mot
peer review-systemet

| undersokningar gjordai USA pa 1970- och 1980-talet visades att peer
review-systemet hade manga brister, bade for allmanheten och forskar-
samhdllet. Det framfordes hard kritik mot ett av forskarna hogt hallet
system. Systemet beskylldes for att vara dlutet och smalt, och gynna
enbart en liten grupp etablerade forskare inom vetenskapssamhallet. S&-
val manga inom detta system som i samhallet utanfor utesluts, missgyn-
nas dler hindras fran insyn och paverkan. Man havdade att det saknades
krav pa ansvar fran forskarna gentemot samhallet, man ville ha mer in-
syn och 6ppenhet och mindre ditism och konservatism i systemet. Dess-
utom framférdes uppfattningar om att systemet inte i tillrackligt hdg
grad vager in synpunkter fran icke-akademiker och att peer review-
modellen inte garanterar att det basta projektet far anslag.’

8 MFR:s javsregler, antagna 1995-11-27, Dnr 38/96, s. 4.
® Chubin, Hackett, op. cit., s. 29-30, 35-36.
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En fraga i dessa undersokningar var om de amerikanska forskarna ansig
att forskningsrad (motsvarande) dominerades av en liten grupp seniora
forskare, av vilka de flesta var man; om réden med andra ord var ett
"gamla grabbars nétverk" (‘old boys network’). 42% av de svarande
forskarna menade att det forholl sig pa detta vis, samtidigt som man ar-
gumenterade for att detta maste forandras. 33% fornekade att seniora,
manliga forskare pa detta satt dominerade verksamheten, och ansag déar-
for heler inte ndgon férandring nodvandig.™

Utvarderingar av peer review-systemet visar att hur man ser pa det bl a
beror pa vilken position man har i forskarsamhélet och vilken veten-
skapssyn man foretrader.™ De amerikanska undersdkningarna visar ock-
S att det finns ett samband mellan attityder till peer review och fram-
gangen i att fa bidrag. Det &r tydligt att forskare som & framgangsrika i
att fa bidrag & mindre kritiska till systemet, och mindre benagna att
stédja férandringar. Detta bidrar formodligen till att konservera syste-
met. Men kritiken mot peer review kan inte avfardas som att det enbart
& de icke-beviljade forskarna som skyller pa systemet nér de presterat
ansokningar av 1&g kvalitet. Kritiken mot systemet kan inte pa detta vis
individualiseras, det visar &ven flera svenska rapporter.

Kritik framford i utvardering av TFR:s arbete

Under 1997 presenterade Teknikvetenskapliga forskningsradet (TFR)
undersokningen Peers on Peers. Rapporten har sammanstéllts av socio-
logen UIf Sandstrom vid Linkdpings universitet. Rapporten ger en klar
bild av hur forskarna ser pa forskningsradet och dess arbete. Utvarde-
ringen av TFR bygger pa tre deundersokningar. Den forsta utgdrs av en
analys av TFR:s projektregister for att undersoka fordelningen av forsk-
ningsmedd mellan olika amnesomraden; den andra &r en enk&tundersok-
ning bland forskningsledare som sokt anslag hos TFR under 1996 och
den tredje ar en intervjuundersokning bland anstéllda pa TFR: kandliet
samt beredningsgruppernas ordférande och ledaméter. Fér Kommitténs
rakning & framfor allt enk&tunderstkningen bland de sokande av intres-
se, varfor denna kort skall refereras hér.

Overgripande kan sigas att en majoritet av de svarande uppger sig vara
ndjda med TFR:s policy (71%). Samtidigt uttrycker néstan en fjardedd

19 sandstrém, UIf mfl: Peers on Peers. Allocation Policy and Review Procedures
of the Snvedish Research Council for Engineering Sciences (TFR), Stockholm
1997, s. 92.

™ Chubin, Hackett, op. cit., s. 46-48.
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(23%) ett direkt missngje. Kritiken mot systemet handlar dels om ait
forskarna inte anser sig ha fatt en réttvis granskning, dels att de anser
motiveringarna till avslag eler beviljande av anslag & for korta och
ofullstandiga.”?

En klar mgjoritet av de svarande i TFR:s enkétundersokning understry-
ker att peer review-systemet ar viktigt, men att det inte & utan problem.
Man foreslar forandringar pa tva plan: dels maste forskarnas kunskap
om forskningsradens arbetssatt forbéttras, vilket framst ar en fraga om
forbattrad information och dialog; dels maste forskningsradens kriterier
goras tydligare och forankras hos och forverkligas av deras medlemmar.
Dessutom framkommer kritik av att anslagsférdelningen bygger pa vissa
“dolda’ kriterier, som ingtitutionstillhtrighet, kontakter, kon, etnicitet,
&lder, forskningstradition osv.”® Flera svarande framhéller att systemet
forefaller godtyckligt och att mdjligheten till anslagsbeviljande ar som ett
lotteri. Ofta granskas en ansokan av bara en 'peer’ - forskarna kanner
sig i handerna pa en person, vilket dppnar for godtycke. Om man far
ansl 2g beror mindre pa projektets kvalitet och mer pa vem som granskar
det.

Ytterligare en typ av kritik som framfors i rapporten (av drygt 60% av
de svarande i enkadtundersokningen) ar att motiveringarna till varfor ett
projekt far dler inte far anslag ar for korta och ofullstandiga. Vidare
onskar forskarna en tydligare korrespondens mellan graderingssystem
och andagstilldening. Inom vissa amnen forefaller graderingsskalan
vara utan betydelse - manga anstkningar far hogsta betyg, men inga
pengar.”

Det vanligaste klagomdlet i TFR:s undersokning &r att granskarna har
varit okunniga inom det omrade projektansokan géller. Forskarna kanner
sig alltsa inte rattvist och korrekt behandlade av radet. Man sager sig
vilja ha storre bredd bland granskarna, bade vad géller amnesomrade
och institutionstillhérighet.*

Samtidigt & det fa som instammer i pastdendet att TFR & "biased”,
partiskt, och att rédet skulle domineras av en liten grupp manliga, senio-
ra forskare (ett 'old boys network’, for att anvénda det engelska ut-

12 Sandstrém, op. cit., s. 42.
3 bid., s. 59.

bid., op.cit., s. 44.

3 |bid., op. cit., s. 44-45.

'8 |bid., op. cit., s. 88.
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trycket). Enligt rapportférfattarna & detta svar normerande, snarare an
deskriptivt. | verkligheten”, skriver man, domineras granskningsproces-
sen av et litet antal seniora forskare, men uppenbarligen ar det bade
kontroversiglt och impopul&rt bland forskare att hévda detta.*” Antingen
vill man inte att det skall vara s, éler sd vet man att det forhaller sig s,
men tycker att det & rimligt och inte ndgot som kraver kritik eler for-
andring. Just i svaret pa denna fraga blir dock sambandet mellan bevilj-
ningsframgang, alder och position tydligt. De forskare som menar att
forskningsraden &r att betrakta som ett "old boys network’ och menar
att detta & problematiskt och borde forandras &r i huvudsak yngre och
kvinnliga forskare.

TFR:s understkning visar pa ett samband mellan framgang i att beviljas
anslag och tillfredsstéllelse med systemet. Bland kritiker (och icke-
beviljade) &r kvinnor, unga forskare och forskare inom nya och tvérve-
tenskapliga omréden dverrepresenterade.’® | sitt svar p& Kommitténs
forfragan om granskningssystemet betonar TFR att de problem rappor-
ten Peers on Peers belyser & av generdl natur och dérfér med stérsta
sannolikhet ocksa galler for andra forskningsrad an TFR.

Kritik framford i studier av MFR

Medicinska forskningsradet (MFR) har sedan mitten av 1990-talet |atit
genomfora en rad utvarderingar av sitt arbete. 1996 presenterade Stellan
Wdin och Anders Persson rapporten En analys av medicinsk for skning-
sprioritering. 1997 kom Agnes Wolds och Christine Wenneras artikel
" Nepotism and Sexism in Peer Review”, om hur konstillhorighet och
kontakter i radet spelade en avgorande roll for om forskare tilldelades
andlag dler inte. MFR:s arsrapport 1997 redovisar hur peer review-
systemet granskats och reformerats under verksamhetsaret.

Perssons/Welins understkning fann féljande svagheter i peer review-
systemet:

1. Javsproblematiken: forskningsradens medlemmar &r till storsta delen
forskare, och det hander ofta att ledaméter i prioriteringskommittéer-
na (PK) soker egna anslag. De flesta har dessutom tidigare haft an-
slag fran radet. DA PK &r uppdeade efter amne faller det sig naturligt
att en PK-ledamots ansbkan skall behandlas i hans egen PK. Detta
stéller hoga krav pa javsregler och yrkesetisk medvetenhet.

7 Ibid., op. cit., s. 93.
'8 |pid., op. cit., s. 97-98.
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2. Partiskhet: Systemet har en “bias’, en tyngdpunktsforskjutning eler
snedvridning, mot en viss typ av forskning som anses ligga i den sk
“forskningsfronten.”

3. Kostnadsineffektivitet: Systemet & oekonomiskt. Sa lange det finns
stora resurser att férdda ar laget oproblematiskt. Men nér det eko-
nomiska utrymmet krymper och fler ansokare konkurrerar om allt
mindre medd &r det inte bara “dalig“ forskning som blir utan anslag.
Av flera“bra“ projekt maste nagra sallas bort, andra prioriteras. Just
i dessa lagen blir formodligen jévsproblematik och forskningskultur
sarskilt kanglig.

4. Nepotism: Risken finns att forskarna i PK talar for sina egna medar-
betare och sina egna amnesomraden. Varenommerade forskare fran
etablerade larosdten beddms vélvilligare @&n unga och okénda forska-
re. Granskningskommittéerna dominerades lange av man, vilket kan
ha bidragit till missgynnandet av kvinnliga forskares ansokningar.
Den hér sortens problem accentueras formodligen i ett litet land dér
forskareliterna inte &r storre an att alla kénner alla och vet vem som
forskar omvad i det egna faltet.”

5. Konserverande: Beddmningarna av forskningsansokningar gors uti-
fran vad som anses vara etablerad kunskap och metod inom ett omra-
de. Nya idéer som skulle kunna innebara betyde sefulla genombrott i
forskningen riskerar att inte fa anslag. Det kan ocksa vara svart for
unga forskare inom nya forskningsfalt eler tvarvetenskaplig forsk-
ning att fa anslag. | ekonomiskt kérva tider blir denna konserverande
tendens dessutom starkare.”

6. Inomvetenskaplighet: Systemet styrs av inomvetenskapliga kriterier.
Aktorer utanfér forskarvarlden har ibland uttryckt en 6énskan om ett
stérre samhalldigt inflytande dver forskningen. Vad som ar samhélls-
relevant och vad som & inomvetenskapligt spannande stémmer inte
altid dverens, menar kritikerna.

19 Welin, Persson, op. cit., s. 193.
2 1bid., s. 194.
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MFR:s arsrapport 1997 redogor for hur man under verksamhetsaret ge-
nomfort en utvardering av peer review-systemet och funnit féljande pro-
blem:

1) MFR hade en fordldrad PK-indelning - vissa nya och centrala forsk-
ningsomraden hade ingen motsvarande PK.

2) Poangskalan 1-4 var for sndv. Merparten av anstkningarna gradera-
des till 2 och 3, 1 och 4 anvéndes mycket sdllan, vilket ledde till att
skalan inte gav mycket vagledning vid beslut om anslagstilldelning.

3) Det radde en oklar definition av bedomningsgrunderna. MFR (liksom
flera andra forskningsrad) bedomer projektens fragestalining, metodik
och de stkandes kompetens. Sarskilt betraffande kompetens var defi-
nitionen oklar: manga av granskarna uppfattade det som tjansteinne-
hav, vilket i praktiken ledde till att &ldre, seniora forskare framst be-
viljades andlag. Andra uppfattade kompetens som gruppens méjlighet
att genomféra projektet.

4) Foérddningsprinciperna var otydliga. Understkningar visade att kén
och kontakt kunde vara avgtrande for anslagstilldening.

5) Rédet saknade rutiner for regelbunden utvérdering och analys av sitt
eget arbete.

Som kommer att visas nedan ledde denna interna kritik till flera férand-
ringar i MFR:s arbetsgang.

1997 publicerade de medicinska forskarna Agnes Wold och Christine
Wenneras sin artikel "Nepotism and Sexism in Peer Review". Det & den
forsta vetenskapliga undersokningen dér konsdiskriminering i peer revi-
ew analyseras. Studien visar att kvinnor maste prestera bade kvantitativt
mer och kvalitativt béttre forskning for att uppna konkurrenskraft med
manliga forskare.

Wenneras/Wold visar i sin undersokning att kvinnors anstkningar sys-
tematiskt vérderades ned. De kvinnliga stkandena fick i genomsnitt 0,25
poang lagre i beddmningen for kompetens; 0,17 poang lagre for metod
och 0,13 poang lagre for projektets vetenskapliga fragestélining och re-
levans.* Kompetenspoéngen grundar sig ofta p& matningar av forskar-

2L Wenner&s, Christine, Wold, Agnes, Nepotism and Sexism in Peer-review,
Nature, vol 387, May 1997, s. 341.
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nas mangd publicerade artiklar i ansedda vetenskapliga tidskrifter. Wen-
neras/Wold undersokte det sk “total impact”-vardet hos de sokande, vil-
ket innebdr att man summerar antalet publicerade artiklar sedan man
forsett varje artikd med ett index som ar hogre for prestigefyllda tid-
ningar. Man fann da att en kvinnlig forskare, for att varderas likvardigt
med en man, maste prestera 64 impactpoang mer an en manlig sokande.
Det motsvarar att fa in tre artiklar mer an en konkurrerande manlig s6-
kande i ndgon mycket prestigefylld tidskrift som t. ex. Nature, dler 20
artiklar mer i ett antal ndgot mindre ansedda facktidskrifter. Dessutom
visar studien att de mest produktiva kvinnliga forskarna, som uppnar
100 eler mer impact-podng, & den enda grupp av kvinnliga stkanden
som i kompetens vérderas lika hogt som man - men da i niva med de
man som producerat minst.”

Studien visar att det avgorande for att fA hoga bedomningspoang i
MFR:s peer review-system &ar antalet egna publicerade artiklar (vilket
altsd méts i det beskrivna vardet total impact), antalet artiklar dar so-
kanden statt som huvudforfattare tillsammans med andra medforfattare
samt hur mycket sokandens artiklar citerats. Men déarutéver fann alltsa
Wenneras/Wold i sin studie ytterligare tva faktorer som visade sig sta-
tistiskt signifikanta, némligen den stkandes kon och kontakter med na-
gon av prioriteringskommitténs ledamdter. En stkande med kontakter i
kommittén fick genomgaende 0,22 poang mer i kompetensbeddmningen,
enligt Wenneras/Wold. Ett sddant “vénskapsbonus* menar de motsvarar
inte mindre &n 67 impactpodng. En stkande utan kontakter i kommittén
behtvde alltsd 67 impactpoang mer &n en sbkande av samma kon med
sidana kontakter.?

Vanskapshbonusen och konsbonusen ar alltsa nastan lika hog (67 respek-
tive 64 impactpoang) vilket gor att en kvinnlig sokande kan kompensera
sin konstillhorighet genom kontakter i PK. Om hon déremot saknar
kontakter maste hon prestera 131 impactpoang mer for att sla en manlig
sokande med kontakter i kommittén. Med andra ord: ett dubbelt handi-
kapp bestdende i kvinnligt kon och inga kontakter kunde knappast
kompenseras med vetenskaplig produktivitet, da det skulle innebéara en
orimligt stor vetenskaplig produktivitet.**

Manga studier belagger att saval kvinnor som méan bedomer vetenskapli-
ga arbeten som man tror & utférda av en man hdgre &n samma arbete

2 |pid., s. 342.
2 bid.
2 pid.
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om man tror att det & utfort av en kvinna® Wenner&s/Wold menar att
detta &r sa kant att det ar forvanande att dessa studier inte paverkat sys-
temet fOr peer review. Nagot enkelt fordlag till 16sning av problemen med
sexism och nepotism i peer review-systemet ger inte Wennerds och
Wold, men de betonar att ett viktigt steg vore att héva granskarnas ano-
nymitet. De menar ocksa att allt beddmningsmaterial maste vara offent-
liga handlingar. Trovérdigheten for ett vetenskapligt system blir g om
systemet galvt inte tal att utséttas for en vetenskaplig granskning, skri-
ver man.

Fragan om granskarna respektive de granskade skall tillatas vara ano-
nyma for varandra & tveeggad. A ena sidan kan en uppgift om en fors-
kares ingtitutiondla tillhtrighet ge en viktig indikation betréffande fors-
karens majlighet att genomfdra projektet och i denna mening ge valuta
for de tilldelade forskningsmedien. En vél etablerad forskningsmiljo &r i
denna mening en merit som bér tas i beaktande. A andra sidan finns ris-
ken att man darvidlag missar den originella forskare som &r ung och én-
nu oprévad dler den som hittills inte tillhért ndgon valetablerad forsk-
ningsmiljo men som anda &r en skicklig forskare. | hogre grad an vad
som idag &r tillampad praxis borde man i en sammanvagd beddmning av
dessa tva sidor kunna prova majligheten att 1ata den ansokande forska-
ren f& vara anonym &tminstone i prévningens forsta skede da man bedo-
mer projektets metodol ogiska styrka och vetenskapliga originalitet.

Wenneras/Wold menar att det ar troligt att samma missforhallanden som
de pavisat i MFR &ven rader i andra forskningsrad och sammanhang dar
peer review tillampas. Sverige &r et av vérldens mest jamstéllda lander
och nér sexism kan belaggas hér &r det en inte alltfor vidlyftig tanke att
den existerar &ven i andra samhéllen. Peer review-systemet maste for-
andras och goras mindre sarbart gentemot férdomar och konsstereoty-
per, skriver Wenneras och Wold.

Perssong/Welins rapport om MFR:s forskningsprioritering menar att
diskrimineringen av kvinnliga forskare skulle minska dler rent av for-
svinna om fler kvinnor fanns med i prioriteringskommittéerna.
Wold/Wennerds understkning ger inte underlag for en sddan slutsats.
Losningen & inte sA enke som att det enbart handlar om att fa in fler
kvinnor i prioriteringskommittéerna - vilket av jamstélldhetsskal givetvis
bor goras anda. Att forandra djupt liggande konsstrukturer kraver mer
an sa. Kommittén bedomer att det pa detta omrade behdvs bade direkta
insatser (i form av t. ex. oronmérkta resurser och fler kvinnor i priorite-

% |pid.
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ringskommittéerna) och okad forskning for att langsiktigt komma &t de
bakomliggande strukturerna relaterade till kon.

5.7 Granskning av tvarvetenskaplig
forskning

Vem ér en “like' ? En " peer” férvantas vara lika ler mer kvalificerad an
den han/hon granskar, men sa ar inte alltid fallet. For de mest avancera-
de forskarna ("spjutspetsforskare") finns egentligen inga likar och ingen
mer kvalificerad granskare. Detsamma kan galla for tvarvetenskaplig
forskning och nya forskningsinriktningar under ett uppbyggnadsskede.”
Fragan ar da hur man valjer sakkunniga till tjanster och forskningspro-
jekt inom nya forskningsomraden och tvarvetenskaplig forskning. Som
et illustrativt exempe kan man ta kvinnoforskningen i Sverige.

K vinnofor skningen som exempel

Som ett eget akademiskt kompetensomrade & kvinnoforskningen relativt
ung. Vid de svenska universiteten har det vuxit sig starkt sedan bor-
jan/mitten av 1980-talet. Olika politiska satsningar har stéttat denna
forskningsinriktning, tjanster har inréttats och pengar dronmérkts for att
detta kompetensomrade skulle kunna byggas upp vid de svenska univer-
siteten. Vid flera av de stérre universiteten (Lund, Stockholm, Géteborg
och Uppsala) inréttades i borjan och mitten av 1980-talet forskartjanster
inriktade pa genusforskning/feministisk forskning/kvinnoforskning. Aven
fran forskningsradens sida gjordes satsningar. Riksbankens jubileums-
fond inréttade i borjan av 1980-talet en omradesgrupp for jamstalldhets-
forskning; HSFR tillsatte en “programkommitté for kvinnoforskning*
som foreslog inréttandet av dronmérkta tjanster i jamstalldhetsforskning,
inriktade mot olika &mnesomraden.”’

Kvinnoforskning &r till sin natur tvarvetenskaplig: a ena sidan krévs
allman kompetens, dvs. kompetens i de etablerade dmnesomradena
(ekonomi, historia, litteraturvetenskap osv.); & andra sidan kravs specifik
kompetens i feministisk vetenskapsteori och konsteori. | mitten av 1980-
talet utlyste HSFR fem docenttjanster i jamstalldhetsforskning, med in-
riktning pa olika vetenskaper. Anita Goransson, professor vid institutio-
nen for kvinnovetenskap i Goteborg, har gétt igenom sakkunnigutlatan-

% Chubin, Hackett, op.cit., s. 193-194.
" Géransson, Anita, Féltet, strategierna och framtiden, Kvinnovetenskaplig
tidskrift, nr 3-4, 1989, s. 7.
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den for dessa tjanster och hennes resultat pekar pa intressanta forhallan-
den och problem kopplade till peer review-forfarandet. Vid rangordning-
en av de stkande tvingades de sakkunniga att ta stallning i fragan hur
allman och specifik kompetens skulle vagas mot varandra. GOransson
visar att de flesta sakkunniga valdes ur omraden som representerade den
allméanna kompetensen (feministiska historiker granskades av historiker
inom traditiondl historieforskning osv.) Vid mitten av 1980-talet var
namligen de flesta kvinnoforskare unga och oetablerade. Det var alltsa
svart att vid denna tidpunkt hitta sakkunniga i kvinnoforskning inom
Sverige - forutom de som var sokande av de nya tjansterna. Detta fick
till foljd att den allra storsta delen sakkunniga i forsta hand beddmde den
alménna kompetensen (docentniva inom amnet) och darefter - oftast
med klart minskad ambitionsniva - den specifika kvinnoforskningskom-
petensen. Resultatet av detta fOrfaringsséit var att “de nya tjansterna i
huvudsak gick till etablerade forskare, som tidigare frmst forskat inom
andra falt men som nu stimulerades att pa allvar borja med kvinnoforsk-
ning,* skriver Géransson.?® Ingen av de forskare som fick tjansterna, i de
fall Goransson undersokt, hade t. ex. disputerat i kvinnoforskning. Dér-
emot fanns det sokande som disputerat i kvinnoforskning, men som inte
ans%;gs lika meriterade nér de bedomdes utifran den generella kompeten-
sen.

Goranssons undersokning behandlar forskning pa 1980-talet. Vid till-
sattning av HSFR:s tjanst i jamstalldhetsforskning, samt en genusprofes-
sur i sociologi vid Stockholms universitet, under 1998 framfordes i bag-
ge fallen kritik mot valet av sakkunniga fran de sokande. Kritiken rikta-
des mot att de sakkunniga inte i tillrackligt hog grad foretradde kvinno-
forskningskompetensen. Kvinnoforskning tycks alltsa fortfarande inte
altid fa en granskning av likar. Tjansternas tvarvetenskapliga karaktar
har orsakat problem, vilket kan gélla ocksa for annan tvarvetenskaplig
forskning, inte enbart for kvinnoforskning. Ett forslag for att komma till
rétta med detta & att strva efter att tvarvetenskaplig forskning alltid
maste ha sakkunniga fran samtliga omraden det tvarvetenskapliga
projektet tacker.

2 pid., s. 10.
2 pid., s. 10.
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5.8 Forskarsamhallets forslag till
reformering av systemet

| de utvarderingar av peer review-systemet som gjorts av svenska forsk-
ningsrad framfors manga forslag till forandringar och forbéttringar for
att minska eler diminera de problem som undersokningarna identifierat.
Det handlar alltsd om en diskussion som initierats av och pagar inom
forskarsamhallet galvt. | utvarderingen av TFR pdpekas att "onekligen
har peer review en social dimension”: bade forskare och granskare star i
ett socialt sammanhang, vilket leder till att samma projekt kan beddmas
mycket olika av olika peers. For att vaga upp denna sociala dimension i
varderingen foreslar rapporten flera forandringar i systemet:

1) granskningsprocessen maste goras mer oppen for insyn, for att for-
hindra kollegiala- och vénskapshansyn;

2) antalet granskare maste vara hogre, minst tre, men garna fler;

3) “objektiva“ kriterier, som t. ex. antalet publicerade artiklar och mo-
nografier, bdr vaga tyngre vid bedémningen;

4) hogre omséttning och storre spridning pa radsmedlemmarna, for att
forhindra vanskaps- och dmneskorruption;

5) okad anvandning av internationella granskare;

6) tydligare kriterier for vad som varderas vid granskningen;

7) forbattrat graderingssystem, med korrelans mellan gradering och an-
slagsbeviljning;

8) granskningen bor vara mer av en dialog melan stkande och forsk-
ningsrad. De sokande kan t. ex. ges mdjlighet till yttrande Gver
granskarnas beddémning, innan slutgiltigt besked om bidrag tas;

9) mer tid till granskarna for att mojliggéra de utférligare motiveringar
de stkande efterlyser;

10)mer detaljerade instruktioner till de sakkunniga angaende hur moti-
veringar och bedémningar bor goras;

11)granskarna bor inte fa yttra sig anonymt. Daremot bor de sokande, i
ett forsta skede, fa vara anonyma - detta for att undvika sdvél nepo-
tism som sexism.®

% Sandstrém, op. cit., s. 44, 108, 109.
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MFR:s arsredovisning 1997 visar hur radet, efter interna utvarderingar,
genomfort en rad foréndringar:

1) Ny poangskala, fran 1-7, har inforts.

2) Nya, tydliga beddmningskriterier har faststallts. Sarskilt begreppet
"kompetens' har tydligt definierats. Det syftar inte enbart pa ti-
td/tjansteinnehav hos projektets huvudsokande, utan bér motsvara
gruppens férmaga att genomfora projektet.

3) Béttre uppfdljning och dterrapportering till PK.

4) Ny PK-indening, dar nya amnesomraden tacks in.

5) Okat antal kvinnor i PK.

6) IT-utveckling.

7) Okad utvérdering, delsinternt, dels av externa utredare.™

For att forhindra konsdiskriminering i granskningsforfarande och an-
slagstilldelning har MFR vidtagit flera atgarder. Forutom att oka antalet
kvinnor i PK (fran 11% 1994 till 35% 1998) har man informerat samtli-
ga PK om tidigare missforhallanden, gjort en Gversyn av varderingsska-
lor och kriterier vid bedémningen av forskningsprojekt, samt ¢kat den
internationella kvalitetskontrollen av radets bedémningsarbeten. Dess-
utom har MFR en av regeringen tillsatt samverkansgrupp for att ut-
veckla jamstalldhetsarbetet inom radsorganisationen, samt en regel som
siger att pensionerade forskare inte kan beviljas andlag fran radet for
egna projekt - nagot som ocksa tycks gynna yngre och kvinnliga forska-
re¥ MFR:s utvérderingar av sitt eget arbete och férandringar utifrén
dem visar att peer review-systemet med ganska enkla medd gar att re-
formera och forbéttra.

5.9 L ekman och internationella granskare

Flera av de forskningsradsinitierade rapporterna diskuterar i vilken ut-
strackning anvéndandet av utléndska granskare skulle férbéattra peer
review-systemet i ett land av Sveriges storlek. Att vélja internationela
'peers’ har vissa klara forddar. De &r i hogre grad an svenska granskare
oberoende och opartiska, da Sverige &r et litet land och manga forskare
inom samma omrade annars kanner (till) varandra. De representerar
ibland en kompetens som inte finns i tillrécklig utstréckning i Sverige -
forutom de som géalva & stkande. Men ett system med hogt inslag av
internationela granskare medfor ocksa problem. Utlandska 'peers har

31 MFR:s &rsredovisning 1997, s. 23-24.
% MFR:s &rsredovisning 1997, s. 25-26.
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begransad kannedom om det svenska forskarsamhéllet, de far kanske
enbart en ansokan och kan inte relatera den till andra inom samma om-
rade. Det kan ocksa vara svart att fa tag i de basta och/eller mest vélre-
nommerade internationela forskarna for en granskning, da de ofta ar
hart uppbokade. Risken finns da att de utlandska granskarna inte repre-
senterar forskningsfronten utan snarast blir en legitimering av ett, av det
svenska forskningsradet, redan fattat beslut. Slutligen &r internationella
granskare ingen garanti for opartiskhet. Inom vissa forskningsfalt ar an-
talet forskare, aven internationdIt sett, litet och &ven utléndska 'peers
kan da vara styrda av kompisskap och kontakter pd samma sitt som
svenska.®

Kommitténs uppfattning ar att man, med medvetenhet om att interna-
tionella granskare inte med automatik garanterar opartiskhet, i hogre
utstréckning bor anlita internationella granskare. Det framsta skélet
for detta & forskarsamhéllets litenhet i Sverige. Detta skulle kunna inne-
bara att fler ansdkningar maste kravas in pa engelska, vilket givetvis kan
vara ett problem. | férsta hand kan man darfor tanka sig att upparbeta
ett samarbete med andra nordiska lander. Déar finns bade sprakforstaelse
och storre kannedom om det svenska granskningssystemet. Med tanke pa
att forskarkontakter ofta stracker sig utanfor bade Sveriges och Nordens
granser maste samma harda krav pa opartiskhet stéllas pa och kravas av
de internationella granskarna som pa de svenska.

Flera utvarderingsrapporter diskuterar ocksa for- och nackdelar med
allméanrepresentanter i saval prioriteringskommittéer som radsstyrelser.
Nérvaro av allmanrepresentanter &r vasentligt for att skapa fortroende
hos allménheten for forskningsradens arbete. Deltagande av lekman kan
ocksd minska den inomvetenskapliga styrningen och uppvéardera forsk-
ning som anses ha samhéllsrdevans, &ven om den inte ligger i forsk-
ningsfronten. Utifran de svar som inkommit fran forskningsrad och
forskningsstiftelser forefaller det rimligt att lekmannarepresentationen
framst finns pa radsniva, och intei beredningsgrupperna. Kommittén vill
betona vikten av utbildning av lekman.

3 Sandstrém, op. cit., s 104.
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510  Oppenhet ochinsyni peer review-
processen

Kommittén beddmer att svensk forskningsgranskning i stort fungerar bra
och att medvetenheten om problem i systemet & hog inom forskningsrad
och forskningsstiftelser. Kommittén ser ingen anledning att foresla en
detaljreglering av hur granskningsprocessen bor ga till, men vill fram-
halla vissa rekommendationer och riktlinjer utifran den genomgang som
gjorts av systemet. Av storsta vikt &r trots alt att forskningsfinansia-
rerna genomfor egna, regelbundna utvérderingar av sitt arbete, att
man har ett oppet klimat som mojliggor insyn, kritik och dialog samt
att man ar beredd att genomfora forandringar nar missforhallanden
patalas.

En jamn konsfordelning & ett siavklart krav inom saval gransknings-
grupper som radsstyrelser. Kommittén vill dessutom betona att det ar av
stor vikt med en 6kning av antalet yngre forskare i beredningsgrupper
och radsstyrelser. Detta, tillsammans med en hog omséttning av leda-
moter och granskare, skulle kunna bidra till att systemet blir mindre kon-
serverande och kéngligt for @mnes- och vanskapskorruption.

Liksom det forefaller att fungerai de flesta forskningsrad, bor huvudsek-
reterare och bitrédande sekreterare (motsvarande) inte ha uppdrag utan-
for radet som paverkar tilltron till deras opartiskhet. For att majliggora
ett Oppnare system kan man ocksa tanka sig ett system som, i enlighet
med vad bl a TFR-rapporten foreslar, har formen av en dialog mellan
sokande och granskare. Det & ocksa rimligt att den sokande far utforli-
ga och icke-anonyma motiveringar till sdval avslag som beviljande av
anslag. | enlighet med vad manga forskare framhallit i utvarderingen av
saval TFR som MFR bor varje rad regelbundet se dver sitt gransknings-
system. Av stor vikt & att beredningsgruppsindel ningen éverensstammer
med det behov som finns och att de bedémningsskalor som anvands &r
relevanta och entydiga. Slutligen maste rédens och stiftelsernas javsreg-
ler fortlépande ses 6ver och informeras om. Samtliga nya radsledaméter
eller beredningsgruppsmedlemmar maste informeras om och forbinda sig
att folja géllande jévsregler.

Diskussionen i detta kapitel har framst rort peer review-systemet i sam-
band med prévning av anstkningar om forskningsanslag. Behovet av en
rattvis och opartisk granskning & som angivits dock lika stort nér det
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géller tidskrifters provning av vetenskapliga artiklar och vid sakkunnig-
utldtanden i samband med tillsdttning av tjanster. Nedan angivna re-
kommendationer forutsatts dar sa befinns lampligt tillampas i samband
med all typ av prévning dar forskare granskar varandras arbeten.

511  Kommitténs forslag till riktlinjer

Utifran seminarier, kartlaggning och rapporter foresar Kommittén fol-
jande riktlinjer och rekommendationer for peer review-systemet i svensk
forskningsgranskning:

a. att det for huvudsekreterare och bitrédande sekreterare i forsknings-
raden inte & forenligt med uppdrag utanfor radet som paverkar
tilltron till deras opartiskhet,

b. att forskningsradens och stiftelsernas javsregler fortldpande bor ses
over och informeras om. Santliga nya radsledaméter eler bered-
ningsgruppsmediemmar maste informeras om och forbinda sig att
folja géllande javsregler,

c. att konsfordeningen pa alla nivaer i forskningsrad och forsk-
ningsstiftelser bor bli jamnare. Ytterligare forskning maste till for att
undersoka vad kénsdiskrimineringen i forskningsbedomningen bott-
nar i och hur den effektivt skulle kunna eimineras,

d. att lekmannarepresentationen bor uppmarksamma som ett vasentligt
inslag i radsstyrelserna. Sarskild lekmannautbildning bor erbjudas,

e. att forskningsraden och forskningsstiftelserna bor gora regelbundna,
vetenskapliga utvarderingar av sitt eget arbete,

f. att beddmningsunderlagen vid peer review bér vara offentliga och
bedomarna inte bor tillétas vara anonyma,

g. att i ett forsta skede av beddmningen kan den stkande kan ténkas
vara anonym, for att férhindra ett otillbérligt gynnande av vissa
grupper av forskare, inom vissa amnesomraden och fran vissa laro-
saten,

h. att granskningssystemet bdr gdras mer Oppet. Alla beddmningsun-
derlag bor vara offentliga,

i. att kommunikationen mellan forskare och forskningsrad bor forbétt-
ras. Forskningsbeddmningen skulle kunna bli mer av en dialog mdlan
sbkande och finansidr, om den stkande gavs mdjlighet att avge ett
yttrande “ver beddmningen innan slutgiltigt beslut tas,

j. att bedémningskriterierna i forskningsgranskningen maste vara klara
och entydiga. Eventuella graderingsskalor skall vara differentierade
och sammantaget korrespondera med hur pengarna férddas,
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k. att granskarna skall ges méjlighet till l1angre och utférligare motive-
ringar till varfor projekt beviljas dler avdas,

l. att tvarvetenskapliga projekt alltid bor granskas av sakkunniga fran
samtliga amnesomraden som det aktuella projektet tacker in,

m. att svenska forskningsfinansiarer i hdgre utstrackning bor anvanda
sig av internationdlla granskare. Samma krav pa opartiskhet skall
stéllas pa dessa,

n. att hogre omséttning och storre spridning pa radsstyrelsens medlem-
mar bor astadkommas, for att forhindra att systemet blir konserve-
rande.
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6 Intressekonflikter i forskningen

Sammanfattning av kapitlet

Kommittén har analyserat etiska fragor som kan uppsta nar forskning
bedrivs dler finansieras i samverkan med industridlla intressen. Sam-
hallsutvecklingen stéller allt hogre krav pa samverkan mellan akademisk
forskning och industridllt utvecklingsarbete och produktion. Dennai och
for sig onskvarda okning av forskningssamverkan melan industridla
intressen och akademisk forskning kan emdlertid vara férknippad med
etiska problem.

Kommittén beddémer det som angelaget att tka medvetenheten om att
forskning alltid & mer dler mindre intressestyrd. Nagot sadant som " ett
forutsattningsl 6st kunskapsbyggande® torde inte vara majligt att uppna i
en renodlad form. Utdver finansidla bindningar pekar Kommittén pa
kopplingar i form av personliga band, akademiska och kompetensan-
knutna kontakter samt ideologiska bindningar. | takt med att samarbe-
tet mellan industri och akademisk forskning okar stélls nya etiska krav
pa forskaren och forskningen. Som en central forskningsetisk fraga
framstar vikten av att bevara allménhetens fortroende for forskningen.
Problemet med intressekonflikter bor beaktas inom all forskning oavsett
finansieringskélla. Det centrala &r inte huruvida forskaren galv beddmer
att han/hon |&tit sig paverkas av sina bindningar, utan vilka kopplingar
som verkligen foreligger. Att forskaren Oppet redovisar dessa ar darfér
ur ett forskningsetiskt perspektiv att foredra.

Kommittén bedbmer att ett Gppet redovisande av forekommande intres-
sebindningar &r det basta séttet att minska risken for otillborlig paverkan
och samtidigt bevara allménhetens fortroende for forskningen. Som en
dvergripande rekommendation foreslar Kommittén darfor att forskare
alltid skall redovisa ekonomiska bindningar. Utdver redovisningen av
ekonomiska bindningar & det i forsta hand forskarens eget ansvar - i
andra hand arbetsgivarens ansvar - att bedéma vilka bindningar som &r
reevanta att redovisa i det aktuella forskningsprojektet. Erfarenheten
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visar att forskningen vinner pa storsta méjliga Gppenhet. Universitet,
hogskolor och andra myndigheter som bedriver forskning bor i sina rikt-
linjer avseende arbetstagarens redovisning av bisysslor ange grundregeln
om ekonomiska bindningar. Forskningsinréttningar som drivs i pri-
vatréttsiiga former rekommenderas inféra motsvarande riktlinjer i sina
arbetsordningar.

6.1 Utredningens direktiv

Kommittén skall analysera etiska fragor som kan uppsta nér forskning
bedrivs eler finansieras i samverkan med industriella intressen eller
dér andra intressen an forutsattningsost kunskapsbyggande goér sig
géllande. Samhéllsutvecklingen stéller allt hdgre krav pa samverkan
mellan akademisk forskning och t. ex. industriellt utvecklingsarbete och
produktion. Denna i och for sig dnskvarda okning av forskningssam-
verkan mellan industriella intressen och akademisk forskning kan
emellertid vara forknippad med etiska problem. Den kritiska gransk-
ningen av forskningen kan komma att paverkas liksom forskarnas mgj-
ligheter att deltai den offentliga diskussionen.

6.2 Kommitténs arbetssatt och
kunskapsunderlag

For att fa en uppfattning om nuvarande forhdllanden och den aktuela
debatten da det galler samverkan mellan industri och akademisk forsk-
ning har Kommittén dels arrangerat ett seminarium dit ett antal experter
inbjudits, del's gatt igenom internationella och svenska rapporter i fragan.
Sarskilt har slutsatserna fran den tidigare utredningen SOU 1996:70, 89:
Nyttiggorande av forskningsresultat. Samverkan naringsliv - hogskola
(NYFOR-kommittén) véagts in, liksom den 1998 presenterade utredning-
en om forskningspolitik (SOU 1998:128). | Kommitténs serie av offent-
liga seminarier om forskningsetik anslogs ett seminarium till fragan om
intressekonflikter. Seminariet " Hur fri & forskningen?’ hdlls den 11
februari 1998 pa Karolinska institutet i Stockholm. Inledare vid detta
tillfélle var Rune Dahlqvist, professor i klinisk farmakologi vid Umea
universitet, Lars Holmberg, docent i kirurgi vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala och Anna T. Hoglund, bitrédande sekreterare i Kommittén och
doktorand i etik vid teologiska institutionen i Uppsala. Dessutom har
Kommittén tagit del av nationell och internationell litteratur pa omradet,
vilken végts in i resonemang och slutsatser.
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6.3 Bakgrund

Intressekonflikter kan uppsta i manga avseenden inom forskningen och
forskarvarlden. | kommittédirektiven ségs att industriella intressen dler
andra intressen kan styra forskningen sa att annat an “forutsattningsl st
kunskapsbyggande’ gor sig géllande. Genom anvéndningen av begreppet
“forutsdttningslost kunskapsbyggande® snuddar direktiven vid den dis-
kussion om vetenskapens objektivitet och olika akademiska discipliners
vetenskaplighet som har féljt den vetenskapliga verksamheten som hand i
handske &tminstone sedan Aristotdes diskuterade sanningsbegreppet.”
Fragorna om vad som &r sanning och vad som &r kunskap tillhdr saledes
de eviga filosofiska fragorna.

Manga av dagens forskare stéller sig tveksamma till om nagon forutsétt-
ningslGs, objektiv dler varderingsfri kunskap existerar. Inom vissa am-
nesomraden visar sig detta genom att den sk ”sociala konstruktivismen”
vuxit sig stark. | korthet menar foretrédarna for denna teoretiska inriki-
ning att ingen absolut kunskap férdigger - det finns ingen “sanning"
fordold som vi kan upptécka - och att vetenskap enbart motsvarar en
mangd konventioner som skapats av en viss civilisation under en viss
tidsperiod. Nagon ”objektiv kunskap” existerar inte, utan all kunskap
formas ur och férgas av ett visst perspektiv. Att vi trots detta uppfattar
viss kunskap som "sann” dler "objektiv’ beror pa att vissa perspektiv
har normaliserats, kanske beroende pa att de svarar vadl mot radande
maktstrukturer i samhéllet. Vetenskapshistoriker har pekat pa att den
kunskapssyn och tro pa objektivitet som dominerat det véasterlandska
forskarsamhéllet under 1900-talet utmérks av att den som soker kun-
skap, kunskapssubjektet, har uppfattats som distanserat fran det man
soker kunskap om, forskningsobjektet, och att den kunskap man kommit
fram till dérfér har antagits vara universdl och allméngiltig. Forskar-
subjektet har transcenderat, 6verskridit, sin egen position, som i sin tur
inte uppfattats som en position utan ténkts vara neutral, en ickeposition,
resonerar man inom den sociala konstruktivismen.? Detta har dolt att
kunskap och makt hénger samman, och foretrddare for den sociala kon-
struktivismen havdar istdllet att ingen neutral position existerar. Om all
kunskap ar situerad, belagen, blir "objektivitet" framst en fréga om att

! Fér en av manga genomgangar i mer popul rvetenskaplig form se boken Kan vi
lita pa vetenskapen? 14 forskares syn pa verkligheten. i redaktion av Alvar
Ellegérd och utgiven pa Natur och Kultur i Stockholm 1989.

2 Haraway, Donna, Situated K nowledges: The Science Question in Feminism and
the Privilege of Partial Perspective, i: Smians, Cyborgs and Women, Routledge,
New York 1991.
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forskarsubjektet klart deklarerar sin egen paosition och erkénner begrans-
ningen i det egna perspektivet. Med detta foljer ett ansvarstagande for
forskaren, for den egna kunskapen och den egna positionen.®

Med denna korta genomgang vill Kommittén problematisera det begrepp
som finns i direktiven, och betona behovet av medvetenhet om hur véara
uppfattningar och var kunskap alltid styrs av olika forutsattningar. Som
utgangspunkt for den vidare forskningsetiska diskussionen om hur fors-
karsamhallet darfor bast bor hantera olika intressekonflikter kan nagra
av filosofen Carl Hempds tankar tjana. Carl Hempe diskuterade i olika
sammanhang frégan om det verkligen finns en varderingsfri och i denna
mening forutsattningslds vetenskap.* Han skiljer mellan den vetenskap-
liga aktiviteten, den vetenskapliga metoden och den vetenskapliga kun-
skapen. Som Hempel pdpekat &r det okontroversidlt att havda att den
vetenskapliga aktiviteten i sig & véardebemangd. Valet av forsknings-
uppgift ar forenat med en vardering betraffande vad man géalv dler t.ex.
en forskningsfinansiér beddmer som angel8get. Att en forskningsuppgift
dler et forskningsomrade prioriteras sker pa bekostnad av att andra in-
tressanta uppgifter forblir obearbetade. Det kan ocksa forhalla sig sa att
vissa vetenskapliga problem & mer statustyngda an andra. Den veten-
skapliga aktiviteten kan och bor darfor bli foremal for moralisk kritik.

Aven den vetenskapliga metoden & vardebemangd och i denna mening
foremal for olika intressekonflikter. Varje vetenskaplig metod forutsétter
en vardering av fakta i den meningen att man maste avgora om den slut-
sats man kommit fram till & rimlig mot bakgrund av vad man i 6vrigt
vet om verkligheten. Vilken grad av empiriskt stdd som behovs for att
understodja en vetenskaplig hypotes ar ocksa delvis en varderingsfraga.
Endast betr&ffande matematiska omdomen finns det en exakt dverens-
stdmmelse mellan en sats och den verklighet satsen uttalar sig om. Ma-
tematiken behover inte lita till empirin men tillfor anda ny kunskap. Alla
andra vetenskaper & mer dler mindre beroende av en rimlighetsbedom-
ning betréffande hur évertygande de empiriska resultaten skall vara fér
att man skall ha rétt att tala om en séker kunskap. Det finns olika, vér-
debemangda uppfattningar om var granserna gar for en rimligt saker
kunskap. Det finns ocksa olika vérderingar inom vetenskapen om vilken
vetenskaplig teori som ger den basta forklaringen till ett fenomen i verk-
ligheten.

* 1bid.

* Hempel, Carl, Science and Human Values, i: Erwin, Edward et. al, (ed.),
Ethical Issuesin Scientific Research. An Anthology, Garland Publishing, Inc.,
New York 1994, s. 7-27.
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Sdledes &r de vetenskapliga aktiviteterna och de vetenskapliga metoderna
vardebemangda. Den vetenskapliga kunskapen kan dock aldrig vara vér-
debemangd, enligt Hempel. Skalet harfor &r att vetenskaplig kunskap
alltid beskrivs som resultat av en viss given vetenskaplig metod. Man
kan tvista om den ena metoden & béttre an den andra, men inom varje
vetenskaplig metod maste det finnas ovedersagliga kriterier pa vad som
& sant dler atminstone sannolikt. Detta géller bade de sociala konstruk-
tivisterna och positivisterna, som havdar att nagon kunskap utanfor den
empiriskt observerbara inte finns. Vetenskapen kan ha fd, vilket visat
sig manga ganger i vetenskapens historia, men av detta foljer inte att den
pastadda kunskapen var vardebemangd. Det &r naturligt att den veten-
skapliga kunskapen utsétts for kritik och provas i ljuset av nya teorier
och nya fakta. Det finns en principidl 6ppning for vetenskaplig kritik
dler falsifiering, som Karl Popper beskrev kravet nér det galler veten-
skaplig kunskap. Uppfattningar om verkligheten som inte & mgjliga att
falsifiera hamnar utanfor vetenskapens doméaner.

Den vetenskapliga aktiviteten kan och bor sdledes bli forema for fors-
karnas och andra samhéllsaktérers moraliska bedémning, men aktivite-
tens vara dler inte vara & inte en fragestallning att 6dsla vetenskapsteo-
retiska diskussioner pa. Det kan man och bor daremot gora nar det géller
anvandandet av vetenskaplig metod och beddmningar om vad som utgér
vetenskaplig kunskap. Om det finns otillborliga intressebindningar re-
laterade till valet och anvéndandet av vetenskaplig metod eler for-
knippade med anspraken pa att presentera vetenskaplig kunskap sa
avgors detta i reguljara vetenskapliga fora sasom forskarseminarier,
vetenskapliga konferenser och i form av vetenskapliga debatter i publi-
kationer av skilda slag. Endast ett &nnu icke falsifierat forskningsresul-
tat dler ett giltigt argument kan utgora bevis for att verkligheten &r sa
beskaffad som forskaren havdar och da géller det oavsett de andra in-
tressen som han till dventyrs ocksa kan vagledas av. Det ma vara att
beviset inte géller for all framtid. Den vetenskapliga kunskapen utveck-
las standigt. Nagra tyngre argument an de som de vetenskapliga discipli-
nerna sjélva tillhandahdller stér dock inte att finna. Det val genomforda
experiment och den giltiga slutledningen ar det enda som dlutgiltigt Gver-
bevisar den som tvivlat pa kunskapens objektivitet.

6.4 Frihet och styrning

Det gér att skonja ett bakomliggande antagande i diskussioner om kun-
skapssyn och forskningens frihet, némligen att ”om forskningen ar fri &r
den ocksa opartisk. Nar forskningen i hogre grad finansieras av industrin
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blir den styrd, och darmed ocksa partisk.” Synen pa kunskap hanger up-
penbarligen ndra samman med synen pa forskningens frihet och pa fors-
karrollen. Kommittén betraktar forskning som en samhalldig verksam-
het, som alltid &r insatt i ett sammanhang och férgas av detta. Forsk-
ningen styrs av bade inom- och utomvetenskapliga faktorer. Exempd pa
den inomvetenskapliga styrningen & forskarsamhéllets eget arbete fér
att sdkra forskningens tillforlitlighet, som t ex forskningsetiska regler
och vetenskapsteoretiska diskussioner. Utomvetenskaplig styrning sker i
form av politiska och ekonomiska beslut. Saval politiker som forsknings-
finansidrer och etiska kommittéer kan utifrén paverka forskningen be-
tréffande inriktning och metoder.

Begreppet "frihet” i forskningen kan uppfattas pa flera sitt. For det
forsta kan det handla om forskarens rétt att stélla vilka fragor han/hon
vill, dvs rétten att fritt valja forskningsomrade. For det andra kan det
uppfattas som frihet att anvanda vilka metoder man vill for att na svaret
pa sina frégor. For det tredje kan det syfta pa forskningens sarstallning i
forhallande till samhallet i 6vrigt och for det fjarde kan det uppfattas
som forskarens frihet att forska utan ansvar for konsekvenserna av sin
forskning.® Betréffande den vetenskapliga aktiviteten och friheten att
galv fa formulera och arbeta med de fragor man finner angelagna ar
forskarens frihet beskuren, framforallt av ekonomiska ramar. Statens,
industrins och andra samhallsaktorers intresse av att fa vissa omraden
“beforskade’ & naturligt, men man maste beakta de stora svarigheterna
att i forvag kunna ange vilken kunskap som skall visa sig sarskilt an-
vandbar och samhéllsrelevant. Vad som utgdr samhéllsnyttig forskning
dler vilka forskningsresultat som for den samlade kunskapen framét ar
omajligt att avgora pa forhand. De stora vetenskapliga genombrotten har
inte séllan skett pa helt ovantade forskningsfronter och plotsligt stér man
i samhéllet infor ofdrutsedda problem dar en tidigare devis negligerad
kunskapsmassa visar sig vara i hogsta grad relevant. Betréffande meto-
der och konsekvenser &r forskningens frihet beskuren genom etiska och
vetenskapliga normer och regler.

En mycket viktig aspekt av att varna det “forutsdttningslésa® kunskaps-
byggandets ideal handlar om att férsvara forskarens frihet att utveckla
den egna disciplinens grundkunskaper med dartill hdrande teori- och
metodarsenal. Bade nér det géller grundforskning och tillampad forsk-
ning finns dock en risk att angelégna forskningsuppgifter forblir obear-

® Jr Forsman, Birgitta: Forskningsetik. En introduktion, Studentlitteratur, Lund
1997, s. 12,
®Ibid., s. 105.
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betade darfor att varken statliga forskningsrad dler icke-statliga finansi-
drer & intresserade av dem.” Det &r dérfér angeléget att det fors en op-
pen forskningsetisk debatt om inriktningen av forskningen och forsoken
att styra forskningen i olika riktningar. Betraffande valet av metod och i
presentationen av forskningsresultat & forskarens frihet rétteligen och
tillrackligt begrénsad av de krav som den egna disciplinen stéller.

Kommitténs uppfattning &r att man maste finna en balans mellan frihet
och styrning inom forskarvarlden. Styrningen far inte bli sd stark att
forskarens kreativitet och Gppna och kritiska ifragasattande férhindras,
men friheten far heller inte leda till att vissa starka intressen gor sig gél-
lande p& andras bekostnad. En viss styrning utifrén kan balansera upp t
ex antalet yngre forskare eler méngden tvarvetenskapliga projekt. De
norska forskarna Bente Gullveig Alver och Orjar Oyen uttrycker det som
att det kan vara:

”...n0dvandigt att ha en éler annan instans som kan ge et rimligt
korrektiv till forskarens sérintressen eler till den tendens som nagra
kan ha att se sina egna forskningsintressen som mer betydelsefulla an
vad en nykter beddmning skulle pakalla. Huvudsaken blir da att ga-
rantera vetenskapen tillracklig frihet och autonomi genom arrange-
mang som skyddar forskningen mot onddiga kontroller och ingrepp
utifran, mot fOr kraftig politisk och byrakratisk styrning och éver hu-
vud taget mot sadan inblandning i forskningsprocessen som kan in-
verka pa forskningens resultat.”

En sadan distinktion ar viktig, da den pekar pa att all styrning inte &r av
ondo, utan till och med ibland kan vara nddvandig. Den kan behdvas
som ett korrektiv till starka gruppers sérintressen, som ibland tillatits
dominera utvecklingen.

Likasa maste avvagningen mellan grundforskning och tillampad forsk-
ning ske pa et tillfredsstallande sétt, och aven hér kan en balans mellan
insyn och styrning & den ena sidan och forskarkontroll och frihet & den
andra vara av betyddse. | sitt dutbeténkande Forskningspolitik (SOU
1998:128) foreslar kommittén for Gversyn av den svenska forskningspo-
litiken (Forskning 2000) att skiljeinjen melan grundforskning och till-
|&mpad forskning bor arbetas bort.®

"Vid ett av kommittén arrangerat seminarium om intressekonflikter i forskning-
en 1998-06-08 namnde Bjorn Weman studier kring barndepressioner som et
exempel pa sddan eftersatt forskning.

8Alver, Bente Gullveig, @yen, Drjar: Etik och praktik i forskarens vardag,
Studentlitteratur, Lund 1998, s. 36.

® Forskningspolitik, Slutbetankande av kommittén fér 6versyn av den svenska
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6.5 Olika typer av intressekonflikter i
forskningen

Liksom kommittédirektiven antyder kan det vara l&tt att upptécka forsk-
ningens styrning da det géller finansiella intressen, men en forsknings-
process kan ocksa paverkas av andra intressen och intressekonflikter. |
en forskningsprocess ingdr flera aktorer med olika intressen, réttigheter
och skyldigheter som ibland kan komma i konflikt med varandra. Det
kan handla om intressekonflikter mellan olika forskare, mellan handle-
dare och doktorander, mellan forskare och forsokspersoner, forskare
och finansidrer, samt mellan forskarvarlden och avndmarna av den
vetenskapliga kunskapen. Da det géller konflikter mellan forskare och
forsokspersoner kan det handla om risker, samtycke, integritet, informa-
tion och sakerhet. | relationen mellan forskare och forskningsfinansiarer
kan konflikter uppsta mellan forskarnas krav pa autonomi och finansia-
rernas krav pa relevans. Sarskilt problematiskt kan det bli om den som
finansierar et projekt samtidigt ar foremd for forskning och utvérde-
ring. Nér det géller konflikter mellan forskare och de berdrda av resul-
taten aktualiseras fr&gor om kvalitet, sakerhet, trygghet och god milj6.*

N&r man diskuterar intressekonflikter i forskningen betonas ofta de fi-
nansiélla intressen som kan verka styrande pa forskningsinriktning och
resultat. Men &ven andra sérintressen an de ekonomiska bor beaktas.
Intressekonflikter i forskningen kan alltid uppsta nér en forskare har na-
gon typ av bindningar som pa ett otillborligt sitt kan paverka forsk-
ningsmetod, resultat eler amne. Intressen utdver de rent finansiella som
kan styra forskningen & t. ex. personliga band, akademiska och kom-
petensanknutna kontakter samt ideologiska bindningar. Fragan om hur
finansidla intressen faktiskt paverkar och bor fa paverka forskningen
har i hog grad att gora med hur man ser pa samarbetet mellan universi-
tet/hogskolor och naringsliv. Detta har diskuterats bade i statliga utred-
ningar och inom universitets- och hogskolevérlden.

forskningspolitiken, Forskning 2000, SOU 1998:128.
19 Hermerén, Géran: Kunskapens pris. Forskningsetiska problem och principer i
humaniora och samhéllsvetenskap, HSFR, Stockholm 1996, s. 93 ff.
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6.6 Samverkan mellan hogskola och
naringsliv

Utredningen Nyttiggorande av forskningsresultat. Samverkan nérings-
liv - hogskola (NYFOR-kommittén: SOU 1996:70 och 1996:89) har
nyligen ingdende diskuterat hur samverkan mellan hogskolan och na-
ringsivet kan férbéttras. Utredningen har framst analyserat samverkan
avseende teknik, naturvetenskap och medicin. Alltfler teknologier blir
forskningsbaserade vilket 6kar industrins behov av den kompetens som
tillhandahdlles av vetenskapssamfundet. Universitet och hogskolor behd-
ver i sin tur néra kontakt med industrin for att kunna utveckla en forsk-
ning och utbildning som & relevant i ett dynamiskt samhélle. Hogsko-
lans s.k. tredje uppgift innebér att man skall informera om sin verksam-
het och om hur vetenskapens insikter skall kunna tillampas. NYFOR-
kommittén understryker att denna uppgift tarvar ett tydligare engage-
mang an hittills hos universiteten och hdgskolorna for att finha goda
samverkansformer med svenskt néringsliv och dvriga samhéllssektorer.
Ett ndra samarbete &r viktigt for att ny kunskap skall kunna omséttas i
tilldmpning och bidra till tillskapandet av arbetstillféllen. En fungerande
samverkan ar samhallsekonomiskt betydesefull. NYFOR-kommittén
betonar att samverkan kraver en omsesidig forstaelse och respekt for de
samverkande parternas olika intressen och forutsédttningar. NYFOR-
kommittén skriver:

"Detta innebér inte att hogskolan skall |&ta sig styras mot kortsiktiga
uppdrag pa enskilda foretags villkor. Tvartom anser utredningen det
vara av vikt att hogskolan utvecklar tydliga riktlinjer som stod for en-
skilda forskarei deras samverkan med néringslivet."

I linje med NYFOR-kommitténs onskemal har nyligen Sveriges univer-
sitets- och hogskoleforbund arbetat fram standardmodd ler fér avtal med
forskningsfinansidrer.™ | dessa forslag till avtal soker man tillvarata bé-
de forskarsamfundets intresse av en fri forskning som bedrivs med stor
Oppenhet och de olika samverkansparternas intresse av en reevant kun-
skap och juridiskt och ekonomiskt tillfredsstéllande villkor. Betraffande
|akare som ddtar i kliniska provningar av 1akemedd finns det en géllan-
de dverenskommelse melan Lakemedesindustriféreningen och Land-

1 Avtal om forskningsfinansiering, Rapport, Sveriges universitets- och hégsko-
leférbund, september 1997.
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stingsférbundet.” Syftet med denna dverenskommelse & dds att ange
forutsattningarna for parternas samarbete kring klinisk prévning av 18-
kemedd som initierats av lakemedelsindustrin, dels att utgora utgangs-
punkten for avtal mellan foretag och berérd sjukvardshuvudman. Over-
enskommelsen omfattar klinisk provning av |&kemedd for vilkas genom-
forande krévs godkdnnande av Lakemedesverket, och kliniska prov-
ningar som helt eler delvis finansieras av foretag.

NY FOR-kommitténs betdnkanden beskriver hur utgifterna for forskning
och utveckling forddar sig mellan foretag, universitet och hogskolor
samt den offentliga sektorn. Under perioden 1989-93 har fOretagssek-
torns andel okat fran 66 till 72 procent. Ser man till fordelningen av fi-
nansieringen avseende universitetens och hogskolornas forsknings- och
utvecklingsverksamhet & statsanslag den stérsta finansieringskallan.™®
De amnesomraden som far storst andel av sina intdkter fran direkta
statsandag & humaniora och religionsvetenskap med 73 procent samt
odontologi och veterindrmedicin med vardera 76 procent. Det amnesom-
rade som far minst andel av sina intakter fran direkta statsanslag, 41
procent, &r teknikvetenskap.

Fragorna om forskningens finansiering har diskuterats ingaende i Forsk-
ningspolitik (SOU 1998:128), slutbeténkande av kommittén fér dversyn
av den svenska forskningspolitiken (Forskning 2000). Inom ramen fér
foreliggande utredning om forskningsetik bor uppméarksammas det for-
hallande att utvecklingen gar mot ett allt storre beroende inom forskning-
en av icke-statliga finansidla intressen. Detta innebér att risken fér fi-
nansidla intressekonflikter kan dka.

6.7 Avvéagning av vardekonflikter

Det ligger inte inom Kommitténs uppdrag att yttra sig om den reativa
fordelningen av anslag for forskning fran olika finansieringskallor. Ovan
har kort diskuterats betydelsen av att vérna det “forutsattningslésa* kun-
skapshyggandets ideal genom stdd till den av forskarsamhéllet initierade
disciplinforskningen. Daremot bor potentiella vardekonflikter uppmérk-
sammas betraffande forskares samverkan med intressenter som har

12 En sammanfattande beskrivning framtagen av Riksdagen utredningstjanst, PM
1998-07-16, Dnr 1998:1411.

13 Enligt Riksdagens utredningstjanst, ibid. Kalla: Forskningsstatistik frén
Statistiska Centralbyran “Forskning och utveckling inom universitets och
hogskol esektorn 1995/96".
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kommersiella eller andra intressen knutna till den forskning som be-
drivs.

For universitets- och hodgskoleforskningens vidkommande framtréader
foljande tva principer som sarskilt centrala: dppenhet och frihet. Princi-
pen om Gppenhet har redan utvecklats i beténkandets kapitel om oredlig-
het, med hénvisning till en annan dvergripande princip om sanningsen-
lighet. Den fortjanar att kort upprepas i detta sasmmanhang. Ett veten-
skapligt resultat kan inte godkdnnas innan andra forskare givits méjlig-
het att kritiskt granska angivna material, metoder och argument. Princi-
pen om Oppenhet & en grundsten i all universitetsforskning. Man skall
Oppet redovisa sina kéllor, sina data och sina teorier for att andra forska-
re, men ocksa avnamare av forskningens resultat, skall kunna inse om
slutsatserna man drar pa et tydligt sétt foljer av dessa premisser. Re-
sultaten bor ocksa snabbt bli tillgangliga for andra forskare att bygga
vidare pa. Det géler béde positiva och negativa resultat. Oppenhet &r
den vetenskapliga utvecklingens livsrum. Béde stat, landsting, kommu-
ner, industri, organisationer av olika slag och allménheten, som i slutéan-
dan kan fa nytta av forskningens resultat, har ett egenintresse av att
framja Oppenheten i forskarvarlden darfor att detta & det sammantaget
snabbaste sittet att fa tillgang till nya kunskaper som vinns pa manga
olika hall.

Betraffande principen om frihet kan man hévda att forskaren sjdlv maste
fa formulera och stka svaren pa sina fragor. Det gar inte att i forvag tala
om vad den nya kunskap man efterstravar kommer att innehdla. All
forskning & forenad med ett Gverraskningsmoment, annars &r det inte ny
kunskap som skapas. Vad som blir etablerad sanning eler sannolikt om
den verklighet vi erfar kan inte foreskrivas. De stora vetenskapliga ge-
nombrotten har skett bade genom enveten utveckling av en tradition och
genom att nagon bryter mot denna tradition och gér sin egen vég. Staten
saval som industrin och andra intressenter av forskning torde ha intresse
av att framja det fria kunskapssokandet dven da man onskar en inrikt-
ning pa vissa forskningsomraden eller pa kénda ol ésta problem.

Allménheten har utdver intresset av Oppenhet och frihet i forskningen
ocksa ett starkt legitimt intresse av att den forskning som bedrivs kan
omséttas i olika nyttigheter. Detta galler al forskning oavsett disciplin-
tillhdrighet. Patienter & i behov av nya lakemedd och nya medicinska
behandlingsmetoder. Lantbrukare behtver nya hérdigare grodor och
konsumenterna béttre livsmeddl. Pa liknande sétt behGver hela tiden nya
kunskaper inom samhéllsvetenskap, humaniora, teologi och réattsveten-
skap omséttas i béttre levnadsvillkor for allménheten. Mycket av den



190 Intressekonflikter i forskningen SOU 1999:4

forskning som bedrivs vid universiteten kan omséttas till nyttigheter och
béttre levnadsvillkor utan nagra storre nya ekonomiska ataganden. Nar
det géller teknikforskning, naturvetenskaplig forskning och medicinsk
forskning &r utvecklingen av nya produkter och forbattrade levnadsvill-
kor emdlertid férknippade med hdga kostnader. Universiteten och hog-
skolorna saknar de resurser som behdvs for att sakra omsattningen av ny
kunskap till nya nyttigheter och forbattrade levnadsvillkor for méanni-
skor. Dérav alla dessa for staten, myndigheterna, industrin och léroséte-
na gemensamma initiativ med kompetenscentra, kontaktsekretariat, tek-
nopoler, industriforskningsinstitut, teknikparker, teknikbrostiftelser och
samradsgrupper mellan forskare och avnamare av forskning. De l&kare
som forskar med utveckling av nya lakemedd for sina patienter saknar
de for denna utveckling, och det risktagande som &ar férenat dérmed,
nodvandiga kommersidla medien. De ingenjérer som forskar med ut-
veckling av nya metallegeringar och nya dataprogram saknar pa motsva-
rande sétt tillrackliga kommersiella medd inom den akademiska forsk-
ningssfaren.

Ett ndra samarbete mellan universitetsforskare och industri & saledes
Onskvart ur medborgarnas perspektiv eftersom dessa ytterst & avndmare
av forskning. Det & ocksa onskvart ur statens, forskningens och indust-
rins perspektiv. Uppgiften &r att etablera sddana samarbetsformer sa att
de dlika aktorernas intressen kan tillgodoses. | relationen mellan indust-
rin och universitetsforskningen bor man beakta bade principerna om 6p-
penhet och frihet, men ocksa den kommersiélla risktagarens legitima in-
tresse av att fa ekonomisk ersdttning for den ekonomiska risk man tar
och for att bevara viktiga foretagshemligheter i en konkurrensutsatt
verksamhet. Foretagens legitima onskemd om sekretess finns redan
réattsligt reglerad i sekretesslagen.

| Sveriges universitets- och hogskoleforbunds forslag till avtal om forsk-
ningsfinansiering finns moddler for hur avtalsparterna kan hantera po-
tentiella intressekonflikter. Forskarsamhallet har intresse av att snarast
majligt publicera sina resultat i enlighet med den angivna principen om
oppenhet. Den kommersiella parten har ibland intresse av att ocksa un-
derstka forskningsresultatens patenterbarhet. | avtalet mellan forskaren,
forskarens ingtitution och den kommersiella parten avsétts vanligen en
tid pa 3-6 manader for att en patentansokan skall kunna lamnas in. Dar-
efter kan forskaren publicera sina resultat. Darmed tillgodoses bade kra-
vet pa dppenhet och hansyn till den kommersiella partens legitima intres-
sen.
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Betraffande patentfragorna bor man uppmérksamma att patent i sig ar
ett instrument for att frAmja insyn och kunskapsoverféring. Patent ger
inte monopol pa kunskap utan den reglerar endast anvandandet av kun-
skapen for vinstsyfte. Patentansokningar ar offentliga, vilket gor att kun-
skap kan spridas om nya vidareutvecklade och forbéttrade metoder
istallet for att dessa skall forbli foretagshemligheter dler |3sas in pa ett
forskningslaboratorium. | avtal mellan forskaren, forskarens institution
och den kommersidle intressenten kan man ta hansyn till det sk.
“lararundantaget” enligt 1 8§ 2 stycket i 1949 &rs lag om rétten till ar-
betstagares uppfinningar, vilken innebédr att universitet och hogskolor
inte har “nagon rétt till de uppfinningar som lérarna gér, inte ens om de
gors pa betald arbetstid och med utnyttjande av arbetsgivarens lokaler
och utrustning*.™ | ett avtal kan forskaren medge universitetet eller hog-
skolan en rétt att exploatera ett forskningsresultat mot viss royalty och
med medgivande av rétt att efter en viss tid publicera resultaten i en ve-
tenskaplig tidskrift. Som NYFOR-kommittén papekat innebar lararun-
dantaget ocksa en ratt for forskaren att utnyttja sin frihet att inte patente-
ra ett forskningsresultat. Lararundantaget utgor darfor ett viktigt skydd
for forskningens frihet.

For att erhdlla patent pa en uppfinning maste denna vara ny i férhallande
till vad som redan & ként. Uppfinningen dler forskningsresultatet skall i
patentlagens sprékbruk ha en viss uppfinningshdjd. Denna grundregel
innebér att en redan publicerad kunskap inte kan bli foremdl for en pa-
tentansdkan.™ For att inte férsena publiceringen av vetenskapliga resul-
tat har man i andra lander infort en sarskild “nadatid“ (“ period of gra-
ce’) i patentlagstiftningen, vilken medger att man kan soka patent pa en
uppfinning inom en viss tidsperiod efter en publicering. | USA ar denna
period et ar och i Kanada & den pa tva ar. For att astadkomma en av-
vagning mellan en extern forskningsfinansiars legitima kommersiela
intressen och forskarens intresse av publicering kan ett sarskilt avtal
upprattas for en del av den n&datid som stipuleras.

 NY FOR-kommittén, SOU 1996:70, s. 201.

1> Fér en diskussion om detta se Gentekniken och juridiken. Aktuell debatt om
patentfragor inom gentekniken, Ké&lla/38 Utgiven av Forskningsradsnamnden,
Stockholm i februari 1992 och; Patent pa liv, Nord 1993:2, Utgiven av Nordiska
Ministerradet, K 6penhamn 1992.
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6.8 Att minska risken for otillborlig
paverkan av icke-vetenskapliga
intressen

Det finns enligt resonemanget ovan starka skél for att utveckla samver-
kan mellan universitetsforskarna, naringsliv och organisationer. En ur
forskningsetikens perspektiv viktig fraga & om en forskare styrs pa et
otillborligt st i sitt arbete pa grund av beroendeforhallanden till sadana
finansiella eler andra intressen. Bor till exempe forskning om tobak och
tobakens skadeverkningar finansieras av tobaksbolagen?*®

Empiriska undersokningar av forskning kring kalciumflddeshémmare vid
behandling av for hogt blodtryck och det majliga sambandet med férha;-
darisker for hjartinfarkt som en féljd av behandlingen, blev under en tid
foremal for en intensiv vetenskaplig diskussion i olika vetenskapliga tid-
skrifter. En grupp forskare gick igenom 70 vetenskapliga artiklar om
kalciumflodeshdmmare. Man fann att forfattare som forordar anvand-
ningen av dessa oftare var finansielt stddda av tillverkarna av dessa me-
del dler av l1&kemeddsindustrin i stort. Forfattare som forhéll sig neu-
trala dler kritiska hade sdllan dessa ekonomiska bindningar. Resultaten
kan tolkas pa olika satt, och man bor vara forsiktig med att dra alltfor
snabba slutsatser. Det kan inte uteslutas att beroendeforhallandet till
industrin kan ha péverkat forskningsresultaten.”” Samtidigt behéver en
association mellan 18kemedd sbolag och forskare som samtidigt ar finan-
sierade av bolagen och ger vetenskapligt stod for bolagens [ékemedd inte
innebéra att en forskare tummat pa sina vetenskapliga krav. En enke
forklaring nér det géller kalciumflodeshdmmare kan vara att de utpekade
forskarna helt enkdt har en storre kunskap om dessa lakemedd &n vad
de andra forskarna har. Det finns inte heller ndgot som motséger att ett
ekonomiskt beroendeforhallande till industrin kan ha inverkat pa tolk-
ningen av resultaten.

16 Bolinder, Gunilla, Tobaksforskning fér tobakspengar - en forskningsetisk
konflikt, i: Bischofberger, Erwin, Dominique, Elisabeth, Hagenfeldt, Kerstin,
(red.), Medicinsk etik - fran teori till praktik, Bonnier Utbildning, 1995, s. 116-
125.

17 stelfox, Henry Thomas, et al., Conflict of interest in the debate over calcium-
channel antagonists, The New England Journal of Medicine, 1998;338:101-6.
Diskussionen redogjordes for av Lars Holmberg, kirurg och cancerforskare, vid
det av kommittén anordnade seminariet om intressekonflikter i forskningen
1998-02-11.
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Pa liknande sétt visar en association mellan en tobaksforskares veten-
skapliga arbete och dennes finansieringskélla inte att det vetenskapliga
arbetets normer har Overskridits eler missbrukats. Ur forskningsetisk
synvinkel &r det lika allvarligt att paskina att en “bias‘ finns utan att ha
bevisat att det forhaller sig s som att inte redovisa den “bias* som man
faktiskt som forskare & medveten om. Det &r alltsa etiskt problematiskt
att den som anklagar nagon for en otillborlig intressekonflikt sillan be-
hover bevisa nagot utan ofta kan noja sig med att anvanda tekniken
“guilt by association“. | forlangningen kan en pa detta sétt forenklad
pastadd sammankoppling mellan en forskares vetenskapliga arbete och
dennes finansieringskalla leda till censur av vissa forskares arbeten.

Som papekats tidigare & det ocksa orimligt att sarskilja finansidla in-
tressen frén andra typer av intressen som kan ténkas paverka den opar-
tiska och objektiva vetenskapliga bedomningen. S& kan t.ex. Karri-
arintressen och ideologiska intressen tankas paverka bedomningen aven
om sambanden hér om mgjligt kan vara annu svérare att identifiera. Det
viktigaste botemedlet for att komma till rétta med en otillborlig intres-
sepaverkan av vetenskapen tillhandahdlles av vetenskapssamhallet
galvt. Vetenskapliga seminarier, publicering i vetenskapliga tidskrifter
med peer review och en ocksd i ovrigt Oppen vetenskaplig diskussion
torde vara de basta medlen om man vill forsvara idealet om det
“forutsdttningslosa’ kunskapssokandet. Det & genom dessa fora man
ocksa kan préva héllbarheten av de bakomliggande teorier genom vilkas
perspektiv man betraktar och forsoker forklara verkligheten. Det val ut-
forda experimentet torde utgtra det basta argumentet.

6.9 Oppen redovisning av bindningar

Det har foreslagits att en forskare borde redovisa de bindningar som
skulle kunna utgora ska att missténka en otillborlig intressekonflikt.
Detta praktiseras redan idag pd manga hall inom den biomedicinska
forskningen. Fragan & da var gransen bor séttas. Bér man ngja sig med
att redovisa finansidla intressen dler bér man ta med medlemskap i oli-
ka organisationer, kyrkliga intressen osv. Bor t.ex. en etikforskare som
arbetar med djuretiska fragestallningar ange att hon & medlem i Svenska
Naturskyddsforeningen dler i Nordiska samfundet mot plagsamma djur-
forsok? Bor en religionsvetenskaplig forskare ange att han & medlem i
en luthersk kyrka? Bor en nationalekonom ange att han & medlem av
Moderaterna dler har sin finansiering fran Svenska Arbetsgivarefore-
ningen? Bor en arbetslivsforskare ange att han ar fackligt engagerad?
Det &r inte givet var gransen bor ga om man skall foresla en Gppen redo-
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visning av intressen som kan utgéra grund fér potentiella intressekon-
flikter visavi den sanningssokande vetenskapen. Om det dessutom for-
haller sig sa att den som anger en sadan intresserelation kommer att bl
utsatt for censur och inte bli foremdl for en objektiv och opartisk be-
domning avseende tillforlitligheten i de vetenskapliga anspraken &r det
mycket tveksamt att driva ett sddant krav.

Man skulle emdlertid kunna vanda pa resonemanget och se en sadan
redovisning som en majlighet for forskaren att Gppet redovisa sadant
som andra inte skulle dra sig for att missténkliggora om det inte redovi-
sades. Den som redovisar en potentid! intressekonflikt genom att ange
t.ex. finansieringskélla, konsultuppdrag dler foreningstillhtrighet gor det
enligt detta sétt att se i saker forvissning om att dessa intressere ationer
inte paverkat den vetenskapliga bedémningen. Forskaren sjélv tar sa att
sgga initiativet och bevisbordan for att pavisa en “bias‘ at nagot hall
faller pa en eventudl “aklagare’. Betraffande sddant som foreningstill-
horighet, religics bekannelse och politiska asikter torde tryckfrihetsfor-
ordningen lagga hinder i vagen for ett krav pa redovisning av intressere-
lationer. Finansidla intresserdationer & sannolikt det enda som skulle
efter praktiska och juridiska hansynstaganden vara mgjligt att efterfraga.
Detta hindrar dock inte att det star varje forskare fritt att pa eget initiativ
redovisa andra potentidlla intressekonflikter.

3 kap 7 § hogskolelagen medger larare rétt att &gna sig & bisysslor, dvs
att “vid sidan av sin tjanst inneha anstélining dler uppdrag dler utbva
verksamhet som avser forskning dler utvecklingsarbete inom tjanstens
amnesomrade, om lararen inte darigenom skadar allmanhetens fortroen-
de for hogskolan®. Samma ordning finns inskriven i 7 § lagen om offent-
lig anstallning varfor denna princip om bisysslor ocksa géller forskare
inom sektorsforskningen och annan myndighetsdriven forskning. | 4 kap
23 § hogskoleforordningen stadgas att htgskolan skall ge rad om huru-
vida en viss bisyssla kan anses forenlig med namnda bestdmmelse. Be-
traffande redovisning av bisysslor utarbetas enligt uppgift for nérvaran-
de pa flera universitet och hogskolor ordningar. En sadan ordning skulle
mycket val kunna innehdlla en formulering som innebér att en forskare
bor uppge sadana intressebindningar som kan utgora grund for potenti-
dla intressekonflikter. Forskarna kan gélva ta initiativ i denna riktning
genom att pa de nu allméant forekommande websidor dér verksamhet och
forskare presenteras fora in sddana uppgifter. Med utgangspunkt fran
universitetens och hdgskolornas tredje uppgift och vikten av samverkan
mellan universitet/htgskolor, néringsliv och andra organisationer torde
en fyllig presentation hérvidlag tjana bade ett marknadsforande syfte och
vara fortroendeskapande.
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Precis som i fallet med javsproblematiken galler problemet inte huruvida
forskaren bedomer att han/hon I&tit sig paverkas av sina intressebind-
ningar, utan vilka kopplingar som verkligen forelegat. Att forskaren op-
pet redovisar dessa ar darfor ur ett forskningsetiskt perspektiv att fore-
dra. Okad information och kommunikation mellan forskare och allmén-
het, och darav fdljande tkad medvetenhet om olika typer av intresse-
bindningar och hur dessa kan fungera i forskningen, kan nyansera for-
staelsen av problemet. Det far dock inte leda till att medvetenheten om
att ekonomiska intressen riskerar att styra forskarna och forskningsre-
sultaten pa ett otillborligt sétt minskar, dvs att problemet/risken bagatel-
liseras.

Kommittén bedomer att det inte & majligt att detaljreglerai denna fraga,
men att ett Oppet redovisande av olika intressebindningar ar den basta
vagen att minska risken for otillborlig paverkan och samtidigt bevara
allménhetens fortroende for forskningen. Det & i forsta hand forska-
rens eget ansvar - i andra hand arbetsgivarens ansvar - att bedéma vilka
bindningar som &r relevanta att redovisa i det aktuella forskningsprojek-
tet. Erfarenheten visar att forskningen vinner pa storsta majliga Gppen-
het.

Som en Gvergripande rekommendation foreslar Kommittén darfor:

att forskare alltid skall redovisa ekonomiska bindningar,

att universitet och hégskolor och andra myndigheter som bedriver forsk-
ning i sina riktlinjer avseende arbetstagares redovisning av bisysslor an-
ger detta samt,

att forskningsinréttningar som drivs i privatréttsliga former infor mot-
svarande riktlinjer i sina arbetsordningar.
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7 Anvandning av personuppgifter i
forskningen

Sammanfattning av kapitlet

Kommittén har studerat utformningen av forskningsetisk granskning av
projekt som innefattar anvandning av personnummer. Anvandningen av
genetisk och annan medicinsk information i forskningssammanhang,

t. ex. DNA-analyser, har analyserats. Kommittén konstaterar att forsk-
ningsprojekt baserade pa personuppgifter sedan utredningsdirektiven
skrevs har fatt en lagreglering som &r forenlig med Kommitténs uppfatt-
ning att all forskning som inbegriper manniska skall bli foremal for be-
démning av forskningsetisk kommitté. Principen om informerat sam-
tycke bor vara utgangspunkten for godkannande av forskningsregister.
Eventuella avsteg fran denna princip maste motiveras sarskilt.

Kommittén anser att de nya lagarna personuppgiftsiagen, hélsodatare-
gisterlagen och vardregisterlagen tillgodoser de krav pa vérnande om den
personliga integriteten vid forskning med hjalp av personuppgifter som
allmanheten har réit att stélla och som &r en forutsattning for att allméan-
hetens fortroende for personuppgiftsbaserad forskning inte skall aventy-
ras. Kommittén anser att lagstiftningen rérande halsodataregistren och
vardregistren bor fortydligas med inneborden att forskning med hjalp av
myndigheternas hélsodataregister och vardregistren i landsting och pri-
vat vard inte far genomforas utan forskningsetisk provning.

De forskningsetiska kommittéerna har en viktig och svar roll dar det
gdler att bade bedoma forskningsrelevans och metodik och risker for
integritetsintrang. Det ar darfor angelaget att de forskningsetiska kom-
mittéerna har tillgang till epidemiologisk kompetens. En va utvecklad
lagstiftning &r ett nddvandigt, men g tillrackligt skydd for den enskildes
integritet. Det storsta ansvaret ligger pa att personregisteransva-
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rig/forskare kontinuerligt ser 6ver sina sakerhetsrutiner och ser till att
lagstiftarnas intentioner tillampas i det praktiska arbetet.

Fréagan om hur de sk. biobankerna skall regleras & angeldgen och
komplicerad och har bade etiska och néringspolitiska dimensioner. Ny
teknik med mgjligheten till DNA-sekvensering kan ge information om
arvsanlag och forekomsten av arftliga sjukdomar. Detta ger nya behand-
lingsmdjligheter men reser samtidigt nya etiska problem. Biobankerna &ér
viktiga hjdlpmedd for forskarna i utprovandet av nya sékrare lakemedd
men samtidigt kan informationen vara integritetskénslig och den genetis-
ka informationen angdr inte bara den undersokta individen utan ocksa
dennes dlaktingar. Innan etiska riktlinjer utformas fér anvandningen av
denna form av medicinsk information maste de olika intressen som star
pa spe fa en djupgdende analys. En sadan analys har inte bedomts vara
majlig inom ramen for den tid som star till Kommitténs forfogande.
Kommittén foresldr darfor att forskning med hjalp av biobanker
skyndsamt skall bli foremal for sarskild utredning. | en sddan utredning
bor ingd ett uppdrag att analysera hur genetisk information bor behand-
las i journaler och register, i den man dessa fragor inte behandlas inom
bi oteknikutredningen.

7.1 Utredningens direktiv

Utredningen skall mot bakgrund av Datalagskommitténs foérslag, un-
derstka samt lagga forslag till utformning av forskningsetisk gransk-
ning av sddana projekt sominnefattar anvandning av personnummer.

7.2 Kommitténs arbetssatt och
kunskapsunderlag

Professor Mans Rosén vid Epidemiologiskt Centrum, Socialstyrelsen,
har tagit fram ett expertunderlag for Kommitténs rékning. Barbro Wes-
terholm, ordférande i Kommittén, tidigare ledamot av Datainspektionens
styrelse, adjungerad professor i |akemede sepidemiologi vid Karolinska
institutet och tidigare generaldirekttr fér Socialstyrelsen har sedan skri-
vit underlaget till kapitlet med bistand av Lars Weinehall, ledamot av
Kommittén, |ékare, tidigare ledamot av hél sodatautredningen.
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7.3 Bakgrund

Ar 1973 fick Sverige en datalag (1973:289), som reglerar inréttandet
och foérandet av personregister med hjélp av automatisk databehandling.
Datainspektionen inréttades med ansvar for handléaggning och tillsyn av
arenden inom omradet. Ganska snart erhdll Datainspektionen ansokning-
ar om anvandning av befintliga personregister for forskningsandamal.
Man fick ocksd ansokningar om inréttande av nya forskningsregister
som grundade sig pa personnummer. Det stod Klart att tillstandsprov-
ningen inrymde en avvagning mellan forskningens samhalisnytta och
risken for intrdng i den personliga integriteten. Fragan om informerat
samtycke till anvandningen av persondata aktualiserades. Ibland var det
inte praktiskt majligt att i efterhand inhdmta sadant. Eftersom det rérde
sig om etiska dvervaganden remitterades en del arenden till forsknings-
etiska kommittéer infor Datai nspektionens stéllningstagande.

Under 1980-talet blev forskning med utgangspunkt fran personregister
foremal for intensiv debatt. Som exempd kan namnas det s.k. metropo-
litirendet. Dagens Nyheter och Expressen hade upptéackt ett person-
nummerbaserat forskningsregister, som omfattade 15.000 personer fod-
da 1953. Registrets beskrevs i termer som "hemlig 6vervakning” och
"snokande i enskildas privatliv". Att registret godkants av Datainspek-
tionen tillméttes ingen betyddse. Ungefar samtidigt kom Socialstyrelsens
foddseregister att ifragasittas. Det bendmndes "titthdlsregistret”. Att
registret bl.a. anvandes for att undersoka misstankar om fosterskador
orsakade av yttre orsaker sags inte heller som betydel sefullt.

Politiskt kom registerforskningen att bli en kontroversiell fraga. Datain-
spektionen intog en restriktiv halning, vilket i sin tur ronte kritik fran
forskarvarlden men ocksa fran tillsynsmyndigheter med ansvar for bl.a.
riskvérdering.

Forskningsradsnamnden (FRN) tog i sin rapport Samordning och efter-
fragan av individdata for longitudinell och individbaserad forskning
(1994) bl.a. upp hur viktigt det &r att stora datamaterial kan anvéndas av
manga forskare och med olika inriktning och hur sekretessproblematiken
kan hanteras. Forutsattningen for att en forskare skulle fa tillgang till
uppgifter i register var att de handhade uppgifterna pa ett sddant sétt att
enskilda individer inte kunde skadas, t.ex. genom att informationen som
avsag dem inte blev offentlig. FRN tog upp att den forskaretik som ge-
nom aren byggts upp bland forskare som samarbetar med denna typ av



200 Anvandning av personuppgifter i forskningen SOU 1999:4

studier, mycket starkt betonar skyddet av de individuppgifter som finnsi
forskningsmaterialen. FRN skrev ocksa att det vore av stort véarde om
man i en framtida registerlag avskilde forskningsregister och definierade
dem som individbaserat material, att enbart anvandas for forskning och
fran vilka uppgifter om enskilda identifierbara individer inte fors vidare i
nagon form. Om denna regel som redan da gallde i praktiken ocksa lag-
fastes skulle méanniskor kunna lémna information till ett forskningspro-
jekt med strre trygghet.

Datalagstiftningen och anvandningen av personuppgifter
(personnummer) har varit foremal for en rad utredningar alltsedan sena-
re hélften av 1970-talet. De tva senaste, med storst intresse for kommit-
tén om forskningsetik, & Héa sodatakommittén (SOU 1995:95) och Da-
talagskommittén (SOU 1997:39) som béda behandlat nytta och risker
vid forskning i vilken personuppgifter utgor en utgangspunkt for forsk-
ningsprojekt. Utredningarnas forslag har varen 1998 resulterat i tre nya
lagar: Personuppgiftslagen (1998:208), Lagen om hélsodataregister
(1998:543) och Lagen om vardregister (1998:544)

7.4 Vad menas med personuppgift?

Med personuppgift menas all slags information som direkt dler indirekt
kan hanforas till en fysisk person som &r i livet. Att anvanda person-
nummer &r det sikraste séttet att veta vem uppgifterna ar relaterade till
eftersom det bara finns en individ som kan ha ett specifikt personnum-
mer. Aven namn och adress & sammantaget ofta tillrackliga for att
identifiera en individ, men det kan finnas tillfallen da tva individer kan
forvaxlas, t.ex. om de har samma namn och bor pa samma adress. Vissa
uppgifter av kanslig natur vill man som individ inte skall vara tillgangli-
ga for alla. Uppgifter om halsa och sexualliv, politiska asikter etc. be-
doms av de flesta som kansliga. | sidana fall & det oerhort viktigt att
uppgifterna inte skadar den enskilda individens integritet. A andra sidan
kan konsekvenserna av att inte registrera och anvanda personuppgifter
ocksa bli mycket allvarliga. Inom halso- och sukvarden &r det viktigt att
ha uppgifter registrerade om individens tidigare sukdomshistoria, blod-
grupp etc. vid akut omhandertagande av t.ex. en medvetslds person. Per-
sonnummer ger oftast den sékraste identifieringen. Konsekvenserna av
att en bank Gverfor pengar till fel person kan ocksd vara allvarliga. Ex-
emplen kan mangfaldigas, men visar att det finns bade fordear och ris-
ker med att registrera personuppgifter.



SOU 1999:4 Anvandning av personuppgifter i forskningen 201

75  Etisk vigskdl

Att anvanda personuppgifter i forskning kréver, som nastan all forsk-

ningsverksamhet, att man vérderar nytta mot risker och kostnader. |

detta sasmmanhang bor foljande aspekter beaktas:

1. risker for att de registrerades integritet blir krankt;

2. kostnader/alternativkostnader for att registrera och tillhandahdlla per-
sonuppgifter for forskning och;

3. samhdllsnytta.

Dessa aspekter diskuteras nedan som en utgangspunkt for en redovisning
av de stéllningstaganden som riksdagen tagit och som ligger till grund
for nuvarande lagstiftning och regelsystem om personuppgifter och hél-
sodataregister.

Risker for integritetsintrang

Genom att anvanda personuppgifter i forskningen finns det en risk fér att
de registrerades integritet skulle kunna bli hotad. Det ligger i samhéllets
intresse att ta denna risk pa storsta allvar och att vidta alla de atgarder
som minimerar denna risk. Det gar dock aldrig att bygga upp ett system
som helt utesluter att missbruk skulle kunna ske. Riskerna maste eme-
lertid bedémas som sma i forhallandetill de vinster som kan uppnas.

Storleken pa risken maste bedomas utifran en vérdering av vilka intres-
senter som skulle vinna pa att personuppgifter missbrukas och kunskap
om effekterna av olika atgarder for att skydda individens integritet. Den
alvarligaste formen av missbruk skulle teoretiskt kunna uppkomma om
de demokratiska spdreglerna i et land sattes ur spe, t. ex. att man
skulle spara en viss etnisk grupp eler personer med et visst sjukdoms-
tillstand som man ville forfolja. Av historiska skal & radslan for att per-
sonuppgifter missbrukas ocksa storre i lander som varit utsatta for en
sadan handelsg, t.ex. i Tyskland. Sannolikheten att detta skulle handa i
Sverige far dock for narvarande beddmas som liten. Forandras forhal-
landena kan lagstiftningen behdva féréndras. Det finns &ven en plan fér
hur centrala register skall hanteras i handelse av krig dler katastrofer sa
att de inte kommer i oré&tta hénder.

Det finnsi Gvrigt fa intressentgrupper som skulle kunna ha négra storre
vinster av att personuppgifter missbrukas, t.ex. ekonomiska vinster. En-
skilda individer kan naturligtvis hysa agg till andra och pa nagot satt
vilja skada dem och av nyfikenhet kan man ocksa vilja veta ndgot om en
granne dler en kandis. Men steget fran nyfikenhet till tidskravande
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brottsliga handlingar & langt. Det mycket begransade antalet personer
som har behérighet att hantera och bearbeta personuppgifter, dvs. framst
forskare och registeransvariga, har inget att vinna pa att data missbru-
kas. Det ligger istéllet i deras egenintresse att data inte missbrukas.

Registerdata med personuppgifter for forskning innehdller personnum-
meruppgift, men vanligtvis inte namn och adress. Personnummer far i
dessa sammanhang anses mer anonymt an namn och adress. For att kun-
na missbruka data maste man darfor medvetet forst ta fram personnum-
mer pa en individ fran en kélla och sedan avsiktligt soka efter uppgifter
om dennaindivid i ett register. Registeransvariga och forskare anvander
dessutom bara personuppgifter under den korta tidsperiod som behdvs
for att sammanfora individdata fran olika kallor. Under analysskedet
bearbetas data i avidentifierad form.

De nationella personregister som ror hélsa och sociala forhallanden far
enbart anvéandas for forskning och statistik. Detsamma géller de forsk-
ningsregister som byggs upp av enskilda forskare eler forskargrupper.
Dessa personregister far darfor aldrig anvandas for att vidta nagra at-
garder som paverkar individens situation. Det begransade andamalet
med personregistren gor att riskerna for missbruk minskar och att kon-
sekvenserna av en felaktig uppgift i registret inte blir lika allvarliga.
Lagstiftningen beskrivs ndrmare langre fram i kapitlet.

Det finns med andra ord for nérvarande inga starka intressentgrupper
som skulle vinna mycket pa att persondata missbrukas. Daremot kan det
finnas enskilda individer som skulle se vinster av att data om enskilda
individer missbrukas. Oberoende av om intresset for att missbruka data
ar litet sA maste sekretesskyddet vara mycket val utvecklat. Det &r en
fortroendefréga gentemot de personer som registrerats. Uppbyggnaden
av sekretesskyddet for persondata i Sverige redovisas senare i kapitlet.
De praktiska erfarenheterna av att hantera persondata i centrala register
visar emdlertid efter decenniers anvandning pa ett mycket gott skydd.
Det finns efter mer an 40 ars anvandning inte ett enda kant fall av miss-
bruk.

Den grundldggande tanken i forskningssammanhang &r att personer [am-
nar informerat samtycke for att delta. | alla dessa sammanhang dverlam-
nas da beslutet om vardering av nytta och risker till den enskilda indivi-
den. Det etiska problemet & mindre, men fortfarande g obefintligt. Na-
turligtvis kan personer kdnna en press att delta trots att de inte vill ge-
nom att de i nagon mening stér i beroendestalining till forskaren, t. ex. ar
under behandling. Ett undantag fran regeln om informerat samtycke



SOU 1999:4 Anvandning av personuppgifter i forskningen 203

finns och det géller for forskningsregister som statsmakterna har beslutat
om i lag och férordning. For dessa register har man gjort beddmningen
att de har en mycket stor samhéllsnytta och att det praktiskt eler eko-
nomiskt & omajligt att upprétta ett register med informerat samtycke. |
dessa fall kan man sdga att de folkvalda representanterna, dvs. politiker-
nai riksdagen, har gett ett informerat samtycke a alla medborgares vag-
nar. De medicinska register som for narvarande & undantagna fran re-
geln om informerat samtycke &r cancer-, misshildnings- och medicinskt
fode seregistret, 1akemede shiverkningsregistret samt jukvardsregistret.

Kosthader for att registrera persondata

De totala kostnaderna eler resursuppoffringen for att registrera person-
data i t.ex. hélso- och sjukvéarden & mycket stora. For att gora en be-
domning av kostnadseffektiviteten i att anvanda personuppgifter fér
forskning &r det emdlertid mest adekvat att studera de marginella kost-
nader och effekter som uppkommer, dvs. den extra nytta och de extra
kostnader som tillkommer fOr att persondata utnyttjas for forskning.
Kostnaderna for den grundlggande registrering av personuppgifter som
behovs for att varda och behandla en patient dler effekterna av behand-
ling bor darfor inte tas med i en sddan analys. Daremot bor alla de kost-
nader som uppkommer som en foljd av att information insamlas enbart
for forskningsiandamal tas med, liksom de kostnader som kan hanféras
till att Overféra persondata till forskningsregister samt att lagra och
hantera forskningsregistret. Likasa bor resurser som behovs for bearbet-
ning och analys inbegripas. Dessa kostnader &r dock betydligt mindre an
kostnaderna for registrering i samband med vard dler behandling. Kost-
naderna skall dessutom séttas i relation till en alternativ anvéndning av
resurserna. Att inte alls utnyttja persondata i forskningen kan i sin tur
leda till kunskapsforluster eler att resurser och pengar maste sattas in
nagon annanstans for att ge samma kunskap.

Samhéllsnytta

Kostnader och risker med att anvanda personuppgifter i forskningen
skall alltsd vagas mot den nytta som forskningsresultaten kan generera.
Persondata i register anvands inte bara for forskning utan dven i manga
andra sammanhang, t. ex. for att planera en verksamhet, identifiera pro-
blem, formulera mal, fordela resurser, kvalitetssakring, uppfdljning och
utvardering. | flera av dessa tillampningar behdvs inte individdata, men
aven for att fa fram en sadan enkel uppgift som antalet personer som
vardats for en viss diagnos behtvs individuppgifter. Om det bara finns
uppgifter om antalet vardtillfallen for en viss diagnos gar det inte att sa-
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ga om en person vardats tio ganger eller om tio personer vardats en
gang.

Personnummer & en unik identitet pa individen vilket gor det majligt att
for forskningsandama sammanlanka information som insamlats om per-
sonen vid olika tillfallen. Detta & nodvandigt for att folja upp effekterna
av hur det gér for individer som genomgatt en viss behandling dler for
vilka man gjort vissa insatser. De & ocksd nodvandiga for att studera
om det finns ndgot samband mellan att en individ exponerats for en viss
riskfaktor och ett eventudlt insjuknande kanske manga ar senare.

Personregister utnyttjas flitigt av forskarsamhédllet. Enbart de nationella
medicinska registren far c:a 500 bestallningar per &r fran forskare vilka
resulterar i tusentals vetenskapliga publikationer. Till detta skall 1aggas
en omfattande vetenskaplig produktion utgaende fran register med per-
sonuppgifter som lagts upp av forskare regionalt och lokalt. Registren
utnyttas flitigt ocksa inom andra samhallssektorer, t. ex. for analyser av
sociala forhallanden.

7.6 Nagra exempel pa studier utférda med
hjalp av personregister

Exempel 1:Vilkarisker har olika yrkesgrupper att fa cancer?

Genom beslut av Datainspektionen 1977 skapades det férsta Cancer-
miljoregistret, vars syfte var att besvara fragan om olika yrkesgrupper
I6per olika risker att utveckla cancer. Yrkesuppgifter hamtades fran
Folk- och Bostadsrékningar medan uppgifter om individer i dessa yrkes-
grupper hamtades fran Cancerregistret. Har fann man t. ex. att asbes-
texposition okade risken for lungséckscancer och tradammsarbete risken
for ndscancer. | senare uppdateringar dar man fdljde de som haft samma
yrke bade 1960 och 1970 och darmed haft en langvarig exponering for
en eventuedl yrkesrisk, kunde man bekréfta vissa tidigare missténkta
Overrisker, som Overrisken for l8ppcancer hos jordobrukare och fiskare
och dverrisken for lungcancer hos gruvarbetare. Daremot kunde inte
misstanken om samband mellan urinblasecancer och arbete som tandtek-
niker dler hjarntumérer och arbete som lokforare bekréftas.*

! Cancer-Miljéregistret 1960-70. Stockholm: EpC, Socialstyrelsen, 1994 (EpC-
rapport 1994:4)
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Exempéd 2: Skadar rékning under graviditet det nyfédda bar net?

Medicinska fodel seregistret inrdttades 1972 genom regeringsbesiut och
slogs 1980 samman med Missbildningsregistret som tillkom 1965 efter
neurosedynkatastrofen. Registret gor det méjligt att tidigt upptéacka for-
andringar i missbildningsfrekvens men ocksd att narmare studera olika
forhallanden under graviditeten vilka kan ténkas paverka fostret. Héri-
genom kunde man t. ex. visa att barn som utsatts for moderns tobaks-
bruk under fosterlivet har I&gre foddsevikt och hégre dodlighet.” Resul-
taten har lett till att insatserna for att hjélpa blivande modrar att sluta
roka intensifierats.

Exempel 3: Okar |&kemedlet zimeldin risken for neurologiska
g ukdomar ?

| mitten av 1980-talet registrerades ett nytt [akemede mot depression,
zimeldin. Det angavs enligt utforda kliniska prévningar medféra mindre
biverkningar an de preparat som da fanns pa marknaden. Under aret som
fdljde erhdll lakemedel shiverkningsregistret rapporter om foérlamnings-
tillstand (Guillain-Barrés syndrom) hos ndgra patienter som anvande
medliet. Misstanke foreldg om ett samband mellan lakemedlet och for-
lamningarna. Genom att anvanda uppgifter i de register som finns Gver
patienter vardade pa sjukhus kunde man hitta de patienter som vardats
pa sjukhus for den aktuela forlamningen och fa uppgift om de anvant
zimeldin dler inte vid inguknandet. Det visade sig att ovantat manga
hade gjort det och socialstyresens beslut blev att misstankarna om sam-
band var s& starka att |akemediet drogs in frén marknaden.®

Exempel 4: Har dverlevnaden i cancer forbéttrats?

Nya metoder for behandling av cancer utvecklas kontinuerligt och det &r
darfér viktigt att belysa om 6verlevnaden for cancerpatienter forbéttrats
genom anvandning av de nya metoderna. Med hjdlp av tillgéngliga re-
gister har man kunnat folja Gverlevnaden for samtliga personer som dia-

2 Otterblad-Olausson P, Holm L-E, Rékning under graviditet skadar barnet.
Lakartidningen, 1995;92, 4707-9; Haglund B, Cigarette smoking and sudden
death syndrome. Some salient points in the debate, Acta Paediatrica, 1993; suppl
389, 37-9.

% Fagius J., Osterman P-O, Sidén A, Wiholm B-E, Guillan-Barré syndrome
following zimeldine treatment, Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychi-
atry, 1985, 48, 65-9.
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gnosticerats med cancer under perioden 1961 till 1991.* Den rdativa 10-
ars overlevnaden forbéttrades fran 33 procent 1961 till 44 procent for
dem som diagnosticerades 1981. Den pasitiva utvecklingen beror fram-
for allt pa béttre diagnosmetoder och tidigare upptackt samt minskade
risker vid operation. For barnleukemier, testikelcancer och Hodgkins
gukdom har forbéttrade behandlingsmetoder haft stor effekt. For andra
cancerformer har tillgangliga behandlingsmetoder daremot haft méttliga
effekter pa dverlevnaden.

Exempéd 5: Minskar 6strogenbehandling risken for hoftfrakturer?

| borjan av 1980-talet vacktes misstanken att dstrogenbehandling i sam-
band med klimakteriet kunde 6ka risken for cancer i livmodertappen. En
forskargrupp i Uppsala tog initiativ till en uppféljning av 23.000 kvinnor
som stod pa denna behandling. Resultaten av den undersokningen visade
att om man anvande ostrogen tillsammans med ett annat  hormon - pro-
gestogen - var risken forsumbar. Man har sedan f6ljt denna grupp kvin-
nor med avseende pa andra sjukdomar och funnit att denna hormonbe-
handling minskar risken for hoftfrakturer med 30 - 40 procent inom en
sexérsperiod.”

Exempel 6. Okar K-vitamin till nyfédda risken for bar ncancer ?

Vitamin K tillfors alla nyfodda fér att férebygga tidiga blédningar i
hjarnan. | en studie utford i England fann man ovantat ett statistiskt s&
kerstéllt samband mellan intramuskul&r injektion av vitamin K till ny-
fodda och en okad risk att under barndomen utveckla cancer. Denna stu-
die vackte stor internationell uppmérksamhet. Eftersom Socialstyrelsen
rekommenderat intramuskular profylax med K-vitamin genomfdrdes pa
tre manader en studie i Sverige med hjalp av samkérning av det Medi-
cinska foddseregistret och Cancerregistret. Den svenska studien som
publicerades nationdlt och internationdlt visade inget samband mellan
K-vitaminprofylax och barncancer.® Den brittiska studien omfattade 195

* Stenbeck M, Rosén M, (eds.), Cancer survival in Sweden during three decades,
1961-91, Acta Oncologica 1995;34 suppl 4, 124ff; Stenbeck M, Rosén M,
Forbéttrad éverlevnad vid cancer i Sverige? Lakartidningen 1995; 92, 4710-4.

® Persson |, Adami H-O, Lindberg B S, Johansson E D B, Mandll P, Characte-
ristics of estrogen-treated women, Acta Obstetrica Gynecol ogica Scandinavica,
1983, 62, 297-302; Naessén T, Persson |, Adami H-O, Bergstrom R, Bergkvist L,
Hormon replacement therapy and therisk for afirst hip fracture; a prospective
population-based cohort study, Annals of Internal Medicine, 1990; 113, 95-103.
¢ K-vitamin till nyfédda. Stockholm:EpC, Socialstyrelsen 1995 (EpC-rapport
1993:1); Ekelund H, Finnstrdm O, Gunnarskog J, Kéllén B, Larsson Y, Admi-
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fall och 558 kontroller medan den svenska studien omfattade 2 346
barncancerfall och 1,3 miljoner kontroller. Flera nyligen publicerade
studier har nu bekréftat den svenska studiens resultat om att det inte
finns ndgot samband. Socialstyrelsen har inte heller andrat sina rekom-
mendationer.

Exempel 7: Det sociala skyddsnétets effekter

| en amerikansk longitudingl studie visades att foréldrars separation
dler skilsmassa hade en tydlig effekt p& barnens ekonomiska villkor.’
Frégan uppstod om samma forhallande rader i Sverige. Med hjalp av
uppgifter fran de svenska levnadsnivaundersokningarna kunde man visa
att sa inte ar fallet, i varje fall inte under perioden mellan 1973 och
1980.% Skillnaden mellan Sverige och USA kunde visas bero pé att i
Sverige gar samhallet in och kompenserar den ekonomiska forsamring
som kan bli foljden av en separation.

1.7 God datatillganglighet en viktig del i ett
demokratiskt samhélle

Exemplen ovan illustrerar de fordelar vi har i Sverige genom tillgangen
till olika personregister. Vi kan anvéanda dem vid riskbeddmningar och vi
kan besvara fragestallningar av samhéllsintresse. Utan att i forvag kunna
veta alla tankbara anvandningsomraden ger basala nationella register
forutsattningar for att man snabbt och kostnadseffektivt skall kunna stu-
dera nya fragestallningar med hog tillforlitlighet.

| aspekterna kring samhallsnytta och etik maste man ocksa véga in fra-
gan om datatillganglighet. Uppgifter som samlats in for forskningsan-
damdl med offentliga medel bor ocksa utnyttjas av sa manga forskare
som mgjligt. Samtidigt maste man vid bearbetningarna beakta att resul-

nistration of vitamin K to newborn infants and childhood cancer, British Medical
Journal, 1993; 307, 89-91.

" Duncan G J, Morgan J N, Persistence and Change in Economic Status and the
Role of Changing Family Circumstances, i: M Hill, D Hill, JMorgan (eds.), Five
Thousand American Families: Patterns of Economic Progress 9, Ann Arbor:
Institute of Social Research, University of Michigan 1981.

8 Erikson R, Fritzell J, The Effects of the Social Welfare System in Sweden on
the Well-Being of Children and the Elderly, i: JL Palmer, T Smeeding, B Boyle
Torrey, (eds.), The Vulnerable, Washington D.C., The Urban Institute Press
1988.
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taten inte redovisas sa att enskilda individer kan identifieras. Varsamhet
maste ocksd iakttas vid redovisning av grupper sa att manniskors integ-
ritet inte trads fornér. Att samla in och registrera uppgifter som sedan
inte anvands maximalt & oetiskt. En grundldggande utgangspunkt i
forskningen &r att andra forskare skall ha en méjlighet att kritiskt grans-
ka och om s dnskas reanalysera grundmaterialet. Det maste darfor fin-
nas system som inte bara garanterar ett maximalt skydd av personupp-
gifter utan @ven ett system som under dessa forutsdttningar ger maximal
tillgénglighet for forskarsamhéllet. God datatillganglighet kréver basre-
surser och en moderat prissattning som inte omajliggdr anvandning.
Data bor ses som en kollektiv nyttighet och en de av samhéllets in-
frastruktur.

Tillgangligheten pa data och statistik & en nddvandig forutséttning i ett
demokratiskt samhélle déar medborgarna skall kunna fatta Gvertankta
beslut baserade pa fakta. Detta Gppna forhallningssatt till att information
och data i storsta mdjliga utstréckning skall vara tillgangliga ligger bak-
om den svenska offentlighetsprincipen.

7.8 Lagstiftning och regler for att hantera
personuppgifter i forskningen

Eftersom personuppgifter som anvands i forskning ofta kan vara av
kanslig art &r uppgifterna skyddade genom olika beslut och atgarder. Det
grundlaggande skyddet utgors av lagstiftningen. Vidare har de som fatt
tillstand att hantera personuppgifter ett lagstadgat ansvar for att skydda
informationen sa att den inte kommer till otillborlig anvandning. Detta
skall bl.a. ske genom et utvecklat lokal- och dataskydd. Myndigheter
som handhar personuppgifter har ocksa ett utvecklat regelsystem for hur
data skall hanteras och skyddas. Dessa atgarder sammanfattas i det fol-
jande.

L agskydd

Lagregleringen av hantering av personuppgifter for forskning styrs
framst av tryckfrihetsférordningen, sekretesslagen, personuppgiftsiagen
och halsodatalagen. De bada sistnémnda lagarna har tillkommit efter det
att direktiven till utredningen om forskningsetik skrevs och utredningen
tillsattes.

| tryckfrihetsférordningen finns bestammelser om allméanna handlingars
offentlighet. En allmén handling hos en myndighet, vilket innefattar stat-
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liga myndigheter, universitet, hogskolor, landsting och kommun, &r an-
tingen offentlig eler hemlig (sekretesskyddad). Strévan &r att s mycket
som mdjligt skall vara offentligt. Begrénsningarna géller bl. a. enskildas
personliga forhallanden och maste da vara angivna i en sarskild lag. Sek-
retesslagen utgér i detta sammanhang den viktigaste lagen for att skydda
den enskildes integritet.

Sekretess innefattar enligt sekretesslagen tystnadsplikt och forbud att
réjavissa uppgifter, vare sig det sker muntligt eller genom att handlingar
lamnas ut. Sekretesskyddet & for uppgifter som rér den enskildas per-
sonliga forhdllanden, t. ex. hdlsa och sociala forhallanden, starkt eler
absolut. Absolut sekretess innebér att sekretess géller oavsett foljderna
Den absoluta sekretessan kan endast brytas om detta anges i sérskild lag
dler forordning. Sekretesslagen anger en sadan méjlighet genom att per-
sondata kan lamnas ut for forsknings- och statistikdndamal efter en
skadeprovning, dvs. det maste sta klart att uppgifterna kan réjas utan att
den som registrerats eler nagon honom narstaende lider skada eller men.
Skadeprovningen gors av den registeransvariga myndigheten. Den som
bryter mot sekretessreglerna kan domas till boter dler fangesei hogst ett
ar.

Per sonuppgiftslagen (1998:208)

Den 24 oktober 1998 ersatte personuppgiftslagen datalagen. Lagen om-
fattar all automatiserad behandling av personuppgifter och manuel be-
handling av personregister. Lagen ligger i linje med Europaparlamentets
och -radets direktiv om skydd for enskilda med avseende pa behandling
av personuppgifter och det fria flodet av sddana uppgifter. Enligt perso-
nuppgiftslagen far kansliga personuppgifter behandlas for forsknings-
och statistikdndama om samhéllsintresset av forskningsprojektet klart
vager over den risk for otillborligt intrang i enskildas personliga integri-
tet som behandling av personuppgifter kan innebéra. Detta krav anses
vara uppfyllt om forskningsetisk kommitté har godkéant projektet och
behandlingen av personuppgifterna. Vidare maste reglerna om sekretess
och tystnadsplikt vara uppfyllda.

Detta framgar av 198 som behandlar forskning och statistik och lyder
som foljer:

"Kénsliga personuppgifter f&r behandlas for forsknings- och statis-
tikandamal, om behandlingen & nodvandig pa sétt som sags i 108
och om samhallsintresset av det forsknings- och statistikprojekt dar
behandlingen ingar Klart vager over den risk for otillbdrligt intrang i
enskildas personliga integritet som behandlingen kan innebara.
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Har behandlingen godkénts av en forskningsetisk kommitté skall for-
utséttningarna enligt forsta stycket anses uppfyllda. Med forsknings-
etisk kommitté avses ett sadant sarskilt organ for provning av forsk-
ning(setiska fragor som har foretradare for saval det allméanna som
forskningen och som ar knutet till et universitet eler en hogskola -
ler till ndgon annan instans som i mera betydande omfattning finansi-
erar forskning.

Persor_\u#opgifter fér lamnas ut for att anvéndas i sddana projekt som
avses i forsta stycket, om inte nagot annat foljer av regler om sekre-
tess och tystnadsplikt”.

Séval Datalagskommittén som nagra remissinstanser angav att man pa
den har punkten borde ha nagon slags avvégningsnorm i lagtexten. Re-
geringen ansdg det dock inte nodvandigt att ytterligare precisera en s&
dan norm utan skrev i stéllet i sin proposition fdljande som kan tjéna
som véagledning:

"Enligt v&r mening & det inte nddvandigt att i lagtexten ytterligare
precisera normen utan det kan Overlatas at réttstillampningen att med
anvandande av normen och allt efter radande varderingar och utveck-
ligen i samhéllet avgora vilka behandlingar som kan tillatas. Vid den
helhetsbeddmning som skall goras enligt normen kan beaktas bl.a.
forsknings- dler statistikprojektets vikt, behovet av personuppagifter,
sakerheten vid behandlingen, hur pass kostsamt eler tidsbdande det
skulle vara att hamta in samtycke, i vad man den enskilde skulle kun-
na skadas om man begarde samtycke och om en kontakt med den en-
skilde skulle kunna forrycka undersokningsresultatet. Vid intresseav-
vagningen bor ocksa beaktas om information i nagon form lamnas
berdrda, t.ex. via anslag eler annonser. | de alra flesta fall bor at-
minstone sadan information kunna lamnas. Aven fragan i vilken ut-
strackning den som ber det skall ha rétt att bli struken kan beaktas
vid intresseavvagningen”.

Yutsats

Kommittén om forskningsetik kan konstatera att forskningsprojekt base-
rade pa personuppgifter sedan utredningsdirektiven skrevs fétt en lag-
reglering som &r forenlig med Kommitténs uppfattning att all forskning
som inbegriper manniska skall bli foremal for bedomning av forsknings-
etisk kommitté. Kommittén vill dock understryka att informerat sam-
tycke maste vara huvudprincipen vid godkannande av forskningsregister.
Avsteg fran denna princip kan som angivits ovan vara tillradligt av etis-
ka skal men dessa maste da motiveras sarskilt.

Halsodatar egister - och vardregisterlagen (1998:543, 1998:544)

Den 24 oktober 1998 tradde tva nya lagar som skall reglera IT-
anvandningen inom hélso- och sjukvarden i kraft. Det var lagen om hal-
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sodataregister och lagen om vardregister. Den forstnamnda lagen inne-
haller bestammelser om de personregister som fors av centrala statliga
forvaltningsmyndigheter, for nérvarande Socialstyresen, Lé&keme
delsverket och Smittskyddsinstitutet. Dessa register skall fa foras for
framstélining av statistik, for uppfoljning, utvardering och kvalitetssak-
ring av halso- och sjukvard samt for forskning och epidemiologiska un-
dersokningar.

Lagen om vardregister géller automatiserad behandling av personupp-
gifter inom sdvél den offentliga som den privata varden. Vardregister
skall faforasi och for varden av patienter och for den ekonomiadminist-
ration som foranleds av vard i enskilda fall. Vardregister skall dven fa
foras for framstéllning av statistik, for uppfdljning, utvardering, kvali-
tetssakring och administration pa verksamhetsomradet samt for upp-
giftsldmnande som foreskrivs i lag dler forordning.

Bada lagarna innehaller bl. a. bestdmmelser om vilka uppgifter som re-
gistren far innehdlla samt regler om samkorning, direktatkomst, sekre-
tess, réttelse och skadestand. Automatiserad behandling av personupp-
gifter far ske oavsett den enskildes instéllning dartill. Den enskilde har
inte ratt att fa uppgifter som behandlats pa ett lagligt sétt strukna ur ett
sadant register.

| propositionen om de bada lagarna (prop. 1997/98:108) skriver man att
nuvarande register i mycket hég grad anvands for olika forskningsupp-
gifter samt att det andamal for vilket en myndighet anvander uppgifter i
ett personregister endast far ske inom myndighetens verksamhetsomrade.
Som exempe kan ndmnas att Lakemeddsverket enligt sin instruktion
skall sarskilt svara for forskning av betyddse for kontroll och tillsyn
inom |akemedelsomradet. Smittskyddsinstitutet skall bedriva forskning
inom smittskyddsomradet och analysera det epidemiologiska laget be-
traffande smittsamma sjukdomar samt analysera skyddet efter genom-
forda vaccinationsprogram. Socialstyrelsen skall bl. a. folja, analysera
och rapportera om hélsoutvecklingen i landet samt belysa epidemiologis-
ka konsekvenser av olika atgarder.

Halsodataregister far endast innehalla sadana uppgifter som behovs for
att den personuppgiftsansvarige skall kunna anvanda registret for de
andamal for vilket personuppgifter far behandlas. Inom halso- och sjuk-
varden forekommer hdlsodata av olika kanslighetsgrad. Personupp-
giftslagen innehdller et principidlt forbud mot att behandla personupp-
gifter som ror halsa dler sexualliv. Fran forbudet galler undantag bl. a.
vid samtycke frén den registrerade och vid behandling inom halso- och
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sjukvarden samt under vissa betingelser vid behandling av forskning och
statistik.

| propositionen om hélsodataregistren anfors att det & i det ndrmaste
omgjligt att generdlt bestdmma vilka uppgifter som ar behovliga for oli-
ka register. Detsamma géller fragan om det bor inforas nagot generdllt
forbud att registrera vissa hdlsodata. Det bor i stéllet ankomma pa rege-
ringen att i respektive registerforordning bestémma vad som far foras in
i registret. | socialutskottets beténkande (1997/98 SoU 23) om hédlsoda-
talagen delade majoriteten regeringens bedomning att sarskilt viktiga
gemensamma fragor for samtliga hélsodataregister bor regleras i lag
medan 6vriga fragor kan regleras genom en sarskild férordning for varje
register inom de ramar som lagen drar upp. | utskottsbetdnkandet refere-
rades ocksa till kommittén om forskningsetik och dess uppdrag att bl. a.
undersoka och foresa utformningen av forskningsetisk granskning av
projekt som innefattar anvandning av personnummer. Utskottet menade
att Kommitténs arbete borde avvaktas innan riksdagen Gvervager ndgot
initiativ i fragan om forskningsetisk granskning av integritetskansliga
projekt.

Yutsats

Att halsodata- och vardregister kan innehdlla mycket kanslig information
ar ovedersagligt. Ny teknik med mgjligheten till DNA-sekvensering kan
ge information om arvsanlag och forekomsten av arftliga sjukdomar.
Detta ger nya behandlingsméjligheter men reser samtidigt nya etiska
problem. Inom halso- och sjukvarden sparas regelbundet cel- och vav-
nadsprover av olika slag som underlag for diagnos och behandling. Pa
sjukhusens patologavde ning tas vavnadsprover om hand sedan manga ar
och lagras i sérskilda paraffinklotsar. 1 samband med fodsdn tas et
blodprov pa barnet for PK U-test. Dessa blodprover sparas enligt direktiv
av Socialstyrelsen i et sarskilt laboratorium i Huddinge. Fragan om hur
dessa sk. biobanker skall regleras @ komplicerad och har bade etiska
och néringspolitiska dimensioner. Biobankerna &r viktiga hj&lpmedd for
forskarna i utprovandet av nya sakrare lakemede men samtidigt kan
informationen vara integritetskanslig och den genetiska informationen
angdr inte bara den undersokta individen utan ocksa dennes slaktingar.
Innan etiska riktlinjer utformas for anvandningen av denna form av me-
dicinsk information maste de olika intressen som star pa spel fa en djup-
gdende analys. En sddan analys har inte bedomts vara mgjlig inom ra-
men for den tid som star till Kommitténs forfogande. Kommittén fore-
dar darfor att forskning med hjép av biobanker skyndsamt skall bli f&-
remdl for sarskild utredning. | denna utredning bor inga ett uppdrag att
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analysera hur genetisk information skall behandlas i journaler och regis-
ter, i den man dessa fragor inte behandlas inom bioteknikutredningen.

Ansvaret for att inrétta hélsodataregister ligger pa regeringen. Kommit-
tén anser att innan nya register inréttas bor Statens medicinsk-etiska rad
(SMER) horas. Regeringen bor betréffande sdvél nya som redan inrétta-
de hélsoregister foreskriva i instruktionen till ansvarig myndighet att
forskningsprojekt som kan bli aktuella och genomféras av myndighetens
egna dler utomstdende forskare bor bli foremd for forskningsetisk
granskning. Myndigheten kan darvid antingen anlita en egen forsknings-
etisk kommitté sammansatt av sdval forskare som lekmén enligt samma
modell som vid universitet och hogskolor dler anlita den forskningsetis-
ka kommitté vid universitet eler hdgskola som geografiskt ligger nar-
mast till. | defall dar vardregister anvands som databas i ett forsknings-
projekt dar myndighetssamarbete ingédr skall samma ordning gélla. Om
det daremot rér sig om anvandning for kvalitetsbeddmning, t.ex nér man
vill analysera kvaliteten vid hoftledsplastik, bor den etiska beddmningen
goras av den egna forskningsetiska kommittén, dvs. dér databasen ar
"mantalsskriven".

Saval lagen om halsodataregister som lagen om vardregister bor tydligt
kopplas till personuppgiftslagen som uttalar att samhallsintresset av det
forsknings- dler statistikprojekt det rér sig om maste véaga dver den risk
for otillborligt intrdng i den enskildas personliga integritet som forsk-
ningen kan innebéra (19 8). Har projektet godkants av forskningsetisk
kommitté anses dessa forutsattningar uppfyllda. Med forskningsetisk
kommitté avses i personuppgiftsiagen ett sddant sarskilt organ for prov-
ning av forskningsetiska fragor som har foretradare for saval det all-
manna som forskningen och som &r knutet till ett universitet eler en hdg-
skola dler till ndgon annan instans som i mera betydande omfattning
finansierar forskning.

7.9 Data- och lokalskydd

Lagstiftningen forutsétter att den registeransvarige skyddar personupp-
gifter pa ett betryggande sétt. Detta bor ske genom att ha ett data- och
lokalskydd som inte ger obehdriga mojligheter att komma in i de lokaler
éler i de datorer dar uppgifterna finns forvarade. Dataskyddet avser be-
horighetsskydd av filer, skydd for inloggning pa nétverk och i datorer.
Antalet personer som skall ha behdrighet att komma &t uppgifterna skall
hallas pa ett minimum.
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Regler for hantering och utléamnande av per sonuppgifter i samband
med for skning

For att efterleva den lagstiftning som finns maste myndigheter och fors-
kare ocksa utveckla regler och rutiner for hantering och eventudlt ut-
lamnande av personuppgifter for forsknings- och statistikéndamal. Med
anledning av personuppgiftslagen har vissa andringar inforts i sekre-
tesslagen till skydd fér den enskilde.

Nar det géller intern hantering av personuppgifter inom den enhet pa den
myndighet eler den forskningsinstitution som ansvarar for registret bor
det finnas klara och skriftligt formulerade regler. Som exempe kan
ndmnas hur Socialstyrelsen arbetar. | et sarskilt policydokument
"Sakerhet och sekretess' har Socialstyrelsens Epidemiologiska centrum
skriftligt dokumenterat sina regler. Huvudregeln &r att varje medarbetare
som har behdrighet enbart skall handha personidentifierbara uppgifter
under den begréansade tid da detta & nodvandigt, t. ex. vid samkorningar
av uppgifter fran olika register. Andra regler &r bl. a. att aldrig lamna en
obemannad dator paloggad, att disketter med personuppgifter skall vara
inldsta i sarskilda sakerhetsskap etc.

Vid eventudlt utldmnande av personuppgifter for forskningsandamal
maste naturligtvis géllande lagstiftning foljas. Detta innebar att ansvarig
handlaggare maste gora en sjalvstandig skadebedomning i ett sekretessi-
rende innan en handling kan utlamnas. Denna bedomning maste goras
&ven gentemot andra delar av samma myndighet. For att fa utlamna per-
sonuppgifter fran halsodataregister maste andamalet vara forskning eller
statistikframstallning. Det &r alltsa inte mgjligt att 1amna ut data for t.
ex. tillsyn till andra delar av Socialstyrelsen. Aven om skalen kan ha et
gott och addlt syfte ar det alltsa inte mdjligt att utlamna personuppgifter
for annat &@n forskning och statistik. Propder som t.ex. kommit om att fa
utdrag fran Socialstyrelsens register for att ta kontakt med personer for
genetisk radgivning dler for att spara ldkare som missbrukar sin for-
skrivningsrétt av narkotiska preparat har darfor avslagits. Den sjalv-
standiga skadebeddmningen maste goras dven om det finns godkénnande
av etisk kommitté. Det finns exempel nér Socialstyrelsen avslagit bega-
ran om utlamnande trots godk&annande av etisk kommitté. | svarbedomda
fall har ocksa diskussioner forts i Socialstyrelsens etiska rad. Socialsty-
relsens beslut kan i sin tur dverklagas till Kammarréatten.

Om myndigheten finner att det finns en risk att utlamnande kan leda till
skada dler men for enskilda kan man antingen avsla begéran dler ut-
lamna uppgifter med forbehdll. Forbehall kan endast Iamnas till enskilda
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personer och kan t.ex. innebdra att materialet skall férstoras dler avi-
dentifieras vid en viss given tidpunkt och att kontakt med de registrerade
endast far ske efter medgivande av den vardande kliniken och efter att
riktigheten i uppgiften verifierats av kliniken.

Yutsats

Kommittén om forskningsetik finner att det arbetssétt som utarbetats
inom Socialstyrelsen kan sta som modell for arbetet inom andra myndig-
heter men anpassning bor goras till respektive myndighets specidla for-
hallanden.

Enligt artikel 28 i EG-direktivet om skydd for enskilda personer med
avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av
sadana uppgifter skall varje land ha en dler flera myndigheter med upp-
gift att oberoende Gvervaka tillampningen av de bestdmmelser Sverige
antagit till foljd av direktivet. Hittills & det Datainspektionen som haft
denna uppgift. De befogenheter nér det géller tillsyn och bestammelser
om sdkerhet i hanteringen av personuppgifter som tillsynsmyndigheten
enligt personuppgiftslagen har anser Kommittén tillfredsstéallande.

7.10 Sammanfattande slutsatser

Kommittén om forskningsetik anser att de nya lagarna personuppgiftsla-
gen, halsodataregisterlagen och vardregisterlagen tillgodoser de krav pa
varnande om den personliga integriteten vid forskning med hjalp av per-
sonuppgifter som allménheten har rétt att stélla och som &r en forutsatt-
ning for att allménhetens fértroende for personuppgiftsbaserad forskning
inte skall aventyras. Kommittén anser att lagstiftningen rérande hélso-
dataregistren och véardregistren bor fortydligas med inneborden att
forskning med hjélp av myndigheternas hélsodataregister och vardregist-
ren i landsting och privat vard inte far genomféras utan forskningsetisk
prévning.

Denna genomgang av anvandning av personuppgifter i forskning har
tagit sin utgangspunkt i erfarenheter som vunnits inom omradena hédlsa
och sociala férhallanden, men Kommittén bedomer att dessa &r dverfor-
bara till forskning med hjép av personregister inom humaniora, pedago-
gik, psykologi, statskunskap etc. Humanistisk-Samhéallsvetenskapliga
forskningsradets etiska regler ger ocksa uttryck for detta.
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Fragan om hantering av personuppgifter med genetisk information &r en
stor fréga med bade etiska och néringspolitiska dimensioner. Kommittén
foreslar att den bor hanvisastill en sarskild utredning.

De forskningsetiska kommittéerna har en viktig och svar roll dar det
gdler att bade beddma forskningsrelevans och metodik och risker for
integritetsintrang. En viktig etisk fraga ar ocksa datatillganglighet i det
forskningsprojekt som bedoms. | beddmningen bor ocksa ingd om fors-
karna har en adekvat plan for att fora ut sina forskningsresultat och om
de har en beredskap for att gora data tillgangliga ocksa for andra fors-
kargrupper. Kraven pa epidemiologisk kompetens i de forskningsetiska
kommittéerna blir darfor stort. Aven om man inte behtver vara expert pa
varje omrade & det viktigt att de forskningsetiska kommittéerna har en
oversiktlig forstaelse for olika amnesomradens specifika forskningsvill-
kor. Ett omrade som medicin-farmaci ar i sig mycket brett och det ar inte
sékert att en laboratorieinriktad forskare har tillrécklig kunskap om epi-
demiologens arbetsvillkor och vice versa. Fortbildning, studiebesok m.m.
kan darfor vara ett viktigt led for att skapa en tvarvetenskaplig forstae-
e

En val utvecklad lagstiftning ar ett nddvandigt, men g tillrackligt skydd
for den enskildes integritet. Det storsta ansvaret ligger pa att personre-
gisteransvarig forskare kontinuerligt ser 6ver sina sakerhetsrutiner och
ser till att lagstiftarnas intentioner tilldmpas i det praktiska arbetet. Det
& en skyldighet mot de personer som har |3tit sig registreras och en for-
utsdttning for att denna typ av forskning skall kunna bedrivas &ven i
framtiden.
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8 Utbildning och forskning i
forskningsetik

Sammanfattning av kapitlet

Kommittén har granskat utformning och omfattning av utbildning i etik
inom forskarutbildningen. Likasa har behovet av forskning i amnet
forskningsetik dvervagts. Kommittén har i en kartléggning funnit att det
svenska systemet for utbildning i forskningsetik &r differentierat och inte
jamforbart vid olika larositen. Kommittén foresldr att det bor aligga
varje universitet och hogskola att uppréatta en lokal plan for utbildning i
forskningsetik. Kommittén foresldr ocksa att varje fakultet/larosate bor
upprétta ett handledarprogram, dér handledare utbildas i forskningsetis-
ka fragor av typen fusk och oredlighet, arkiverings- och sekretessbe-
stdmmelser samt handledarens ansvar for formedlingen av forsknings-
etiska normer till de forskarstuderande. Utbildning i forskningsetik bor
vara @mnesanknuten och de ansvarande lararna bor foretréda en dubbel
kompetens: dds i moralfilosofi/tillampad etik, dels i den aktudla forsk-
ningsinriktningen.

Kommittén foreslar et tillagg i hogskoleforordningen, dar utbildning i
forskningsetik skrivs in som ett obligatoriskt indlag i all forskarutbild-
ning, oavsett amnesomrade. Utbyggnaden av utbildningen kréaver i sin
tur en okad satsning pa forskning i forskningsetik. En forutséttning for
en Okad satsning pa utbildning och forskning i forskningsetik ar att
tjanster pa lektors- och professorsniva kan tillskapas. Utvecklandet av
tvarvetenskapliga forskningsmiljoer bor stimuleras. Medd for dessa
satsningar behdver avddas i budgetarbeten och i universitetens och hog-
skolornas verksamhetsplaner.
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8.1 Utredningens direktiv

Kommittén skall sarskilt granska utformning och omfattning av utbild-
ning i etik inom forskarutbildningen. Behovet av forskning i &mnet
forskningsetik bor ocksa Gvervagas.

8.2 Kommitténs arbetssatt och
kunskapsunderlag

For att fa en uppfattning om nuvarande forhallanden angéende omfatt-
ning och behov av utbildning i forskningsetik har Kommittén, hdsten
1997, gétt ut med en forfragan om detta till samtliga universitet och hog-
skolor i Sverige. Kommittén har dessutom arrangerat tva seminarier om
utbildning och forskning i forskningsetik, till vilka ett stort antal experter
och sakkunniga inom omradet inbjods, med erfarenhet av att ge och or-
ganisera utbildning i forskningsetik. Seminarierna dgde rum den 15 de-
cember 1997 pa riksdagen i Stockholm. Vid seminariet om utbildning i
forskning etik deltog forutom Kommittén: professor Robert Heeger,
Centrum for Bioetik, Utrecht universitet; docent Stina Johansson, Soci-
ologiska institutionen, Linkoping; docent Camilla Modéer, Industrifér-
bundet; fil.dr Anders Nordgren, Forskningsetiskt Forum, Uppsala; do-
cent Tore Nilstun, Enheten for medicinsk etik, Lund; docent Lars Rydén,
Institutionen for naturvetenskaplig biokemi, Uppsala; docent Margareta
Sanner, Institutionen for Socialmedicin, Uppsala; professor Torbjérn
Tanng o, Institutionen for filosofi, Goteborg; docent Stellan Wdlin, Cent-
rum for forskningsetik, Goteborg samt; projektledare Niklas Ohrner,
Kungl. Ingenjorsvetenskapsakademien.

Vid seminariet om forskning i tillampad etik som hdlls samma dag deltog
férutom Kommittén: professor Robert Heeger, Centrum for Bioetik, Ut-
recht Universitet; docent Stina Johansson, Institutionen for samhéllsve-
tenskap, Linkopings universitet; professor Torbjorn Tanngo, Institutio-
nen for filosofi, Goteborg samt docent Stellan Welin, Centrum for forsk-
ningsetik, Goteborg.

De synpunkter som framkom vid dessa tillfallen har av Kommittén be-
aktats och arbetats in i betankandet. Synpunkter pa behovet av utbild-
ning och forskning i forskningsetik har &ven framkommit i andra diskus-
sioner Kommittén fort med representanter for den svenska forskarvarl-
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den, t. ex. i méten med etiska kommittéer fran MFR, SFR och HSFR
samt med Lakaresillskapet.! Kommittén har &ven studerat omfattning
och utformning av utbildning i forskningsetik i andra l&nder, framst de
nordiska |anderna samt Nederlanderna, USA och Australien. Aven dessa
erfarenheter har haft rdevans for Kommitténs stéllningstagande.

Forra for skningsetiska utredningen

| hdgskoldagens nuvarande lydelse sdgs i 1 kap 4 § att verksamheten
inom universitet och hogskolor skall “avpassas sa att en hog kvalitet nas,
savdl i utbildningen som i forskningen och det konstnérliga utvecklings-
arbetet.” 1 hogskoleforordningen namns inget explicit om utbildning i
forskningsetik. | 9 kap 5 8§ hogskoleforordningen heter det att “fakultets-
namnden skall faststélla studieplanen fér den forskarstuderande, men
vad som skall ingd i denna preciseras inte, utan ar alltsa upp till varje
fakultet att bestémma. Den forskningsetiska utredningen under Carl-
Gustaf Andrén forordade att forskningsetik skall vara ett obligatoriskt
inslag i all forskarutbildning, vilket man beddmde krévde férankring i
forfattning. | sitt betdnkande SOU 1989:74 foreslog Carl-Gustaf Andrén
darfor et tillagg i den davarande hogskoleforordningen, med innebdrden
att det i forskarutbildningen skall inga utbildning i och information om
forskningsetik. Riksdagen beslutade emdlertid, i enlighet med 1990 ars
forskningspolitiska proposition, att inte pa detta sétt reglera innehdllet i
forskarutbildningen.

K artlaggning av nuvar ande for hallanden

En mindre kartléggning av utbildningen i forskningsetik, rérande enbart
humanistiska och samhdllsvetenskapliga institutioner, gjordes redan
1995 av HSFR:s etikkommittés davarande sekreterare, Ann-Charlotte
Smedler. | Smedlers genomgang uppgav 38% av de tillfragade institu-
tionerna, inom humaniora och samhéllsvetenskap, att de gav nagon form
av undervisning i forskningsetik pa forskarutbildningsniva. Denna siffra
innefattar alla typer av uthildningsinslag, fran enstaka forelasningar till
mindre kurser. | de flesta fall var utbildningsinslagen obligatoriska. Om-
fattningen var till storsta deen mindre an 2 poéng. Endast 5% av de till-
fragade humanistisk-samhéllsvetenskapliga institutionerna erbjod 1995
sina forskarstuderande etikkurser pa mer @n 2 poéang. Ofta lastes i dessa
kurser ingen litteratur i forskningsetik utéver nagon typ av etisk kod. |
ovrigt anvandes den ordinarie metodlitteraturen och dennas behandling

! Méte med MFR:s etiknamnd &gde rum den 23 april 1998. Méte med SFR:s och
HSFR:s etikkommittéer den 29 april 1998. Kommitténs ordforande Barbro
Westerholm deltog i L&kareséllskapets dag om undervisning i etik i mars 1998.
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av eikfragor. Den storsta delen av etikutbildningen forekom, enligt
Smedlers undersokning, vid beteende- och samhéllsvetenskapliga insti-
tutioner.

| Kommitténs enkét till samtliga universitet och hogskolor stalldes fragor
om vilken typ av utbildning i forskningetik som bedrivs vid olika institu-
tioner, vilket behov man anser att det foreligger av utbildning i forsk-
ningsetik och vilka resurser och vilken kompetens som finns vid respek-
tive institution for denna utbildning.

Av 88 svarande uppgav 58 institutioner (66%) att deinte ger ndgon egen
utbildning i forskningsetik. 15 st (17%) uppger att de ger egna, explicita
kurser i just forskningsetik. 13 svarande institutioner (15%) uppger att
forskningsetik ingdr i kurser om vetenskapsteori och -metodik. 2 svaran-
de (2%) uppger att de utnyttjar kurser som ges av olika centrumbild-
ningar for forskningsetik vid respektive larosdte. Svarsfordeningen
framgédr av tabdl 1:

Tabdl 1:

Ger ert larosate egen utbildning i forskningsetik?
Neg: 58 st 66%
Ja: 15t 17%
Ingar i metodkurs: 13t 15%
Utnyttjar Centrumbildn. 2t 2%
Summa: 88 st 100%

Kurserna i forskningsetik varierade stort melan olika institutioner:
ibland gavs obligatoriska kurser med sérskild litteratur och examination;
i andra fall var det mindre och frivilliga kurser. Vissa institutioner orga-
niserade uthildningen sjdva, andra utnyttjade kurser som ges av olika
centra- eler forabildningar for forskningsetik vid sina universitet.

En klar koppling till &mnesomrade framkommer av svaren. Av de 15
som uppger sig ge kurser i forskningsetik representerar 8 st (53 %) me-
dicinsk och odontologisk och fakultet. 3 st (20%) representerar beteende-
vetenskaplig och samhéallvetenskaplig forskning, ovriga 2 (13,5%) na-
turvetenskaplig-teknisk utbildning. Ytterligare 2 av de svarande (13,5%)
ar centrumbildningar for forskningsetik som erbjuder universitetsover-
gripande kurser i forskningsetik (Forskningsetiskt forum i Uppsala och
Centrum for tillampad etik i Linkdping). Inom &mnesomraden som
sprak, matematik, teologi och humaniora ar kurser i forskningsetik mer
sdllsynta. En forteckning 6ver de kurser som vid kartl&ggningen hosten
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1997 gavs vid svenska larosaten finns som bilaga 6 till betankandet.
Svarsfordelning utefter amnesomrade framgar av tabell 2:

Tabdl 2:

Larosaten med utbildning i forskningsetik. Fordelning 6ver &mnes-
omréden:

Med./odont.fak: 8st 53%

Nat.vet/tekn.fak: 2t 13,5%

Sam.fak: 3t 20%

Centrumbildn.: 2st 13,5%

Summa: 15« 100%

Pa fragan om vilket behov man anser att det finns av uthildning i forsk-
ningsetik syns en liknande koppling till amnesomrade. Amnen som litte-
raturvetenskap, sprakvetenskap, matematik bedomer behovet som litet,
samt menar att man redan har den kompetens man behover i fragan; am-
nen inom medicinsk fakultet och beteendevetenskap menar att behovet &r
stort och att ytterligare resurser behdvs. De sistnamnda ger ocksa exem-
pel pa hur kompetensen skulle kunna stérkas och vilka resuser man
skulle vilja ha. Har ndmns sadant som inréttandet av professurer i forsk-
ningsetik eler medicinsk etik, okad forskning om forskningsetik, fler
tvarvetenskapliga centra for forskningsetik, lokala forskningsetiska rad
och utbildning av handledare i forskningsetik. Dock betonar man att det
vore olyckligt med “stromlinjeformade system*, da situationen ser sa
olika ut och behoven skiljer sig & mellan olika amnen. Nagra svarande
foreslar darfor att det vore onskvart att varje fakultet arbetar fram ett
eget program for utbildning i forskningsetik.

Sutsatser

Kommitténs genomgang visar att det svenska systemet for utbildning i
forskningsetik ar differentierat utifran &mnesomrade och uthildningsort.
Inte sdllan tas forskningsetik upp inom kurser i vetenskapsteori och -
metod, men inte som et savstandigt amne. Manga svar pekar ocksa pa
att institutionerna sétter likhetstecken melan etik i allménhet och forsk-
ningsetik. Kurserna &r inte jamforbara vid olika universitet, da de varie-
rar betréffande omfattning, upplaggning och obligatorium. D4 det géller
litteratur terkommer dock vissa forfattare som Bo Peterson, Stellan
Wedin, Birgitta Forsman, Tore Nilstun och Géran Hermerén. Ofta an-
vénds ocksa material fran MFR och HSFR. Overlag ror det sig om korta
kursinslag, som inte & obligatoriska och dar tonvikten snarare &r pa etik
i allménhet an pa forskningsetik. Att till stor de samma personer ater-
kommer i flera kurser - antingen som kursledare dler som forfattare till
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kurdlitteratur - visar pa behovet av att bredda den forskningsetiska kom-
petensen i Sverige.

Den spridning som kan konstateras utifran amnesomrade i svaren vacker
fragan om huruvida et enhetligt system for utbildning i forskningsetik,
over fakultets- och amnesgranser, ar onskvart och mgjligt. Som nagra
institutioner foreslar i sina enkatsvar, &r det kanske lampligare att upp-
dra &t respektive fakultet att organisera utbildning i relation till de egna
amnesomradena. Man kan ocksa fraga sig huruvida svaren avspeglar en
splittrad syn pa vad forskningsetik egentligen star for. Om etik i forsk-
ning och god praxis i vetenskapligt arbete definieras brett skulle formod-
ligen amnen utanfor den medicinska och naturvetenskapliga sfaren ocksa
reagera som om det gallde det egna dmnesomrédet.”

8.3 Varfor behovs dkad utbildning i
forskningsetik?

| all forskarutbildning ingdr vissa sjdlvklara moment av vetenskapsteori
och -metod, men annu innefattar detta inte alltid utbildning &ven i forsk-
ningsetik. Undantaget &r utbildningar i bl a medicin och beteendeveten-
skap. Som namnts ovan foreslogs redan i SOU 1989:74 en 6kad satsning
pa utbildning i forskningsetik. Pa sidan 15 sigs t. ex. att utbildning i
forskningsetik “skall bli ett obligatoriskt inslag i all forskarutbildning.“®
Dessutom forordas att utbildning i forskningsetik “skall...inga i den
grundlidggande utbildningen, framfor allt i beteendevetenskaplig, sam-
héllsvetenskaplig och medicinsk utbildning.“* P4 sidan 178 sigs det att
om forskningsetik “skall utgora ett obligatoriskt inslag i forskarutbild-
ningen méste detta f& en férankring i forfattning.“® Vi vet i dag att dessa
fordag inte horsammades av vare sig politiker eler forskarvarlden. N&
gon férandrad ordalydelse i hdgskoleférordningen for att reglera forsk-
ningsetiken som ett obligatoriskt inslag i forskarutbildningen kom inte
till stand och omfattningen av utbildning i forskningsetik ar fortfarande
varierande och liten.

En anledning till att den tidigare forskningsetiska utredningens forslag
inte horsammades kan vara att den, s att saga, var for tidigt ute. | dag
finns en ndgot stérre medvetenhet om forskningsetiska fragor inom den

2 Jfr definitionen i kapitel 3.
3 50U 1989:74, s. 15.

* Ibid.

° SOU 1989:74, s. 178.
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svenska akademiska varlden, varfor Kommittén menar att det &r rimligt
att anta att ett forslag om okad satsning pa utbildning i dag skulle fa
ett storre gehor. Skalen till att den akademiska véarlden bor satsa pa
okad utbildning i forskningsetik &r flera. Kommittén vill framhalla fol-
jande argument fOr okad utbildning i forskningsetik:

i) FOr att starka den etiska kompetensen

Malet med en satsning pa okad utbildning i forskningsetik ar framst att
stérka den etiska medvetenheten hos forskarna. Det kan innebara forméa-
ga att uppmarksamma de etiska problem som kan uppsta inom det egna
amnesomradet, samt hur etisk teori kan relateras till forskningens prak-
tiska vardag. Malet maste vara att forskaren kan identifiera etiska pro-
blem nar de uppstar och utveckla en beredskap att reflektera dver, kri-
tiskt granska argument omkring, fatta beslut angdende och handla vid
svéra etiska problem. For att majliggora detta maste forskaren ges be-
greppsliga verktyg att anvanda vid uppkomsten av etiska problem. For-
utom att informera om forskningsetiska regler bér undervisningen syfta
till att Oka forstdelsen hos forskarna for vad forskningsetiska problem
innebar, vilket bidrar till att medvetenheten om etik i forskningen 6kar.°

ii) FOr forskningsetisk provning

Det finns idag i Sverige etablerade proévningssystem for forskning pa
manniskor och for forskning innefattande djurférsok. Den enskilde fors-
karen maste goras medveten om vad den etiska provningen kraver. For
detta krévs medvetenhet om vilka etiska problem olika typer av forsk-
ning reser. Vid diskussioner som Kommittén haft med HSFR:s och
SFR:s etiska kommittér samt med representanter for Vardalstiftelsen,
framkom att man inom dessa ser det som ett problem att manga forskare
i sina anslagsansokningar lagger sa liten vikt vid de etiska problemstall-
ningarna. Inom de etiska kommittéerna uppfattar man detta som ett ut-
slag av etisk omedvetenhet och okunnighet i forskningsetiska fragor, och
menar att problemet bast skulle avhjdlpas genom satsningar pa okad
uthildning i forskningsetik.” Den forskningsetiska provningen férutsétter
en hog grad av etisk medvetenhet hos den enskilde forskaren och hos

® Synpunkter av detta slag framkom vid kommitténs seminarium den 15 decem-
ber 1997, framforda av bl a Robert Heeger, Anders Nordgren, Tore Nilstun och
Torbjérn Tannsjo.

" Métet med SFR:s och HSFR:s etiska kommittéer samt med representanter for
Vérdalstiftelsen dgde rum den 29 april 1998. Asikter av ndmnda slag framférdes
av Anita Estberger, ordférandei SFR:s etikkommitté, Carl-Henric Grenholm,
ordforande i HSFR:s etikkommitté samt av Ewa Stalldal, vd for Vardalstiftelsen.
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forskarens ingtitutioner, och detta galler inte enbart medicinsk och bete-
endevetenskaplig forskning. Samma hoga krav pa etisk medvetenhet
galler for t. ex. skogs- och jordbruksforskare liksom fér teknologer och
naturvetare.

iif) For att kunnata ansvar for for skningens konsekvenser

For att forskningen skall vara trovérdig i samhéllsmedborgarnas 6gon
maste forskaren, sa langt det & majligt, ta ansvar for konsekvenserna av
sin forskning. Trovérdigheten ar ocksd avhangig att forskaren foljer
géllande etiska normer for sin forskning. For att upparbeta det krévs en
okad satsning pa utbildning i forskningsetik.

iv) For att kunna mdéta nya for skningsetiska problem

Den snabba tekniska och medicinska utvecklingen leder till att nya etiska
problem aktualiseras, vilka forskaren maste ha en beredskap infor.
Han/hon maste kanna igen dem och ta ansvar for dem. Detta kraver att
utbildningen i forskningsetik skall vara ndra knuten till det aktuela
forskningsamnet.

v) FoOr att kunna delta i information och kommunikation

Forskaren maste kunna kommunicera sin forskning ut i samhallet, dvs
inte enbart informera om den utan ocksa ga i dialog med allménhet och
media om den. Aven detta kan starka medborgarnas fortroende for
forskningen. | den dialogen maste forskaren visa pa en moralisk medve-
tenhet. Ett samspd mellan forskare, avhamare och samhélle & dnskvart.
Fortroendet 6kar om etisk medvetenhet visas, vilket ocksa styrker kravet
pa okad utbildning.

vi) FOr att forebygga oredlighet i forskning

Slutligen innebér troligen en dkad satsning pa utbildning i forskningsetik
ett forebyggande arbete mot oredlighet i forskning. Manga enkatsvar
kring oredlighet i forskning pekar pa just denna koppling. Uthildningen
kan ocksa 6ka medvetenheten om grazonen mellan slarv i forskning och
medvetet fusk, samt informera om allvaret i och paféljderna av oredlig-
het.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att flera av dessa angivna skél
hanger samman med det Gvergripande mdlet att bevara allménhetens
fortroende for forskarvarlden. For att uppratthdlla, och dven forbéttra,
detta fortroende &r uthildning i forskningsetik ett viktigt steg pa vagen.
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8.4 Vad bor utbildning i forskningsetik
innehalla?

Nagot som understrukits vid flera av Kommitténs seminarier och i
manga enkétsvar ar att utbildning i forskningsetik, for att vara menings-
full, maste vara amnesanknuten. En allmén kurs i forskningsetik for alla
forskarstuderande oavsett amnesomrade & formodligen svar att fa till
stand. Forskarens medvetenhet kan daremot starkas om han/hon upp-
méarksammas pa etiska problem som kan uppsta inom det egna amnes-
omradet, samt hur etisk teori kan relateras till forskningens praktiska
vardag.

Forskningsetik & sdledes till sin karaktar ett tvarvetenskapligt amne.
Det kraver bade moralfilosofisk och fackteoretisk kompetens. For att
undvika att utbildningen enbart blir en allmén orientering om moralfilo-
sofiska teorier kan det vara lampligt att utga fran konkreta exempel inom
det egna amnesomrédet, sdval aktuella som historiska.® Utbildningen i
forskningsetik bor ge en orientering i mangfalden av etiska teorier och
belysa forskarens ansvar, forskningsetiska koder och de forskningsetiska
kommittéernas arbete.

Overgripande kan sigas att undervisning i forskningsetik bor ge forskare
och forskarstuderande beredskap och verktyg for att alltid analysera
vardekonflikter vid genomforandet av et forskningsprojekt, samt att, sa
langt det ar majligt, gora konsekvensanalyser av vad forskningen leder
till for ménniskor (alla kategorier: arbetsfora, funktionshindrade, allergi-
ker, barn, kvinnor, mén, osv) och for miljo. Forskare bor tydligt presen-
tera sdval nytta som kanda och befarade risker av sitt projekt. Detta tan-
kande maste internaliseras hos den enskilde forskaren, sa det blir en del
av forskningens vardag. Att 6ka medvetenheten om detta ar ett viktigt
mal for utbildningen i forskningsetik.

L 8kareséllskapet hade i mars 1998 en dag om undervisning i medicinsk
etik pa lakarutbildningen, dar Kommittén var representerad. Vid detta
tillfalle framfordes dnskemd om dels en grundkurs i medicinsk etik om
5 poang, dels “ etiska strimmor* i de olika kliniska avsnitten under 18kar-
utbildningen. Man betonade ocksa att dven lararna pa medicinsk utbild-
ning maste uthildas i etik. Uthildning i etik pa |akarutbildningen bor vara
obligatorisk, menade man, och for att hoja statusen pa denna uthildning

8 Dessa synpunkter framférdes av bl a professor Robert Heeger och Anders
Nordgren, samordnande forskare vid Forskningsetiskt Forum i Uppsala, vid
seminariet om utbildning och forskning i forskningsetik den 15 december 1997.
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borde professurer och lektorat i medicinsk etik inréttas. Man ansag vida-
re att Landstingen borde satsa pengar pa okad utbildning i etik for bli-
vande |&kare och att L&karesallskapet vore en lamplig instans att ansva-
rafor fortbildning i etik for |akare.

8.5 Hur bor utbildningen organiseras?

Utifran den kartlaggning Kommittén gjort och de seminarier som hallitsi
amnet forefaller det som om den undervisning som idag ges i forsknings-
etik ibland tydliggdr en konflikt mellan medicinsk/teknisk-naturveten-
skaplig och samhéllsvetenskaplig-humanistisk forskning, i den bemérke -
se att nér filosofer gar in for att undervisa i moralfilosofi inom medicin
och naturvetenskap, upplever medicinare och naturvetare att de saknar
kunskap i naturvetenskap, och nér medicinare eler naturvetare undervi-
sar i forskningsetik, menar filosofer att de saknar kompetens i filosofi.
Uppenbarligen &r forskningsetik ett &mne som kraver dubbel kompetens:
dels i moralfilosofi, dels i det amne etiken skall tillampas pa. Ett sétt att
Overbrygga den beskrivna konflikten &r att stimulera forskning i forsk-
ningsetik. For detta andamal maste tvarvetenskapliga forskningsmiljoer
utvecklas, vilket kommer att diskuteras nedan.

Det forefaller ocksd, utifran den enkatundersokning Kommittén gjort, att
existera ett “glapp* melan nu existerande etikutbildning och det upplev-
da behovet av utbildning i forskningsetik, &ven inom det medicinska om-
radet dar utbildningen for narvarande & mest utbyggd. Fragan ar da hur
behovet av utbildning i forskningsetik skall kunnha métas. Skall kompe-
tensen sokas pa filosofiska eler teologiska institutioner som har forskar-
utbildning i etik och moralfilosofi? Skall den kopplas till sérskilda forsk-
ningsetiska centra? Till institutionerna for medicinsk etik? Mot det forst-
namnda talar kravet pa tvarvetenskaplighet och amnesanknytning. Mot
det sistndmnda talar att det ar olyckligt om forskningsetik alltfor hart
kopplas till enbart den medicinska forskningen. Med en bred definition
av vad forskningsetik star for och vad oredlighet i forskning innebér,
behovs uthildning inom alla forskningsamnen. Kommittén foreslar fol-
jande atgarder for att forstarka utbildningen i forskningsetik vid de
svenska |&rosétena.

® Synpunkter framférda pd L akaresél|skapets dag om medicinsk etik, mars 1998.
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a) Varjefakultet/Iér osdte uppréttar en lokal plan for utbildningen

For att tillgodose den amnesanknytning som manga institutioner efterly-
ser, foresldr Kommittén att det bor aligga varje fakultet/larosite att
upprétta en plan for utbildning i forskningsetik. Hur utbildningen skall
se ut & darmed upp till varje fakultet/laroséte att bestamma, men Kom-
mittén ser det som rimligt att forskningsetik blir ett galvstandigt amne,
och inte (som nu ofta &r fallet) integrerasi kurser i vetenskapsteori och -
metod. | utbildning i forskningsetik bor inga moment av vetenskapsfilo-
sofi, men framst skall undervisningen ge kunskap om etisk teori, oriente-
ring om etiska och juridiska normer, samt om viktiga moment inom
forskningsetiken, sasom oredlighet och intressekonflikter i forskning.
Hela utbildningen bor vara vél férankrad i de egna vetenskapliga amnes-
omradena, men ocksa inom facketiken.

b) Utbildningens omfattning bér varalikartad over larosétena

Utbildningens omfattning bestdms av fakulteterna/larosétena sdlva, men
utifran den kartlaggning som Kommittén gjort verkar 2-5 poéng vara ett
rimligt omfang. Kursen bér vara obligatorisk och ligga ungefar mitt i
utbildningen, for att de studerande skall ha nagon form av egen forsk-
ningserfarenhet att relatera till. FOr att stérka problemmedvetenheten hos
doktoranderna foreslas problembaserad undervisning. Kommitténs upp-
fattning ar att en sadan harmonisering av uthildningen 6ver de svenska
larosatena ar av stor vikt. | dag &, som Kommitténs kartléggning visat,
undervisningen i forskningsetik inte jamforbar vid olika |&rosdten. Att
alla fakulteter/larosdten pa detta sétt uppréttar likartade och i krav jam-
forbara riktlinjer for 6kad utbildning i forskningsetik & darfor av stérsta
vikt. Som namnts ovan bdr utbildningssatsningen grundas i en bred defi-
nition av sdval forskningsetik (uppfattad som bade forskningens och
forskarens etik) som fusk och oredlighet i forskning. (Jamfor definitionen
i kapite 3.)

¢) Utbildning av handledare

Att genom uthildning av forskarstuderande forbattra kvaliteten pa forsk-
ningen och forskningsetiken &r ett langsiktigt arbete. For att satsningen
skall bli verkningsfull menar Kommittén att det ocksa ar viktigt att satsa
pa uthildning av handledare. Detta framhdlls av manga svenska larosa-
ten i de inkomna enkatsvaren, och det betonades ocksa vid det av Kom-
mittén arrangerade seminariet om utbildning i forskningsetik. Kommittén
foreslar darfor att det i program for utbildning i forskningsetik som fa-
kulteterna/l arosdtena foreslas uppratta ocksa bor inga ett handledar pro-
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gram, dar handledare utbildas i fragor kring fusk, oredlighet, arkive-
rings- och sekretesshestdmmelser samt handledarens ansvar for formed-
lingen av forskningsetiska normer till de forskarstuderande. Idealet &r att
handledaren skall vara ett foredome fOr den forskarstuderande nér det
galler forskningsetik - ndgot som &ven diskuteras i detta betdnkandes
kapited om oredlighet i forskning. Att handledare utnyttjar sina forskar-
studerandes resultat for egen publicering, utnyttjar den forskarstuderan-
de fér arbetsuppgifter som inte ligger inom hans dler hennes tjanst, ler
pa annat sétt missbrukar sin stallning gentemot den som &r i beroende-
forhallande till honom/henne, & givetvis oacceptablet. | utbildningen av
handledare bor aven frégor relaterade till makt, kon och jamstalldhet
beysas. | MFR-rapporten Riktlinjer for god medicinsk forskning skriver
man med anledning av detta:

"Man méaste vara uppmérksam pa att relationen mellan handledare
och forskarstuderande & komplicerad och férandras 6ver tiden. Savél
beroendeforhéllanden som konkurrensforhéllanden kan uppstd. En
sarskild uppmérksamhet méaste riktas p& sadana problem som kan
uppsta om handledare och forskarstuderande &r av olika kon.’

Maktforhallandet mellan en handledare och en doktorand &r i allménhet
ojamt, och kan ytterligare forstérkas mellan en manlig handledare och en
kvinnlig doktorand. Att en handledarutbildning tar upp aven jamstalld-
hetsfragan ar av stor vikt och ett klart forskningsetiskt relaterat amne, da
det handlar om forskarens och handledarens yrkesetik.

d) Forankring i forordning:

For att forankra utbildningen forfattningsmassigt foreslar Kommittén en
andrad lyddlsei 1 kap 4 8§ hogskolelagen enligt foljande:

Verksamheten skall avpassas s att en hog kvalitet nés och vetenska-
ens trovardlgi‘het och god sed varnas, saval i utbildningen som i
orskningen och det konstnérliga utveckllngsarbetet

| likhet med den Andrénska utredningen (SOU 1989:74) anser Kommit-
tén att det dessutom bor skrivas in i hdgskoleforordningen att utbildning
i forskningsetik bor bli ett obligatoriskt inslag i all forskarutbildning och
foreslar darfor ett tillagg i 9 kap 6 § hogskol ef érordningen:

7. Utbildning i forskningsetik skall vara ett obligatoriskt inslag i all
forskar utbildning, oavsett amnesomrade.

10 MFR-rapport 3, 1996, s. 12.
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e. Redovisning och tillsyn

Det ankommer pa regeringen att dvervaka inréttandet av lokala utbild-
ningsplaner i forskningsetik. Universitet och hogskolor bor varje ar i sina
arsredovisningar rapportera om sina uthildningsplaner och effekterna av
dem. Att en s&dan uppgift skall inga i arsredovisningarna for universite-
ten och hogskolorna bor anges i regleringsbrev. Bade Hogskoleverket
och Sveriges Universitetss och Hogskoleforbund (SUHF) har viktiga
tillsynsfunktioner. Forslag hdrom gesi kapite 10.

8.6 Utbildningens koppling till forskning i
forskningsetik

Samtliga experter och foretrédare for forskarvarlden som Kommittén
varit i kontakt med forefaller Gverens om att det behovs kraftfulla insat-
ser for att Oka den forskningsetiska medvetenheten och kompetensen.
Den snabba vetenskapliga utvecklingen medfor att man ofta traffar pa
nya forskningsetiska problem, problem déar kunskapsunderlaget for den
etiska bedomningen annu & for litet. En utbildning i forskningsetik
maste, for att bli effektiv och trovardig, vara starkt forankrad i den in-
ternationella forskning som bedrivs i tillampad etik och for skningsetik.
Nar nya vardekonflikter uppstar pa grund av den vetenskapliga utveck-
lingen & det intetillréckligt att hanvisartill etablerade etiska regler. Var-
dekonflikterna maste identifieras och analyseras med de forskningsin-
strument som tillhandahdlls inom facketiken. Utan et stod av sadan
forskning blir utbildning i forskningsetik snabbt foraldrad och irrelevant.
Risken ar ocksa stor att etiken endast far en repressiv funktion istallet
for att ge konstruktiv vagledning nér ny vetenskaplig kunskap skall till-
lampas pa olika samhéllsomraden. Som pétalats i det inledande etikav-
snittet & det moraliskt mycket ansvarfullt bade att siga ngj och att siga
jatill forskning.

En satsning pa utbildning i forskningsetik maste starta med en kompe-
tensuppbyggnad. For undervisning i forskningsetik krévs dels kompetens
i etik, dels formaga till empiriska studier av forskningens villkor, och
slutligen ocksa fackkunskap inom det omrade vars forskningsetik man
studerar. Forskningsetik & en form av tillampad etik, som & problema-
tiserande och tvarvetenskaplig till sin form. Det &r dessa forhdllanden
som gér att utbildningen méste kopplas till forskning i forskningsetik.™*

1! papekades av Stellan Wein vid seminariet den 15 december 1997.
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8.7 Behov av utbyggd undervisning i
forskningsetik

En utbyggd utbildning i forskningsetik forutsétter saledes bade tillska-
pandet av mangvetenskapliga forskningsmiljoer for forskning i tillampad
etik och forskningsetik och en mangvetenskaplig kompetens hos dem
som ansvarar for utbildningens upplaggning och innehall. En forutsatt-
ning for en 6kad satsning pa uthildning och forskning i forskningsetik ar
att tjanster pa lektors- och professorsniva kan tillskapas och att utveck-
landet av tvérvetenskapliga forskningsmiljoer bér stimuleras. Medd fér
dessa satsningar behdver avdeas i budgetarbeten och i universitetens
och hogskolornas verksamhetsplaner.

Kommittén anser att sérskilt avdelade mede for utbildning och forskning
i forskningsetik &r befogade da de kan ha stor  betydelse bade for forsk-
ningens kvalitet och, inte minst, for allménhetens fortroende for forsk-
ningen. En sadan satsning pa forskningsetiken kan jamforas med sats-
ningar som gjorts pa andra omraden som ansetts angelagna for forsk-
ningens utveckling och trovardighet, t. ex. tilldeningen av resurser for
genusforskning dler sdrskilda satsningar for demensforskning.

K ommitténs bedémning av de behov som féreligger

Lektorsresurser vid medicinska fakulteter

Av svaren pa den enkédt Kommittén tillstallde samtliga fakulteter och av
diskussionen vid av Kommittén anordnade seminarier framgar att en
utbyggd utbildning i forskningsetik kréver nytillskott av professiondl
kompetens. Det &r inte rimligt att verksamheten i fortséttningen bedrivs
som hittills med hjalp av ett fatal inhyrda foredsare som inte har majlig-
het att ta ett pedagogiskt och langsiktigt ansvar for utvecklingen av un-
dervisningen. Fasta lektorsresurser bor tillskapas som gor det majligt for
fakulteterna att hdlla sig gjour ocksd med utvecklingen inom den tillam-
pade etikforskningen.

Utbildning i forskningsetik &r pakallad vid samtliga fakulteter, &ven om
det mest uppenbara och férmodligen stérsta behovet finns vid de medi-
cinska fakulteterna. Kommittén beddmer att det finns behov av motsva-
rande en dler en och en halv lektorsresurs vid varje medicinsk fakultet.
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Lektorsresurser inriktade mot icke-medicinsk forskning

For att stimulera utbildning i forskningsetik ocksa vid de icke-
medicinska fakulteterna beddmer Kommittén att det behdvs motsvarande
en fast lektorsresurs vid varje universitet och hogskola med inriktning
mot icke-medicinsk forskning.

Simulans for okad forskning i forskningsetik

Jamfort med manga andra lander ligger Sverige efter nar det galler att
erbjuda mangvetenskapliga forskningsmiljoer dar kvalificerad forskning
i tillampad etik och forskningsetik bedrivs. Darfor saknas bade bra stéd
for den vetenskapliga verksamheten och valunderbyggda kunskapsun-
derlag till myndigheter och beslutsfattare i samhéllet. | Nederlénderna,
Storbritannien, Frankrike, Tyskland, USA, Kanada och Australien finns
gott om exempe pa livskraftiga centrumbildningar pa etikomradet. Fran
Holland kan némnas Centrum for bioetik och hélsorétt vid universitetet i
Utrecht. Har samarbetar filosofer, teologer och réttsvetare i olika forsk-
ningsprojekt tillsammans med medicinare och veterindrmedicinare. Cent-
rum fér bioetik och hélsorétt utnyttjas ofta av statliga myndigheter och
andra organ for att ta fram kvalificerade kunskapsunderlag i fragor som
& uppsatta pa den politiska agendan. Genom Oppna seminarier, konfe-
renser och forskningsrapporter far man ocksa en viktig informationska-
nal till de olika samhéllsorgan som har att félja den vetenskapliga ut-
vecklingen. Kommittén beddmer att det behdvs en nationd| kraftansam-
ling av liknande slag i Sverige.

Kommittén foreslar:

att det tillskapas extra medd for uppbyggnad av ett tvérvetenskapligt
kompetenscentrum i forskningsetik.

8.8 Sammanfattning av Kommitténs férslag

For att starka utbildning och forskning i forskningsetik, och pa s sétt
bygga upp en bredare kompetens inom detta omrade i Sverige, foreslar
Kommittén:

a) att det bor dligga varje fakultet/laroséte att uppratta en plan for ut-
bildning i forskningsetik. Hur utbildningen skall se ut &r upp till varje
fakultet/laroséte att bestdmma. Utbildningen bor vara val forankrad i
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de egna vetenskapliga amnesomradena, men ocksa inom facketiken.
Kurserna bér vara obligatoriska.

b) att fakulteterna/ldrositena uppréttar ett handledarprogram, dér
handledare utbildas i fragor kring forskningsetik, oredlighet i forsk-
ning, arkiverings- och sekretessbestammelser samt handledarens an-
svar for formedlingen av forskningsetiska normer till de forskarstude-
rande. Fragor om makt, kon och jamstalldhet bor ocksa belysas.

c) att 1 kap 4 § hogskolelagen ges en andrad lyded se, enligt foljande:
Verksamheten skall avpassas sd att en hog kvalitet nds och vetenska-
pens trovardighet och god sed varnas, saval i utbildningen som i
forskningen och det konstnérliga utvecklingsarbetet.

d) att 9 kap 6 § hogskoleforordningen ges ett tillagg enligt foljande:

7. Utbildning i forskningsetik skall vara ett obligatoriskt inslag i all
forskar utbildning, oavsett &amnesomrade.

Universitet och hogskolor bor varje & i sina arsredovisningar rapportera
om sina utbildningsplaner och effekterna av dem.

€) att det tillskapas extra medd for uppbyggnad av ett tvarvetenskapligt
kompetenscentrum i forskningsetik.
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9 Oppenhet och insyn i
forskningsprocessen

Sammanfattning av kapitlet

Kommittén beddmer att 6kad ppenhet och insyn i forskningsprocessen
& en nodvéandig forutsattning for att allménhet och beslutsfattare skall
kunna ha fortroende for forskningsverksamheten. Det & ocksa viktigt for
att forskare, som i allt hdgre grad arbetar inom specialiserade kunskaps-
och kompetensomraden, inte skall forlora det utomdisciplindra perspek-
tivet pa sin forskning. For att majligéra denna Gppenhet och dialog mel-
lan forskare och allménhet foreslar Kommittén en rad atgarder. Profes-
sionaliseringen av journalistiken bor 6ka, med fler kritiskt skolade och
val insatta vetenskapsjournalister. Likasd behtvs en okad satsning pa
forskning kring skarningspunkterna mellan vetenskap och samhélle. Po-
pulérvetenskap beddms av Kommittén som ett viktigt instrument for att
forbéttra fortroendet mellan forskare och allménhet. Kommittén betonar
att populérvetenskapen har ett bade utom- och inomvetenskapligt vérde.
Kommittén foresldr darfor att ocksd forskares populdrvetenskapliga
framstalIningar bor tillmétas meritvarde. FoOr att 6ka allméanhetens insyn
i vetenskapssamhallets beslutsprocesser och villkor &r en fortsatt sats-
ning pa éppna hus och lekmannakonferenser viktigt.

Dessutom foresldr Kommittén bildandet av en ny intresseorganisation
med uppgift att stimulera kontakten mellan forskarvarlden och samhéallet
utanfor denna. Kommittén foreslar att regeringen uppdrar & Forsknings-
radsnamnden, alternativt & den i Forskning 2000 foreslagna radsover-
gripande namnden, att inbjuda lampliga intressenter for att pa et kon-
stituerande mdte bilda en intresseorganisation med namnet Forskningen
och Folket. Denna foreslas bli en paraplyorganisation som samlar andra
organisationer som har intresse av vetenskapens resultat, arbetsvillkor
och arbetsformer. Forskningen och Folket foreslas vara en hdt fristaen-
de organisation. Dess uppgift ar att pa olika sétt stimulera till méten
inom forskarvérlden eller mellan forskare och palitiker eler andra intres-
senter. Detta kan ske i form av konferenser, kurser och studieresor. Be-
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vakning av forskningsfront och opinionsldage @ ocksa betydesefulla
uppgifter. Forskningen och Folket foreslds ocksa arrangera sarskilda
"|ekfolkskonferenser."

Forskningen och Folket leds av en styrelse som innehaller representanter
for de storre medlemsorganisationerna, men ocksa medlemmar som valts
pa grund av sin vetenskapliga eller tekniska kompetens och politiker dler
publicister som visat sarskilt intresse for forskningspolitiska fragor dler
populdrvetenskap. Styresen ansvarar for organisationens ekonomi och
tar stéllning till verksamhetens inriktning. Den dagliga verksamheten
leds av ett kandli, bestdende av en direktor/generalsekreterare och ett litet
antal medarbetare. Finansieringen sker genom &t litet grundanslag, som
kan komma fran regeringen (Uthildningsdepartementet) eler fran ndgon
forskningsfinansierande stiftelse, samt genom avgifter frén de organisa-
tioner som ar medlemmar. Organisationens ekonomi kommer saledes att
aterspegla hur angeldgen den anses vara.

Kommittén har ocksa analyserat forskarens roll som expert, och de be-
gransningar och forpliktelser som expertrollen medfér. Kommittén beto-
nar att sdval forskare som avnamare av expertkunskapen har ansvar for
att skilja mellan experter och "proffstyckare” Nar samhélle och palitis-
ka beslut blir allt mer beroende av forskningens okade kunskap, okar
ocksa risken for att ett fatal forskare blir massmedialt kanda och far age-
ra som experter pa omraden dar de inte har professiondl kompetens.
Forskaren bor vara medveten om att sprakhantering och kunskapsupp-
fattning inte & densamma i forskarens seminarium som i det offentliga
rummet. Harvhon bér upplysa om begrénsningar i den egna disciplinens
metodansprak och rackvidden av den egna kompetensen.

9.1 Utredningens direktiv

Kommittén skall dvervaga om den offentliga insynen behdver 6kas och
vid behov lamna forslag till hur detta kan ske. Likasa bor allméanhetens
insyn i forskningsprocessen belysas. /.../ Kommittén skall &ven under-
soka och foresla atgarder som avser hur information om nya principi-
ella fragor nar berdrda organ. /.../ Likasa bor forskarnas medvetenhet
om expertrollens begransningar och férpliktelser, t. ex. vid utvérdering
av forskning och beddmning av samhall sproblem anal yseras.
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9.2 Kommitténs arbetssatt och
kunskapsunderlag

Kommittén har genom en enkat varen 1998 gjort en kartlaggning av hur
universitet, hogskolor, forskningsrad och forskningsstiftelser arbetar med
att uppfylla den sk. tredje uppgiften, att informera om forskning och
forskningsresultat till allmanheten. Kommittén har ocksd inventerat tidi-
gare undersokningar kring expertrollens begrénsningar och forpliktel ser.

Tva experter i amnet, docent Nils Uddenberg vid Institutet for framtids-
studier och vetenskapsjournalist Peter Sylwan, har for Kommitténs rék-
ning tagit fram varsin rapport. Dessa har till vissa delar bearbetats in i
fordiggande kapitel. Rapporterna aterfinns i sina helheter i en sten-
cilupplaga som halls tillganglig pa regeringskansliet.

| Kommitténs serie av offentliga seminarier om forskningsetik, som ar-
rangerades tillsammans med Cancerfonden, Humanistisk-samhéallsveten-
skapliga forskningsradet, Landstingsférbundet, Medicinska forsknings-
radet, Stiftelsen Riksbankens Jubileumsfond och Vardalstiftelsen pa de
olika universitetsorterna i Sverige, anslogs ett seminarium till en diskus-
sion om insyn och Oppenhet i forskningsprocessen. Seminariet agde rum
den 24 april 1998 under rubriken: Har forskarna det fortroende dom
fortjanar? Samtal fordes bl.a. om behovet av en serits sensationsjour-
nalistik nér det galler forskning och om behovet av kénsla for nyanser
hos journalisterna. Foljande experter medverkade med inledningar: Erik
Fichtelius, politisk reporter pa Aktudlt; Ulla Karlsson, redaktor Ekono-
mi och Teknik Forlag AB; Gabridla Norlin, chef vid Forskningsrades-
namndens enhet for forskningsinformation; George Strachal, journalist
och universitetsiektor vid Stockholms universitet; Peter Sylwan, veten-
skapsjournalist; Nils Uddenberg, docent vid Institutet for Framtidsstudi-
er och; Hans Wigzdl, professor i immunologi och rektor vid Karolinska
institutet.

Den 18 augusti 1998 arrangerade Kommittén en utfragning med experter
kring fragor om motet mellan folkbildning, folkrorelser och forskning.
Foljande experter bidrog med inledningar och kommentarer: Kjel For-
svall, rektor, Harndsands folkhtgskola, Jan Heimdahl, férbundsrektor,
Studieframjandet; Jan-Sture Karlsson, Folkuniversitetet; Ingrid Rasch,
rektor Skeppsholmens folkhdgskola, Ann-Christin Tornberg, FoU-
ansvarig, Folkbildningsradet; Nils Uddenberg, docent Institutet for
framtidsstudier; Eva Onnesjo, rektor Tollare folkhdgskola.
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Vid seminariet den 18 augusti diskuterades en idé om en verksamhet med
arbetsnamnet "Folket och Forskningen”. En idégrupp utformade sedan
denna idé for Kommitténs rakning till ett mer preciserat forslag. Grup-
pens forslag finns inarbetat i sin helhet i detta kapitel. 1dégruppen bestod
av: Nils Uddenberg (se ovan); Olle Fack, generalsekreterare Folk och
Forsvar; Christina Nydén, informationschef Folkuniversitetet, férbunds-
kandliet; Rune Rydén, ledamot av Kommittén om forskningsetik, ordfo-
randei RIFO, Séllskapet Riksdagsmén och Forskare.

Stérre sammanhangande avsnitt i kapitlet fran dessa kunskapsunderlag
ar markerade med ett sérskilt typsnitt.

9.3 K apitlets fragestallningar och
avgransningar

Som pétalats i det inledande etikavsnittet & Gppenhet en sjalvklar forut-
séttning redan for de inomvetenskapliga samtalen. En forskare maste
Oppet redovisa sina utgangspunkter, metodval och resultat for att andra
forskare kritiskt skall kunna préva forskningens kvalitet och den pavisa-
de kunskapens tillforlitlighet. Betréffande fragorna om oredlighet har
Oppenheten dessutom sin motivering i att det ur en misstankt forskares
perspektiv och ur bade vetenskapssamhallets och det Gvriga samhallets
synvinkel maste ga att visa att forskningsprocessen inte har forvanskats.
| avsnittet om etisk prévning av forskning har ocksa papekats vikten av
offentlighet i storsta mdjliga utstrackning och det legitima behovet av
insyn fran allménheten nér det galler de vardeavvagningar forskarei oli-
ka discipliner star infor i samband med sin forskning.

| fordliggande kapitel géller fragan om Gppenhet vikten av att forskning-
en och dess utévare atnjuter et stort fortroende hos allmanhet och poli-
tiska beslutsfattare. Oppenhet och insyn & nédvandiga forutsattningar
for att allménhet och beslutsfattare skall kunna ha fortroende for verk-
samheten. Det kommer alltid finnas en kunskapsklyfta mellan forskare
och allménhet. For att en allmanrepresentant skall kunna ha exakt sam-
ma insyn i den specialiserade vetenskapliga verksamheten maste denne
galv vara forskare i samma specialitet. P4 ett allmant plan kan man fa
kunskap om vad forskningen gar ut pa men sen maste man med nodvan-
dighet 6verlamna fortroendet till forskaren gélv. Allmanheten och de
politiska beslutsfattarna maste kunna lita pa att forskaren noggrannt och
sanningsenligt redogor for relevanta fragestallningar och resultat. Ju far-
re som behérskar en forskares specialiserade kunskap desto mer beroen-
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de & det omgivande samhdllet av en fortroendefull relation mellan
forskningen, dess finansiérer och dess avnamare.

Om vetenskapssamhéllet vinnlégger sig om storsta mojliga dppenhet
byggs ett fortroende upp som racker langre an till den kunskapsmassa
som var och en begriper och langre dn den kunskap som nagra relativt fa
utvalda formar omfatta vidden och konsekvenserna av. Utan detta for-
troende &r det stor risk att for samhéallet viktig forskning inte kommer till
stand. Allménheten och dess representanter maste kunna lita pa att ocksa
den for dem svéarbegripliga grundforskningen bade ar angeldgen och dess
kunskapsfrukter tillforlitliga. Utan ett grundmurat fortroende finns ocksa
stor risk att betydelsefulla kunskaper inte kommer att tillampas pa olika
samhallsomraden darfor att stora delar av befolkningen kénner sig
frammande for den nya kunskap man éverraskas med.

Oppenheten och insynen & ocksa viktig for att forskarna, somi allt hog-
re grad maste arbeta inom specialiserade kunskaps- och kompetensom-
raden, inte skall drabbas av fartblindhet och missa viktiga utomdiscipli-
nara perspektiv pa den forskning de bedriver. Insyn fran andra forskar-
grupper kan t.ex. vara avgorande for att fa till stand en forskning om den
nya kunskapens konsekvenser pa olika omraden. Det forskningsradsiniti-
erade mangvetenskapliga projektet om etiska, legala och sociala aspekter
kring genetisk forskning och genteknik &r ett exempe pa forsok att sti-
mulera sddan forskning.! Oppenhet och insyn &r viktig for allménheten
som pa basis av en generdl kunskapsmassa maste kunna forsta huvud-
dragen i den forskning som bedrivs och &ven kunna uppfatta de
" kopernikanska vandningarna” inom vetenskapen. Ett aktudlt exempd
&r den biologiska grundforskningen kring kloningen av féret Dolly.? Ha-
de almanheten kunnat fdlja hela forskningsprocessen fram till denna
banbrytande vetenskapliga hypotes hade reaktionerna sannolikt oftare
praglats av kritisk nyfikenhet och férundran an av hogljutt fordémande.
Hade forskarna dessutom haft kansla for de utomdisciplindra perspekti-
ven och den etiska problematiken hade informationen kanske landat an-
norlunda &@n vad den nu gjorde. Nagon utvérdering av ”kloningdebatten”
ar annu inte gjord, men det forefaller inte osannolikt att den uppenbara
fortroendeklyftan i detta sammanhang kan ha lett till bakslag och mins-
kat stdd for annan mindre kontroversiel biologisk forskning.

! Fér en redogorelse av det s.k. ELSA-initiativet se kapitel 4.

2 For en utforlig diskussion om kloning se Nilsson, Annika (red.), Klona skapel-
sens krona? Forskare kommenterar kloning av djur och ménniskor. Kélla 49,
Forskningsradsnamnden, oktober 1997.



238 Oppenhet och insyn i forskningsprocessen SOU 1999:4

9.4 En historisk tillbakablick

Nils Uddenberg har i sin rapport till Kommittén givit exempel pa hur
fragorna om vetenskapens roll i samhdlet och alménhetens syn pa
forskning och vetenskaplig kunskap foljt manniskan genom historien.
Uddenberg tar sina exempd fran naturvetenskap och teknik. Hans pre-
sentation &tergesii redigerad form i detta historieavsnitt.

Framstegets hjalte eller maktens lakej - forskarens plats i samhallet
genom historien och i nutid

Frdgan om manniskan har ratt att beharska naturen eller om hon i
stéllet bor underordna sig naturens lagar &r lika gammal som tekniken
sjalv och speglas exempelvis i Bibelns skapelseberattelse. For de
gamla grekerna var frdgan om 6vermod - hybris - eller mattfullhet -
sophrosyne - central och det har havdats att de grekiska filosoferna
utforskade naturens lagar, snarare for att finna de grénser naturen sta-
kade ut fér ménniskorna an for att kunna exploatera naturens resurser
eller krafter.®

Teknik och magi har mer gemensamt an vad man alltid férestéller sig.
| bada fallen ar syftet att paverka de ‘makter’, som verkar i naturen, i
gynnsam riktning. Lange uppfattades forskarna mycket riktigt som
svarta magiker i férbund med morka krafter, kanske till och med i
maskopi med djéavulen sjalv.” Berattelser om ‘Doktor Faustus’ - en tro-
ligen mytisk tysk astrolog och magiker som skall ha levt pa 1400-talet
- kan ledas tillbaka till 1500-talet och Faust har blivit en av den euro-
peiska kulturens aterkommande gestalter, mest berémd genom Goet-
hes drama.

Aven den nyktre vetenskapshistorikern finner kopplingar mellan magi
och vetenskap. Ur alkemisternas i vart tycke egendomliga blandning
av svartkonster och empiriska observationer skulle s smaningom den
vetenskapliga kemin komma att utvecklas. Den kringvandrande magi-
kern Teofrastus Bombastus Paracelsus von Hohenheim, som verkade i
bdérjan av 1500-talet, var en av dem som genom att bryta med den
traditionella medeltida medicinen lade en grund for medicinens vidare
utveckling och darmed pa sikt for moderna vetenskapliga behand-
lingsmetoder.

% von Wright, Georg Henrik: Vetenskapen och férnuftet. Bonniers, 1986.
* Haynes, Roslynn D.: From Faust to Dr Strangelove. Representation of the
Scientist in Western Litterature. The John Hopkins University Press, 1994.
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Under sextonhundratalet lanserades forskningen som ett valsignel-
sebringande socialt projekt. Vetenskapen blev en del av en positiv
framtidsvision om ett battre och humanare samhalle. | bérjan av detta
sekel skrev Francis Bacon sitt manifest The New Atlantis dar han be-
skriver ett utopiskt lyckorike, som styrs av ett rad vise man - forskare -
som samlas i Salomos hus - ett slags vetenskapsakademi.’ | ‘Det Nya
Atlantis’ har vetenskapen skaffat medborgarna en méngd anvéndbara
tekniska mojligheter: har finns allt fran ‘telefoner’ till mikroskop, nagot
slags biografsalonger - dar man sysslar med ‘ljusillusioner och synvil-
lor med figurer, storlekar, rorelser, farger’ - till vetenskapligt utprovade
komposter. En samtida illustration visar till och med en man som
transporterar en jattelik jordgubbe i en skottkéarra. Dromde Francis Ba-
con om bioteknik?

Med ‘Det Nya Atlantis’ ville Bacon propagera for att vetenskapen skulle
uppfattas som ett nyttobringande samhalleligt framstegsprojekt. Hans
tankar 1&g i tiden. Snart vaxte olika vetenskapsakademier fram: Royal
Society i London inréttades 1662 och fransmannen var inte sena att
folja efter med sin Academie de Sciences, 1666. Ungeféar samtidigt
borjade forskarna kommunicera med varandra i de forsta vetenskapli-
ga tidskrifterna: redan ar 1665 bérjade Henry Oldenburg vid Royal So-
ciety ge ut meddelanden som han kallade Philosophical Transactions.®
| Sverige skedde det vetenskapliga uppsvinget framfor allt under fri-
hetstiden d& till exempel Kungliga Vetenskapsakademien inrattades.
Fran att ha varit trollkarl hade vetenskapsmannen blivit valstandsma-
kare.

Att vetenskapen var vélsignelsebringande togs for givet langt in pa
1900-talet. Universiteten som fran borjan varit teologiska - ndgon gang
juridiska eller medicinska - hogskolor utvecklades till institutioner for
en bred vetenskaplig utbildning och ett forutsattningslost sokande efter
kunskap. Sanningssokandet i sig var hégsta norm - men bakom idea-
len dolde sig naturligtvis férhoppningar om nya revolutionerande tek-
niska mojligheter.” Vid slutet av 1800-talet och bérjan av 1900-talet var
bilden av forskaren som ljusast. De vetenskapliga och tekniska land-
vinningarna fascinerade bade genom sin obegriplighet och genom sin

® Bacon, Francis: Det nya Atlantis (1627). Svensk dverséttning av Olof Hager-
strand. Bokforlaget Carminas klassiker, 1979.

® Set. ex. Boorstin, Danidl J.: Upptéackarna. Hammarstréom & Aberg, 1988.

" Eriksson, Gunnar: Etiska traditioner i forskningen - en idéhistorisk skiss. | Kan
forskningen bli mer etisk? Forskningsberedningens skrift nr 5. 1996. Utbild-
ningsdepartementet.
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anvandbarhet. Aven om den tekniska utvecklingen kunde skapa elan-
de - exempelvis for fabriksarbetarna - hade manga européer personli-
ga erfarenheter av att vetenskapliga kunskaper kunde leda till forbatt-
ringar i vardagslivet. Vetenskapsmannen, lékaren och ingenjoren var
tidens hjaltar.

Tilltron till mansklighetens uppfinningsrikedom kande inga granser och
framtidstron frodades. Jules Vernes romaner - exempelvis ‘En varlds-
omsegling under havet’ eller ‘Den hemlighetsfulla 6n’ - bér vitthe om
en granslos tillit till det manskliga snillets forméaga att losa de mest
olikartade problem. Aven om manga - daribland &dven Jules Verne -
ocksa funderade Gver vetenskapens och teknikens morka sidor var
forskningsetik knappast en fraga p& samma satt som idag.® En intres-
sant illustration fran vart eget land ger Statens Institut for Rasbiologi,
som inrattades i borjan av 1920-talet. Nar denna - i vara 6gon synner-
ligen tvivelaktiga - institution inrattades gjordes inga forskningsetiska
('jvervi':iganden.9 Samhallsnyttan ifrgasattes aldrig. Rasbiologin kunde
falla tillbaka pa hela den auktoritet som vetenskapen hade samlat.

| var tid har vetenskapens roll i samhallet férandrats annu en gang.
Mer an nagonsin tidigare uppfattas kunskapen som en produktions-
faktor och kunskapsberoende foretag vaxer ofta upp i universitetens
omedelbara narhet.® Méjliga tillampningar eller ekonomiskt vardefulla
l6sningar pa olika problem star i fokus for det vetenskapliga arbetet.
Den atminstone till sina ideal obundna forskning som odlats inom uni-
versitet och hogskolor har delvis fatt trada tillbaka till férméan for multi-
disciplinara natverk av forskare som mater sina framgangar i termer av
kunskapens anvandbarhet. Det har uppstatt nya samarbetsformer
mellan universitet och néringsliv eller universitet och politik och forsk-
ningsresultaten varderas lika mycket utifrdn sin sociala och tekniska
anvandbarhet som utifran sin inomvetenskapliga teoretiska betydelse.
Aven om denna karaktaristik kanske framst berdr naturvetenskap och
teknik har inte heller traditionella humanistiska kunskapsomréden und-
gatt att bli indragna i samma utveckling.'* S& kallad tillampad etik -

8 Frangsmyr, Tore: Framsteg eller forfall. Framtidsbilder och utopier i véster-
landsk tanketradition. Liber Férlag, 1980.

° Broberg, Gunnar: Satlig Rasforskning. En historik éver Rasbiologiska institu-
tet. Ugglan 4. Lund Studies in the History of Science and Ideas. Lund, 1995.

19 \Wicksteed, S. Q.: The Cambridge Phenomenon. The Growth of High Techno-
logy Industry in a University Town. Segal Quince, Cambridge, 1985.

1 Gibbons, Michad & Limoges, Camille & Nowotny, Helga & Schwartzman,
Simon & Scott, Peter & Trow, Martin: The new production of knowledge. The
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applied ethics - som gar ut p& att finna moraliskt acceptabla losningar
pa de utmaningar tekniken staller manniskorna infor ar ett vaxande
kunskapsomrade.' Ett annat exempel p& humanistisk forskning som
bedrivs med utgangspunkt frdn sin sociala relevans och politiska
tilllampbarhet &ar sa kallad genus-forskning.

Den moderna vetenskaps- och teknikkritiken véxer fram

Aven om vetenskapen &nda sedan 1600-talet har varit en extremt
framgangsrik verksamhet, intimt férknippad med ‘det moderna projek-
tet’,"® har myten om vetenskapsmannen som genial magiker i forbund
med djavulen anda aldrig riktigt velat d6. Goethe - sjalv bade veten-
skapsman och forfattare - aktualiserade Faustfiguren i sitt berdmda
drama. N&got senare (1818) skrev Mary Shelley romanen om Fran-
kenstein, den snillrike, men emotionellt forkrympte forskaren, som i
avskild monomani skapade en levande manniskolik varelse: det be-
rémda ‘monstret’. Nar monstret sedan forféljer sin skapare ar det med
en anklagelse for den karlekslosa rationalitet med vilken Frankenstein
handlat. Monstret k&nner sig oélskat och blir - som oalskade varelser
ofta blir - bittert och destruktivt. Att temat fortfarande ar aktuellt bevi-
sas bland annat av olika filmatiserade versioner av Mary Shelleys be-
rattelse. Ett senare vetenskapskritiskt litterart alster som fatt stor bety-
delse for diskussionen om forskningens - inte minst bioteknikens -
plats i samhéllet &r Aldous Huxleys Brave New World (1932) - ‘Du
skdna nya varld'.

Mot slutet av 1800-talet kan man spara de forsta tecknen pa den tek-
nik- och vetenskapsdebatt som i var tid ofta dominerar debatten. Tid-
punkten ar intressant. Samtidigt som den teknologiska framtidstron var
som starkast véaxte det ocksa fram en kritik. En del tankare borjade
fraga sig om manniskorna har omdéme nog att forvalta de krafter de
har skapat och om de har de andliga och kroppsliga forutsattningarna
att hdnga med i den snabba utveckling som &r ett resultat av samar-
betet mellan vetenskap, teknik och kapital. Tekniken uppfattades inte
langre enbart som alla goda gavors givare utan dven som en destruk-
tiv kraft som hansynlést omvandlade naturen och samhallet. Rorelser
som ville bevara det traditionella bondesamhallet eller den opaverkade
naturen uppstod. Den konflikt mellan ekonomisk utveckling och val-

dynamics of science and research in contemporary societies. SAGE publications,
Forskningsradsnamnden, 1994.

12 Set. ex. Singer, Peter: Applied Ethics. Oxford University Press, 1986.

13 |_iedman, Sven-Eric: | skuggan av framtiden. Modernitetens idéhistoria.
Bonnier Alba, 1997.
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stadnd & ena sidan och miljo & den andra som manga nutida manniskor
tar for given borjade formuleras. Ett tidigt exempel & George Perkins
Marshs banbrytande bok Man and Nature (1864) dar forfattaren forde
fram ett teknikkritiskt miljobudskap som i manga stycken pdminner om
det - som med storre eller mindre ratt - ofta dominerar miljédebatten
idag."* Marshs bok fick, ungefar som Rachel Carson Tyst var hundra &r
senare, avsevart genomslag i debatten.

Under 1900-talet har kritiken mot vetenskap och teknik vaxt sig allt
starkare och den framtidstro som tidigare gick hand i hand med teknik-
tilliten har eroderat betankligt. En brytpunkt var nar den férsta atom-
bomben detonerade dver Hiroshima den 6:e augusti 1945 och i ett slag
tog 200 000 manniskors liv. Vetenskapens frukter hade pa allvar visat
att de kunde anvandas destruktivt och det &r knappast en tillfallighet
att fragan om karnfysikens tekniska tillampningar fortfarande &r explo-
siv materia pa den politiska agendan. Atomens krafter uppfattas i all-
manhet som destruktiva. Andra erfarenheter av avgérande betydelse
for allmanhetens instéllning till vetenskap och teknik var upplevelsen
av de problem som ér férknippade med anvandningen av kemiska be-
kdmpningsmedel inom jordbruket som Rachel Carson diskuterade i sin
bok Tyst var (1963)."

Atombomben och miljofragorna visade att kunskaper inte bara kan ge
manniskorna fler mojligheter, storre frihet och 6kat valstand utan ocksa
tillfallen att forgora sig sjalva. Vetenskapen kan bade vara fralsare och
vagvisare till undergangen. Under 1900-talets sista decennier har tek-
nikkritiken engagerat manga ledande filosofer. | Skandinavien har
norrmannen Arne Naess och finlandaren Georg Henrik von Wright va-
rit sarskilt inflytelserika.’® For bada dessa tankare har miljéfragorna
statt i centrum. Men diskussionen om kunskapens varde och veten-
skapens berattigande har natt langt utanfor filosofiinstitutionernas se-
minarierum.

14 Marsh, Gerorge Perkins: Man and Nature or Physical Geography as Modified
by Human Action. Sampson Low, Son and Marston, 1864.

1> Carson, Rachd: Silent Spring (1963) P& svenska Tyst vér. Bokférlaget Prisma,
1964.

16 Set. ex. Naess, Arne: Anklagelser mot vetenskapen. AWE / Gebers, 1982. Se
aven von Wright, Georg Henrik: Vetenskapen och fornuftet. Bonniers, 1986 €ller
av samme forfattare Myten om framsteget. Bonniers, 1993.
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Den internationella miljoetiska litteraturen anklagar ofta oansvariga
forskare for miljoproblemen.’” M&nga naturprogram i TV innehaller
avsnitt dar manniskans girighet och teknik - ibland med ratta, ibland
med mindre réatt - framstalles som ett hot mot andra levande varelser.
En del sa kallat ekofeministiska tankare har forknippat fortingligandet
och exploateringen av naturen med en patriarkal tradition som férval-
tas av ett maskulint dominerat vetenskapssamhalle.'® ‘Fértrycket av
naturen’ knyts samman med fortrycket av kvinnan. | denna typ av
analyser framstar vetenskapen snarare som ett destruktivt maktmedel
an som ett satt att skapa battre forutsattningar for vanliga medborgare.

Sa langt Nils Uddenbergs historieskrivning. Den visar upp en rad intres-
santa facetter i det prisma varigenom vi betraktar métet mellan veten-
skapen, beslutsfattare och allménheten. En del fragor kring oredlighet,
etisk prévning av forskning och hanterande av intressekonflikter diskute-
ras utforligt av Kommittén i andra kapite av detta beténkande. For att
komma tillr&tta med den gradvis 6kande fortroendekris som Uddenberg
beskriver behdvs en fokusering dels pa vetenskapens aktorer i samhéllet,
dels pa det sitt pa vilket olika media presenterar forskning och forskare
for allmanheten. Vi borjar med fragan om expertrollens forpliktelser och
begransningar.

9.5 Forskaren som expert

Kommittén har i uppdrag att analysera forskarnas medvetenhet om ex-
pertrollens begrénsningar och forpliktelser, t.ex. vid utvardering av
forskning och beddmning av samhéllsproblem. Forskare agerar som ex-
perter i en mangd olika ssmmanhang. Det kan vara som sakkunniga vid
rattegangar, experter i utredningar, inom forvaltningar, i politiska de-
batter eller som representanter for forskningen i en specifik fraga i me-
dia. Att vara expert innebér att denna person &r innehavare av en speci-
fik kunskap som de andra aktiva i utredningen/processen/debatten inte
har tillgang till. En forskare kan &ven indirekt medverka som expert i en

7 Ett inflytelserikt arbete & Naess, Arne: Ekologi, samhélle och livsstil. Utkast
till en ekosofi (1973). Svensk utgéva Lts forlag, 1981. Av samme forfattare finns
aven Anklagelser mot vetenskapen. AWE / Gebers, 1982.

Ekosofins idéinnehall diskuterar jag i Uddenberg, Nils: Ett djur bland alla
andra? Biologin och ménniskans uppfattning av sin plats i naturen. Nya Doxa,
1993.

18 Merchant, Carolyn: The Death of Nature. Women, Ecology and the Scientific
Revolution (1980). Harper & Row, 1990.
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radgivningsprocess, genom att hans/hennes forskningsresultat anvands
som expertradgivande utan att forskaren sjalv ar direkt medverkande
SOm person.

Sociologen Goran Sundqvist vid avdelningen for teknik- och vetenskaps-
studier i Goteborg delar upp expertrollen i tre aspekter. 1. En expert &r
en person som har en sarskild fortrogenhet med en viss kunskap. 2. Den-
na kunskap &r specialiserad och svarétkomlig for den vanlige medborga-
ren. 3. Expertens kunskaper efterfragas av samhéllet.”

Det for andrade samhéllet

Aven om en rétt stark teknikkritik vuxit fram under 1900-talet praglas
det moderna samhéllet som helhet av en stark tilltro till vetenskapen och
de lésningar och framsteg som den kan erbjuda. Forskningen técker en
stor del av den varld manniskor erfar, allt fran anvandning av karnfysik
till omvardnadsvetenskap. Nar forskningen utvecklas och specialiseras
blir den dven alltmer fragmentarisk. | Diskussionen av samhallsfragor
som & foremal for politiska beslut forlitar man sig darfor i allt hogre
grad pa specifik vetenskaplig kunskap och pa forskaren som expert.
Den generdla kunskapsmassan récker inte till som underlag fér besluts-
fattandet. Det har blivit allt svarare for lekman att kunna tillgodogtra sig
den kunskap som behdvs for att kunna vara insatt i de fragor som beror
bade stora politiska beslut och aspekter av det vardagliga livet, offentligt
och privat. Man kan mot denna bakgrund befara att eftersom politikerna
blivit altmer beroende av forskarnas specialiserade kunskap finns risk
att gapet mellan politiker och allménhet vidgas. Dialogen melan de poli-
tiska beslutsfattarna och allmanheten forsvaras nér varken politikerna
eler allmanheten har direkt tillgang till kunskapens manga kallor.

Den tyske filosofen/sociologen Jirgen Habermas, tillhérande den kritiska
skolan % menar att vetenskapen inte alltid samverkar med det omgivande
samhdllet pa ett gynnsamt sdtt. De politiska beslutsfattarna blir alltfor
beroende av experter som uttalar sig i frégor som inte langre bara avser
ndgra avgransade sammanhang i det ménskliga livet utan pa ett mycket

19 Sundquist, Géran: Miljdexperterna - om vetenskapens auktoritet i miljdarbetet,
i Lundgren, LarsJ, (red.), Att veta och att géra. Om kunskap och handling inom
miljovarden. Naturvardsverkets forlag; Stockholm 1996, s. 108.

20 Med den kritiska skolan menas den inriktning inom samhallsvetenskaplig och
filosofisk forskning som har sitt utrsprung i Socialforskningsinstitutet i Frank-
furt. Traditionen bendmns darfor ofta som Frankfurtskolan. Denna hade som
grundlaggande tes att samhallsvetenskaplig forskning skulle préglas av en kritisk
hallning och aktivt paverka samhéllet.
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direkt sétt griper in i manniskors vardagsverklighet.* Ett belysande ex-
empe &r hur hela det omrade som har med barnuppfostran och barnens
utveckling att gora, fran att ha varit nagot som tillhort den privata sfaren
i samhallet pa ett helt nytt satt blivit foremal for utomstaende experters
rad; expertrad och ron som omsatts i olika politiska beslut.

Samtidigt som den 6kade tilltron till och beroendet av vetenskaplig kun-
skap kan te sig oroande, erbjuder den dkade specialiseringen och forsk-
ningsbetoningen &ven en stor méangd fordelar for bade den enskilde och
kollektivet. For individen innebér den dkade kontakten med forskningen
och forskaren som expert att vetenskapen inte alltid forblir den slutna
kunskap som den historiskt varit. Forskning innebér inte bara framsteg
utan erbjuder &ven en majlighet att forsta det sammanhang man lever i.

Pa samma gang som allménheten pa detta sétt " sokt” sig till vetenskapen
for rad har forskarsamhéllet i allt hogre grad sokt sig till allmanheten for
legitimering av sin verksamhet. Den finansidla situationen for forsk-
ningen har blivit hardare vilket har lett till en 6kad 6nskan om massme-
dial uppmérksamhet. Detta géller inte bara den vetenskapliga pressen
utan dven sa kallade "populéara’ dler almanna media. Forskare ar nu
mer intresserade av att uttala sig som experter om det innebér en dkad
uppmérksamhet som i sin tur kan leda till 6kade anslag.?

Uddenbergs historieskrivning visar att samhéllets beroende av och tilltro
till vetenskapen forandrats radikalt under loppet av den moderna epoken.
En delaspekt har att géra med fragan om forskningens och forskarnas
status. Denna fraga har blivit foremdl for ingdende och aktuell debatt.
Enligt vetenskapssociologen Dorothy Nelkin har forskare som &r nobe-
pristagare alltid fatt en specidll status pa grund av att denna utmérkelse
har mycket hogt anseende i allménhetens 6gon.? Dessa personer be-
skrivs i allménhet av pressen som forskare vilkas arbete snarast kan lik-
nas vid en livsuppgift eler kalldse, de portrétteras som olympiska me-
daljorer. Total hangivenhet och offrande av privatlivet for "sanningen”.
Deras forskning blir en livsuppgift vilken de stéller i samhéllets tjanst.*

! Habermas, Jiirgen: Kommunikativt handlande: texter om sprak, rationalitet
och samhélle. Daidalos, Goteborg 1990, s. 374.

22 Nekin, Dorothy:Selling Science: how the press covers science and technol ogy
WH Freeman, New York 1995, s. 125 ff.

2 bid., s. 20 ff.

# Definns en tydligt skillnad i hur kvinnliga pristagare beskrivs till skillnad frén
manliga. Till exempel beskrev Family Health Rosalyn Yalow, Nobdpristagarei
medicin 1977, pafoljande stt: "She cooks, She Cleans, She Wins the Nobel
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Det oproblematiska métet?

En stor del av den forskning som bedrivs om forskaren som expert, be-
drivs inom forskning om kontroverser dler uppmarksammade samhélls-
fragor. Det & vid tydliga vetenskapsbaserade samhéllsdebatter som ex-
pertrollerna blir tydligast och dér forskarna far den mest aktiva rollen.
Goran Sundgvist har fragat sig om det i dessa debatter och méten ar
harmoni eller konflikt och missuppfattning som réder.? Vissa discipliner
gor nastan automatiskt forskarna till méktiga experter pa sadana fragor
som direkt paverkar politiska beslut, till exempe ekonomi eler miljo.
Enligt Sundqvist befinner sig experternai en grazon mellan vetenskap
och politik. Forskaren ar dar bade som kunskapsinnehavare och i kraft
av sin status som forskare med en sérskild titel. Dock finns det ingen
som kan ha expertrollen som profession da denna for forskaren ligger i
forskningen som s&dan. Ingen & expert p& att vara expert.®® Samman-
hanget dér forskarna i expertrollen rér sig & inte det sasmmanhang man
kallar forskarvarlden. Att vara expert ar inte heler ndgon permanent
verksamhet. Eftersom experten har sin professionella verksamhet nagon
annanstans, foretradesvis i forskningen, kan man havda den till synes
paradoxala situationen att ” experten &r lekman i sin roll som expert.”?

Sundqvist definierar relationen mellan vetenskap och politik genom en
distinktion mellan tva olika nivaer. P& den principiella nivan skiljer
forskaren och politikern sig & darfor att den ena talar om hur négot for-
haller sig och den andra hur det bor forhalla sig. Vetenskapen och politi-
ken skiljer sig dessutom pa en kompetensniva dar respektive yrkes-
roll/profession med sina specifika avgransningsomraden och arbetsupp-
gifter far betyddse.

Expertrollen & inte oproblematisk ur vare sig forskarperspektiv dler
samhéallsperspektiv. Risken &r att man alltfor ofta vetenskapliggor var-
dagsfragor, lockas till att gora alltfor grova forenklingar, tror att forsk-
ningen skall ge entydiga svar pa politiskt definierade fragor dler att
forskarna som experter évertolkar vetenskapliga resultat.?® Det finns hos
allmanheten ett tydligt samband mellan hog tilltro till beslutsfattare och

Prize". Manliga Nobe pristagare har dverlag fétt mer uppmarksamhet vad géller
deras forskning och i princip inget om deras privatliv. Ibid.

% sundaquist, Goran: Varfor ar miljéforskarna oense?, Rapport frén Centrum fér
tvérvetenskap, Goteborgs Universitet 1990, s. 23.

*1bid., s.11.

*" bid., 5.107.

% bid., s. 108 ff.



SOU 1999:4 Oppenhet och insyn i forskningsprocessen 247

hog tilltro till experterna. Om beslutsfattarna inte har nagot fortroende
kommer dven experterna att ifragaséttas och forvantas representera olika
partsintressen snarare an allmanintresset.

Vad hénder d& nar forskaren kliver ur sitt akademiska rum for att vara
en sa kallad expert dler rédgivarei det offentliga rummet? Vad ledde till
att forskaren tog steget Gverhuvudtaget? Hur skall métet mellan dessa
tva rum ske? Hur medveten &r forskaren om sin egen forskarkulturs ut-
formning och i hur pass stor grad paverkar denna medvetenhet forska-
rens méjligheter i det andra "rummet"? Med hjdp av tre exempd ur
verkligheten som bearbetats inom aktuell forskning pa omradet exper-
troller och forskning kring vetenskapliga kontroverser, kan man fa en
bild av forskarnas uppfattningar om sinaroller i det offentliga rummet.

For skarna som experter — kontroverser som exempel

Miljodebatten

Goran Sundqvist beskriver i sin avhandling Vetenskapen och mil-
joproblemen — en expertsociol ogisk studie® hur problem kan uppsta nér
den vetenskapliga sfarern moéter den "ovetenskapliga'. Fokus fér av-
handlingen ligger pa forskarnas engagemang i miljodebatten. Sundavist
gor en femdedad kategorisering avseende forskarens strategier i denna
debatt.

1 Den expanderande strategin - Denna strategi innebdr som namnet
indikerar att man vill expandera vetenskapens doméner och influen-
somraden. Manga politiska fragor anses vara angripbara fran et ve-
tenskapligt perspektiv.

2 Den samarbetande strategin - Forskning och politik har en samar-
betande karaktér dér forskaren rér sig fritt mellan de olika kontexter-
na. Dock & omradena klart avgransade fran varandra.

3 Den begransande strategin - Denna strategi ser forskaren som inne-
havare av en passiv expertroll. Han/hon &r i forsta hand forskare men
lamnar resultat till den som &r intresserad utan att ha egna intressen
av tillampningen. Manga politiska fragor anses inte vara angripbara
fran ett vetenskapligt perspektiv.

4 Tvérollsstrategin - Inom tvarollsstrategin anser man att forskaren
som forskare har samma begrénsning som inom strategi 3 (dvs pas-
siv). Men forskaren kan ha en aktiv roll i det offentliga sammanhang-

% Sundquist, Goran: Vetenskapen och miljéproblemen — en expertsociol ogisk
studie. Sociologiska institutionen, Goteborgs universitet 1991.
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et fast i sa fall som politiker. (Anspraket blir, sdsomi nr 1, en expan-
sion nar det galler deltagandet men intei anspraken pa det.)

5 Den katalytiska strategin - Vetenskapens roll ses som begrénsad men
den kan fa en katalytisk effekt inom vissa amnesomraden. Den kan
inte ersétta politiken men daremot "fa fart pa politikerna". Paverkan
ses som indirekt.

Goran Sundgyists intervjuade 45 personer vilka alla & aktiva i miljofra-
gan pa olika sétt. Av dessa var 17 forskare inom de discipliner som di-
rekt eler indirekt &r forknippade med milj6frégor.* Det som var gemen-
samt for dem var att de har forskningen som yrke. Det bér ségas att den-
na undersokning inte &r tillrackligt omfattande for att ligga till grund fér
nagra generaliseringar. Den & snarare en nargaende kvalitativ analys
och ger en bild av de fragor och skillnader som kan finnas i just denna
debatt.

Sundqvist delar in intervjumaterialet i olika kategorier som &r grundlag-
gande for hur de intervjuade uppfattar alva debattémnet, vetenskapens
ideal och experternas funktion. Dessa & natursyn, kunskapsosakerhet
och vetenskapsideal. De tre kategorierna styr forskningen och styr dess-
utom vilken syn man har pa vad dessa forskare kan bidra med i debatten
om miljéproblem och lésningar av dem.

Natursynen blir den kategori i Sundqvists undersokning dér man staller
frégan vad naturen t&l. Ar den skér, robust, valvillig dler nyckfull 2 En
natursyn kan enligt forfattaren aldrig grunda sig pa endast vetenskaplig
kunskap. Osakerheten & den kategori som ber6r hur man ser pa kun-
skapen om naturen. Ar den siker eler osaker? Grundforskning ses over
lag som mer sdker an den tilldmpade forskningen och laboratoriet upp-
levs som sékrare dn verkligheten.® Vetenskapsidealet handlar som nam-
net anger om vilken status dler plats den vetenskapliga kunskapen har i
relation till den vardagliga dler praktiska kunskapen. Detta paverkar
forskarens instéllning till den miljorelaterade forskningen han/hon bedri-
ver och vilken roll expertkunskapen intar i debatten. Vetenskaplig kun-
skap och vardaglig kunskap kan till exempd ses som starkt skilda &t,
vilket leder till en stark tilltro till forskningens expertfunktion vid defini-
tionen av miljéproblemen.®

0 |bid., s. 35 ff.
31 1bid., s. 194.
2 pid., s. 201.
3 1bid., s. 209 ff.
*1bid., s. 211 f.
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Det intervjumaterial Sundqvist presenterar och diskuterar ger en tydlig
bild av att vetenskapens grénser och uppgifter inte alltid & helt Iatta att
definiera. Man kan finna skillnader i natursyn mellan forskarna, i synen
pa den vetenskapliga kunskapens sakerhet och dess status i forhallande
till vardagskunskapen. Detta innebér att dessa forskare som experter
skiljer sig &t i vissa ganska grundlaggande fragor som alltsd inte har att
gora med deras forskningsresultat, utan mer ligger pa varderings- och
livsaskadningsplanet.

Valfardsdebatten

Sociologen Agneta Hugemarks understkning i Den fangslande markna-
den analyserar nationalekonomkarens agerande som experter i debatten
om den svenska véalfarden.® Hugemark menar att ekonomkaren lyck-
ades nd expertstatus i valfardsdebatten och paverkade ménga beslutande
instansers hallning. Foljden av detta blev att vissa andra expertgrupper
fick ett minskat utrymme, till exempel r&dgivande myndigheter.* Enligt
Hugemark kan ekonomernas deltagande i debatten ses som ett professio-
naliseringsprojekt dar syftet var att uppna status, monopol pa kunskap
dler praktisk kompetens.*” En av anledningarna till att man lyckades
uppna sin expertstatus var att man lyckades koppla valfardssektorns
funktionssétt till ekonomisk teori (jamviktsteorin). Man kom Overens
inom karen om hur problemen skulle definieras och man lyckades dver-
tyga omgivningen om sin professiondla kompetens i vélfardsfrégorna.®
Projektet har lett till att den ekonomiska expertisen idag & vad Huge-
mark kallar politiskt institutionaliserad bland annat genom tillkomsten av
sadana instanser som Expertgruppen for studier i offentlig ekonomi,
knuten till Finansdepartementet.® Hugemark skriver: ” Vad ekonomer
har erhdlit ar sdledes en betydande grad av autonomi att definiera de
grundlaggande problemen i valfardssektorn, utan inblandning och ifréga-
séttande av ‘icke-experter’ - i det har fallet alla som vill definiera effek-
tivitet pd ett annat sétt.”

% Hugemark, Agneta: Den fangslande marknaden. Lund Studies in Social
Wedfare, Arkiv Lund 1994.

% Hugemark ger som exempel den 1981 bildade Expertgruppen for studier inom
offentlig ekonomi, Ibid., s. 160.

¥ bid., s. 52.

% 1bid., s. 175.

¥ 1bid., s. 170 ff.

“1bid., s. 172.
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Debatten om e 6verkanslighet

Rapporten Epidemisk masspsykos eller redll risk? forfattad av sociolo-
gerna Thomas Brante och Helena Norman, &r en studie av kontroversen
kring e 6verkanslighet och ett exempe pa en stérre kontroversfraga dar
forskare som experter deltagit. Denna kontrovers karaktériseras av stora
skillander i uppfattningar mellan olika forskningsléger och det faktum att
forskning inom detta omrade ar relativt nytt. Samtidigt & det en fraga
som fatt stor uppmérksamhet. Debatten fors ofta i media och & darmed
tillgénglig for en storre publik.

Ofta & det sa att man inte endast behdver den kunskap experten kan
bidra med utan efterfragar ocksa dennes rekommendationer. | debatten
om ddverkandighet var en av intressenterna en verklig grupp av patien-
ter som direkt bertrdes av fragan. Métet med intressegrupper kan inne-
béra kritik av det slag som innebér att forskaren hamnar mdlan sin yr-
kesroll som forskare och sin roll som expert.** Vid storre vetenskapsba-
serade konflikter & det dven sa att experterna, forskarna, tillhor olika
forskningsinriktningar. Precis som inom forskarvérlden debatteras
forskningsresultat, man granskar varandras undersokningar och kritise-
rar slutsatser. Skillnaden & att dmnet engagerar en samhélldig publik,
producenter, konsumenter och beslutsfattare.*

Ansvaret for expertrollen

Valfardsdebatten, miljodebatten och debatten kring edverkandighet ar
alla fragor som & mycket aktuella och viktiga for forskningen, for poli-
tiska beslut och for allménheten. Debatterna karaktériseras av att det &r
en mangd olika forskningsdiscipliner involverade och darmed ocksa et
flertal olika experter fran forskarvarlden. Dialogen sker inte endast med
allmanheten dler med bedutsfattare utan &ven mellan forskare som re-
presenterar olika vetenskapsomraden.

For dem som anlitar forskarna som experter dler sakkunniga behtvs en
medvetenhet om att informationen blir fragmentarisk och inte kan vara
heltdckande dler djupgdende. Det maste dven finnas en medvetenhet om
att anvandandet av publicerat forskningsmaterial i princip innebéar sam-
ma sak. Det &r svart for en enskild forskare att redogora for den debatt
som standigt pagar inom forskarvéarlden. Det beh6vs ocksa en kontinuitet

! Brante, Thomas, Norman, Helena: Epidemisk masspsykos eller reell risk?.
Brutus Ostlings Bokforlag Symposium, Stockholm 1995, s. 39 ff.
*“bid., s. 99 ff.
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som gor forskningen réttvisa. Experter anvands oftast vid enskilda till-
fallen (som till exempe vid nyhetsrapportering) och uppfdljning & sall-
synt. En medvetenhet bor dessutom finnas om varfér man véljer just des-
sa forskare att ge den vetenskapliga radgivningen. Nar samhéllet och de
politiska besluten blir mer beroende av forskningen bér det finnas en
forsiktighet infor att ett fatal forskare blir kénda och far agera som ex-
perter ocksa pa omraden dar deinte har en professiondll kompetens.

Forskarnas medvetenhet om vad det innebér att stiga utanfor det veten-
skapliga rummet maste 6ka. Sprakhanteringen och kunskapsuppfattning-
en & inte densamma i forskarens seminarierum som i det offentliga
rummet. Det skulle gagna forskarna sj@lva om det fanns en okad med-
vetenhet om hur g8lva kommunikationen och forutsattningarna for den-
na ser ut. Att agera som expert & inte detsamma som att tillhandahalla
forskningsinformation. Det borde vara naturligt att forskarutbildningen
innehdller moment och diskussioner om expertrollen och om det ansvar
den medfér. Formaga att uttrycka forskning populérvetenskapligt ar
dessutom nagot som skulle underlétta for forskaren i expertrollssituatio-
nen och som borde vara meriterande. Det & omdjligt for den enskilde
forskaren att vara representant for hela forskarvarlden. Nér en expert
tillfrégas kan vissa delar av den efterfragade kunskapen falla utanfor
forskarens kompetensomrade. Det & forskarens ansvar att upplysa om
begransningar i den egna disciplinens metodansprak och rackvidden av
den egna kunskapen och kompetensen.

Nar forskaren agerar som expert i fragor dar hon/han inte har nagon
vetenskaplig kompetens rubbas fortroendet. Ser man pa fortroendekrisen
med utgangspunkt fran journalister och mediasamhallet som aktorer
framtréder en mer komplicerad bild.

9.6 Ur mediasamhadllets synvinkel

Néar forskare klagar Over att fortroendet for deras arbete minskar sager
journalister ibland att "ni har det fortroende ni fortjanar." Hittar man pa
tokiga saker i sin forskning far man ett minskat fortroende hos allméanhet
och beslutsfattare. Forskarna svarar da ofta att man tyvarr inte alls har
det fortroende man fortjanar eftersom det & media av olika slag som
vinklar, Gverdriver och pa annat sétt forvranger presentationen och dis-
kussionen av forskarnas arbete. Det & vanligt att forskarna i sin kritik
havdar att manga journalister saknar den for all vetenskapsjournalistik
nodvandiga kanslan for nyanser. Peter Sylwan har i sin rapport beskrivit
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fortroendeklyftan som den ter sig né&r en vetenskapsjournalist forsoker
blickain i framtiden. Hans rapport aterges hér i redigerad form.

Forskningen i fokus

Det finns en val formulerad kritik inom journalistkaren mot att nyhets-
och samhallsjournalistiken har fokuserat alldeles for mycket p& person
i stallet for funktion, pa skandalfragor istéllet for pa sakfragor och pa
maktspelet i stéllet for maktut(jvningen.43 Och om det nu ar sakfrégor-
na, maktutdvningen och samhéllsutvecklingens krafter och mekanis-
mer som &r de framtida journalistiska slagfalten och jaktmarkerna sa
kommer det att paverka vetenskapssamhallet av ménga olika orsaker.
En &r att en alltmer kvalificerad samhallsjournalistik kraver alltmer so-
fistikerade kunskaper som verktyg. Journalistikens metoder kommer
troligen darmed alltmer att likna vetenskapens. Den gravande och un-
dersokande journalistiken utnyttjar ocksa i vaxande grad vetenskapen
som kélla. Antingen genom att hamta alltmer material frdn kunskap
som redan finns, eller helt enkelt genom att man bestaller ny kunskap.
Att media bestaller och betalar for vetenskapligt genomfdérda opinions-
undersokningar &r ju ingen nyhet. Men tendensen att media sjélv ge-
nomfor undersokningar av levnadsforhallande, asikter, attityder och
véarderingsforskjutningar blir ocksa allt vanligare. | framtiden kommer vi
troligen att f& se exempel pa att allt fler omraden blir féremal for jour-
nalistikens vetenskapliga intresse. Symbiosen mellan politik och ve-
tenskap ar en uppenbar anledning foér samhallsjournalister med ambi-
tioner att 4gna mer uppmarksamhet at vetenskapen. En samhallsjour-
nalistik som vill ga pa djupet och inte halla sig pa ytan blir tvungen att
undersoka ocksa fundamentet for de politiska visionerna.

Andra villkor nér det galler granskning av forskning

Kritisk granskning av forskare och forskning sker dock pa andra villkor
an granskning av politiker och politik. Politiker har behov att exponera
sig och media har behov av folk som vill lata sig exponeras. | politiken
ar offentligheten sjalva livsluften. Den som inte syns finns inte. For en
politiker som jagats av drevet och anda vill vara kvar i politiken finns
inget annat alternativ an att fortsatta att umgas med media. Hur illa
biten en politiker an blir nar drevet gar, staller han eller hon oftast upp
for nasta intervju. Och gor hon det inte finns det alltid nadgon annan
som svarar i stéllet. Kéllorna lar inte sina.

*3 Fichtelius, Erik: Nyhetsjournalistik. Tio Gyllene Regler. Utbildningsradions
forlag 1997.
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Vetenskapssamhéllet har hittills i mycket varit ett slutet brodraskap.
Indt kan striden om fakta och teorier vara hard, men utat visar man
garna upp en enad fasad. Den journalist som biter en riskerar att bita
alla. Och sa sinar kallorna. Att andas offentlighetens Iuft har inte heller
varit nagot livsvillkor for forskare. Snarare precis tvartom. Vetenskaps-
samhaéllet har egentligen aldrig behdvt argumentera for sin sak offent-
ligt. Anslagen till forskning har sténdigt okat i den allm&nna och tysta
overenskommelsen mellan forskare, industriledare och politiker om att
mer kunskap alltid forr eller senare ger ett mer framgangsrikt samhélle.
Forskare som anda har umgaétts alltfor flitigt med offentligheten och
media har till och med riskerat utsatta sin egen karriar for livsfara.
Forskare som publicerar sig populart kan latt drabbas av ryktet att de
valt den offentliga végen darfor att den inomvetenskapliga varit
stangd. Daliga forskare, alltsd. Vetenskapssamhéllets tredje uppgift -
att utat beratta om den egna verksamheten - kan alltsd strida mot
verksamhetens egen inre kultur.

Fran peer till public

Nér krubban &ar tom bits hastarna. Och hastar som bits gnéggar ibland
s& alla kan hora dem. Amerikanska kongressens beslut 1994 att lagga
ner miljarddollarprojektet den Stora Superkollideraren markerar troli-
gen en vandpunkt i samhaéllets forhallande till forskningen. Enormt dyr
grundforskning inom fysiken har alltid mer eller mindre uttalat kunnat
legitimeras med de historiska erfarenheterna fran andra varldskriget,
Manhattanprojektet och karnvapnen. Med bara en supermakt kvar pa
den globala arenan har argumentet mist sin styrka och forskare inom
"Big Science” tvingas nu pa ett helt annat satt slass om fordelningen av
forskningsresurserna och skaffa sig offentlig legitimitet for sin verk-
samhet. Stora offentliga budgetunderskott och krav pa sanering av
offentliga finanser vacker ocksa fragor om vad som gor det s& mycket
angelagnare att satsa pengar pa forskning i férhallande till sjukvard,
skola och pensioner. Och de pengar som satsas? Satsar vi dem pa ratt
slags forskning?

| 6vergdngen mellan industrisamhalle och kunskapssamhalle har de
flesta samhallsanalytiker identifierat ett konkurrensmedel som viktigare
an alla andra; Strategisk Forskning. Ett slags avancerat mellanting
mellan ren grundldggande nyfikenhetsforskning och ren tillampad och
omedelbart praktiskt anvéndbar problemlésarforskning. | samtliga
OECD-lander slussas nu resurser fran den grundlaggande nyfiken-
hetsforskningen till den strategiska forskningen. | Sverige har vi dess-
utom fatt en rad stiftelser med direkt uppdrag att finansiera strategisk
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forskning som pa medellang sikt forvantas ge utdelning i form av
avancerad hogteknologisk industriproduktion.

Inom den traditionella grundforskningen styrs férdelningen av pengar-
na av varderingarna inom forskarsamhéllet sjalv. Forskarnas egna
"peers” - jamlikar - avgor vilka projekt som &r god forskning, ligger i
vetenskapens frontlinje och kan forvantas ge svar p& grundlaggande
fragor om hur verkligheten ar beskaffad. Inom den strategiska forsk-
ningen styrs fordelningen av véarderingar ocksd hos andra an veten-
skapsmanniskorna sjélva. Véarderingar hos politiker, industrins repre-
sentanter och i viss man ocksa av allmanna varderingar om vilka all-
manna samhéllsproblem som kréaver sin 16sning med hjalp av forsk-
ning. Stiftelsen for miljostrategisk forskning forvantas till exempel fi-
nansiera forskning som dels l6ser miljoproblem och dessutom genere-
rar Ionsamma samhallsférandringar (till exempel inom jordbruket) och
[6nsamma industriprocesser eller produkter.

Med den strategiska forskningens entré pa scenen tvingas nu forskar-
samhallet att argumentera for sina projekt pa en helt annan arena &n
nar det bara géllde att argumentera for sina forskningsprojekt infor
andra vetenskapsménniskor. De traditionella utvarderingen av forsk-
ningens relevans och kvalitet sker genom peer review. Nu bdrjar det
ocksd handla om "public review’. Forskningsansokningar inom den
strategiska forskningen maste nu ocksa formuleras och argumenteras
for pa ett sddant satt, att manniskor langt utanfor forskarvarlden fattar
dess innebdrd och dvertygas om dess betydelse for ekonomisk och
industriell utveckling. Darmed blir forskningen rimligen ocksa mer till-
ganglig och majlig att vardera och kritisera for langt fler an forskarna
sjalva -- till exempel for journalister.

Risken, lockelsen och/eller kraven att formulera ansdkningar och stéalla
ut 16ften som passar in i tidsandans uppfattning om vad som verkligen
ar strategisk forskning ar ocksa uppenbar. Forskare som ar alltfor ivri-
ga att forse makten med argument, eller till och med lockas att sjalva
argumentera for politiska losningar med utgdngspunkt fran sin egen
forskning, kan raka ut for mycket besvarliga fragor om tillit och fortro-
ende om politiken tar en annan vandning, eller det forskningsparadigm
han foretrader inte langre haller for den vetenskapliga granskningen.
Vad héander till exempel med alla IPCC-forskarnas (FN:s klimatpanel)
trovardighet om bakgrunden till klimatférandringarna pa jorden &r
mycket mer komplex &n en frdga om méanniskoskapade vaxthusgaser?
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Medkéansla och trovardighet

Forskningens innehall och resultat kryper ocksa vanligt folk allt narma-
re in pa livet och under skinnet. Speciellt var tids biologiska forskning
skapar uppmarksamhet langt utanfér vetenskapssamhallet sjélvt. In-
omvetenskapliga sensationer - som Dolly - blir snabbt utomvetenskap-
liga skrackhistorier. | forskarnas forsok att forsvara och forklara varfor
Dolly - eller huvudlésa musfoster och grodor - ar resultatet av bra, vik-
tig och anvandbar forskning avsléjar sig ofta skilda véarldar och en rejél
grund fér misstro.

For forskaren ar det fenomenen, férloppen och mekanismerna som ger
livet mening. Det &r sjalva aha-upplevelsen, nar man till exempel
upptécker och inser hur en gen kan ge upphov till cancer, som ger till-
varon en kick. For de allra flesta manniskor ar det éverhuvudtaget
omdgjligt att tala om cancer i andra termer &an operationer, déd och
cellgifter. Hur manga tankbara lakemedel och terapier som upptackten
av en cancergen an kan ge upphov till, s& ar det dnda svart for en
lekman att dela forskarens entusiasm 6ver cancerforskningens innebo-
ende gladjedmnen.

Manniskors forhallande till ny kunskap och ny teknik foljer troligen nag-
ra enkla regler. Ju battre de passar in i det man redan vet, ju mer nytta
man sjalv har av dem, ju béttre kontroll man har sjélv har och ju béttre
de passar med egna véarderingar desto enklare accepteras troligen ny
kunskap och ny teknik.

Huvudlosa musfoster, klonade féar, eller méss med manskliga éron pa
ryggen, passar sallsynt daligt till samtliga regler. Huvudlésa moss eller
klonade far passar inte in i nagot som nagon hort talas om forr, det ar
mycket svart att begripa att ndgon kan ha nagon som helst nytta av
dem, ingen vanlig manniska har nagon som helst kontroll 6ver vad
som pagar. Och vem kanner till nagra allmanmanskliga varderingar
enligt vilka huvudlésa musfoster, kan betraktas som annat &n miss-
foster och dess skapare som - i basta fall okénsliga, i varsta fall livsfar-
liga - slaktingar till doktor Frankenstein.

For en molekylarbiolog som hittat och lart sig hantera de gener som
styr utvecklingen av det framre segmentet hos ett musembryo ar for-
hallandet det omvanda. Kunskapen passar alldeles utomordentligt val
in i vad han redan vet om differentieringens mekanismer, han har di-
rekt nytta av kunskapen i sin egen karriar och forskning (pa sikt
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skymtar kanske till och med nagot lénsamt patent), han har sjalv full
kontroll éver vad han gor och for honom &r det sjalvklart att det hu-
vudlésa musfostret passar in bland den allmanmaénskliga varderingen
om att rddda manskligt liv och bota sjukdomar.

Att se det man vill se

Att bygga en bro éver den avgrunden kraver en avsevard pedagogisk
talang som fa forskare besitter. Och f& andra &r beredda att komma till
undsattning. Just i fallet med de huvudlésa musfostren avsl6jade sig
mdjligen en tendens i tiden. For den politiker som hade velat visa sitt
stod for forskningen och hjalpa till med brobygget hade det sjélvfallet
varit latt att informera sig om vad forskningen som skapade huvudiésa
musfoster betyder och star for. Med den kunskapens hjalp hade det
forstds ocksa varit mojligt att lagga sig i debatten med ambitionen att
forklara och reda ut. Sveriges utbildningsminister som borde ligga
narmast till for en sddan uppgift valde dock en annan vag. | ett press-
meddelande hojde han istéllet ett varnande finger mot forskarvéarlden
och kravde att: "Forskarna maste besinna sig och ta ett etiskt ansvar
for vad de sysslar med. Vetenskapens utveckling skapar nya mojlig-
heter men vi kan inte tolerera en tillampning av forskningen som kran-
ker manniskovardet." Annorlunda var det pa Tages (Erlander) tid. Un-
der 60- och 70-talen var forskning en allmant omhuldad verksamhet
och stéddes generellt och forsvarades i allmanhet av de flesta politiker.
| dag ar politikernas stdd mycket mera selektivt och &ar kanske vart att
fundera 6éver mot bakgrunden av graden av skydd och stoéd ar en lika
viktig frdga som vindens styrka om man vill fundera 6ver vem eller
vad som blaser bort i en mediastorm.

Lennart Sjoberg, riskforskare vid Handelshdégskolan har gjort en analys
av amnesfordelningen av motioner i riksdagen. Fran 1964 till 1994
Okade antalet motioner som pa nagot satt hade med risk och faror att
gora fran 11% till 28%. Detta sker under en period dar det ar svart att
hitta ndgon statistik som visar att folk lever farligare an forr. Tvartom.
Det mesta pekar pa att vi lever, langre, tryggare och battre nu an na-
gonsin i var historia

Politiker och journalister &r k&nsliga for tendenser i tiden. Politiker som
inte formar tolka och formulera varderingar i valjarkéren riskerar job-
bet. Och allménna media som inte i huvudsak behandlar verkligheten
som de flesta av deras lasare och lyssnare forvantar sig att de skall
behandla verkligheten férlorar sin publik. Erik Fichtelius, fore detta
Aktuelltchefen och fore detta gastande journalistikprofessor pa Stock-
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holms Universitet har formulerat en 80/20 regel for nyhets- och sam-
héllsjournalistiken. Den redaktion vars bevakning inte till 80 % handlar
om forvantade &mnen och nyheter (vilket ju sager en del om hur lite
nya nyheter &r) ligger inte i nyhetsstrommens huvudfara och riskerar
forlora i trovardighet. De 6verblivha 20% éar det utrymme som ges for
att formedla nyheter som verkligen ar nya i bemaérkelsen att fa hort
talas om dem p& annat sétt.

Om Erik Fichtelius iakttagelse galler journalistkollegerna eller lyssna-
re/léasare &r lite oklart, men 80/20 regeln visar vad som géller. Mer eller
mindre medvetet lockas troligen bade politiker och journalister att gyn-
na sina professionella intressen i att vara selektiva i sina val av vilka
vetenskapliga teorier och vilka forskargrupper man satter storst tilltro
till, och vilka resultat och forskare man vdljer att uppmarksamma
framfor andra.

Saldéden 1988 gavs i borjan olika forklaringar av olika forskare. Mil-
jogifter eller ett naturligt utbrott av en virussjukdom fanns med fran
borjan som alternativa forklaringar och mojliga orsaker. P& den politis-
ka arenan vann miljégifterna. P& den vetenskapliga arenan vann viru-
sen. | ett skede nér ingen vet sdkert vad som galler finns maojlighet att
vélja vem man vill lyssna pa och den intressanta fragan ar forstas vad
som styr valet. Politiker har intressen av att politiken spelar roll. Annars
har de ju ingen roll att spela. Forklaringar till férandringar i var omvarld
som gar att komma at med politiska beslut skanker legitimitet at politi-
ken. Ar det d& lattare for en politiker att ta till sig vetenskapliga forkla-
ringar till forandringar i var omvarld som ar majliga att komma at med
globala politiska beslut 4n vetenskapliga teorier som ar mer komplexa
och ger en mer ansprakslos roll &t den politiska makten?

Anders Isaksson som gjort en genomgang av kvallstidningarnas 16p-
sedlar under 3 manader under aren 1977 och 1997, sager att ocksa
tidningarnas fokusering pa risker och faror har 6kat bade i antal och
intensitet och att ursprunget ofta &r négon forskare som varnar och
slar larm. Forskare med andra fakta och andra bedomningar upptacks
inte eller véljs bort med olika argument. Ett av de vanligare ar att fors-
kare som inte ser samma faror som kollegerna ar képta av de ekono-
miska intressen som hotas av larmet. Ett argument som bortser fran att
den forskare vars teorier far genomslagkraft ocksd har egna intressen
att forsvara - den egna forskningen och den intellektuella hedern om
inte andra.
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Vem ser sprickorna i muren?

For frdgor som har med var hotade véarld och vardag att gora finns det
alltsd goda forutsattningar for att det skall uppsta en stor konsensusal-
lians mellan en forskarmajoritet, politiker och journalister. Men en sa-
dan jatteallians rymmer samtidigt froet till sitt eget sammanbrott. Jour-
nalister ar lika lite som forskare ett enhetligt kollektiv. Journalister som
mer regelbundet foljer forskarvérlden ar mer &n val medvetna om dess
inre konflikter och koreografi. Om alltfler journalister verkligen borjar
stalla alltfler frdgor om vetenskapen bakom politiken, s& kommer ock-
s& alltfler journalister att lara sig alltmer om vetenskapens inre liv. Och
for manniskor som vet ndgot om vetenskapens inre liv ar det nagot lurt
med ett alltfér stort och alltfor enigt forskarkollektiv. | vart fall om det
formerar sig tidigt under resans gang. For den samhallskritiske journa-
listen ar konsensus bland etablissemanget fér det mesta en ren utma-
ning. Det kommer ocksa att galla konsensus bland det vetenskapliga
etablissemanget. Ju stiligare murar och ju mer svéllande segel desto
intressantare blir det att leta efter sprickorna i muren och revorna i
seglen. Och for att nu ta klimathotet som exempel 4n en gang. Ju stor-
re samforstandet blir mellan forskare inbdrdes och mellan forskare och
politiker, desto stérre utrymme kommer media troligen att ge &t de
forskare och de politiker som inte delar majoritetens uppfattning.

Fran andra hallet sker nu ocks& en professionalisering av journalister
med uttalat uppdrag och yrkesval att bevaka vad som hander inom
forskarvarlden. Under senare ar har vi har fatt flera nya utbildningar i
landet som utbildar vetenskapsjournalister. Utbildningen &r ofta en
kompletterande journalistutbildning som laggs ovanpa en egen (mer
eller mindre omfattande) universitetsutbildning. Vi héller pa att fa en
yrkeskar av journalister med egen naturvetenskaplig kompetens och
egen erfarenhet och kunskap om vetenskapssamhallets inre kultur.

Aven specialjournalister &r journalister. Yrkesidentiteten tillhér den
tredje statsmaktens med uppdrag att bevaka, rapportera, analysera,
kommentera och kritiskt analysera vad 6vriga makter har for sig. Och
vetenskapen ar en makt. Inte bara i kraft av sina allt tydligare allianser
med och beroende av 6vriga makter via strategisk forskning. Veten-
skap och teknik &r mycket starka maktfaktorer i den utvecklingsprocess
som foréndrar liv och samhélle. En vetenskapsjournalistisk profession
som blir alltmer professionell kommer rimligen att intressera sig allt
mer for vad representanterna for denna makt har for sig. Deltar de i
debatten éver vart deras kunskap leder oss, ar deras verksamhet for-
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enlig med allmanna etiska varderingar, haller deras forskning rimlig
kvalitet, kan de konkurrera pa den internationella arenan, gor de skal
for pengarna, kan man lita pa deras resultat, hur mycket fusk fére-
kommer det i forskningen och vad skall det hela vara bra for - egentli-
gen - far samhallet tillracklig kunskapsvaluta for skattepengarna?

Vad sager grannen?

Det finns mycket att sdga om dverdrifter och orimligheter i mediabe-
vakningen av offentliga personer. Men drivkraften bakom 6verdrifterna
handlar om fortroendet for folkstyret. | var idealbild av demokratin
lyssnar medborgarna pa experternas och politikernas allvarsord, sam-
las i diskussionsgrupper, laser dagstidningar och debattskrifter. Folk i
allménhet forvantas vara informerade och ta stéllning till politiska sak-
fragor efter att forst ha satt sig in i dess innehall och inneb6rd och
samhallskonsekvenser. Det ar att begéra lite val mycket. Och mojli-
gen tillgriper de allra flesta manniskor en véal beprovad genvag. De tar
stéllning till sak genom att ta stéllning till person. Vad séger grannar,
vanner och manniskor jag litar p& och vad sager manniskor som jag
inte kédnner fortroende for? Och egentligen &r det en sjalvklarhet.

Samhallsfragorna blir alltmer komplexa. Vem kan sétta sig in i fragor
som inte ens experterna kan overblicka? Som enskilda méanniskor kan
vi bara ta stallning till om de manniskor som séger sig veta ocksa ar att
lita p&. Bakom allt damm som mediadreven river upp har det i grun-
den handlat just om den fragan - fortroendet for de méanniskor som
borde ha, eller sager sig vara varda vart fortroende.

Sak samma for forskarna och vetenskapen om nu mediabevakningen
av vetenskapssambhallet blir intensivare. Processen och personen blir
val sd intressanta som, eller intressantare an, sjalva produkten. Ar
sjalva forskningsprocessen transparent - kan den som verkligen vill fa
insyn i hur besluten fattas, vilka varderingar som styr dem, hur finansi-
eringen gar till och vilka intressen som &r inblandande? Kan vi vara
sékra pa att beslut inom forskarvarlden och tolkningen av resultaten
inte styrs av nagon dold agenda. Kan det som haller fér en peer review
ocksa sta rycken for en public review - och omvént. Kan forskning och
forskare som hyllas av naringsliv, politiker och &r allmant opportun
ocksa sta rycken for en peer review?

Och forskaren och vetenskapsmanniskan? Klarar hon ett méte med
media om hon i tkande grad kommer att méatas pa den offentliga sce-
nen efter samma mattstock som andra manniskor med makt? Fortro-
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ende och trovardighet forutsatter inlevelseférmaga. Forskare som inte
inser den klyfta som finns mellan deras séatt att undersoka och forsta
vérlden och vanliga manniskors sétt att uppfatta varlden - och lyckas
overbrygga den klyftan - kan fa svart att framstd som trovardiga pa
den mediala scenen. Samtidigt kan forskare som upptrader alltfor in-
tensivt pa den offentliga scenen fa trovardighetsproblem gentemot sina
egna.

Salangt Peter Sylwan.

9.7 Kommitténs beddémningar och férslag
till konkreta atgarder

Den grundldggande slutsatsen betraffande de problem och de diskussio-
ner som redovisats i detta kapitel ar att alla aktorer har starka intressen
av att frAmja stérsta majliga Oppenhet och att gemensamt ta ansvar fér
tillskapandet av dppna, kritiska och valinformerade samtal om forskning
och dess konsekvenser. Betréffande konkreta atgéarder finns redan myck-
€t pa gang initierat av forskarsamhéllet, av journalister och av politiska
beslutsfattare. Kommitténs bedomningar nér det galler konkreta atgarder
beskrivs i fem huvudpunkter. Punkterna 111-V &r delvis hamtade ur Ud-
denbergs rapport.

I. Journalistikensroll

Journalistikens egen professionalisering och den darmed sammanhdrande
utvecklingen inom journalistiken som vetenskap torde pa lite sikt kunna
stimulera den dppna granskningen och debatten nér det galler forskning
och vetenskapliga landvinningar. Fler kritiskt skolade och val insatta
vetenskapsjournalister torde ocksa vara det basta medlet for att undvika
att enskilda forskare kliver dver skaklarna dler att oheliga " konsensus-
alianser” skapas melan forskare, finansidrer och beslutsfattare. Nér
journalistiken som vetenskap utvecklas finns ocksa béttre forutséttningar
for att den nodvandiga interna granskningen av bade vetenskapsjourna-
lister och den journalistiska verksamheten stimuleras. Lowvart & det
sarskilda ekonomiska stod som flera forskningsrad ger i form av journa-
liststipendier fér att en journalist skall kunna folja ett forskningsprojekt
panarmare hall.
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I1. Forskning om skérningspunkter na mellan vetenskap och samhélle

Den kontroversforskning och annan forskning som relaterats i kapitlet
och som delvis redan pagar vid olika universitet torde ocksa spela en
viktig roll for att kartlagga och ge analysinstrument betraffande svarig-
heter och méjligheter som erbjuds i de olika skérningspunkterna mellan
vetenskap och samhdlle. Kommittén vill lyfta fram den betyddse som
denna forskning har for att pa lang sikt framja 6ppenhet och fortroende.

[11. Populérvetenskap som ett viktigt instrument for okat fortroende
och for tillvaratagande av vetenskapliga kunskaper .

a) Fran forskare till allménhet. Forskarna bor pa alla sétt uppmuntras
att presentera sina resultat for allménheten. Mycket talar for att manni-
skor Onskar fa vetenskapen presenterad i ett sammanhang - politiskt,
kulturdlt, socialt, vardagligt. Det &r oftai sina implikationer - praktiskt
dler for var uppfattning av varlden - som vetenskapen blir intressant for
en bredare allménhet. Populérvetenskap kan ta sig olika uttryck: Den
kan vara populéarvetenskaplig litteratur antingen forskarna skriver gal-
va dler samarbetar med en forfattare som ar inforstadd i omradet och
ansvarig for att texten blir spannande. Bra exempel pa det senare hittar
man i den serie publikationer om ‘den nya biologin’ som specialister
knutna till Kungl. Vetenskapsakademien har givit ut i samarbete med
vetenskapsjournalister eller vetenskapligt orienterade férfattare™ En
annan form for populérvetenskap & massmediala framtrddanden i radio
dler TV. En okonventiondll metod att presentera vetenskap ar sa kallad
vetenskapsteater, som exempelvis lanserats av Klarateatern i Stockholm.
Sketcher och kupletter som illustrerar ett visst vetenskapligt omrade
framfors samtidigt som en forskare far presentera sitt amne pa et 14ttbe-
gripligt sétt. Publikintresset har varit stort.

Inspirerade av et intiativ i Edinburgh har sa kallade vetenskapsfestiva-
ler vaxt fram. Vid dessa festivaler presenterar forskarna under en period
sin forskning i foredrag och diskussioner. De vetenskapliga institutioner-
na dppnas - laboratorier och utstéllningar kan besotkas. Populdrveten-
skapliga foredrag eler besok pa vetenskapliga institutioner far ett sar-
skilt varde genom att forskarna visar upp sig géva och sin méansklighet i
helfigur. Festivalerna véander sig inte minst till skolungdom och lérare.
Det finns tillfélen att géra enklare experiment.

* Serien ‘Méanniskan och den nya biologin’ med titlar som ‘Vem i hela vérlden
ar Hugo' (forfattare Peter Sylwan, 1992), ‘ Gener for bot och béttring' (férfattare
Annika Nilsson, 1994) och *Vi och dom’ (férfattare Fredrik Sjoberg, 1997).
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| Sverige genomfordes den forsta vetenskapsfestivalen i Goteborg under
varen 1997. Intresset sdval fran allmédnhet som fran deltagande forskare
var mycket stort (40 000 bestkare). Allménheten uppskattade forskarnas
presentationer - forskarna sjdva uppskattade inte minst de méjligheter
till tvérvetenskapliga méten som festivalen gav dem. Varen 1998 &gde
tva vetenskapsfestivaler rum i Sverige: en i Stockholm i samband med
kulturhuvudstadsaret och en i Géteborg.

Universitet och hogskolor har férutom hogre utbildning och forskning
aven en sa kallad tredje uppgift som bestar i kontakter med allménheten.
Det &r angeléaget att denna uppgift tas pa allvar. En forskare som visat
sig vara duktig att popularisera sin vetenskap bor fa rakna detta som
merit exempelvis da hon dler han soker en professur, &ven om detta inte
innebér originalforskning. Insatser inom det populérvetenskapliga omrd-
det bor fa laggas till den meritportfdlj som tillampas vid ansdkan om
tjanster. For att kunna skriva for en bred publik krévs for ovrigt en
Overblick dver dmnet som kan vara ytterst vardefull for forskarens fort-
satta vetenskapliga arbete. Universitetens och hégskolornas informa-
tionsavdeningar har ansvar for att gora begripliga svenska sammanfatt-
ningar av alla avhandlingar, oavsett vilket sprak de ar skrivna pa.

Infor mation mellan forskare och allmanhet

Universitetens och hdgskolornas sk. "tredje uppgift” innebdr att man
skall informera om sin verksamhet, pagaende forskning och uppnadda
forskningsresultat, till allmanheten. Kommittén har genom en enkétfraga
till informationsavdelningarna vid samtliga forskningsrad/-stiftelser och
l&rosdten kartlagt hur den svenska forskarvérlden for nérvarande arbetar
med denna uppgift. | enkaten fragades dels efter det senaste arets verk-
samhetsplan for respektive informationsavdelning, dels efter ett exempd
pa en typ av information man ansdg fungerade sarskilt bra.

Gemensamma i nfor mati onssatsningar

Bade forskningsrad och universitet-htgskolor har byggt upp gemensam-
ma informationssatsningar. Hogskolevérlden har byggt upp en gemen-
sam databas kallad SAFARI; forskningsraden har tagit fram en gemen-
sam policy for forskningsinformation.

SAFARI

Pa regeringens uppdrag har Hogskoleverket byggt upp en nationell data-
bas for forskningsinformation: SAFARI (Spridning av forskningsinfor-
mation till allmanheten Gver Internet). Malgrupper for denna information
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ar gymnasieskolan, foretag, organisationer samt forskarsamhédllet. An-
svariga for inmatning av uppgifter & respektive universitet/htgskola.
Tanken &r att varje laroséte skall ge en kort beskrivning av samtliga
forskningsprojekt (dven C- och D-uppsatser) i tva versioner: en populér
och enriktad till forskarsamhéllet. Hogskoleverket svarar for den teknis-
ka |6sningen.

Forskningsradens strategi for forskningsinformation

Pa uppdrag fran Utbildningsdepartementet har fdljande rad tagit fram en
gemensam policy for forskningsinformation: FRN, HSFR, MFR, NFR,
SFR, SJIFR, TFR, EU/Fou-radet, Rymdstyrelsen. Satsningen géller in-
formation till avndmare utanfor vetenskapssamhdllet, t. ex. politiker,
bedutsfattare, avnamare inom myndigheter och néringsliv, massmedier,
larare samt organisationer. De Gvergripande malen for informationssats-
ningen ar att forbéttra tillgangligheten pa forskningsinformation och pa
sa sétt forbattra dialogen mellan forskare och allménhet. Man vill ocksa
Oka intresset for forskning samt 6ka allméanhetens medvetenhet om
forskningens betydese. | arbetet ingdr ocksa att stimulera forskarna att
delta i informationsspridningen till allméanheten.

For att uppna detta stravar man efter att informationen skall vara mal-
gruppsanpassad och lattatkomlig. Den skall vara mdjlig att vidarefor-
medlas och félja upp och dérmed kunna fungera som ett underlag for en
dialog mellan forskare och allménhet. Arbetet sker genom presskontak-
ter, framtagande av tryckt information, eektronisk kommunikation, 6pp-
na forel&sningar, konferenser och studiebesok. Ytterligare arbetsséit kan
vara tavlingar, utstallningar, teater, video, film och konst. Man gor ock-
s& bestk i skolor samt ordnar forthildning for larare. Forskningsraden
deltar dessutom regelbundet i Populdrvetenskapens vecka, vetenskaps-
festivaler samt Bok- och biblioteksméssan. For att stimulera forskarnas
deltagande uppmanas forskare att i samband med beviljat forskningsbi-
drag lamna en kortfattad populdrvetenskaplig beskrivning av forsk-
ningsprojektet. De uppmanas ocksa att inom sitt projekt berdkna resur-
ser for information om forskningen utanfor vetenskapssamhéllet. Policyn
innebér att réden skall samarbeta omkring dessa mal och medd, men
varje réd har dessutom egna, specifika informationsplaner.

Enskilda satsningar

UtGver dessa gemensamma satsningar pa forskningsinformation har allt-
s varje universitet/hogskola och forskningsrad/-stiftelse en egen infor-
mationspolicy. Av enkétsvaren att déma & detta en uppgift léroséten
och finansidrer arbetar mycket med, och det forefaller dessutom som om
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merparten av de svenska larositena respektive forskningsradenv-
stiftdserna har en likartad strategi for sin informationsverksamhet. | sa
gott som samtliga fall némns fdljande:
internetbaserad information, framfor allt via egna hemsidor
samverkan med lokal- och rikspress
samarbete med Vetenskapsradion och lokalradion
populdrvetenskapliga forel &sningssatsningar
samverkan med néraliggande gymnasieskolor, t. ex. i form av fors-
karskolor, 6ppna hus och liknande
information till och kontakt med det lokala ndringslivet
kontakter med lokala politiker och beslutsfattare
utgivning av egna popul &rvetenskapliga publikationer
ekonomiskt bidrag till tidskrifter, bl. a. Forskning och framsteg
medverkan i vetenskapsfestivaler och Populérvetenskapens vecka.

b) Populérvetenskap for forskare: Populérvetenskapens ‘utom-
vetenskapliga' vérde erkanns allmént och utan tvekan har populéra
framstallningar stor betydese for att sprida vetenskapens fragestallning-
ar, metoder och resultat utanfor kretsen av forskare. Mindre ofta talas
det om att populérvetenskap dessutom har ett mycket stort ‘inom-
vetenskapligt’” véarde: popularisatorn bidrar inte bara till kontakterna med
vérlden utanfor laboratorierna utan ocksa till kunskapsutbytet mellan
olika vetenskapliga discipliner. Ett sddant utbyte av kunskap &r synnerli-
gen angelaget. Det & ofta i granssnitten mellan olika kunskapsomraden
som nya vetenskapliga fragestallningar och nya tekniska lGsningar vaxer
fram.

| en hogspecialiserad vetenskapskultur &r forskarna hanvisade till over-
siktliga och populariserade framstéliningar av nérliggande &mnen for att
fa de insikter som kravs for att de skall kunna vidga sina vyer. Har har
de Oversiktliga, populariserade, presentationerna en stor uppgift att fyl-
la. Ett exempel pa hur god populérvetenskap kan fungera & Richard
Dawkins Den galviska genen, som bidragit till att fundamentala kun-
skaper om den nya genbaserade evolutionsteorin har blivit spridda inom
en mangd mer eler mindre nérliggande discipliner. Ett annat exempel &r
Stephen Pinkers The Language Instinct, som givit stora grupper av bio-
logiskt inriktade forskare inblickar i modern lingvistik. Populérvetenska-
pens ovarderliga betydelse fér kontakter mellan olika delar av veten-
skapssamhédllet &r ett viktigt argument for att tillméta popul arvetenskap-
liga skrifter meritvarde. | varldens mest framgangsrika vetenskapskultur
- den amerikanska - finns en stark tradition av popularisering.
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V. Insyn i vetenskapens beslutsprocesser och villkor

Forskning &r en hogspecialiserad verksamhet som kréaver detaljerade
kunskaper bade om aktuella fragestallningar, tillgangliga metoder och
tidigare resultat. Det &r svart for den som inte sitter inne med dessa kun-
skaper att avgora vilka vetenskapliga undersokningar som &r angelégna
och bor fa ekonomiska bidrag. Medborgare som star utanfor forskar-
samhéllet kan darfor aldrig ta ansvar for forskningens utveckling och
inriktning. Men samtidigt &r det angelaget att allmanheten far insyn i hur
vetenskapliga prioriteringar gors, vilka etiska Overvaganden som sker
och hur vetenskapliga projekt genomfors. Det kan dessutom vara av in-
tresse - bade for forskarna och for allmanheten - att den senare kan go-
ra sin stamma hord i sammanhang som har med forskningens allménna
inriktning att gora. Nedan foljer nagra exempd pa mdjligheter att oka
allmanhetens insyn i vetenskapens vardag:

a) Oppna hus med sa vitt mojligt ppna laboratorier och i férekomman-
defall djurstallar. Sadana ‘ppna hus' ger - om de verkligen & dppna -

storre majligheter for allménheten att trénga in i forskningens villkor och
arbetsmetoder an populérvetenskapliga presentationer. En - kanske
halsbrytande - jamforelse skulle vara ‘regementets dag’. Tyngdpunkten
bor alltsa inte laggas pa fordasningar utan pa att visa upp sd mycket
som méjligt av forskarna, deras arbetsmiljo och dagliga arbete.

b) Lekmannakonferenser av den typ som férekommit i Danmark, Nor-
ge och England.®® Dessa konferenser har varit upplagda p& foljande sétt:
1) Genom annonser i tidningar i hela landet har man uppmanat manni-
skor att deltaga i en lekmannakommitté. Intresset har oftast varit mycket
stort och konferensledningen har haft méjlighet att 2) vélja ut en lek-
mannapand som representerar olika delar av landet, olika utbildningsni-
va och olika dldrar. Givetvis har lika manga méan som kvinnor ingatt i
denna pand. 3) Lekmannapanelen har sedan fatt |asa in sig pa amnet och
formulera fragor som de onskar stélla till en expertgrupp. Detta arbete
har skett under ndgra helger och kréavt en hel del arbete av lekmannapa-
nelens ddtagare. Dessa - inte konferensledningen - har sedan bestamt
vilka frégor som skall belysas. 4) Konferensledningen har déremot ser-
verat en lista pa mdjliga experter ur vilken lekmannapanden kan vélja
dem de onskar ta kontakt med. 5) Dessa experter har sedan fatt i uppgift
att under en kort fordasning besvara ett antal fragor, som forelagts dem

> Dale, Philip J.: UK Consensus Conference on Plant Biotechnology. Plant
Molecular Biology Reporter 13 (3), 1995 page 290 - 92.
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av panden. Dessa foreasningar har varit offentliga. Efter att lekmanna-
panden har sammantratt har experterna utsatts for en korseld av fragor
frén deras sida. Aven detta har skett offentligt. 6) Lekmannapanelen har
darefter under ett dygn fatt arbeta med ett dokument, som sa langt som
majligt bor avspegla en konsensus inom gruppen. Detta dokument har
dlutligen presenterats fér press, parlament och berdrda myndigheter.
Hela processen har givits massmedial uppmérksamhet.

Som ett sétt att fordjupa demokratin kring fragor dar ‘vanligt folk’ ofta
kanner att de inte kommer till tals kan sadana hér konferenser vara vér-
defulla. Lekmannakonferenser arbetar pa lekméannens villkor: det &r de
som bestammer bade vilka fragor som skall tas upp och vilka experter
som skall héras. Lekménnen har darmed kontroll dver processen. Fors-
karna & narvarande pa lekmannens villkor - inte tvartom. En viktig po-
ang ligger i séttet att rekrytera panddetagarna: de ar faktiskt ‘vanliga
méanniskor’ - inte representanter for nagon intresseorganisation eler na-
got politiskt parti. Utvarderingarna av konferenserna har varit starkt
positiva b&de i vara nordiska grannlander och i Storbritannien.*® Det kan
altsa finnas anledning att préva liknande former for demokratifordjup-
ning vad galler utvardering av forskning och teknik &ven i vart eget land.

c. Forslag om en ny intresseor ganisation: Forskningen och Folket

Bakgrund

Vasterlandets ekonomiska valstand &r intimt forbundet med den veten-
skapliga kunskapsutveckling som tog sin borjan under 1600-talet och
som sedan dess i standigt accdlerande takt fortgatt in i var tid. Forsk-
ningens betydelse for den ekonomiska utvecklingen illustreras i var tid
bland annat av att manga foretag etablerar sig i narheten av forskarmil-
joerna (det s. k. '‘Cambridge phenomenon’). Manga politiska beslut styrs
av mer dler mindre valgrundade vetenskapliga pastaenden - den interna-
tionella konventionen angaende s. k. vaxthusgaser &r ett exempd. Samti-
digt som fa har insyn i forskningens villkor och arbetsmetoder landar
vetenskapens resultat i manniskornas vardag i form av energiforsorjning,
hushallsteknik, livsmedesteknik, informationsteknologi, medicinska un-
derstkningar och behandlingar, kommunikationer och mycket annat. Den
moderna manniskans dagliga liv &r sdledes genomsyrat av en teknik som
grundar sig pa avancerat vetenskapligt kunnande och som ménniskor

“6 Sggnen, Randi: Verneverdig eksperiment? Evaluering av | ekfol kskonferensen
om genmodifisert mat. Norsk institutt for studier av forskning og utdaning.
Rapport 5/97.
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utan specialkunskaper inte har rimliga méjligheter att utveckla en djupa-
reforstaglse av.

K ombinationen av beroende, bristande kunskaper och dalig insyn baddar
for misstanksamhet. Det nérmande mellan forskning, néringsliv och ka-
pital som préglat det senaste seklet upplevs ofta som en maktkoncentra-
tion infor vilken den enskilda manniskan & utlamnad. | takt med att
samhdllet blir allt mer beroende av vetenskap hojs alt fler vetenskap-
skritiska roster. Medan somlig teknik - exempelvis datorer och stora
delar av den medicinska tekniken - tas emot med 6ppna armar méts and-
ra vetenskapliga kunskaper och tekniska méjligheter - t. ex. kérnteknik
och genteknik - av starkt ifragasittande attityder. Reaktionerna visar pa
behovet av en férdjupad diskussion om vetenskapens och teknikens plats
i samhdllet. | ett samhélle som & beroende av vetenskap och teknik
maste dessa kunskapsomraden bli féremal for det meningsutbyte som ar
en demokratis framsta kannemérke.

Det & mot denna bakgrund som en organisation av typ Forskningen och
Folket kan fylla en funktion genom att stimulera kontakten mdllan fors-
karvéarlden och samhéllet utanfor denna. En tankbar forebild & organi-
sationen Folk och Forsvar som fungerat som en kontaktyta nér det géller
en annan verksamhet av gemensamt samhdlldigt intresse ndmligen
krigsmakt och sikerhetspolitik.*” Forskning och sikerhetspolitik & na-
turligtvis mycket olikartade verksamheter, som dock har det gemensamt
att de finansieras med offentliga medd och darfor & beroende av forsta
ése fran allménhetens sida. En forskning som drivs utan insyn fran all-
manhetens sida kan vécka lika mycket misstro som en forsvarsmakt som
forlorat kontakten med medborgarna.

" Folk och férsvar grundades 1940, alltsd under ett pdgdende vérldskrig som
bland annat hade medfért att alla vara nordiska grannlander hade utsatts for
krigshandlingar. Syftet med organisationen var att forbéttra kontakten mellan
krigsmakt och allménhet och dérigenom stérka férsvarsviljan. Folk och forsvar
ar en paraplyorganisation dar de stora fackforbunden, de politiska ungdomsfore-
ningarna, fredsrérelsen men éven forsvarsindustrin &r representerade. Verksam-
heten har bedrivits under varierande former men alltid med syfte att stérka de
demokratiska processerna kring forsvarspolitiken. Ett stdendeinslag har varit en
arlig rikskonferens som alltid métt stort intresse fran medias och allménhetens
sida. Men Folk och forsvar anordnar ocksa mindre konferenser och kurser som
riktar sig bland annat till ungdomspolitiker. Folk och forsvar har en arlig budget
om c:a 4,5 miljoner, som till storsta delen kommer frén Forsvardepartementet
men tar ocksd in mediemsavgifter frén de organisationer som anslutit sig. Dessa
avgifter ar i deflestafall obetydliga (1 500:-) i defall, dar det rér sig om stora
organisationer, ndgot storre (75 000:-).
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Syfte:

Avsikten med Forskningen och Folket kan formulerasi foljande teser:
1) att informera alménhet och andra intressenter om forskningens vill-
kor och den forskningspolitik som regering och riksdag beslutat om;

2) att frAmja debatten om vetenskapens plats i samhéllet samt om de
eliska principer som bor gélla for forskning och teknikutveckling
samt vid tekniska innovationers introduktion i samhéallet;

3) att bidraga till att forskningens resultat presenteras pa et sitt som
gor att de kan bli foremal for en samhélldig debatt;

4) att med dessa medd verka for en forskning som gagnar samhéllet och
dess medborgare.

Forskningen och Folket har alltsd inte i forsta hand till syfte att sprida
information om forskningens resultat i bredare kretsar, ndgot som givet-
vis inte utesluter att en del forskningsresultat kommer att presenteras vid
madten som organiseras av Forskningen och Folket. Men verksamheten
handlar snarare om forskningens villkor & om forskningens resultat.
Forskningen och Folket vill vara ett forum for diskussioner om forsk-
ningens organisation, dess sociala roll, dess finansiering m. m. Detta
sker i form av mdten mellan olika organisationer, institutioner och folk-
rorelser med intresse for forskningspolitik och forskningens villkor & ena
sidan och forskarvéarlden (universitet, forskningsrad, individuella forska-
re) & den andra. P4 méten som anordnas av Forskningen och Folket
mats forskare, universitetsadministratorer, politiker, ndringsliv, veten-
skapsjournalister, folkbildare, finansidrer och professorer. Grundtanken
a att framja en 6ppen diskussion om forskningens villkor och malsatt-
ningar och i denna diskussion l&ta sig paverkas av ett brett spektrum av
organisationer och opinionshildare.
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Organisation

Forskningen och Folket & en paraplyorganisation som samlar andra
organisationer som har intresse av vetenskapens resultat, arbetsvillkor
och arbetsformer. Exempel pa organisationer som kan vara aktuella som
medlemmar & fackforbund, politiska partier, LRF, studentféreningar,
doktorandféreningar, landstings- och kommunférbundet, vetenskaps- och
medicinjournalister, de vetenskapliga akademierna (IVA, KSLA, KVA,
Vitterhetsakademien), folkbildningsférbunden, universiteten, uppfinnar-
foreningen, industriforbundet och manga andra.

Det & angdget att Forskningen och Folket inte uppfattas foretrada
exempelvis universitetens, forskarnas, industrins eller ndgot politiskt
partis intressen. Forskningen och Folket bor darfor vara en hdt fristd-
ende organisation. Forskningen och Folket leds av en styrelse som inne-
haller representanter for de stérre medlemsorganisationerna, men ocksa
mediemmar som valts pa grund av sin vetenskapliga dler tekniska kom-
petens och politiker dler publicister som visat sérskilt intresse for forsk-
ningspolitiska fragor eler populdrvetenskap. Styrelsen ansvarar for or-
ganisationens ekonomi och tar stallning till verksamhetens inriktning.
Den dagliga verksamheten leds av ett kansli som bestar av en direktor -
dler generalsekreterare - och et litet antal medarbetare. Kandiet ansva-
rar fOr information om organisationens aktiviteter och har hand om den
praktiska planeringen av dessa.

Finansiering

Forskningen och Folket har ett grundanslag som finansierar kandliet och
styrelsemedlemmarnas arvoden och resor. Detta grundanslag kan komma
fran regeringen (Uthildningsdepartementet) dler fran ndgon forsknings-
finansierande stiftelse (Riksbankens Jubileumsfond, Strategiska stiftel-
sen, KK-stiftdsen, Nutek e. dyl.). Grundanslaget &r specidlt viktigt i
organisationens inledningsskede. Forskningen och Folket finansieras
dessutom genom avgifter fran de organisationer som & mediemmar. En
sadan finansieringsform innebér att organisationens ekonomi kommer att
aterspegla hur angeldgen den anses vara. K ostnaderna borde, &tminstone
initialt, ligga i samma storleksordning som for Folk och Forsvar (c:a 4,5
milj.).

Arbetsformer

Forskningen och Folket stimulerar pa olika sitt méten inom forskar-
vérlden och mellan forskare och politiker eler andra intressenter. En
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arlig manifestation i form av ett arsmate, som pagar under nagra dagar
och far stor uppmarksamhet &r en viktig del av verksamheten. Métet &r i
princip 6ppet for alla intresserade men representanter for de organisatio-
ner som ingdr i Forskningen och Folket & sjalvskrivna. En smérre de-
tagaravgift tas ut. Diskussionerna vid arsmétet fors givetvis Oppet, och
ger darmed atminstone indirekt via media en bred allménhet tillfalle till
insyn. Det & prestigefyllt att tala pa Forskningen och Folkets arsméte:
aven mycket upptagna professorer finner det angelaget att bevaka denna
konferens - vad som sdgs kan vara av betydelse for deras arbetsvillkor.
Pris for populérvetenskapliga insatser delas ut. Mediabevakningen &r
intensiv. Nagra tankbara temata for arsmaten kan vara:

a) Etiki forskningen.

b) Avvagningen mellan grundforskning och tillampad forskning.
c) Forskningsimplementering.

d) Hur stor del av forskningen kan/bor vara privatfinansierad.
e) Forskning och media.

f) Kvinnor och forskning.

g) Forskning och patent.

h) Forskning for en 'hallbar utveckling'.

i) Hur skéter universiteten sin 'tredje uppgift'?

j) Kan en forskare vara opartisk?

Men arbetet inom Forskningen och Folket tar sig ocksd andra former.
Till exempel kan ndgon eler ndgra medlemmar i organisationen initiera
mer specialiserade konferenser kring fragor som de uppfattar som ange-
lagna. Pa sa sétt kan det skapas motesplatser for forskningens olika be-
stéllare och avnamare. Bevakning av forskningsfront och opinionslage &r
ocksa betydd sefulla uppgifter. Ibland kan presentationer av heta forsk-
ningsfronter och diskussion kring vad dessa nya kunskaper innebér vara
angdéagna. Internationella kontakter bér stimuleras. Givetvis bor kon-
takter finnas med media.

Forskningen och Folket kan ocksa anordna kurser och studieresor. Sa-
dana aktiviteter kan till exempe vénda sig till unga forskare
(doktorander), journalister, politiker - inte minst pa landstings- och
kommunniva - och foretagare som & beroende av vetenskapliga kunska-
per for sin produktion. Naturligtvis verkar man ocksa genom att skapa
matesplatser (konferenser, kurser, utstéllningar) som vander sig direkt
till allmanheten. Det ndtverk som finns representerat inom For skningen
och Folket bor vara en garant for att sddana aktiviteter hdller hog stan-
dard och representerar breda intressen och olika opinioner. Forskningen
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och Folket kan ocksa arrangera de "lekfolkskonferenser" som beskrivs i
ett sarskilt avsnitt.

Finansiering av aktiviteter forutom arsmotet kan ske antingen genom
organisationens basmedd dler genom sponsring fran ndgon dler nagra
medlemsorganisationer eler genom att deltagarna betalar en avgift. | fall
av sponsring ar det viktigt att detta sker pa ett sitt sa att inte organisa-
tionens karaktéar av fristdende forum kan ifragaséttas.

Kommittén foreslér

att regeringen uppdrar & Forskningsradsnamndenvalternativt den i
Forskning 2000 foreslagna radsovergripande namnden att inbjuda lamp-
liga intressenter for att pa ett konstituerande méte bilda en intresseorga-
nisation med namnet Forskningen och Folket i enlighet med tankarna i
hér angivna forslag,

V. Utbildning och forskning

| ett modernt hogteknologiskt samhélle vacks manga fragor om veten-
skapens och teknikens roll i samhallsutvecklingen. Ett uttryck for detta
ar det intresse for samhéllstolkande - snarare an tekniska - kunskap-
somraden som manga unga manniskor visar. Vid universiteten upplever
institutioner som sysslar med samhallsvetenskap, rdigionsvetenskap,
filosofi eler idénistoria en dkad tillstromning av studerande. Samtidigt
patalas det ibland att rekryteringen av hogskoleutbildade naturvetenska-
pare och tekniker &r otillracklig. Studenterna tycks alltsd vara val sain-
tresserade av att forsoka forsta samhéllet - exempevis forskarnas meto-
der, ideologier och villkor - som av att gora nya tekniska landvinningar.

Det & angelaget att universitet och hogskolor tillmétesgar dessa dnske-
mal. Aven praktiskt inriktade utbildningar inom exempevis medicin,
lantbruk, skogsnéring och ingenjorsvetenskap bor ha inslag som hjalper
studenterna att forsta de samhalleliga aspekterna av den verksamhet de
skall bedriva. Vetenskapsteori, etik och teknikhistoria & exempd pa
kunskapsomraden som kan oka studenternas forstaese for de bredare
aspekterna av sitt specialomrade och hjalpa dem att kommunicera med
en undrande allmanhet. Omvant ar det viktigt att de studerande som vél-
jer humanistiskt och samhéllsvetenskapligt orienterade utbildningar far
vissa grundkunskaper i naturvetenskap. C. P. Snows ‘tva kulturer’ - den
naturvetenskapliga och den humanistiska - lever fortfarande i olycklig
skilsméssa. Det ligger i universitetens och hdgskolornas eget intresse att
stimulera kulturdvergripande utbildning och forskning av detta lag.
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10 Redovisning och tillsyn

Universitet och hogskolor ar sjavstandiga myndigheter, liksom de olika
sektorsforskningsorganen och de statliga forskningsraden. De skall arli-
gen redovisa sin verksamhet till regeringen. Dessa arsredovisningar
granskas av riksrevisionsverket. | regleringsbrev kan regeringen fére-
skriva att universitet, hogskolor, sektorsforskningsorgan och forsknings-
rad i sina arsredovisningar skall rapportera sarskilda uppgifter. Kom-
mittén foreslar att det i dessa arsredovisningar klart skall framga hur
man under dret arbetat med uppdraget att varna om vetenskapens tro-
vardighet och en god forskningssed samt effekterna av de insatser som
gjorts. Foljande punkter bor finnas med i &rsredovisningarna.

1. Redovisning av atgéarder for att forebygga och minska oredlighet i

forskning samt redovisning av system for utredning av misstankt

oredlighet.

Redovisning av de forskningsetiska kommittéernas verksamhet.

Redovisning av atgarder for att starka peer review-systemet vid

forskningsgranskning.

Uppgift om dtgarder for forskares redovisning av intressekonflikter.

Redovisning av uthildningsplaner i forskningsetik och atgarder for att

stimulera forskning i forskningsetik.

6. Redovisning av atgarder for att framja insyn och dppenhet i forsk-
ningsverksamheten.

wnN

ok~

Hogskoleverket ar bade ett stabsorgan &t regeringen och den centrala
myndigheten inom universitets- och hogskoleomradet. Verket &r i vissa
fragor tillsynsmyndighet, men karakteriseras huvudsakligen som ett ser-
viceorgan eftersom universiteten och hdgskolorna ér sjalvstandiga myn-
digheter." Regeringen har bland de generdlla verksamhetsmalen for Hog-
skoleverket (regleringsbrev for budgetdret 1998) angett att verket skall
utveckla kvaliteten i utredningar, uppfdljningar och analyser som skall
ligga till grund for i forsta hand regeringens beddmningar och beslut.

! Enligt rapporten Framgéng méste sténdigt vinnas pa nytt. En bedémning av
Hogskol everket, Hogskoleverkets skriftserie 1998:11R.
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Hogskoleverket skall ocksd sakerstdlla att allmanhetens och enskilda
individers behov, intressen och réttigheter i forhallande till hogskolesys-
temet blir val tillgodosedda. | sin verksamhetsplan for 1998 betonade
verkschefen vikten av att verket kommer igang med egeninitierade utvar-
deringar, analyser och tillsynsfragor. Kommittén foreslar att en vasentlig
del av denna av HOgskoleverket egeninitierade verksamhet inriktas pa de
sex punkter som redovisats ovan.

Nér det gédller 6vervakning och tillsyn rérande de forslag Kommittén
lagger bor ocksa Sveriges Universitets- och Hogskoleférbund (SUHF)
uppmarksammeas. Detta férbund bildades 1995 och samtliga universitet
och hogskolor & pa frivillig grund medlemmar i forbundet. Det hogsta
beslutande organet & forbundsforsamlingen dar alla medlemmar ar f6-
retrédda. Arbetet leds av ett arbetsutskott och desutom finns ett mindre
kansli. SUHF tillvaratar universitetens och hogskolornas intressen utat
och arbetar indt i olika fragor dar samordning behdvs. Kommittén har
tidigare hanvisat till den utredning som SUHF gjorde rérande oredlighet
i forskning. | likhet med och i samarbete med Hogskoleverket torde
SUHF kunna spela en viktig roll for att folja upp arbetet pa universiteten
och hdgskolorna med utgangspunkt fran de ovan sex angivna punkterna.

Betraffande kliniska |ékemedesprovningar har Lakemedesverket och
Socialstyrelsen tillsynsansvar. Genteknikndmnden har tillsammans med
Ovriga operativa myndigheter nér det galler etikprévning i samband med
genteknik ocksa ett i lag stadfast tillsynsansvar.
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11 Sammanstallning av resursbehov

En dd av Kommitténs forslag kraver ett extra tillskott av resurser for att
kunna genomforas. | en del fall berdknar Kommittén dock att resurser
kan tillskapas inom redan befintliga anslag. Har foljer en precisering av
resursbehoven.

11.1  Resurser for att minska oredlighet i
forskning

Enligt Kommitténs beddmning har universitet, hdgskolor och andra
myndigheter som bedriver forskning liksom forskningsinréttningar som
bedrivs i privatréttsliga former starka egenintressen att minska riskerna
for oredlighet inom sin forskningsverksamhet. Det & en naturlig dd av
det ordinarie arbetet med kvalitetssakring. Som visats genom det i bilaga
4 anforda exemplet fran Karolinska ingtitutet |1ater sig den av Kommittén
foreslagna ordningen for dokumentation av forskningsprocessen vél
rymmas inom ramen for de befintliga verksamhetsanslagen. Nagra ytter-
ligare medd till forskningsinréattningar utover befintliga ekonomiska an-
slag och ramar ar enligt Kommitténs bedomning av dessa skél inte p&-
kallat.

Inrdttandet av Forskningens centrala fortroendenéamnd, som skall be-
tjana alla typer av forskningsinréttningar, beréknas till stérsta delen fi-
nansieras genom avgifter fran de som utnyttjar namnden. Kansliet kan
med fordd knytas till befintlig myndighet, t.ex. Hogskoleverket. Den
extra kostnaden for inréttandet av denna ndmnd berdknas darfor kunna
begransas till 200 000 kronor/ar. For att tacka denna kostnad &r det
rimligt att extra medd skjuts till av regeringen.
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11.2  Resurser for etisk prévning av forskning

Den etiska provningen av forskning & en naturlig del av det ansvar som
redan dligger den instans som bedriver dler finansierar nagon form av
forskningsverksamhet. Nagra extra medd for att tacka kostnader for
denna etikprévning ar enligt Kommitténs bedomning inte pakallade. Be-
traffande annan myndighetsdriven forskning &n den som bedrivs vid uni-
versitet och hogskolor samt betr&ffande forskningsinrdttningar som
drivs i privatréttsliga former finns enligt Kommitténs forslag méjlighet
att mot avgift fa en etikprévning uférd av en oberoende forskningsetisk
kommitté vid universitet eler hogskola. Denna ordning géller redan idag
avseende kliniska lakemedelsprévningar. Kommittén foreslar att det ar
respektive universitet dler hogskola som sluter avtal med en sddan ex-
tern intressent av etikprévning.

11.3  Resurser for uthbildning och forskning i
forskningsetik

Kommittén har kraftigt understrukit behovet av en utbyggnad nér det
gdler utbildning och forskning i forskningsetik. Uthildningsfragorna
aktualiserades redan av den Andrénska utredningen om forskningsetik
1989. En forutséttning for en okad satsning pa utbildning och forskning i
forskningsetik ar att tjanster pa lektors- och professorsniva kan tillska-
pas och att utvecklandet av tvarvetenskapliga forskningsmiljoer stimule-
ras. Medd fér dessa satsningar behdver avddas i budgetarbeten och i
universitetens och hégskolornas verksamhetsplaner.

Kommittén foreslar att de extra resursbehov som en satsning pa uthild-
ning och forskning i forskningsetik nodvandiggor beaktas ndr ompriori-
teringar av medel gors i samband med bearbetningen av de forslag som
vackts av den forskningspolitiska utredningen For skning 2000.

11.4  Resurser till Forskningen och Folket

Samtliga forskningsinréttningar inklusive forskningsfinansiérer beddms
ha tillrackliga anslag inom befintliga ekonomiska ramar for att utfora
den sk. tredje uppgiften, att informera och inbjuda till dialog om forsk-
ningen och dess resultat. Kommitténs férslag att en organsiation med
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arbetsnamnet Forskningen och Folket skall initieras tarvar emdlertid
extra resurser. Kostnaderna for denna satsning berdknas till dels kunna
finaniseras genom medlemsavgifter. Kommittén bedomer att darutdver
behovs ett extra anslag med ca 2 000 000 kronor arligen. Kommittén
foreslar att de extra resursbehov som tillskapandet av en sadan organi-
sation nddvandiggor beaktas nér omprioriteringar av medd gors i sam-
band med bearbetningen av de forslag som vackts av den forskningspo-
litiska utredningen Forskning 2000.
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Reservationer

Reservation av ledamoten Inger Hallqvist Lindvall (mp)

Utredningen har gjort et fortjanstfullt arbete och lagger fram manga
viktiga forslag som, om de forverkligas, kommer att fora de forsknings-
etiska fragorna framé och ge goda forutsdttningar for medborgarnas
insyn och delaktighet. Pa en punkt vill jag emelertid anméla avvikande
uppfattning och det & betréffande beslutsordningen i de forskningsetiska
kommittéerna. Jag forordar ett beslutssystem som medger en juridiskt
reglerad Gverprévningsmajlighet. Det som Kommittén foreslar om in-
hédmtande av second opinion &r visserligen ett steg i rétt riktning, men
uppfyller inte de krav man kan stélla pa rattssakerhet och géller dess-
utom bara avslagsbesluten. Jag anser att det skall finnas Overprévnings-
majlighet ocksa betraffande bifallsbeslut. Mer om detta nedan.

Nagra viktiga utgangspunkter for mitt stallningstagande

Forskningsetikkommittéerna ar i praktiken beslutande

Aven om de forskningsetiska kommittéerna idag formellt sett &r, och
aven foresdlas forbli, radgivande, sa ar de i praktiken beslutande. Kom-
mittén konstaterar ocksa pa sidan 141 att det ”i praktiken torde vara
svart om inte omgjligt” att g& emot den forskningsetiska kommitténs be-
slut.

Inte enbart vardefragor i etikkommittéerna

En annan viktig utgangspunkt ar att det inte gar att tydligt sarskilja vad
som &r renodlade etiska varderings- och moralfrégor och vad som &r
etiska fragor kopplade till vetenskapliga metodfragor. Darmed faller i
mitt tycke det resonemang som fors pa sidan 137 om att Gverprovning
skulle forutsatta att det skulle finnas nagon form av experter i vardefra-
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gor. De forskningsetiska kommittéernas arbete handlar inte enbart om
vardefragor.

Det gdr inte att skilja pa etiska och juridiska besl utssystem

Det resonemang som fors pa sidan 137 kan &ven ifragaséttas av andra
skal. Jag menar att utgangspunkterna ar felaktiga. Att argumentera uti-
fran en modell som skiljer pa etiska och juridiska beslutssystem ar enligt
mitt synsatt inte hallbart. De juridiska beslutssystemen bygger ju tvart-
om pa de etiska normer som finns i samhallet. Aven om betankandets
formuleringar kan 1&ta bestickande vid en forsta anblick sa hdller deinte
vid en ndrmare analys. Teoretiskt kan det visserligen vara intressant att
framfora de gjorda distinktionerna men bara for att tydliggora fragestall-
ningar och dérmed stimulera debatten.

Idealiserad bild av konsensusmodellen

Den bild av konsensusmodelens kannetecken som ges pa sidorna 140-
141 &r enligt min mening vél idealiserad. | praktiken kan det tvartom
varat. ex. sa att konsensusmodellen hindrar en minoritetsasikt istéllet for
att inbjuda till uppmérksammande av olika perspektiv. Det fordras
mycket civilkurage for att en ensam ledamot skall halla emot en i Gvrigt
enig kommitté. Det &r heller inte sakert att det alltid & det basta att 1ata
det strangaste kravet pa ett projekt vara utslagsgivande. Kanske kan t.
ex. viktig forskning komma att bromsas om det stréngaste kravet an-
vands for att férhindra prévning av en hypotes som strider mot radande
paradigm.

Rattssaker het

De forskningsetiska kommittéernas beslut kan saledes, aven om de for-
melt ar radgivande, f en avgorande betydelse for saval forskare som
forsokspersoner. D& ar det en principfréga att gangse krav pa réattssa
kerhet garanteras. Utan ett lagreglerat 6verprovningsférfarande riskerar
kommittéerna att bli ett slags informella domstolar som kan &gna sig at
maktutévning. Blotta misstanken om att det skulle kunna vara sa &r skl
nog att reglera verksamheten. Frégan om huruvida det faktiskt fore-
kommer att ovidkommande hansyn tas dler huruvida detta skulle vara
vanligt forekommande eler g &r inte relevant for den slutsatsen. Om det
nuvarande systemet utan formell dverprovningsméjlighet fungerar bra i
sig sa kommer det inte att bli ndgot stort antal Gverprévningsarenden och
de farhdgor som rests om en tung och byrakratisk beslutsprocess kom-
mer darmed pa skam. Det & ju ocksa sa att de rattssakerhetsregler som
satts upp i andra ddar av samhéllet har tillkommit for att skydda enskil-
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da personer i enlighet med de etiska normer som samhéllet satt upp. De
har darmed ingen koppling till om det som Gverklagas skulle vara vanligt
forekommande dler g. Forhoppningsvis ar det ett fatal som behover ut-
nyttja mdjligheten. Bara vetskapen om en dverprovningsmdjlighet kom-
mer sannolikt ocksa att verka preventivt nar det géller risken att kom-
mittéerna skulle 1&ta sig paverkas av ovidkommande hansyn i sitt be-
slutsfattande.

Det har i debatten framférts att eftersom kommittéerna godkanner néstan
alla projekt sa skulle det inte finnas nagot behov av 6verklagande. Detta
synsétt ar g rdevant utifran det faktum att det ocksa skulle kunna finnas
skal till overklagande av ett projekt som blivit godkant. Exempel pa detta
har vi haft i det s k Huddingefallet med fostercdlsstudier som finns ex-
emplifierat i betdnkandet. Nu minskar nog i och for sig risken for en
upprepning av Huddingefallet i och med forslaget att antalet lekman
skall 6ka i de forskningsetiska kommittérna, men i enliget med principen
om rattsskydd, kvarstar anda skélet for en reglering. Det réacker inte med
dagens system att varje tillténkt forsoksperson har rétt att tacka ng till
att inga i en studie. Det kan finnas behov av att helt kunna stoppa en
studie och av att fa detta prévat i en juridisk instans.

I ngen detaljreglering

Med hénsyn till fragornas art kan det aldrig bli fragan om ndgon juridisk
detaljreglering. Det handlar, som i s manga andra sammanhang inom
juridiken, om att sdtta upp en juridisk ram dar beslutsprocessen blir
reglerad pa et systematiserat sétt sa att bada sidor far komma till tals.
Praxis far sedan avgora detaljerna. Tyvarr har utredningen inte gjort
nagon genomgripande juridisk analys med avseende pa de forsknings-
etiska kommittéerna, vilket jag beklagar. Dock finns ett juridiskt reglerat
system av den art som jag foresprakar i Danmark.

Slutligen vill jag framhdlla att en dverprévningsmajlighet av detta slag
skulle kunna bidra till att de forskningsetiska fragorna blir foremal for
allmén diskussion i storre utstrackning. En utveckling mot en mer enhet-
lig och mer systematiskt dokumenterad praxis vid bedomning av forsk-
ningsprojekt skulle ocksa kunna framjas.
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Reservation av ledamoten Rolf L Nilson (v)

Da och da flammar det upp debatter om forskningsprojekt som utfors pa
manniskor, manskliga cdler, arvsanlag eler vavnad och den etiska
granskningen av forskningen. | debatterna kommer allménhetens starka
engagemang i forskningsetiska fragor till uttryck. Likasa intresset och
vaksamheten infor forskningens utveckling. Man stéller fragor om vad
som forsiggar i laboratorierna och om samhallet verkligen har insyn och
kontroll. Kommittén om forskningsetik kom till i svallvagorna av en sa-
dan debatt.

Kommittén om forskningsetik skall enligt direktiven: ...understka hur
systemet for forskningsetisk granskning fungerar idag och foresa de
férandringar som beddms nédvandiga. ..

Denna reservation behandlar ddar av Kommitténs forslag inom detta
omréde. Jag vill understryka att flera av forslagen innebar pétagliga for-
béttringar av systemet. Provningen far stod i lag. Lekmannarepresenta-
tionen forstarks sa att det blir lika representation for forskare och lek-
man. Det finns ocksa andra forbattringar.

Den modell, som Kommittén om forskningsetik foreslar for granskning
av forskningsprojekts genomforande utgar fran den enskilde forskarens
eget ansvar. Forskarsamhéllets intresse av god forskningsetik & en an-
nan viktig forutséttning. Moddlen & en utveckling av det system for
granskning av forskningsprojekt, som finns inom medicin och odontolo-
gi. Systemet har byggts upp pa frivillig vag och utvecklats i flera steg
sedan slutet av 1960-talet. Det bestar av forskningsetikkommittéer, som
har ansvar for granskning av forskningen i en sukvardsregion. Undan-
tag & Stockholm, som har tva lokala och en regional kommitté. Forsk-
ningsetikkommittéerna & knutna till de medicinska och odontologiska
fakulteterna vid universiteten.

Systemet &r intereglerat i lag.

Granskningen & formel It sett frivillig, men i praktiken obligatorisk
Forskningsetikkommittéernas beslut &r radgivande

Beslut skall tas av en enig kommitté (konsensus).

Det finns ingen majlighet att dverklaga beslut till 6verordnad instans.

Kommittén ser problemen och bristerna huvudsakligen ur forskarnas och
universitetsvéarldens perspektiv och de [6sningar, som man foreslar haller
sig inom dessa ramar. Det omgivande samhéllets och allmanhetens in-
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tresse av en val fungerande forskningsetisk granskning har en undan-
skymd plats i kommitténs argumentation. Allmanhetens roll i gransk-
ningsprocessen far ocksa for lite uppméarksamhet.

Det finns forddar med det perspektiv, som Kommittén har valt. Det
bygger pa en svensk tradition och pa ett system, som fungerar ganska
bra. Systemet & ocksd accepterat av forskarna. Det finns ocksa be-
gransningar och svagheter som &r forknippade med det.

Alternativa sétt att bygga upp ett forskningsetiskt granskningssystem
har inte dvervagts tillréckligt noga.

Lagstiftning utanfor htgskolelagen och hogskoleférordningen har inte
utretts.

Mgjlighet till Gverprévning i hogre instans har avvisats som nagot,
som & frammande for den etiska granskningen.

Lagreglering

Kommittén foreslar att den forskningsetiska granskningen skall reglerasi
lag. Det &r et stort framsteg. Séttet att gora detta &r inte lika bra. Kom-
mittén foresldr att hogskoleforordningen skall fa ett tillag. En general-
klausul skall ange att forsok med ménniska och mansklig vavnad skall
provas av en oberoende etisk kommitté. Man foreslar foljande lydelse:

Forskningsprojekt som innefatta forsok med manniska eller mansklig
vavnad skall prévas i en oberoende forskningsetisk kommitté i enlighet
med av varje hdgskola faststélld arbets- och beslutsordning.

Syftet &r att all forskning pa méanniska dler mansklig vavnad skall pro-
vas, men hogskoleforordningen ndr inte utanfor hogskolevarlden. For att
bli heltdckande maste den foreslagna regleringen kompletteras med mot-
svarande forordningar gédllande for andra myndigheter och for forsk-
ningsinréttningar, som & organiserade i privatrattsiiga former. Hur detta
skall ske Gverlater kommittén till "en sarskild beredning”. Dvs. fragan
l[&mnas oldst. Om Kommitténs forslag forverkligas blir resultatet en
splittrad lagstiftning om forskningsetisk prévning.

En sérskild ramlag, som reglerar den etiska provningen av alla forsk-
ningsprojekt med manniska mm. & enligt min mening att féredra.
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Over prévning mm.

Vad géller beslutsordningen foreslar Kommittén ” radgivande konsensus-
beslut” med méjlighet till ”second opinion”. Besluten skall enligt forsla-
get inte ga att Gverklaga.

Jag delar inte denna uppfattning. Jag anser att det ar naturligt och en god
princip i demokratiska samhéllen att medborgarna — i det hér fallet fors-
karna — har mojlighet att 6verklaga myndighetsbeslut. Granskningen i de
forskningsetiska kommittéerna innebér, redan idag, i praktiken, myndig-
hetsutévning. Med detta foljer krav pa diarieforing, offentlighet etc. Och
majlighet till dverprévning. Att dagens forskningsetikkommittéer ser sig
sjiav som myndigheter framgar av Riktlinjer for etisk vardering av me-
dicinsk humanforskning. Medicinska Forskningsradets rapport 2, 1996,
s.54. Ett nytt system for forskningsetisk granskning bor darfor, bl. a. av
réttsakerhetsskal, innehdlla majlighet till Gverprévning .

Systemet kan med fordel organiseras i tva nivaer: en regional/lokal och
en Overordnad central niva. Den senare & Gverprévningsinstans. Den
centrala kommittén bor utses av regeringen och bestd av representanter
for de lokala/regionala kommittéerna — forskare och lekmén — och i 6v-
rigt vara sammansatt pa ett sddant sétt att formella krav pa overprov-
ning av myndighetsbeslut kan uppfyllas.

En central 6verordnad niva i granskningssystemet kan ha flera funktio-
ner. Det & Onskvart att det inte bara ar forskare, som fatt avslag pa sin
ansokan, som kan vanda sig till den centrala kommittén. Aven godkéanda
projekt bor kunna provas. Var och en, som pa ett sarskilt sétt ar berord
av et forskningsprojekt bor kunna begéra att arendet behandlas av den
centrala kommittén.

En central kommitté kan ocksd vara policyskapande. Den kan bista de
lokala kommittéerna med rad; samordna utbildning av ledaméterna m.m.
Regionala/lokala kommittéer bor kunna vanda sig till den centrala kom-
mittén med sarskilt knepiga fall dler nér helt dler delvis nya etiska fra-
gestallningar aktualiseras pa regional/lokal niva.

Enligt min mening skall de forskningsetiska kommittéernas godkénna
dler avsla de forskningsprojekt, som granskas. Pa sa sétt skapas klarhet
i systemet.



SOU 1999:4 Reservationer 285

Om man som Kommittén foreslar, haller fast vid att besluten bara ar
radgivande for man vidare en oonskad brist pa klarhet in i det nya
granskningssystemet: Hur skall ett avslag tolkas? Som ett rad att inte
starta ett forskningsprojekt; eler som ett forbud att starta? Den tolkning,
som Kommittén gor & “att det i praktiken torde vara svart om inte
omdjligt att for en forskare ga emot kommitténs beslut” (s.141). Ett rad
ar alltsa et beslut! Klara bifall dler avslag, med majlighet till Gverprov-
ning, ar i stéllet att foredra.

Beslut i enighet (konsensus) ar givetvis onskvarda, men en ordning med
majoritetsbeslut & lika rimlig. Majoritetsbeslut som princip & i sig inget
hot mot genomlysande etiska diskussioner i kommittéerna eler mot att
de flesta besluten i praktiken tas i enighet. Oeniga beslut kan om sa ons-
kas hanskjutas till den centrala kommittén. Kommittén om forskningsetik
har valt att lagga huvudansvaret for den forskningsetiska granskningen
pa forskaren och byggt upp ett system inom universitet och hogskolor.
Det innebdr bl. a att ledamdterna i de forskningsetiska kommittéerna
skall utses av universitets/hogskolestyrelse.

Jag vill i stéllet utgd ifran allménhetens och samhéllets engagemang i
forskningsetiken och i vetenskapens utveckling. Da &r et gransknings-
system som byggts kring en sdrskild ramlag om forskningsetisk gransk-
ning rimligare. Det &r léttare att gora ett sadant system heltackande.
Systemet bor i huvudsak bestd av kommittéer med ett regionalt ansvar t.
ex. jukvardsregioner eler motsvarande och en central Gverordnad in-
stans s& som beskrivits tidigare.

Om man vander pa perspektivet och ser den forskningsetiska gransk-
ningen som en fraga om demokratiskt inflytande och allmanhetens enga-
gemang i forskningens utveckling blir det naturligare att en demokratiskt
vald forsamling utser ledaméterna i de regionala/lokala forskningsetiska
kommittéerna an att universitetens och hdgskolornas styrelser gor det.
Landstingen — enskilt dler i forening - borde darfor utse ledamoterna.
Halften lekman och hélften forskare, de senare pa fordag av forskar-
samhallet. Ett snarlikt system finnsi vart grannland Danmark och funge-
rar val. Jag kan bara beklaga att Kommittén nogsamt undvikit att ta del
av deras erfarenheter.
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Bilaga 1. Internationella referenser

Etisk granskning

Danmark

Danmark har lagstiftning som reglerar forskningsetisk granskning samt
ett nationdlt etiskt réd: Lovbekendtgordse 1997-03-04 nr 220 om
oprettelse af et etisk rad samt Lov nr. 503 af 24 juni 1992 om et viden-
skabsetisk komitésystem og behandling af biomedicinske forskningspro-
jekter, (med a@ndringarna som foljer av lov nr. 1133 1994-12-21 och lov
nr 499 1996-06-12).

Lov nr 503 1992-06-24 om et videnskabsetisk komitésystem

Lagens innehall syftar till att fastlagga réttsliga ramar for forsknings-
etisk beddmning av biomedicinska forskningsprojekt. For att uppna detta
inrdttas regionala forskningsetiska kommittéer samt en central forsk-
ningsetisk kommitté.

Alla biomedicinska forskningsprojekt som innefattar forsok pa manskli-
ga levande individer, ménskliga konscdler, manskliga vavnader-cdller-
arvshestandsdelar samt avlidna skall anmélas till och godkannas av den
regionala forskningsetiska kommittén. Projekt far inte startas utan att det
godkants och detsamma géller eventuella andringar under projektets ut-
forande.

Den centrala forskningsetiska kommittén finansieras av forskningsmi-
nisteriet och de regionala forskningsetiska kommittéerna finansieras av
till landstingen inkomna avgifter fran projektens andagsgivare. Alla
kommittéer skall varje & publicera arsbeskrivning av verksamhet och
praxis. lgangsatta projekt utan tillstand av vare sig regional forsknings-
gtiska kommitté dler den centrala forskningsetiska kommittén dler
Overtrédese av regler formuleradei lag kan medféra boter.
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De regionala forskningsetiska kommittéerna tillsétts av landsting (4 st)
och Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad (3 st). Kommittén
utformar sina egna stadgar samt véljer ordférande och vice ordférande
inom sig samt har réatt att inkalla utomstaende experter.

- Projekt som den regionala forskningsetiska kommittén inte anser sig
kunna behandla skall vidarebefodras till den Centrala forskningsetiska
kommittén och kommittén skall skicka projekt med kliniska |akemedd-
sprévningar vidare till Sundhetsstyrelsen for ytterligare godkannande.

- Lagen innehdller dven ett antal kriterier som maste uppfyllas for att
projekt skall kunna godkannas:

a) Informerat samtycke skall skriftligen inhémtas av forsokspersonen.

b) | informationen som ges skall det klart framga att forsokspersonen har
majlighet att vid alla tidpunkter aterkalla sitt samtycke och de ekonomis-
ka bidningar som forskaren har till verksamheter dler fonder som an-
tingen direkt stoder genomfdérandet av projektet dler indirekt har intresse
i resultaten.

c) Projektet skall dessutom representera god vetenskaplig standard samt
redovisa god grund for genomforandet.

- Den regionala kommittén skall folja projektens arbete och se till att de
utfors pa sddant sitt man gav tillatese till, dessutom skall man fdlja
forskningens utveckling inom omradet och verka for att kunskap om
eventuella etiska fragestallningar forbundet med den sprids.

Den Centrala forskningsetiska kommittén tillsétts av forskningsministe-
riet och utses av de regionala forskningsetiska kommittéerna (2 st varav
1 av de ledaméter i den regionala forskningskommittén som utsetts av
Sundhedvidenskabelige forskningsrad), forskningsministeriet (2 st varav
1 representerar statliga forskningsintressen och 1 representerar allman-
heten) samt sundhedsministeriet (2 st representerar allménheten).

- Den Centrala kommittén har till uppgift att koordinera arbetet i de re-
gionala kommittéerna, folja forskningsutvecklingen och verka for forsta-
esen av etiska problemstéliningar, behandla forskningsprojekt som de
regionala kommittéerna vidarebefodrat till dem, projekt som fatt avslag
av regional kommitté och dar sokande kravt ny prévning samt att till-
sammans med de regionala kommittéerna préva samtliga projekt som
innefattar  forsok pa befruktade manskliga dgg och konsceller enligt
géllande lag.

Lov nr 220 1997-03-04 om oprettelse af etisk rad

Lagen innebér att inrikesministern tillsatter et etiskt rad for sukvarden
och den biomedicinska forskningen som innefattar ménniskor. Radet
utses av forskningsministeriet samt en i folketinget utsedd kommitté som
har till uppgift att folja radets arbete (dessa ledaméter i radet far g vara
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medlemmar i folketing, landsting dler kommun). Till radet knyts ett sek-
retariat som formellt & anstallt av inrikesministeriet.

- Radet skall uttala sig och bista regeringen i fragor om: a) regler for
skydd vid anvéndande av ménskliga agg, fosteranlag och foster; b) ge-
netisk behandling av ménskliga konscdler, ménskliga befruktade agg,
fosteranlag och foster; ¢) anvandandet av ny diagnostisk teknik for med-
fodda defekter och sukdomar; d) behov av regler vid nedfrysning av
manskliga konsceller och av befruktade méanskliga agg; €) de etiska och
juridiska fragestéllningar biomedicinsk forskningsutveckling kan inneba-
ra

- Radet skall vara radgivande for sjukvarden i allménna etiska frage-
stéllningar.

- Radet skall ge rad &t offentliga myndigheter i etiska fragestallningar
om registrering och anvandandet av upplysningar rorande arftliga sjuk-
domar eller egenskaper hos enskilda respektive grupp.

- R&det skall i samarbete med de forskningsetiska kommittéerna analyse-
ra etiska fragestéllningar i samband med forsok pa méanniskor.

- Radet skall fdlja och informera om utvecklingen pa de omraden som
ligger under dess ansvarsbeskrivning. Detta innebér bland annnat en ars-
redovisning som publiceras och dverléamnas till inrikesministeriet.

Liksom Sverige har Danmark lagstiftning som reglerar viss forskning pa
méanniskor eler material fran méanniskor. Till exempel reglerar lov nr L5
1997-05-27 konstlad befruktning i férbindese med behandling, diagnos-
tik och forskning. Lagen innebdr en komplettering till kommittdagens
uppgifter liksom reglering av vilka forsok som far genomforas i samband
med konstlad befruktning. Aven har tydliggors att alla forsok maste
godkannas av forskningsetisk kommitté.

Norge

Norge har ingen lagreglering av forskningsetisk granskning. Déremot har
regeringen fattat beslut om att upprétta fem regionala forskningsetiska
kommittéer for medicinsk forskning som organiseras av universiteten.
Dessa & radgivande och lyder inte under forvaltningslagen vilket inne-
bar att det inte finns krav pa Gppen insyn. Det finns forutom detta tre
nationella kommittéer uppdelade efter amnesomrade (medicin, naturve-
tenskap/teknologi, samhéllsvetenskap/humaniora/juridik/teologi) som
bland annat har till uppgift att ge radgivning, halla sig orienterade i ak-
tuell forskning och etiska fragestallningar, sprida information samt att
framja debatt om aktuella forskningsetiska fragestallningar inom respek-
tive amnesomrade. Den nationella medicinska kommittén har dessutom
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ett koordinerings- och végledningsansvar gentemot de regionala forsk-
ningsetiska kommittéerna inom medicin.

Lov nr 56 08.1994 om medicinskt bruk av bioteknologi reglerar behand-
ling och forskning p& méanniskor. En del bruk av bioteknik &r forbjudet
enligt lag, exempelvis forskning pa befruktade agg och forsok att fram-
stélla arvsmassigt liknande individer. Vissa behandlingar, utférande av
diagnostik, forskning och forsok som bland annat ror méanskliga foster
behover tillstand fran Gentekniknamnd dler ansvarigt departement. La-
gen ger dessutom endast tillstand till institutioner som ar godkanda av
departement att anvanda sig av bioteknik medicinskt.

Finland

Finland har @nnu inte ndgon lagstiftning som reglerar forskningsetisk
granskning. For nérvarande finns ett system av forskningsetiska kom-
mittéer for medicinsk forskning och 1998 startades en etisk delegation av
social- och hélsovardsministeriet som skall behandla etiska fragor inom
halso- och sjukvarden och stodja de regionala etiska kommissionerna.*

Den 23 oktober 1998 kom den finska regeringen med en propaosition om
medicinsk forskning RP 229/1998 (beslut fran lagstiftande forsamling
har annu g tagits). Denna proposition foreslar en lag som skall fastlagga
bestammelser, réttigheter och stallning for dem som blir forema for
forskning och slar fast principer for forskning dar manniskor, manskliga
embryon och foster utgor forskningsobjekt. Malet &r att uppratta mini-
mikrav for prévning av medicinsk forskning och for de etiska kommitté-
ernas verksamhet.

Varje gukhusdistrikt skall ha minst en etisk kommitté vars framsta upp-
gift blir forhandsprovning av de forskningsplaner som avses i denna lag
(medicinsk forskning pd ménniska) Sammanséttningen av kommittén
regleras av lagen sa tillvida att minst tva ledaméter maste vara lekmén
(far g vara forskningspersonal dler vara verksam inom halsovarden)
och bada kdnen skall vara representerade till minst 40%.

Lagen kommer att innebéra att alla forskningsprojekt maste utvarderas
av en etisk kommitté innan igangsattande. Kommittén kan vid handlagg-
ning begara tillaggsutredning av projektet innan den ger utldtande. Om
kommittén andock ger ett negativt utlatande kan den sokande fora aren-
det tillbaka till den etiska kommittén for en ny behandling och denna

! Forordning 494/1998
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gang maste den etiska kommittén begara utldtande av vederborande sek-
tion vid den riksomfattande delegationen inom hélso- och sjukvarden.
Sektionens stallningstagande & bindande for den etiska kommittén.

Lagen reglerar aven hur forskning pa manniskor far bedrivas genom en
andring av lagen om patienters stéllning och réttigheter. Detta géller det
informerade samtycket, forskning géllande handikappade, forskning
géllande minderdrig, forskning gallande gravida och ammande kvinnor,
forskning géllande fangar samt forskning géllande foster och embryon.

Oredlighet i forskning

Danmark

Danmark har &nnu ingen lagreglering for hantering av oredlighet i forsk-
ning. Ett organ for utredning av oredlighet i forskning finns under Sta-
tens Sundhedsvidenskabelig Forskningsrad och har i uppgift att granska
misstanke om oredlighet inom medicin- och hél soforskningens omréden.”
Lagen som reglerar forskningsradens verksamhet har i 84 foljande lydd-

e

"84.c. De statslige forskningsrads opgaver vedrorande faglig radgivning
omfatter:

1) Tendenser, indsatsomrader m.v. inden for dansk og international
forskning.

2) Forskningens kvalitet og relevans for samfundet.[--] "*
Forskningsministeriet i Danmark undersoker for ndrvarande majligheter-
na till ett nationdlt organ for utredning vid misstanke om oredlighet.
Detta skulle i s&fall vara knutet till forskningsraden som &r reglerade i
lag enligt rédgivningslagen LBK nr 676 af 19/08/1997.

2 Sevidare Vedtaegter for Udvalget Vedrorende Videnskabelig Uredelighed
godtagna av Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad 921218
$ LBK nr 676 af 19/08/1997 § 4c
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Norge

Norge har ingen lagstiftning som reglerar hanteringen av oredlighet i
forskning. Norges Forskningsrad har inom medicin och hélsoomradet et
nationellt organ som bistar enskilda institutioner vid utredning av miss-
tanke om oredlighet i forskning.

Finland

| Finland finns for nérvarande ingen lagstiftning som reglerar hantering-
en av oredlighet i forskning. Forskningsetiska delegationen, inréttad pa
forordning av Undervisningsministeriet (1347/91), har till ansvar att
framja debatt, informationsverksamhet vad géller forskningsetik och ta
initiativ i syfte att frdmja forskningsetiken. Denna delegation har 1998
utarbetat riktlinjer for hanteringen vid fusk och avsteg fran god sed i
forskning (man poangterar att hansyn &ven skall tas till redan existeran-
de lagstiftning och férordningar).* De flesta finska universitet och forsk-
ningsinstitut har forbundit sig till dessa anvisningar i borjan av 1998.

Erfarenheter i USA

“ Scientific misconduct” har debatterats mycket i USA, bade inom och
utanfor universitetsmiljon. Definitionen av oredlighet har diskuterats
samt hur problemet skall hanteras, men nagon nationel enighet fordig-
ger inte. Dock finns riktlinjer for prevention av ohederlighet i forskning
(“ good scientific practice’) och for hantering av anklagelser om sadan
ohederlighet vid mnga institutioner.> De lokala variationerna &r bety-
dande - olika amerikanska organisationer férordar olika vida definitioner
av begreppet “ scientific misconduct”.

Betraffande kliniska |&kemedd sprévningar tillampar man i USA en pro-
cedur fér diskvalificering av provare som avsiktligt rapporterat felaktiga
data till sponsorn, som i sin tur aberopat dem hos FDA (Food and Drug
Administration), den amerikanska myndigheten for prdvningsinspektion.
FDA underréttar de personer som kan ha ett legitimt intresse av att veta
att prévaren kan bli diskvalificerad (prévaren, sponsorn, vederbdrande
federala, statliga och lokala myndigheter, ingtitutioner dar vederbdrande
arbetar dler undervisar.)

* Tieteellisen vilpin ehkéiseminen. Prevention av vetenskaplig fusk. Forsknings-
etiska delegationen, Undervisningsministeriet 1998.

®T. ex. Harvard Medical School: Guidelines for Investigatorsin Scientific
Research. Cambridge, Massachusetts 1988.
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1980 infordes en majlighet till frivillig dverenskommelse melan prova-
ren och FDA. Diskvalificeringsprocessen avskrevs darmed. Istéllet kan
provaren ga med pa att frivilligt avsta fran provningen, bara gora en viss
typ av provning dler utfora provningen under évervakning. FDA gor for
internt bruk upp en lista 6ver diskvalificerade prévare och dem som
samtyckt till restriktioner.

USA:s Commission on research integrity

En kommission for utredning av fragor rorande vetenskaplig oredlighet
inréttades av kongressen 1993. Dess uppgift var att & Secretary of He-
alth and Human Services och kongressen utreda vad som krévdes for att
forbattra hanteringen av vetenskaplig oredlighet i den biomedicinska och
beteendevetenskapliga forskning som finansieras av Public Health Ser-
vice (PHS). Kommissionen arbetade med definitionen av vetenskaplig
oredlighet, den administrativa handl&ggningen av drenden samt utveck-
landet av regler som skyddar anmélaren (the whistle blower).

Kommissionen hade 12 medlemmar, bestdende av forskare, administra-
térer och etiker och ordnade bl.a. offentliga méten. Man hade fdljande
riktlinjer for sitt arbete:

- Utreda hur man béast balanserar ansvaret mellan enskilda forskare,
forskningsinstitutioner och samhéllet.

- Klargora det federala intresset av att komma till rétta med forsknings-
fusk.

- Formulerar regler och péfdljder for stavjande och forebyggande av
fusk.

- Skapa ett forskningsklimat dar fusk kan patalas utan radsla for foljder
for anmélaren.

- Garantera réattvisa och opartiskhet i utredningar av fusk

Sammanfattning av kommissionens rekommendationer:

Kommissionen foreslog en ny definition av forskningsfusk och annan typ
av professiond| oredlighet kopplad till forskning. Utbildning i forsk-
ningsetik ska vara obligatorisk for alla forskare i projekt finansierade av
Public Health Service. Ett regesystem ska utvecklas som garanterar
skydd fér anméalaren.

A. Definition av vetenskaplig oredlighet

Kommissionen rekommenderar att begreppet vetenskaplig oredlighet
skall avse:

- fabrikation av data

- falsifiering av data

- plagiat
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- Overtolkning av data
- annat olampligt beteende

B. Utbildning

K ommissionen foreslar bade utvecklandet och spridandet av riktlinjer for
god forskning och forbattrad uthildning i forskningsetik for bade seniora
och juniora forskare. Man foresar att varje institution skall ha et ut-
bildningsprogram for forskningsetik. Man forordar att kongressen till-
skjuter pengar for undervisning och forskning om forskningsetik.

C. Skydd av anméaren

Kommissionen rekommenderar ett dmsesidigt ansvar for anmélare och
anmald. Anmalaren maste respektera att kandig information hanteras
konfidentidllt. Samtidigt forordas skydd mot vedergéliningar. Det &r in-
stitutionens ansvar att inte tolerera dler delta i trakasserier av anmélare
som i god tro anmalt misstankt fusk.

D. Utredning av anklageser
Utredningen bor goras av et fristdende organ, inte av den egna institu-
tionen, och den bor vara snabb, réttvis och opartisk.

Office of Research Integrity (ORI)

ORI ansvarar for etiska fragor i den, interna och externa, forskning som
bedrivs i regi av Public Health Service, PHS. ORI ingdr i DHHS, the
U.S. Department of Health and Human Services. PHS & en "operating
component” av DHHS. ORI har fdljande uppgifter:

- utveckla policydokument, regler och bestdmmelser for att undvika fusk
i forskning;

- utveckla en handlingsberedskap vid anmélan om fusk;

- utféra kontroller av forskning externt och internt;

- ordna offentliga méten och hearings om etiska fragor i forskningen.

Fram till 1981 fanns inte den samordning som finns inom medicinsk
forskning idag i USA, utan arbetet med att stévja vetenskaplig oredlighet
skottes informel It av enskilda forskningsinstitutioner och universitet.

ORI ger foljande definition av vetenskaplig oredlighet.

" Vetenskaplig oredlighet dler fusk i forskning innefattar fabrikation
och forfalskning av data, plagiat, och andra férehavanden som all-
varligt avviker fran de accepterade i vetenskapssamhallet, da det gal-
ler startande, utférande eler rapportering av forskning. Det innefattar
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inte mi sstag som begétts utan oérli%a avsikter dler sedvanlig oenighet
i tolkning dler beddmning av data.”

ORI &r ansvarigt for utredning av missténkt forskningsfusk och veten-
skaplig oredlighet i forskning utford i regi av PHS. Andra forskningsom-
raden kontrolleras av OPRR (The Office for Protection from Research
Risks: ansvarar for forskning pa djur och méanniskor, bl a behandling av
forsoksdjur, informerat samtycke, underlételse av forskningsetisk prov-
ning av projekt mm.), OMAIC (The Office of Management Assessment
and Internal Control: ansvarar fér ekonomiskt fusk, som feaktig an-
vandning av forskningsanslag, falsk uppgifts@mning vid ansbkan om
medel och redovisning av medd mm.) Andra typer av fusk, som krank-
ning av upphovsrétt, samarbetsoverenskommeser kvalitetskontroll mm,
faller inom ramen for de enskilda forskningsinstitutionernas egen verk-
samhet.

| det policydokument ORI tagit fram forordas en tvastegsmodell vid en
anmalan om misstankt oredlighet. Man gor forst en férundersokning for
att se om det finns skél for en stérre utredning. Man forordar att varje
institution har en handlaggare av fragor om forskningsetik (research in-
tegrity officer). Hanvhon initierar undersokningarna och ansvarar for att
lampliga experter kallas in. Undersdkningen skall goras snabbt. ORI
foreslar en tidsgrans pa max 60 dagar. Handlaggaren deltar i undersok-
ningarna och & ansvarig for att allt material dokumenteras samt for att
resultatet rapporteras till ORI, anméaren och den anmélde. Rapporten
skall vara skriftlig.

Resultatet av utredningen skickas till den ansvariga institutionsledningen
(the deciding official) som fattar beslut om pafdljder. Mdjliga pafdljder
kan vara:

- indragning av publicerat material

- avstangning fran det aktuella forskningsprojektet

- |6neavdrag

- indragning av anslag

- forflyttning

- avsked

Om den anklagade frias betonar ORI-dokumentet vikten av ait
hans/hennes rykte ateruppréttas. Detta sker bast genom att resultatet av
utredningen publiceras brett. P4 liknande sétt menar man att anmélare

® ORI-homepage-document: Model Policy for Responding to Allegations of
Scientific Misconduct, sid. 3. http://ori.dhhs.gov/
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som anmdalt i vad man kallar god tro maste skyddas mot repressalier. Om
utredningen visar att anmélaren inte handlat i god tro utan anmélt av
andra skal bor institutionsledningen 6vervaga pafoljder mot denne. Hela
fallet dokumenteras och arkiveras av ORI i tre ar efter avslutad under-
sokning. Personal fran ORI och DHHS har tillgang till materialet efter
anhallan darom.



SOU 1999:4

307

Bilaga 2. Remissammanstallning av
rapporten: Att varna om vetenskapens
integritet och en god for skningssed.
Rapport om vetenskaplig oredlighet.

Kommentarer till definition av begreppet oredlighet, motiv for att
komma till rétta med oredligheten samt modell for utredning av
misstankt oredlighet.

Definition

VARFOR och HUR

Modell

Arbetslivsinst.

Byggfor skn.
radet

Cancerfonden

Chalmers

Fiskeriverket

Skulle vinna pa en
striktare
formulering. Vissa
exempel &r redan
reglerade.

For stor vikt vid
intentionens
betydelse, aven
slarv och
inkompetens.

Tillstyrker

Téacks alaav den
breda definitionen?

Sjalvsanering kan
varanaivt,
brottsmal vanskligt.
Instammer om
balansen emdllan.

Utbildning viktigt

Tyvérr behandlas g

instanser utanfor
hogskolevérlden.

Tillstyrker
Modellen,
nationella organet
maste bli legitimt
aven for sektors-
forskningen.
Tillstyrker

Tillstyrker

Bra med balans
mellan olika former
Foreslar diskussion
med r&d och finan-
siarer om ansok-
ningar samt aterbe-
talningsskyldighet.
Fall som inte kan
utredas vid univ.
skall kunna féras
vidaretill
oberoende instans
med ansvar att fatta
beslut

Tillstyrker

men vill papeka att
det finns tydliga
fordelar med cen-
tralaregler och obe-
roende utredning.
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Relationen melann | Tillstyrker
FOA forskare och Dock é&r kravet
bestéllare/anvéndar | opponent och
e saknas. betygsnamnd
orealistiskt.
Tillstyrker Tillstyrker
Folkhalsoinst. Gemensamma
riktlinjer bor tas
frami samarbete
med
Haogskoleverket.
Kanske ar Forutsatter att Avstyrker
FRN problemen inom befintliga Ingen invandning
forskningen inte procedurer fungerar | mot lokala
framst en frigaom | val- riktlinjer.
oredlighet Dock bor
Hogskoleverket
leda detta.
Foretagar nas
Riksférbund
Goteborgs Tillstyrker
universitet
Handelshdgsk.
Definitionen bor Forstarkning av Tillstyrker
Hogskola Orebro | kompletteras med utbildning behovs. Bor struktureras
aspekter om efter den reglering
skyldighet till som faktiskt finns
objekten ex och bygga upp
forsoksperson. omkring det som ar
oreglerat.
Tillstyrker Tillstyrker Tillstyrker
Hogskolan Bor as
Utbildning bor ske | Tillstyrker
Hogskolan redanpd
Gotland grundutbildningen.
Tillstyrker
Hogskolan Gavle
Man vill begrénsa Granskningen Tillstyrker.
Hogskolan i sig till forbises. Hand- - Det finns behov av
Halmstad vet.oredlighet och ledare, semi- sekretessbestammel
fusk, men narieledare, sak- Ser
formuleringen av kunniga och an-
hogskolelagen gar slagsgivande organ.
utOver detta. - Tendensttill
" branschperspektiv’

och lita till formaga
till sjélvsanering.
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Rapporten har sin Tillstyrker
Hogskolan i framsta
K almar utgangspunkt i
medicinsk
forskning.
Tillstyrker Handledare/projektl | Tillstyrker
Hogskolan i edares missbruk av | Ingen anledning att
K arlstad stéllning behdver en | skilja mellan senior
djupare analysi och junior.
rapporten.
Tillstyrker Tillstyrker Tillstyrker
Hogskolan
Skovde
Hogskolan
Trollhéttan/
Uddevalla
Avstyrker
Hogskolever ket L &rosétena bor ut-
arbeta riktlinjer
samrad med laro-
sétenas férbund,
och kan g genom-
foras utan ytter-
ligare &ndringar i
centralt regelverk.
Tillstyrker Viktigt med Tillstyrker
Jordbruksverk. férebyggande arbete
K arolinska Tillstyrker Deltagandei Avstyrker
I nstitutet utbildning bor vara | Oldmpligt om junior
obligatoriskt. skall granskas av
senior forskare
(beroende) Man bor
ta upp anméalarens
situation mer, om
anmélaren vill vara
anonym.
Finns stort behov av
att praxis for
sanktioner utarbetas.
Tillstyrker Tillstyrker Tillstyrker
K emikalieinspek
tionen
Tillstyrker Saknar en dis- Tillstyrker
K ommunikations kussion om fri-
for skn.bered. staende institut och
konsulféretag samt
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K onsthdgskolan
Tillstyrker Forskning ingen Tillstyrker
KTH legal term Riktlinjer bor dock
g "formaliseras’
Sekretess ar ett
behov.
Doktorander lyder
under regler for
studenter i H6g-
skoleférordningen
IVA anser Utredningen &r for Univ och hdgskolor
Kungl. definitionen for vid, | begrénsad till skall
| ngen; or svetensk dear faller under universitetsvariden. | alaggas att utarbeta
; ordning som géller riktlinjer
apsakademien e T
verksamheten.
Tillstyrker Bra med det egna Tillstyrker
Kungl.Vitter het ansvaret
Hist Akademien.
Linkdpings Tillstyrker Avstyrker
universitet Utredning skall vara
en integrerad del av
lérosétets kvalitets-
sakring. Avstyrker
olika system for
juniora och seniora.
L uled Tekniska
univer sitet
Lunds universitet | Tillstyrker Tillstyrker Tillstyrker

L dkemedelind.
foreningen.

Sekretess boér finnas
sa lange utredningen
pagar, sedan
offentligt.

Svart att ha olika
riktlinjer, ex |&ke-
medel sindustrin-
internationella
regler. Instdmmer
daremot att det kan
f& vara skillnad.
Oklart hur forslaget
skall fungerai rela-
tion till nuvaran-
de.(ex interna inom
medicin)
Overprovningsmdjli
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MFR

Naturvardsverk

NFR

NUTEK

Riksarkivet

Riksrev. verket

R&det for
ar betslivsfor skn

Tillstyrker

Onskvart att
diskursetiken
kommer in.
(Habermas)

Saknar allméan
bakgrundsanalys av
omfattning och
former i anslutning
till aktuella fall.

Utredningen boér
aven ta upp exv
falskt utgivande for
att inneha
professorstitel.

ghet bor finnas.
Sekretess
nodvandigt.
Saknar uppgifter
om hur péfoljder
skall kopplasttill
andra pafdljder (ex
Socialstyrel sens)

Mycket bra om
forebyggande
Riktlinjer bér vara
nationella och gélla
aven icke-
universitetsbunden
forskning.
Olémpligt med
olika regler for
seniora och juniora.
Sekretessbehov
finns vid utredning.
Stoder att forfaran-
det skall kunna
anpassas till det
enskilda fallet.

Tillstyrker

Tillstyrker
Seniora och juniora
bor g skiljas at.

Tillstyrker

men processen
innehaller vissa
juridiska aspekter.
Ex mdjlighet till
ombud och
Overklagande.
Rattsfragorna maste
utvecklas vidare.
Tillstyrker
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SACO

SFR

SIFR

SLU

SMHI

Socialstyrelsen

Vill ha striktare
definition.

Bra definitioner,
kan ligga till grund

for lokalariktlinjer.

Definitionen kan
skarpas, mer
entydig och
stringent.

Frén SCB’s
utgangspunkt &r det
viktigare att komma
tillratta med dalig
forskning.

Vidare definition av
oredlighet skulle
formodlogen gefler
fall.

Utbildning bor
stérkas och paborjas
pa grundniva.

Tillstyrker
Eventuella nya
regler bor
understddja mer
professiondl|
sialvreglering for
univ. och hégskola
Tillstyrker

men vill
understryka kraven
pa réttssakerhet ar
uppfyllda nér
anmalda fall utreds.
Avstyrker detta
foslag om over-
byggnad, omoti-
verad. Grupp kan
direkt knytas till
léroséte. Utredning-
en bor i sin helhet
vara hos larosétet.
Tillstyrker
Utbildning viktigt,
SGU och liknande
bor ave de
inkluderas.
Tillstyrker

Stodjer forslagen
om riktlinjer och
|&rosétets ansvar.
Riktlinjer bor
Overensstamma
nationellt.
Tillstyrker

Alla anmélningar
borde fullstandigt
utredas och hjalp
kunna fas av
nationd It organ vid
behov.

Anmalan bor aven
kunna initieras och
utvidgas av
lérosatet sjalvt.

Fyller  krav pa
réttssékerhet.
Modellen bor s&-
ledes ha stod i rétts-
lig reglering. (med
definition dd)




SOU 1999:4

313

Statskontor et

Stockholms
universitet

SUHF

Sv.
Sjukskoter ske
foreningen

Svenska
L kar esallskap

Sveriges
Doktorander

Sveriges
Forenade
Studenter

TCO

Tillstyrker

Tillstyrker

Tillstyrker

Tillstyrker

Vikten av
utbildning, dven pa
grundutbildn.niva

Alltfor inriktad mot

medicin, bor vidgas.

Tv& handledare ett
alternativ for att
undvika
maktsituationer?

Mer problemanalys
om eventuella
gemensamma drag,
orsaker.

Tillstyrker
Sekretessfragan
behdver utredas
ytterligare.

For riktlinjerna
behdver preciseras:
-arbetsgemenskap,
oavldnade
docenter?-riktlinjer
skall gélla cavsett
finansiering.

Tillstyrker

Avstyrker

For stort ansvar till
de enskilda laro-
satena. En instans
som ar oberoende
av universiteten
krévs.

Utredning initialt
vid central instans
pa larositet.
Riktlinjer bor vara
nationdla.
Sekretess bor
foreligga.

Samma system
juniora och seniora

Doktorand bor
anmalartill opartisk,
annars kan det fa
forédande
konsekvenser for
doktoranden.

M eddelarskydd bor
finnas for
anmalaren.
Tillstyrker

Bra med lednings-
ansvar. Utbildning
av handledare
nodvandigt.
Tillstyrker
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TFR

Umea univer sitet

Uppsala
universitet

Alltfér omfattande
definition. Man bor
tydligare skilja
moraliska/etiska fran
delegala Fleraav
exemplen redan
regleradei lag.

De legala aspekterna
maste behandlas
mer.

Avstyrker

Vill ha starkare
fristdnde organ.
Anmélan bér goras
direkt dit, for att
sékerstélla
likformig
behandling oavsett
laroséte eller
huvudman.
Sekretessskyddet
bor ses dver.
Tillstyrker

Samma system for
senior och junior
Avstyrker

foreslar att det i lag
regleras hur
myndighet och
huvudmén skall
hantera oredlighet i
forskning.
Overprovningsmdjli
ghet bor finnas till
myndighet som
inréttas for
andamdlet.

Man bor mer
uppmérksamma
sanktioner, for de
som g tacks av
lagen.

Kommentarer till nationellt organ for utredning av missténkt

oredlighet, ordning for

forfattningsfor slag.

bevarande av forskningsmaterial och
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Nationellt organ Bevarande av Lagtext
material
Tillstyrker Oppenhet maste
Arbetslivsinst. fortsétta, allména
handlingar
arkivlag.
Tillstyrker
Byggforsk.rad Onddigt med
delgrupper fast
knutna?
Tillstyrker Behover bearbetas
Cancerfonden ytterligare.
Tillstyrker Bor snarare vara Tillstyrker
Chalmers Bor haeget ansvar | Riksarkivets
att fatta beslut. Bor | uppgift att utarbeta
finnas juridisk riktlinjer. (lokala
expertis med mojligheter i
domarkompetens. detaljfragor)
Tillstyrker
Fiskeriverket
Tillstyrker
FOA
Tillstyrker Nationella regler
Folkhalsoinst. Olampligt med vore bra for
forbund, bevarandet av
Hogskoleverket &r forskningsmaterial.
redan
tillsynsmyndighet.
Avstyrker
FRN Nationellt organ
onddigt, dessutom
har férbund g
myndighetsansvar.
Haogskoleverket
skulle sta for
uppféljning av
riktlinjer.
Foretagar nas
Riksférbund
Goteborgs Avstyrker
univer sitet Bdr inte skapas
forran det finns ett
uppenbart behov.
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Handelshdgsk.
Hogskola
Orebro

Hogskolan Bor as

Hogskolan
Gotland

Hogskolan Gavle
Hogskolan i

Halmstad

Hogskolan i
Kalmar

Hogskolan i
Karlstad

Hogskolan
Skdévde

Hogskolan
Trollhattan/
Uddevalla

Tillstyrker

Kan utgéra en
resurs aven om man
beslutar om mer
formell reglering.
Tillstyrker

Tillstyrker

Tillstyrker

Tillstyrker

men skall is3fall
vara
Hogskoleverket
(myndighet)
Tillstyrker

Den nationella
gruppen bor kunna
kallas in vid behov,
|érosétet avgor.
Annars alltfor
byrakratiserande.
Tillstyrker

Skilj mellan de
juridiska och
moraliska,
Haogskol ef érbundet
for den
forskningsetiska
delen,
Hogskoleverket for
den juridiska.
Tillstyrker

Tillstyrker

FOr snév,
forskargrupp kan
aven varaindivid.

Tillstyrker

Stort varde om
dessa férslag kan
genomféras och att
konsensus i fragan
kan nds med
arkivmyndigheten.

Tillstyrker

Tillstyrker

Definitionerna gar
vidare én lagférslag.
Behovs tillagg?

Tillstyrker
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Avstyrker Avstyrker Komplettera
Hogskoleverket | -Forordar domstols- | Forslaget strider lagskrivningen : ”..s&
liknande nationdl It mot att en hog kvalitet
organ med befo- tryckfrinetsforord- | nds och att
genhet att préva ningen och vetenskaplig
fragan om fusk i arkivlagen. redlighet véarnas
hela dess vidd. saval i utbildningen
ELLER latalaro- somi ..” Korrelerar
séten fortséttai sin béttre med
nuvarande form. kommitténs
- Inst&mmer att det definition.
aligger tillsyns-
myndighet att folja
upp riktlinjer som
varje léroséte be-
slutar om. Denna
uppgift har Hog-
skoleverket redan
idag
Tillstyrker Tillstyrker
Jordbruksverk.
Karolinska Avstyrker
I ngtitutet Foresldr MFR-
modell
Tillstyrker Tillstyrker Tillstyrker
K emikalieinspek
tionen
Tillstyrker Tillstyrker Tillstyrker
Kommunikations
forskn.bered.
K onsthdgskolan
Tillstyrker Tillstyrker
KTH Bor vara
Hogskoleverket
Avstyrker Avstyrker
Kungl. Detta skulle God kvalitet bor
| ngen; or svetensk underminera récka.
apsakademien |érosétets ansvar
Tillstyrker Omformulera:
Kungl.Vitter het Vetenskapens
Hist Akad. integritet och god
forskningssed skall

prégla verksamheten
inom alla
vetenskapsomraden.
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Linkopings
univer sitet

L uled Tekniska
L unds universitet

L dkemedelind.
foreningen.

MFR

Naturvardsverk
NFR

NUTEK

Avstyrker

skall vara integrerad
del av |érosétes
kvalitetssakring.

Tillstyrker

Har kan inga
juridisk kompetens.
Bor uttalasigi
skuldfragan, men de
enskilda larosétena
om pafoljder.
Tillstyrker

Skall MFR’s namnd
kunna fungera
parallelt? Oklart.
Tillsynsmyndighet
idag kan vara

L 8kemedel sverk
samt Socialstyrese.
Bor vara
Hogskoleverk eller
rad i samarbete
med
Hogskoleverket.
Fortydligande
behdvs om organets
funktioner och
ansvar, saknar
uppbyggande av
kompetens.
Juridisk och
lekmannakompeten
s bor inga. (ex
MFR &ven rep fran
myndigheter)

Bor uttalasigi
skuldfragan.

Tillstyrker

Avstyrker
Nationell grupp
ingen garant for
enhetligt
forfarande.
Nytta? OM iséfall
Hogskoleverket.

Minimikrav for be-
varande bor
faststéllas.

Tillstyrker

Kan vara svart att
kombinera nér
foretag och
finansidrer har
hardare regler.

Naturligt att
larosétena har
ansvar

Tydligare markera
den enskildes ansvar.
Finns behov av att
regler om péafaljder
forankras
lagstiftningsmassigt.
(om g kan
utredningens
legitimitet
undergrévas)
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Riksarkivet

Riksrev.verk

R&det for
ar betslivsfor sk.
SACO

SCB

SIFR

SLU

Hur skall gruppen
forhallasig till
olika lokala
riktlinjer?

Tillstyrker

Juridisk kompetens
maste finnas hér.
Tillstyrker

Tillstyrker

Avstyrker

Tillstyrker

SGU och 6vriga bor
fatillgang till.
Tillstyrker
Hogskoleverket
lampligare.

Viktig uppgift kan
vara uppfdljning av
riktlinjer.
Tillstyrker

Finnas for
|érosétets
eventuella behov.
Fullstandig
utredning initieras
dock fran borjan.

Instémmer att univ
maste ta storre
ansvar. Stor dd av
handlingarna redan
idag allman
handling. Univ €
undantagna fran
arkivregler, géller
aven om det g ar
myndighetsutévnin
g

Riksarkivet arbetar
for narvarande med
foreskrift som
kommer pa remiss
till kommittén.

Tillstyrker

Héar bordeen
samordning finnas.
Ytterligare
belysning behdvs.
Tillstyrker,

SGU fdljer regler
for myndighet

10-15 &r lang tid
for ” mjukdata”
Professiond|
arkivarie bor fa
Visst ansvar
delegerat fran
rektor.

Man bor utveckla

Avstyrker
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SMHI

Socialstyrelsen

Statskontor et

Stockholms
universitet

SUHF

Sv.
Sjukskoter ske
forening

Svenska
L 8kar esallskap.

Sveriges

Tillstyrker, men
sarskild
forvaltningsréttslig
reglering kan
krévas.Man bor
aven ta hansyn till
eventuellt behov av
icke-svenska
experter.

Tillstyrker

Tillstyrker

Avstyrker
Instansen skall vara
obeorende, ex
Hogskoleverket.
Aven for forskning
utanfor
universiteten.
Storre
bemyndighet.
Raéttslig status bor
utredas.

Tillstyrker
Skuldfragan bor
provas av samtliga
instanser.
Nationella organet
bér vara knutet till
Hogskoleverket
istallet.

Bor fa starkare
stéllning, uttrycka
sigi skuldfragan

begreppet, hel
forskargrupp, vad
innebér det?

Om mdjligt skall
material bade
stanna kvar och
flyttas med.

Bor bli foremal for
djupare analys med
anledning av
eventudla
intressekonflikter.

Hanvisar till att
Riksarkivet snart
kommer med
remissi fragan.

Tillstyrker

Tillstyrker

Tillstyrker

Réttsliga status for
obeorende organ boér
utredas vidare.

For allméant hallen,
regler for pafoljder
bor férankras.

Aven annan réttslig
reglering bor i
allméanhet beaktas.




Umea univer sitet

Uppsala
universitet

Anmélan goras hit,
och forberedande
undersokning.

Bor vara bade
experter i etik,
juridik samt
aktuellt
amnesomrade.
Tillstyrker

SUHF men det bor
inga lekmén och
jurist med
domarkompetens.
Bor harétt att yttra
sigi skuldfragan.
Avstyrker

Rollen oklar, svart
att yttra sig utan att
yttrasigi
skuldfragan. Istallet
bor

" Gver provningmyndi
ghet" skapas.

Tillstyrker

Tillstyrker
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Doktorander och ge r&dgivande
forslag till pafoljd.
Tillstyrker
Sveriges Men vill ge starkare
Forenade roll
Studenter
Tillstyrker
TCO Om det ligger hos
Haogskoleverket
Borde fa central och
TFR oberoende stallning.
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Bilaga 3: Stockholms universitet. God
praxisi vetenskapligt arbete

God praxisi
vetenskapligt arbete

Ulf Hannerz
Gunn Johansson
Per Thullberg

Oktober 1996

Samhéallsvetenskapliga fakultetskangliet
Barbro Runer

Stockholms universitet

106 91 Stockholm

Forord

For et par ar sedan uppdagades att en doktorsavhandling, som godkants
vid den samhéllsvetenskapliga fakulteten i Stockholm, till minst en fjér-
dedd var et plagiat av en avhandling som tidigare lagts fram i Linkd-
ping. Sedan dess har ytterligare minst ett allvarligt fall av forskningsfusk
intraffat inom fakulteten, ocksa detta pa doktorandniva. Det sjélvklara ar
uppenbarligen inte sjavklart. Att forebygga forskningsfusk har visat sig
vara en uppgift av hdgsta ange &genhetsgrad.

Undervisning & den viktigaste forebyggande atgarden. Det &r en skyl-
dighet for varje ingtitution att tillse, att alla studerande pa alla nivaer
gors uppméarksamma pa de forskningsetiska normerna och problemen.
Ingen far svéava i tvivedsmal om att regler av typ "du skall icke stjala"
géller &ven inom forskningen.

Fordliggande skrift har utarbetats pa samhallsvetenskapliga fakultets-
namndens uppdrag. Var forhoppning & att den skall visa sig lamplig
som underlag for den undervisning som maste komma till stand.
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Kjel Goldmann /Dekanus

God praxisi vetenskapligt arbete

Forskningsetiska fragor ar standigt aktuella i det vetenskapliga var-
dagsarbetet. En hog etisk halt i forskningen forutséiter ett fortldpande
samtal om de forskningsetiska fragorna i forskningsvardagen. Det har
visat sig att detta samtal inte halls levande av sig §alv utan behtver im-
pulser av olika slag. D& och da uppmarksammas de forskningsetiska
fragorna genom att gransen for det acceptabla Overskrids. Fragorna
stélls pa sin spets och vi tvingas till preciseringar och klargéranden av
ideal och normer i vetenskapssamhéllet.

Denna skrift & resultatet av en sddan reaktion i vetenskapssamhallet, i
detta fall vid var egen fakultet. Ett fall av plagiat har aktualiserat atskil-
liga forskningsetiska fragor och uppfordrar till &gérder som kan minska
risken for liknande handelser i framtiden. Vi kan konstatera att nagot i
vetenskapens system och rutiner for sjalvkontroll denna gang inte funge-
rade som det var tankt. Det finns anledning att for varje led i forsknings-
processen fraga oss vad som kan goras for att sékra att den haller

en hog etisk kvalitet.

Fig. 1. Nagra av forskningsverksamhetens aktorer (Hermerén, 1982).
Forskningsfusk och andra forskningsetiska
fragor (saknasi bilagan)

Fusk och bedragligt forfarande utgor ett sarskilt problemkomplex pa et
vitt falt av vésentliga forskningsetiska fragor. Aven om det faller utom
ramen fOor denna framstélining att redovisa det forskningsetiska faltet i
sin helhet, kan en kort orientering vara pa sin plats. Ett sétt att narma sig
omradet &r att identifiera forskningsverksamhetens intressenter. Skissen i
Figur 1 redovisar nagra av de viktigaste intressenterna, alltifran forskar-
na gélva till uppdragsgivare/finansidarer och samhéllet i 6vrigt. Struktu-
ren och aktorernas roller ter sig olika for olika discipliner. Skissens syfte
& ndrmast att illustrera hur alla dessa grupper har intressen som kan
komma i konflikt med varandra. N&r forskare tvingas ta stallning till
dessa konflikter stélls de infor etiska problem (Hermerén, 1982).
Oegentligt forfarande i forskningen, framfor allt sddant som leder till
felaktiga Slutsatser, astadkommer storre dler mindre skada for ala de
intressenter som redovisasi Figur 1.

Utmérkta dversikter av forskningsetiken tillampad pa samhéllsvetenskap
och humaniora har presenterats under senare ar. Den senaste i raden &r
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Bo Peterssons bok om Forskning och etiska koder (1994). Den forsta
svenska grundtexten i amnet var Goran Hermeréns bok Kunskapens pris
(1986), som utgdr en bakgrundstext till de forskningsetiska regler som
tillampas av  Humanistisk-samhéllsvetenskapliga  forskningsradet
(HSFR, 1994).

Ett bra sétt att inledningsvis bilda sig en uppfattning om de olika slagen
av forskningsetiska fragor &r att ta del av konkreta fall av etiskt tvek-
samma forfaranden. Utrymmet tilldter inte en sddan genomgang hér, vi
far n6ja oss med att namna nagra klassiska och reativt valkanda fall.
Till de historiska fallen hor arftlighetsforskaren och munken Gregor
Mendd som misstanks ha friserat sina data fér att ge starkare stod for
sin grundlidggande hypotes (vilken i och for sig var korrekt). Ett annat
kant fall & fyndet av den s.k. Piltdown-manniskan i sddra England, som
fran 1912 fram till 1920-talet i vida kretsar betraktades som ”den felan-
de lanken”, en dvergangsform mellan apa och manniska som Darwin
forutsagt skulle existera. Fyndet avsljades sedermera som ett falsifikat.
Ett kontroversidlt fall inom beteendevetenskapen ar Stanley Milgrams
lydnadsexperiment. Genom vilsdedande information fick Milgram sina
forsokspersoner att tro att de deltog i ett inlarningsexperiment dér upp-
giften var att utdela dstétar vid felsvar avgivna av en "dev”. Pa detta
sétt kunde han visa att en forfarande stor majoritet av deltagarna fogligt
utforde sin uppgift trots protester, vadjanden och t.o.m. skrin fran de-
ver/offret.

De ovan namnda skrifterna erbjuder rader av illustrativa exempel, bade
pa faktiskt intraffade, dokumenterade fall och pa fiktiva forskningsetiska
dilemman. Fall av vad som kan kallas forskningsfusk presenteras ocksd i
en rapport fran Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad i Dan-
mark (Andersen, Attrup, Axelsen & Riis, 1992) samt i en l&ttillgénglig
redovisning sammanstalld av journalisterna William Broad och Nicholas
Wade (1982) under rubriken Sanningens dodgréavare. Om fusk och be-
drageri i vetenskapen.

Till de etiska fragorna kring sjélva forskningsprocessen hor fusk och
oegentligt forfarande vid framtagning av vetenskapliga data och texter, i
samband med medesansokningar och i samband med publicering. |
forskningens relation till omgivande samhalle ryms fragor om forskarnas
ansvar fér anvandningen av forskningsbaserad kunskap, etiska aspekter
av forskningspalitik, forskningsinformation, forskningens kontakter med
media och — i humanvetenskapernas fall — forskarens forhallningssatt
gentemot undersokningsdeltagare och informanter.
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Skyddet fér undersokningsdetagares/informanters sékerhet och integri-
tet, har under de senaste decennierna kommit att dominera forsknings-
etiska diskussioner inom samhéllsvetenskapen i Sverige. Diskussionen
om Metropolitprojektet, ett longitudinellt forskningsprojekt som foljde
en arskull stockholmare fran skoldren upp i vuxen alder, kom t.ex. att fa
en betyde sefull roll och ledde till genomforandet av en statlig utredning
(SOU 1989:74). HSFR inréttade redan i bérjan av 1970-talet en etik-
kommitté med uppgift att férhandsgranska projektplaner just ur indi-
vidskyddsperspektiv. Datalagens krav pa tillstand for att fora personre-
gister har ocksa bidragit till uppmérksammandet av integritetsperspektiv
i humanforskningen.

Pa senare tid har fragor om forskningsfusk kommit att inta en mer cen-
tral plats i den forskningsetiska debatten an tidigare. Detta mérktes till
en borjan mest inom medicin och naturvetenskap. Aven om en majoritet
av de kanda fallen hér hemma inom naturvetenskap och medicin rader
enighet om att liknande fall férekommer pa alla omraden.

Fusk — darv — dalig vetenskap?

Vetenskapssamfundets trovardighet infor samhéllet i ovrigt kraver att vi
kan redovisa vad vi menar med forskningsfusk. Den diskussion som hit-
tills forts, fr.a. i Nordamerika, har emdlertid visat att avgransningen inte
ar okomplicerad (for utforligare belysning, se Werkd, 1994; Hermerén &
Hjemdahl, 1994). Pa et Gvergripande plan har forskare, politiker och
forskningsfinansiérer varit eniga om att till forskningsfusk hanféra fab-
rikation resp forfalskning av data och kéllmaterial samt plagiat. | detta
ligger att et indag av avsikt maste foreligga for att et forfarande skall
kunna klassas som forskningsfusk. Att belagga sadan avsikt har utgjort
den kanske storsta svarigheten nar man forsokt utreda misstankt forsk-
ningsfusk.

Fréan forskarsamhéllet har man starkt havdat att begreppet bor begransas
till att galla rent bedragligt forfarande, inte daligt omdome, okunnighet
dler naturliga misstag. | USA tillsatte National Academy of Sciences,
National Academy of Engineering och The Institute of Medicine en ge-
mensam kommitté av bl.a. forskare, universitetsadministratérer och eti-
ker. Kommittén arbetade i tva & men lyckades inte nd full enighet i sina
slutsatser. Av rapporten, som avgavs 1992, framgar dock att man ena-
des om sjdlva definitionen av forskningsfusk (" misconduct in science’).
Den havdar att forskningsfusk omfattar

"fabrication, falsification, or plagiarismin proposing,
performing and reporting research. Misconduct in science
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does not include errors of judgment, errors in the recording,
sdlection or analysis of data, differences of opinions involving
the interpretation of data or misconduct urelated to the research
process’.

| full enighet konstaterade man ocksa att varje fall av fusk i vetenskaplig
forskning &r allvarligt och méste utredas pa ett adekvat Sétt.

| en dansk utredning (Andersen, m.fl., 1992) konstateras att scientific
fraud saval som scientific misconduct & otillrackliga begrepp. Med
tanke pa alla de slags normGverskridanden som har avses menar man att
ett betydligt mer Gvergripande begrepp behtvs. Man avvisar darfor aven
uttryck som vetenskaplig svinddl, fusk eler bedrageri, och forordar i
forsta hand videnskabelig ureddlighed — ung oegentligt forfarande i ve-
tenskaplig verksamhet.

Ambitionen fran vetenskapssamhéllet att klart avgrénsa vad som skall
hanforas till forskningsfusk har i olika sammanhang lett till utforliga
listor Over oegentliga forfaranden. | samband med hantering av da-
ta/kéllmaterial och vetenskaplig metod har man, férutom fabrikation
resp. forfalskning av data och kéllmaterial, pekat pa selektion av materi-
al som stoder den egna teorin/hypotesen resp. undanhallande dler ute-
lamnande av vetenskapliga rén som motsager den egna teorin/hypotesen
samt Overtolkning dler medveten feltolkning av data dler kéllmaterial.

Plagiering har ansetts omfatta bl.a. stéld av andras data och plagiering
av andras vetenskapliga alster (publicerade dler opublicerade). Hit hér
ocksa stold av innehdllet i andras anslagsansokningar, helt dler delvis,
samt anvandande av missvisande citat- och referatteknik. | samband med
publicering finns tillfalle till flera slags ohederligt beteende, t.ex. uppre-
pad publicering av samma originalidé utan hanvisning till originalet, ve-
tenskapligt omotiverad uppdelning av resultat i smadelar for att utcka
antalet publikationer, brott mot konfidentitalitetskravet vid peer review-
forfarande samt falskt foregivet forfattarskap.

Att forebygga och motverka forskningsfusk

Mangfalden av mojliga oegentligheter i forskningen innebér bl.a. att ing-
en enskild intressent dler aktor i vetenskapssamhéllet kan dlaggas hela
ansvaret for att forskningsfusk forebyggs. Den enskilde forskaren har
galvklart huvudansvaret. Dartill kommer det ansvar som ankommer pa
universiteten, vetenskapliga tidskriftsredaktioner samt i ndgon man

de forskningsfinansierande organen.
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| det foljande behandlas tva inslag i vetenskaplig verksamhet for vilka
universiteten far sigas bara ett huvudansvar: den vetenskapliga fram-
stéllningsformen, sarskilt citeringspraxis, samt arbetsordningen inom
forskarutbildningen.

Den vetenskapliga framstéllningsformen

Den vetenskapliga textens syfte

En vetenskaplig text skiljer sig fran en vanlig skonlitterar dler journalis-
tisk pa flera olika sétt. Den vetenskapliga textens syfte ar att redovisa
forskning, dvs. ny kunskap for eni dmnet insatt, kritisk lasare. Texten &r
uppbyggd pa ett sddant Ssétt att dven den mest kritiske lasare skall bl
dvertygad om att de pastadenden som gors i texten &r belagda, dvs. vilar
pa en empirisk grund.

Den vetenskapligt tranade |asaren skall omedelbart misstro et pastaende
som inte & belagt, dvs dér man inte kan folja hur forfattaren arbetat,
vilket material som utnyttjats, vilken metod som anvants, etc., for att
kunna gora det aktuella pastaendet.

Den vetenskapliga texten syftar inte endast till att dvertyga den kritiske
l&saren. Den syftar aven till att underl&tta for den kritiske |&saren att ta
stallning. Formen for den vetenskapliga framstallningen bestéms av
hansynen till lasaren. Forskaren & skyldig att detaljerat redovisa hur
han/hon gétt tillvaga for att nd de resultat som havdas. Nagon har be-
skrivit processen som et husbygge. Till skillnad fran arkitekten, som
endast behdver visa upp sitt hus for allmanheten i fardigt skick, nar alt
& klart maste vetenskapsmannen i sina skrifter standigt strava efter att
visa upp hela bygget — fran forsta grundstenen till den fardiga fasaden —
s att alla standigt 14t kan kontrollera att grunden &r hallbar, regelverket
sakert och taket tétt.

Vetenskap och forskning handlar om att producera ny kunskap. Det &r
darfor oerhort viktigt att forskaren klart redogdr for vad man tidigare vet
— dvs. forskningslaget fére den egna undersdkningen. Nastan undan-
tagslost maste ett pastédende av mer generdl natur i en vetenskaplig un-
derstkning relateras till tidigare forskning. Fér att underlétta gransk-
ningen for den kritiske |asaren maste darfor alla hanvisningar vara tydli-

ga.

Om alla var 6verens om dessa utgangspunkter skulle "fusk” inte fore-
komma. Sa & inte fallet. Man har alltid mgjlighet att medvetet manipu-
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lera lasaren. Men mgjligheterna till manipulering minskar om de for-
mela kraven pa hur en framstallning skall vara uppbyggd & klara —
utan att for den skull bli sdrigida att de blir till en ”tvangstrgja’.

Det ar viktigt att man redan pa grundutbildningen gor studenterna for-
trogna med det vetenskapliga arbetssittet och med att de maste skriva
vetenskapliga texter, som utgar fran de redovisade principerna. Studen-
terna bor tidigt i sin utbildning lara sig hur en vetenskaplig text & upp-
byggd och varfor. Det &r har den vetenskapliga skolningen bérjar. | tré
ningen bor inga bade att fungera som forskare, dvs. producent av veten-
skaplig text som skall kritiskt granskas, och att fungera som granskare,
dvs. opponent.

Det &r l&tt att underskatta betydelsen av formen och i stéllet endast setill
de vetenskapliga resultaten studenterna nétt. Formell exercis &r aldrig
rolig. Dock, i detta sammanhang &r den viktig. Den korrekta formen &r
en viktig forutséttning for att halla det vetenskapliga samtalet vid liv.
Bryter man mot den visar man ocksa nonchalans mot den vetenskapligt
kritiskt instéllde lasaren. Om en forskare inte respekterar det formella &r
det heller ingen som kommer att lita pa hans resultat.

Att dberopa

| historiedmnet finns ett utvecklat system for hur man skall beldgga sina
pastaenden. Utan att pa ndgot sétt havda att detta system ar det basta,
har det dock visat sig andamalsenligt for historievetenskapliga framstall-
ningar. En lasare av en historisk framstallning finner tamligen manga
noter. Varje pastaende skall beldggas med en hanvisning till en kalla som
kan ha karaktéren av litteratur eler k&llmaterial. For l&saren skall det
altid vara ltt att aterfinna belaggen. Detta innebar att hanvisningar till
litteratur nastan alltid skall vara férsedda med sidangivelser. Aberopar
jag en skrift for en uppgift dler for en teori skall jag &en ange den
sida/sidor i den aktuela skriften déar beldggen finns. Undantag kan goras
for kortare framstéllningar — uppsatser, men i princip galler att en all-
méan hanvisning till en forfattare till en bok pa flera hundra sidor ar klart
otillracklig. Syftet & ju att beldggstekniken skall underlétta den kritiska
granskningen. Allméanna hanvisningar till monografier ger intei tillréck-
lig utstrackning forutsdttningar for en kritisk granskning.

Citat, citatteknik och referenser

Citat skall sé@vfallet noga anges. Citat anvands for att aterge en formu-
lering som &r central. Denna skall darfér noga beldggas och vara létt att
aerfinna i den litteratur som beropas. Citat skall noga skiljas fran refe-
rat. Det skall klart framga vad som &r forskarens eget sprék och forska-
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rens egna slutsatser och vad som redan tidigare pastétts. Det arkivmate-
rial som aberopas skall vara tillrackligt noga angivet for att en kritisk
granskare utan svarighet kan betsdlla fram materialet pa et arkiv etc.
Det finns olika typer av formaliserade system for hur bdaggstekniken
kan utformas. Vi gér intein pa dessa hér. Varje forfattare bor sjalv vélja
ett system och konsekvent halla sig till det. Vilket spelar kanske inte sa
stor roll i det fall det ror sig om en monografi. For texter som skall pub-
liceras i artikedform i vetenskapliga journaler galler sidlvklart att man
noga foljer respektive tidskrifts format och anvisningar exempelvis om
referensangivel ser.

Vi har en kdngla av att just nér det géller citatteknik forekommer en hel
ded som kan missleda aven den mest kritiske lasare. Vi vill darfor ut-
nyttjatillfallet att uppmarksamma ndgra problem i sammanhanget.
Vanligt ar att dberopa dler citera en kélla dler forfattare nér man vill ge
extra stod at et eget pastaende. Citaten kan generdllt sett delas in i tva
grova huvudkategorier. Den forsta &r citat direkt fran en dberopad kalla,
som i sig inte & tillkommen som ett led i en vetenskaplig process utan
som av forskaren skall utnyttjas i vetenskapligt syfte. Den andra &r citat
dler referat av tidigare litteratur (uppsatser, avhandlingar, etc.), som
syftar till att stodja egna pastdenden och slutsatser genom att de uttalat
sig i anslutande fragor.

Den forsta kategorin maste utsattas for kritisk granskning i syfte att ut-
vinna tillforlitlig information, som syftar till att besvara vetenskapliga
fragor. Den som dberopar kallan maste ta stéllning till relevans- och re-
presentativitetsproblem. Man maste akta sig for att inte Gvertolka kallan,
dvs. dra storre slutsatser &n vad den hdller for. Man maste vara angdl&
gen om att framhdlla begransningar och motsage sefullheter. Vart in-
tryck & att man i de flesta &mnen, sérskilt i amnen dér denna typ av
kallor &r vanliga, uppehdller sig relativt mycket vid den metodiska tra-
ningen av behandlingen av ett primérmaterial.

Véarre & det nar det géller kategori tva — citering av tidigare litteratur.
Principidlt bor tidigare litteratur behandlas med precis samma kritiska
instéllning som gors vid behandlingen av primarmaterial och — och detta
ar viktigt — lasaren bor erbjudas samma majligheter att folja forfattaren i
sparet som nér det géller redovisningen av den egna forskningen. Den
kanadensiska psykologen Martin L. Lalumiére har fast uppmérksamhe-
ten pa nagra "fallor” i sammanhanget (Lalumiére, 1993). Hans utgangs-
punkt &r att citaten skall ha ett empiriskt vérde, dvs. vila pa vetenskaplig
grund. Han urskiljer fyra fall dar forskaren stoder sig pa uttalanden
gjordai tidigare litteratur. Citaten kan aberopa
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1 en forfattares asikt

2. slutsatser gjorda av en forfattare efter det att han/hon gjort en
genomlasning av et forskningsomrade

3. metod och resultat av en genomfdrd empirisk studie

4, metod och resultat av en pa egen hand genomford kvantitativ

sammanstallning av flera empiriska studier (Meta-analys).

Lalumiére erkanner endast de tva sista som belagg i vetenskapliga sam-
manhang, dvs. de har ett empiriskt vérde. Podngen &r att endast om den
forfattare som vill citeratidigare forskning sév ar i stand att ta stéllning
till denna forsknings empiriska resultat kan dessa aberopas som stod for
den egna teorin dler standpunkten. Det kan visserligen vara legitimt att
redovisa andras asikter eler slutsatser, t.ex. i en bakgrundsbeskrivning,
men karaktaren pa det som dberopas skall da klart framga. Detta kan
ibland nds genom val av korrekt verb. Formuleringarna ” NN menar att
... dler " NN drar, efter en omfattande genomgang av aktudl litteratur
pa omradet, slutsatsen att ..."” ger en sadan végledning, liksom ”...NN

havdar pa grundval av resultaten av denna studie att ..."” | den I6pande
vetenskapliga texten skall det ocksa framga vilken karaktar av empiriskt
belagg man dberopar.

| dessa sammanhang &r det |&tt for en forskare att sjalv bli vilsdedd och
att medvetet eler omedvetet vilsdeda sina lasare och granskare. Genom
att beropa tidigare forskning som stod for sina "resultat” ger man ju ett
pastaende hogre auktoritet 8n vad det i jalva verket har.

Lalumiére tycker liksom vi att det finns mycket att gora for att dka pre-
cisionen i citattekniken i den vetenskapliga framstéliningen. Har finns en
grazon som tilldter oférvagna forskare alltfor stort svangrum. Med mer
preciserade regler och storre traning tror vi att grazonen kan minskas.
Det "principidla tvivlet” som vi uppfattar som en viktig ingrediens i det
vetenskapliga arbetet syftar till att misstro auktoriteter men lita pa s&
kerstéllda resultat. Denna instéllning medfér en misstro mot ogrundade
pastaenden till forman for empiriska resultat dar metoderna &r klart re-
dovisade. Denna etiska grundsyn skall ocksa avspeglasi citattekniken.

Sammanfattningsvis géller alltsa att texten skall majliggora for en lasare
att folja forfattaren i sparet, att se hur grunden ser ut, folja hur byggna-
den tar form och dutligen — for att anstranga metaforen ytterligare — ta
stallning till hur mycket av det fardiga byggnadsverket som verkligen &r
elt resultat av forskarens eget arbete.
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Begransningar

En vetenskapligt skolad lasare inser hér 1&tt att ovan angivna "regler”
inte passar i alla sammanhang. Historiedmnet, med sina relativt enhetliga
materialtyper, kan t.ex. utveckla precisare kriterier for dokumentation an
manga andra discipliner, vars utévare kan ha att forhdlla sig till mera
varierade material. Manga socialantropologer och etnologer liksom &t-
skilliga sociologer kan exempevis bedriva sin forskning genom langva-
riga visteser i specidla miljoer dér de kombinerar mycket omfattande
observationer med flera skilda slags intervjuer, liksom genomgang av
eventuelt skriftligt material, och kanske annat samtida mediamaterial.
De dlutgiltiga framstallningarna bygger pa en kombinerande bearbetning
av sadana materialtyper. En detaljdokumentation av alla enskilda obser-
vationer dler intervjuer skulle hdr bli framstéliningsméssigt alltfor
otymplig, och skulle ocksa kunna leda till andra slags forskningsetiska
problem som har att géra med de berérda individernas rétt till integri-
tetsskydd (jfr. Dahl & Smedler, 1993). Det & heller inte mdjligt att
"upprepa’ en sddan undersokning i en situation dar allt skulle hdllas li-
ka, somi en kontrollerad experimentsituation.

En lasare med egen erfarenhet av forskning av denna typ har en generell
forstaese av forskningsprocessens egenskaper, dess fordelar och felkal-
lor. Studerande som kommer i kontakt med arbeten av sadana slag
behtdver &ven hér ges en skolning i relevanta former av kritisk metod-
granskning, medan det knappast kan begéras att principdiskussionerna
tas om igen i varje enstaka studie. Onskvart ar dock att framstallningen
ar sa allmant " genomskinlig” vad betréffar materialets karaktar att en
lasare som ar fortrogen med forskningstypens riktlinjer har méjlighet att
gdini en specifik metodbaserad kritik.

Den vetenskapliga framstéliningen maste alltid syfta till att i mgjligaste
man underlatta en kritisk granskning, men forskaren maste ocksa ha
majlighet att anvanda metoder dér det inte gar att mekaniskt folja varje
steg. Om inte den kritiske I&saren har ett fortroende for forskaren riske-
rar vi hamna i absurditeter. Detta konstaterande for dver till problemet
om en gemensam vetenskaplig etik.

| grézonen

Syftet med det vetenskapliga arbetet ar, som sagt, att ta fram ny kun-
skap. Det & forskningens Raison d &re. Detta forutsiiter en etisk
grundhdlining hos dem som &r inblandade i verksamheten. Man maste
vara sa arlig man kan i redovisningen av tidigare forskning och klart
redovisa vad man har hamtat fran andra och vad man slv bidrar med.
Vidare far det material man sjalv bidrar med inte presenteras pa et
missvisande sétt. | de flesta fall &r detta reativt enkdt. Alla begriper
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poangen. Men det finns "grazoner” som kan vara besvérliga att hantera
for den enskilde forskaren. Har foljer ett par exempd.

| empirisk forskning som anvander sig av kvantitativa uppgifter och sta-
tistisk analys finns rika tillfallen att hamnai den etiska grazonen om man
sarvar med statistikens tillampning. Att harddra eller 6vertolka statistis-
ka resultat & fel och missvisande, men det &r inte altid sélvklart var
gransen gar for det oetiska. Detsamma galler grafisk framstallning av
data. Skillnaden mellan 80 och 90 kan t.ex. te sig avsevard om Y-axeln
kapats vid 50, men méttlig om skalan |6per fran noll.

Normalt finns i varje vetenskaplig framstallning en dversikt over forsk-
ningslaget. Denna bygger oftast pa av forskaren sjalv inlast litteratur och
systematisering av tidigare forskning. Framlyftandet av tidigare teorier
och hypoteser &r ett resultat av forskarens eget vetenskapliga arbete. Inte
sdllan hittar forskaren i den internationella litteraturen valgjorda forsk-
ningsoversikter som kan anvandas éven for hans/hennes undersokning.
Behdver da forskaren gora om arbetet med att utforma en helt egen
forskningsoversikt, annorlunda konstruerad? Sjélvfallet inte. Man kan
mycket val ta utgngspunkten i en befintlig versikt och referera denna.
Men man skall da ovillkorligen uppge att man bygger pa den dler den
forfattarens framstdllning. Aven en systematisk framstéllning av et
forskningslage har karaktéren av produktion av ny kunskap och skall
alltsa redovisas enligt samma principer som géller for tidigare forskning
overhuvudtaget. Aras den som aras bor!
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Bilaga 4. Karolinska institutets riktlinjer for

dokumentation.

Riktlinjer fér planering, genomférande och
dokumentering av experimentd| forskning vid

Karolinska I nstitutet

Forskare vid Kl har skyldighet att folja gadllande regler fér human-
forskning' och djurexperimentell forskning 2.

Rekommendationer rérande Good Laboratory Practice® bor beaktas.
Forskare skall aven kunna redovisa underlaget for Slutsatserna i
forskningsrapporter och publikationer, i form av originaldata och hur
dessa bearbetats i projektet. Det &r darfor viktigt att beakta foljande
formella krav i samband med for skningen.

1. En forsoksplan som innehaller
beskrivning av forskningsprojek-
tets vasentliga ddlar bor skrivas
av projektansvarig innan forso-
ken paborjas, sa att arbetet des
kan planeras i erforderlig ut-
strackning, des senare kan redo-
visas for utomstdende pa ett till-
fredsstéllande sétt. Forsokspla-
ner, dverensstdmmande med etis-
ka anstkningar, bér vara over-
skadliga och entydiga for bade
medarbetare och utomstaende och
innehdlla: projekttitel, specifika
malsattning(ar), undersoknings-
material, procedurer och mét-
ningar, datainsamling och ber&k-
ningar, samt planerade statistiska
analyser.

2. Tillstand fran Djurforsok-
setisk ndmnd dler forsknings-
etikkommitté  (avser  human-
forskning) skall i forekommande
fall inhdmtas innan projektet
Startas.

3. Loggbdcker (dagbtcker) skall
foras, dar alla forsok, observa-
tioner och/eller métningar som
utforts fortecknas. Eventudla
andringar skall goras sa att den
ursprungliga texten framgar och
signeras.

4. Forsoksprotokoll skall foras,
med datering och angivelse av
vemn som ansvarar for forstkens
genomférande.  Forsoksproto-
kollen skall utformas sa att for-
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sbken kan reproduceras, aven
flera &r senare och i andra labo-
ratorier. Detta innebdr att man
bor dokumentera bade undersok-
ningsmaterialet (djur, cdler, etc.)
och annat, sasom apparatur och
métprocedurer, kemikalier, isoto-
per m.m., som har betyddse fér
resultaten.

5. Forsoksrapporter skall fardig-
stéllas snarast méjligt efter for-
stkens genomfdrande och skall
innehdlla dler &tfoljas av bilagor
med uppgifter om berdkningar
och dtatistiska analyser, samt
beskrivning av och motiveringar
for eventuela korrektioner som
gjorts, s& att man kan rekonstrue-
ra hur de dutliga resultaten er-
hdllits. All dokumentation av
forskningen skall ske pa svenska
eler engeska och kunna tydas av
utomstaende.

6. Uppgifter om kvalitetskontrol-
ler av métningars riktighet, samt
vilka metoder och datorprogram
som anvants vid analyser av re-
sultaten bor &aven finnas. Det
skall vara mgjligt att bedbma
experimente| variation, inom och
mellan forsok, reproducerbarhet
och eventudla systematiska fe
som kan forekomma.

7. Resultaten skall i sa stor ut-
strackning som méjligt sparas i
form av radata i lattlaslig och
identifierbar form, t.ex. bestandi-
ga utskrifter av elektroniska data,
lagringsbara utskrifter frén mét-
utrustning dler skrivare, lag-

ringsbara och korrekt mérkta
fotografier av morfologiska data
eler molekylarbiologiska analy-
ser (t.ex. geer), utskrifter av
statistiska berdkningar som ut-
forts, etc.. Aven resultat som g
publiceras bor bevaras. Det
skall vara mgjligt att i det arki-
verade ursprungsdatamaterialet
identifiera vilka originalobser-
vationer som ligger till grund for
publicerade tabeller och figurer
(t.ex. genom angivande av pro-
tokollnummer for de aktudla
forsoken).

8. Projektledaren skall bevara
inhamtade tillstand fran olika
myndigheter (t.ex. fran den djur-
forsoksetiska nédmnden). Origi-
naldata skall snarast majligt
efter  projektets  dutférande
iordningstéllas for arkivering; i
de fall data aven utnyttjas i ef-
terfoljande projekt skall tydligt
redovisas var och hur de forva-
ras. Protokoll och resultat skall
sedan arkiveras sa att de kan
redovisas och eventudl kritik
bemétas under rimlig tid efter
publiceringen, d.v.s. under
minst 10 ar efter det att resulta-
ten kommit i tryck. | forekom-
mande fall skall behov av sek-
retess (t.ex. dar afférsintressen
fordigger) besktas bade under
projektets genomférande och i
samband med arkiveringen.

9. Institutionen (prefekten) an-
svarar for arkiveringen; forskare
bor ha tillgang till kopior av
arkiverade data fran egna pro-
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jekt. Om den projektansvarige
forskaren flyttar fran Kl skall
dverenskommelse om tillgang till
den arkiverade databasen ske
mellan denne och ansvarig pre-
fekt.

Stockholm juni 1998

Hans Wigzdl Jan Lindsten
Rektor Dekanus, Med. fak.
Bjorn Klinge

Dekanus, Odont. fak.

Litteratur med utférligare beskrivningar och hanvisningar till forfatt-
ningar, etc.:

'Riktlinjer for etisk vérdering av medicinsk humanforskning - forsk-
ningsetisk policy och organisation i Sverige. MFR

rapport 2, 1996.

“Centrala férsoksdjursnamnden: Forfattningar och allménna r&d m.m.
om anvandningen av djur for vetenskapliga andamal.

CFN: s skriftserie nr. 17, 1997; Regler/riktlinjer for djurexperimentdll
forskning vid KI. Veterinér- och forsoksdjurs-

verksamheten, mars 1998.

*The OECD Principles for Good Laboratory Practice OECD/GD (92)
32 - Paris 1992; L &kemede sverkets foreskrifter om

verksamheten vid GL P-laboratorier. LVFS 1996: 10.

Riktlinjer fér planering, genomférande och
dokumentering av klinisk och epidemiologisk forskning
vid Karolinska Institutet

Forskare vid Kl har skyldighet att folja gallande regler fér human-
forskning' och god Klinisk forskning 2 . De skall &ven kunna redovisa
underlaget for slutsatserna i forskningsrapporter och publikationer i
form av originaldata och hur dessa bearbetats i projektet.Det ar dar-
for viktigt att beakta foljande formella krav i samband med forskning-

en.
1. Studieprotokoll, fragefor- som ror forskningsprojektet
mul&@r, datainsamlingsformu- skall vara Overskadliga och
l&r (sk. Case Report Forms; entydiga for bade medarbetare

CRF) och andra dokument och utomstdende. Dokumen-
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ten, inkl. etisk ansokan, skall
innehdlla foljande: projekttite,
specifika malsittning(ar), pa-
tient/f6rsokspersonsmaterial,
procedurer och métningar,
datainsamling och ber&kning-
ar, samt planerade statistiska
analyser.

2. Forskningsprojekt  skall
planeras med den framforhall-
ning som kravs for att mgjlig-
gora testning av frégeformular
och procedurer, samt for in-
hamtande av de tillstand som
krévs. Tillstand for human-
forskningsprojekt kravs alltid
fran  forskningsetikkommitté,
samt eventudlt fran stral-
skyddskommitté, Lakemedels-
verket dler Socialstyrelsen.
Forskare skall aven fdlja gél-
lande regler fran Datainspek-
tionen for insamling av per-
sondata och uppréttande av
personregister. Man bor i
samarbetsprojekt aven ha tyd-
liga Overenskommeser om
"&ganderdtt" och majligheter
att utnyttja data och insamlat
biologiskt material for framti-
da forskning.

3. Forskningsprotokoll  och
bilagor skall vara tillréckligt
detaljerade for att t.ex. mdj-
liggora vardering av om urval
av patienter/personer ar repre-
sentativa for den ursprungsbe-
folkning ur vilken de & re
kryterade. Bade urvalskriterier
och hur individerna inkluderas
i studien (t.ex. om konsekutiva

patienter rekryteras, dler hur
man avser att véja ut och
kontakta tilltdnkta ddtagare
fran befolkningen) skall vara
tydligt formulerade. Hante-
ringen av eventuela bortfall
(drop-outs) bér &ven beskrivas
pa forhand. All dokumentation
skall ske pa svenska dller eng-
eska och kunna tydas av ut-
omstdende. Om  priméardata
korrigeras, skall texten/siffran
innan &ndringen fortsatt synas
och andringen skall dateras
och signeras.

4. Loggbocker (dagbdcker)
skall foras, dar alla forsok,
observationer och/dler mét-
ningar som utforts fortecknas.
Eventudla &ndringar skall
gbras sa att den ursprungliga
texten framgar, samt dateras
och signeras.

5. Personrdaterade primér-
data fran kliniska/ epidemio-
logiska projekt skall kunna
identifieras sdkert och upp-
gifterna skall dateras och sig-
neras. Uppgifter som saknas
skall noteras som "missing"
dler markeras pa lampligt satt
(g lamnas "oppna’). Person-
data skall forvaras under be-
tryggande former, sa att de g
blir tkomliga for obehdriga.

6. Resultaten skall i sa stor
utstrackning som mojligt do-
kumenteras i form av original-
data i lattlaslig form, t.ex.
bestandigt lagrade dektronis-
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ka data, lagringsbara utskrif-
ter fran métutrustning eler
dess skrivare, lagringsbara
och sdkert identifierbara foto-
grafier av morfologiska data
dler molekylarbiologiska
analyser (t.ex. geer), utskrif-
ter av statistiska berékningar
som utforts, etc.. Resultat fran
intervjuer dler enkater, samt
uppgifter ur dler i patient-
journaler skall likaledes beva-
ras pa ett sakert sétt. Det skall
vara mdjligt att i det arkivera-
de materialet identifiera de
originalobservationer som lig-
ger till grund for publicerade
tabeller och figurer.

7. Uppgifter om kvalitetskon-
troll av métningars riktighet,
samt vilka metoder och da-
torprogram som anvants vid
analyser av resultaten skall
finnas. Informerat samtycke
inhdmtas normalt pa forhand,
alt. enligt procedurer som &r
godkdnda av etikkommittén
-samtycken skall dokumente-
ras pa lampligt sétt for varje
individ i projektet.

8. Den dlutligt sammanstéllda
rapporten skall innehdlla dler
atfoljas av bilagor med de sta-
tistiska analyser som utforts,
samt beskrivning av och moti-
veringar for eventudla kor-
rektioner som gjorts. Det
maste ga att rekonstruera i
efterhand hur resultaten erhal-
lits. Patientsekretessen skall
beaktas, men eventudla kod-

listor bor bevaras i de fal
detta & mdjligt.

9. Projektledaren skall bevara
tillstand fran olika myndighe-
ter (enligt ovan), samt origi-
naldata fran projektet efter
dess genomférande. Godkand
etikkommittéansokan och
skriftliga samtycken skall be-
varas. Originaldata, protokoall
mm skall snarast mgjligt efter
projektets dlutférande iord-
ningstéllas for arkivering; om
data aven utnyttjas i efterfdl-
jande projekt skall tydligt re-
dovisas var och hur de forva-
ras. Resultaten skall bevaras
for att kunna redovisas och
eventud| kritik bemétas under
rimlig tid efter publiceringen.
For |&kemede sprévningar
gdller  arkiveringsskyldighet
under minst 15 ar, for Gvrig
forskning under minst 10 ar.
Instruktioner fran Riksarkivet
skall i forekommande fall aven
beaktas.

10. Institutionen (prefekten)
ansvarar fér  arkiveringen;
forskare bor ha tillgang till
kopior av arkiverade data fran
egna projekt. Om den projek-
tansvarige forskaren flyttar
fran Kl skall 6verenskomme-
se om tillgang till den arkive-
rade databasen ske mdlan
denne och ansvarig prefekt.
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Stockholm juni 1998

Hans Wigzdl Jan Lindsten
Rektor Dekanus, Med. fak.
Bjorn Klinge

Dekanus, Odont. fak.

Litteratur med utférligare beskrivningar och hanvisningar till forfatt-
ningar, etc.:

' Riktlinjer fér etisk vérdering av medicinsk humanforskning - forsk-
ningsetisk policy och organisation i Sverige. MFR

rapport 2, 1996.

“Riktlinjer for god klinisk forskning. MFR-rapport 3, 1996.
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Bilaga 5: Etisk kodex for forskare. Uppsala
universitet -

Uppsala 1984-01-24 Slutversion

Forskningen ar en omistlig verksamhet som har stor betydelse fér ménni-
skan - for hennes varldshild, for hennes materiella forhallanden, for hen-
nes sociala liv, for hennes vabefinnande. Forskningen kan bidraga till
IGsningen av de stora problem méanskligheten star infor sasom karnva-
penkrig, forstdringen av livsmiljon och den ojamna fordelningen av Jor-
dens tillgangar. Dessutom &r forskningen berattigad och vérdefull som
ett rent kunskapsstkande, och den bor bedrivas med et fritt och Oppet
utbyte av metoder och resultat. Men forskningen kan ocks3, direkt dler
indirekt, férvarra mansklighetens problem.

Denna etiska kodex for forskare har tillkommit pa grund av oro Gver
forskningsresultatens tillampningar och konsekvenser. Sarskilt tycks
riskerna for manskligheten vid krigforing i dag vara si stora, att det ar
tveksamt om ndgot stod till vapenutveckling fran forskare ar etiskt for-
svarbart.

Kodexen ar avsedd att anvandas av forskaren jdlv - han dler hon har att
bedoma sin egen verksamhet. En sadan beddmning &r alltid svar och
kanske inte sa sdllan omdjlig att gora. Forskaren rader som regd inte
Over sinareslutat och deras anvandning, ofta inte ens Gver sin egen verk-
samhet. Men detta hindrar inte att varje forskare arligt bor forsoka att
fortlopande beddma tankbara konsekvenser av sin forskning, att infor-
mera om dessa och att avsta fran sadan forskning som han eler hon an-
Ser Oetisk.

Harvid skall sérskilt beaktas att:

! Publicerad i Rydén, L. (red.) Etik for forskare. En antologi med utgangspunkt i
arbetet med Uppsalakodexen, Universitets- och Hogskoledmbetet, Forskning och
utveckling for hogskolan, Skriftserie 1990:1
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Forskningen skall ges en sddan inriktning att dess tillampningar och and-
rakonsekvenser inte orsakar véasentliga ekol ogiska skador,

Forskningen skall ges en sadan inriktning att dess konsekvenser inte for-
svarar for dagens manniskor och kommande generationer att fa en trygg
tillvaro. Vetenskapliga insatser skall darfor inte syfta till tillampningar
och fardigheter att anvandas for krig och fortryck. Forskningen skall
heller inte ges en s&dan inriktning att dess konsekvenser star i strid med
grundldggande manskliga réttigheter som de uttrycks i internationdla
Overenskommelser om medborgerliga, politiska, ekonomiska, sociala och
kulturdlaréattigheter,

Forskaren har ett ansvar att omsorgsfullt beddma forskningens konsek-
venser och att informera om dessa,

En forskare som bedomer att den forskning han dler hon utfor dler del-
tar i star i strid med denna kodex skall avbryta denna forskningsverk-
samhet och informera om sin beddmning. Vid en sadan bedémning skall
hansyn tagas bade till hur sannolika och hur allvarliga de negativa €f-
fekter & som kan folja av forskningsinsatsen.

Det & mycket angeaget att forskarsamhéllet stoder forskare som anser
sig behdva avbryta sin forskning av skal som anférsi denna kodex.
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Bilaga 6. Forteckning 6ver kurser i
forskningsetik.

Forteckning 6ver kurser i forskningsetik vid svenska larosdten, enligt
kartlaggning hdsten 1997:

Forskningsetiskt Forum vid Sveriges Lantbruksuniversitet (SLU) och
Uppsala Universitet:

Erbjuder 5-poangskurser i forskningsetik till doktorander vid tek.nat. fak
och hum.sam.fak. vid UU sant till doktorander vid SLU. Kursen &r fri-
villig och kan véljas nar som helst under forskarutbildningen. Ges pa
halvfart 6ver en halv termin. Undervisning ges i form av fordasningar
och seminarier. Examinationen sker i form av hemskrivning, PM-
skrivande samt muntlig redovisning.

Centrum for tillampad etik, Linkoping:

Erbjuder kurser i forskningsetik till doktorander vid framst tek.nat. fak.
Kursen omfattar 3 poang. Undervisningen ges pa knapp halvfart (en
gang per vecka i 8 veckor). Examination i form av aktivt deltagande
kompletterat av PM-skrivande dler hemskrivning.

Med. fak. Uppsala:

Har utbildning i forskningsetik som ett obligatoriskt inslag i forskarut-
bildningen. Uthildningen omfattar 2 poang. En engelsksprakig och en
svensksprakig version ges. Kursen kan lasas nar som helst under utbild-
ningen. Den innehdller etisk teori, tillampad etik och vetenskapsteori.
Undervisningen ges framst i form av férelasningar. For godkant resultat
krévs aktivt ddtagande i seminarier, inldmning av PM-uppgift, inlam-
ning av provansokan till forskningsetisk kommitté med etisk analys av
ett forskningsetiskt problem. Dessutom ger fakulteten varje ar en inter-
nationd!l postgraduate-kurs i klinisk l8kemeddsutveckling om 20 p. |
denna ingdr forskningsetik som ett obligatoriskt delmoment med beto-
ning pa etik vid lakemedd sprévning. Undervisningen omfattar ca 8-10
timmar och gesi form av fore&sningar, seminarier och studiebesok. Ex-
aminationen &r skriftlig.
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Med. fak., Goteborg:

Ger en obligatorisk kurs pa forskarutbildningsniva: "Etik och forsk-
ningsetik”. Undervisningen ges i form av fére&sningar och seminarier
och omfattar 20 timmar. Examinationen sker genom deltagande i kursen
och en val genomférd presentation av ett eget arbete vid det avslutande
seminariet. Ansvarig for kursen & Stellan Wdin.

Med. fak., Lund:

Ger en obligatorisk grundkurs fér forskarstuderande i forskningsetik.
Kursen ger 2 poang. Omfattning 4 x 3 timmar. Examinationen sker ge-
nom skriftlig inlamningsuppagift.

Med. och odont. fak., Umea:

Ger en frivillig introduktionskurs for forskarstuderande uppdead i fem
olika avsnitt. Delkurs fyra benamns " Etik, risker och sakerhet i forsk-
ningen” och koncentreras kring forskningsetik. Kursen ges en eftermid-
dag i veckan under ett ar, och ligger i borjan av utbildningen. Inga poang
ges for forskarutbildningskurser vid med. fak. i Umed Examinationen
sker i form av hemskrivning.

Karolinska institutet, Sockholm:

Ger i dag en frivillig kurs i vetenskapsteori och -filosofi. Frén och med 1
juli 1998 infors en obligatorisk kurs om 5 poéng, innehdllande en fem-
dagarskurs om vetenskapsteori och etik. (Nagot explicit om forsknings-
elik ndAmnsinte.)

Odont. fak., Goteborg:
Ger en obligatorisk kurs i etik omfattande 1 poéng inom forskarutbild-
ningen. Examinationen ar skriftlig.

Halsouniversitetet i Linkdping:

Undervisar om forskningsetik i basblocket for doktorander. Hela kursen
om forskningsmetodik ger 10 poéng. Den ligger i bérjan av forskarut-
bildningen, &r frivillig men rekommenderas doktoranderna. Examinatio-
nen ar skriftlig.

Hél sohdgskolan, Stockholm:

Undervisar om etik fortldpande genom hela biomedicinska analytikerut-
bildningen. Forskningsetik tas upp termin 3 och termin 61 anslutning till
genteknik och vetenskaplig metodik. Omfattning och examination fram-
gér inte.
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Hélsohdgskolan Vast, Skévde:

Undervisar om forskningsetik i momentet ” Examensarbete’ i anslutning
till vetenskapsteori och metod. Omfattning och examination framgar in-
te.

Hal sohogskolan Vast, Vanersborg:
Undervisar om forskningsetik i momentet ” Forskningsmetodik”. Skiljer
forskningsetiken fran t ex vardetik.

Institutet for folklivsforskning:
Ger en seminarieserie med titeln " Etik, moral och kritisk ethologi”, sam-
ordnad med en 5-poangs laskurs for nyantagna doktorander.

Folkhal soinstitutet:
Har ingen egen grund- dler forskarutbildning, men ger intern fortbild-
ning, dar bl a etik inom folkhal soomradet tas upp.

Tek. nat. fak., Uppsala:
Utnyttjar de kurser som ges av Forskningsetiskt Forum.

Vet.med. fak., SLU:
Utnyttjar de kurser som ges av Forskningsetiskt Forum.

Zoologiska inst., Stockholm

Forskningsetik ingdr i kursen ”Introduktion till forskarstudier i biologi”
tillsammans med bl a vetenskapsfilosofi. Hela kursen omfattar fyra
veckor, hetid. Forskningsetik utgér tre dagars undervisning. Kursen &r
frivillig och examineras genom aktivt deltagande.

Sociologiska inst., Sockholm:

Ger doktorandkurser vissa terminer om 5 poang. Kurserna &r g obliga-
toriska. Tar upp bade etik och forskningsetik. Examinationen sker i form
av uppsatsskrivande.

Samhéllsvet. fak., Uppsala:

Ger utbildning i forskningsetik pa doktorandniva vid vissa, meninte alla,
av fakultetens ingtitutioner. De institutioner som har kurser ger dem som
it obligatorium. Kurserna examineras dels genom aktivt deltagande,
dels genom skriftlig tentamen.

Psykologiska inst, Stockholm:
Ger kursi forskningsetik pa doktorandniva en gang per ar. Omfattar 2 x
2 timmar per studerande och ingdr i en kurs i "Allman forskningsmeto-
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dik" pa 15 poang. Kursen &r obligatorisk. Examination i form av ddta-
gandei obligatorisk gruppdiskussion.

Dalarnas Forskningsrad:

| alla uthildningar DFR arrangerar ingdr forskningsetik, t ex genom kur-
ser i forskningsmetodik, omfattande 1-10 poadng. 8 timmars obligatorisk
undervisning, examination i form av PM-skrivande.

Chalmers Tekniska Hogskola, Goteborg:

Ger en frivillig kurs i forskningsetik, forlagd till slutet av forskarutbild-
ningen: "Vetenskapsteori och forskningsetik”, 2 poang. Undervisning i
form av fordé@sningar och seminarier omfattande ca 30 lektionstimmar.
Examination i form av 75% narvaro, muntlig presentationsuppgift samt
hemskrivning. Kursansvarig: Stellan Wein och Goran Wallén.
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Bilaga 7: Kommittédirektiv

Forskningsetik Dir 1997.68

Beslut vid regeringssammantrade den 22 maj 1997.

Sammanfattning av uppdraget

En kommittétillkallas for att utreda etiska fragor i forskningen.

Kommittén skall analysera etiska fragor som uppstar i
forskningsprocessen.

Kommittén skall vidare granska utformning och omfattning av utbild-
ningen i forskningsetik samt Gvervaga andra atgéarder som kan oka med-
vetenheten om etiska fragor i forskningen. Den problematik som avser
vetenskaplig oredlighet och fusk skall analyseras.

Kommittén skall se 6ver det nuvarande systemet for forskningsetisk
granskning och Gversynen skall bl.a. omfatta de forskningsetiska kom-
mittéernas verksamhet, arbetssétt och sasmmanséttning. Kommittén skall
ocksd analysera hur avvagningar gors mellan kunskapsvinster och risker,
liksom behovet av offentlig insyn.

Kommittén skall, mot bakgrund av Datalagskommitténs férslag, under-
soka samt l1agga forslag till utformning av forskningsetisk granskning av
sadana projekt som innefattar anvandning av personnummer.

Kommittén skall belysa utvecklingen i andra lénder och beakta konsek-
venser fOr Sverige av internationd la konventioner.
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Kommittén skall Gvervaga om nagon form av forfattningsreglering be-
hovs. | forekommande fall skall kommittén féresla regler och Gvriga at-
gérder.

Bakgrund

| ett samhélle med ett starkt och 6kande beroende av vetenskap och tek-
nik &r forskningsetiska fragor av stort allmant intresse. Vad forskningen
inriktas pa, vilka projekt som prioriteras och vilka metoder som anvands
avgors till storsta delen av forskarna galva. Samtidigt har dessa fragor,
liksom frégor om hur resultaten anvands, stor politisk rackvidd.

Forskning aktualiserar en rad fragor av etisk karaktar. Det kan vara
metoderna som &r etiskt problematiska, darfor att de innebdr experiment
pa manniskor dler djur dler bygger pa att kansliga uppgifter om enskil-
da manniskor stélls sasmman. Den hittillsvarande granskningen och de-
batten har framfor allt berdrt dessa fragor, men forskningsetiska Gverva-
ganden omfattar &ven andra fragor. T.ex. &r objektivitet och sakkunskap
vid utvardering av forskning och beddmning av samhéllsproblem ocksa
en viktig forskningsetisk fraga.

For att fortroendet for forskning i allménhet och for forskarna sélva
skall kunna bevaras och stérkas krévs det att forskningen bedrivs pa et
ansvarsfullt satt. Forskarna maste Gppet redovisa saval positiva som
befarade negativa tillampningar av forskningens resultat. Forskningens
konsekvenser bor ocksa vara en del av den etiska debatten. Politikerna
har emdlertid det yttersta ansvaret for beslut om forskningens tillamp-
ning.

Under de senaste 30 aren har et system for forskningsetisk granskning
vuxit fram i Sverige. Riktlinjer har tillkommit for att de enskilda fors-
karna ska bli medvetna om sitt ansvar. Vid flera universitet finns det ett
centrum dler forum for forskningsetik. Undervisning i forskningsetik
bedrivs inom saval grundutbildning som forskarutbildning vid vissa fa-
kulteter, men &r i regd inte obligatorisk.

Sedan mitten av 1960-talet finns det forskningsetiska kommittéer med
uppgift att bedoma biomedicinsk forskning som innefattar forsok pa
manniskor. De &r knutna till de medicinska fakulteterna. Syftet med
verksamheten &r bl.a. att bevaka att férsokspersoner som ddtar i forsk-
ningen far behovligt skydd, samtidigt som majlighet ges att utveckla ny,
vardefull kunskap. Medicinska forskningsradet (MFR) har en namnd for
forskningsetik. Den fungerar som samradsorgan for de medicinska fa-
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kulteternas kommittéer. De forskningsetiska kommittée na ar dock en-
bart rédgivande och har intei uppgift att félja upp projekten.

Humani stisk-samhéllsvetenskapliga forskningsrédet (HSFR) och Social-
vetenskapliga forskningsradet (SFR) har bada etikkommittéer som
granskar projektansokningar som &r stallda till respektive rad och i vissa
fall ocksa sadana som remitteras fran andra forskningsfinansiarer. Lik-
som MFR:s etiknamnd har dessa etikkommittéer aven policyskapande
uppgifter.

Statens medicinsk-etiska rad tillsattes & 1985 som ett radgivande organ
till regeringen. En av rédets framsta uppgifter ar att folja utvecklingen
inom sadan forskning och behandling som kan anses vara kéanslig for den
méanskliga integriteten eller paverka respekten for manniskovardet. Radet
tar dock inte stéllning till enskilda forskningsprojekt.

Gentekniknamnden inrattades & 1994 och har till uppgift att folja den
nationella och internationella utvecklingen pa genteknikomradet, bevaka
etiska fragor och genom radgivande verksamhet framja en etiskt forsvar-
bar och siker anvandning av gentekniken sa att manniskors och djurs
hélsa samt miljon skyddas.

| den forskningsetiska utredningens betdnkande Forskningsetisk prévning
(SOU 1989:74) foreslogs viss reglering av formerna for forskningsetisk
granskning och for utbildning i forskningsetik. Riksdagen beslutade
emdlertid, i enlighet med forslagen i 1990 érs forskningspolitiska propo-
sition (prop. 1989/90:90, bet. 1989/90:UbU25, rskr 328), att inte ytter-
ligare reglera verksamheten.

Regering och riksdag ansag att det fanns goda erfarenheter av systemen
for forskningsetisk granskning och att det inom forskarsamhéllet fanns
en god medvetenhet om problemen. Samtidigt framholls behovet av att
de etiska kommittérna arbetade vidare med information och radgivning.
Ledamdterna i de forskningsetiska organen borde ges mdjlighet till ut-
bildning i etik och etisk analys. Lekmannaledaméterna kunde dessutom
behtva viss utbildning i vetenskaplig metodik.

Forskningsetiska fragor diskuteras givetvis dven i andra lander. Bade i
Danmark och i Norge har etiska kommittéer for granskning av framst
biomedicinska projekt fatt en tydlig, centralt sanktionerad stéllning med
bred sammanséttning. | England och Nya Zedand har nya riktlinjer for
etiska kommittéer nyligen utarbetats.
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P4 europeisk niva har flera initiativ tagits inom detta omrade. Inom EU
finns ett forslag till direktiv, "Directive on the Implementation of Good
Clinical Practice and Clinical Trials', dar fragan om etisk granskning tas
upp. For en kort tid sedan undertecknade Sverige den inom Europaradet
utarbetade "Konventionen om manskliga réattigheter och biomedicin”. |
denna regleras villkoren for forskning pd méanniskor. The European Fo-
rum for Good Clinical Practice gav i juni 1995 ut riktlinjer och rekom-
mendationer for etiska kommittéer i Europa (Guiddines and Recommen-
dations for European Ethics Committees).

Lagstiftning avseende etisk granskning finns i vissa lander, ibland i form
av ramlagstiftning, i andra fall genom mer detaljerade direktiv. EG har
&ven utarbetat regler som relaterar till saval registerforskning som medi-
cinsk forskning.

| propositionen Forskning och samhélle (prop 1996/97:5) aviserades att
en utredning skulle tillséttas for en alsidig belysning av forskningsetiska
fragor. Utredningen skulle tillséttas med héansyn till de forskningsetiska
fragornas stora betydelse for forskning och samhélle, den snabba ut-
vecklingen inom vetenskapen, bl.a. inom det biomedicinska omradet, och
den tid som forflutit sedan den senaste forskningsetiska utredningen av-
dutade sitt arbete. Fragan har ytterligare aktualiserats genom den se-
naste tidens debatt i Sverige och i andra lander om konsekvenserna av
utvecklingen inom cell- och molekylarbiologin.

Uppdraget

En kommitté tillkallas med fdljande uppgifter. Kommittén skall foresla
atgarder for att uppna en tillfredsstallande hantering av etiska fragor i
forskningen.

Forskningsetik &r ett mangfasetterat begrepp. Det innefattar t.ex. frégor
om forskarnas personliga och samhélleliga ansvar, vad man véljer att
forska om och vilka metoder som anvands, hur man hanterar sina resul-
tat och hur det kollegiala samspelet i forskarsamhdallet fungerar. For vis-
sa aspekter finns rekommenderade forhalIningssétt angivna i forsknings-
etiska regesamlingar. Andra aspekter hanteras pa en informell niva
Forskaren kan stéllas infor etiska fragor i varje led av forskningsproces-
sen, frén uppslag till slutredovisning. Det kan kréavas etiska Gvervagan-
den vid saval insamling, bearbetning och forvaring av material som vid
presentation av resultat.
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Uppdraget inbegriper inte frégor relaterade till djurforsok eler djurfor-
soksetiska némnder eftersom dessa kommer att behandlas av utredningen
"Alternativa metoder till djurférsok och forsoksdjursanvandningens om-
fattning i framtiden m.m." (dir.1997:43).

Oversynen skall innefatta en genomgéng av vad forskarsamhéllet och
andra har gjort for att méta delvis nya forskningsetiska fragor som den
snabba vetenskapliga utvecklingen medfér. Kommittén skall sarskilt
granska utformning och omfattning av utbildning i etik inom forskarut-
bildningen. Behovet av forskning i amnet forskningsetik bor ocksa dver-
véagas.

Kommittén skall belysa problematiken kring vetenskaplig oredlighet och
fusk. Foretedsens omfattning och former samt forskarsamhallets hante-
ring av den bor inga i analysen. Kommittén skall Gvervaga hur man kan
minska riskerna for vetenskaplig oredlighet och, om det behdvs, foresla
tydligare etiska regler for forskarnas egen granskning av forskning och
for allmanhetens insyn. Likasa bor forskarnas medvetenhet om exper-
trollens begransningar och forpliktelser, t.ex. vid utvéardering av forsk-
ning och bedémning av samhéllsproblem analyseras.

Den almént tillampade s.k. peer-review-modelen innebér att forskare
bedomer kvaliteten i andra forskares arbete. Det & vasentligt att forska-
re som granskar andras forskning inte tar ovidkommande hansyn vid
bedomningen. Vanskapsforhallanden, beroendestalining, skolbildningar,
egna fordelar av vissa beslut dler personliga motsattningar kan paverka
beddmningarna. Objektivitet och sakkunskap vid utvardering och be-
domning av forskning & darfor en forskningsetisk fraga. Sérskilda sva-
righeter uppstar vid granskningen av forskning i ett land av Sveriges
storlek dar en liten grupp av etablerade forskare har stort inflytande Gver
manga beslut. Detta forhallande kan i viss man kompenseras genom ut-
nyttjande av sakkunniga fran andra lander eler genom separation av
granskning och beslut.

Kommittén skall analysera etiska fragor som kan uppsta nér forskning
bedrivs dler finansieras i samverkan med industridlla intressen dler dér
andra intressen an férutsattningslost kunskapsuppbyggande gér sig gal-
lande. Samhéllsutvecklingen stéller allt hogre krav pa samverkan mellan
akademisk forskning och t.ex. industridlt utvecklingsarbete och produk-
tion. Denna i och for sig 6nskvérda okning av forskningssamverkan
mellan industriella intressen och akademisk forskning kan emellertid va-
ra forknippad med etiska problem. Den kritiska granskningen av forsk-
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ningen kan komma att paverkas liksom forskarnas majligheter att delta i
den offentliga diskussionen.

Kommittén skall évervaga om den offentliga insynen behdver dkas och
vid behov lamna forslag till hur detta kan ske. Likasa bor allmanhetens
insyn i forskningsprocessen beysas. Det finns ett stort behov av 6ppna
informerade samtal dér forskare och allménheten kan féra en dialog om
forskningsetiska frégor. Oppenhet & en forutséttning for fortroendet for
forskningen och forskarna. Kommittén skall dven undersoka och foresla
atgéarder som avser hur information om nya principiella fragor nar be-
rérda organ. Det kan gélla bade forskning och tillampning av forsknings-
resultat. Som tidigare namnts har Statens medicinsk-etiska rad i uppgift
att bevaka och rapportera om utvecklingen nér det géller sadan forskning
och tillampning som kan vara kénslig for den manskliga integriteten eler
paverka respekten for manniskovardet. En forutsdttning for att radet
skall kunna fullgdra sin uppgift & emellertid att det finns rimliga méjlig-
heter att i tid f& information om sadan typ av forskning och tillampning.

Kommittén skall undersoka hur systemet for forskningsetisk granskning
fungerar i dag och foresla de férandringar som bedoms nédvandiga. En
av utgangspunkterna skall vara att forskning som har manniskor som
forskningsobjekt, oavsett vem som &r finansiar dler utférare av forsk-
ningen, skall utséttas for etisk granskning.

De regionala och lokala forskningsetiska kommittéernas verksamhet och
arbetssétt skall granskas. Kommittén skall analysera hur avvégningar
gors mellan eventudla kunskapsvinster och risker for forsokspersoner,
hur behovet av offentlig insyn kan tillgodoses liksom om de etiska av-
véagningar som gors i kommittéerna och i det medicinska vardagsarbetet
skiljer sig &t. For narvarande ingdr inte i de forskningsetiska kommitté-
ernas uppgift att folja upp de projekt som tillstyrkts. Kommittén bor
lamna forslag om hur en sddan uppfdljning kan ske. Kommittén skall
ocksd Overvaga om det bor finnas majlighet till Gverprévning av de
forskningsetiska kommittéernas beslut.

De forskningsetiska kommittéerna har i dag en klar majoritet av forska-
re. Dessa utses av de medicinska och odontologiska fakulteterna. |
kommittéerna brukar ocksa finnas et par lekman, utsedda av landsting-
en. Kommittén skall dvervaga och foresld hur de forskningsetiska kom-
mittéerna bor vara sammansatta och darvid sarskilt dvervéaga en for-
stérkning av lekmannainflytandet, om andra kompetenser bor tillforas
kommittéerna och om landstingen &r béast skickade att utse dessa repre-
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sentanter. Likasa bor kommittén analysera behovet av en jamn konsfor-
delning i kommittéerna.

Kommittén skall undersoka och foresla utformningen av forskningsetisk
granskning av projekt som innefattar anvandning av personnummer. En-
ligt datalagen granskar Datainspektionen (DI) registerforskningsprojekt
fran integritetssynpunkt, men flertalet projekt granskas aven av en forsk-
ningsetisk kommitté. Datalagskommittén (Ju 1995:08) som sett Over da-
talagen har den 2 april 1997 éverlamnat sitt betdnkande Integritet, Of-
fentlighet, Informationsteknik (SOU 1997:39) till regeringen. Dér fore-
das en forandrad roll for DI. Den nuvarande skyldigheten att i forvag
anmala behandlingar till DI foéreslas bli begransad till ett minimum. DI:s
verksamhet skall i stéllet koncentreras till tillsyn, information och rad-
givning. Detta kan stélla 6kade krav pa de forskningsetiska kommittéer-
na och kommittén bor darfor undersoka och foresla atgarder som avser
den forskningsetiska granskningen av sadan forskning. Det finns &ven et
behov av analys kring anvéandning av genetisk och annan medicinsk in-
formation i forskningssammanhang, t.ex. DNA-analyser.

| fleralander pagdr en diskussion om forskningsetik och den forsknings-
etiska granskningens uppbyggnad. Kommittén skall darfor belysa den
internationdlla debatten samt beakta erfarenheter och regelverk i andra
lander. | detta ligger &ven att beakta vilka konsekvenser exempevis Eu-
roparadets konvention om manskliga rattigheter och biomedicin kan fa
for det svenska granskningssystemet.

Kommittén skall samrada med den parlamentariska utredningen om
forskning (dir. 1997:67), med utredningen om djurférsok (dir. 1997:43)
samt med andra berdrda utredningar, myndigheter och organ.

Kommittén skall Gvervaga om nagon form av forfattningsreglering be-
hovs. | forekommande fall skall kommittén féresla regler och Gvriga at-
garder. Om kommittén foreslar dtgarder som ger ekonomiska konsekven-
ser skall finansiering av dessa foresls.OvrigtFor utredningsarbetet gél-
ler regeringens direktiv till samtliga kommittéer och sérskilda utredare
angaende redovisning av regionalpolitiska konsekvenser (dir.1992:50),
om att préva offentliga dtaganden (dir. 1994:23), om att redovisa jam-
stélldhetspolitiska konsekvenser (dir. 1994:124) samt om att redovisa
konsekvenser for brottsligheten och det brottsforebyggande arbetet (dir.
1996:49).
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Redovisning av uppdraget
Kommittén skall redovisa sitt uppdrag senast den 1 februari 1999.
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