Brev till Lakartidningen:

"Snedvriden debatt
om forskningsetik”

Lakartidningens nyhetsarti-  hun informerte om medisinsk genetis  n i -
kel om den vetenskapliga kon-  kunnskap. J ngeg ztl_lller derfo’rfspﬂt[s |
flikt som uppstatt kring antro- Det som sannsynligvis skilte hennt mal vea Ierenius torstael-
pologen Lisbeth Sachs’ arbete ~ fra de kvinnene hun ga informasjon, e~ S€ av at leger har »en etik
om genetisk r&dgivning (se LT hennes utdanningsniva og muligensg  pa hogre niva» 0g kan ikke

42/99) har foranlett kommenta- nerelle kunnskap om datainnsamling o oppfatte dette som noe an-

Fe .y -bearbeiding. Men denne kunnskape ;
rer fran lasekretsen. Viaterger e CE L Sl T ek forskning net enn arrogant i forhold

har nagra inlagg, varav det fors- e fra antropologisk. At hun er med.  til andre forskergrupper
ta tillsénts oss fran Norge. underskriver p& en sgknad til etisk rac  SOm er underlagt de samme
sier ikke at hun har medforsker-statu:  etiske regleﬂ
Jeg har som norsk forsker, med fagder ma man skille mellom sgknad ti
lig bakgrunn som bade lege og antropaetisk rad og til forskningsrad.
log, fulgt debatten om Lisbeth Sachs’ Hun kan ikke ha »férsett forskarer
prosjekt. Jeg har lest og anvendt hennesed patienter» all den stund for de
meget betydningsfulle og viktige publi-forste dette var friske kvinner — ikke
kasjoner vedrgrende forebygging ogpatienter» — som av eget valg ville h
handtering av »risiko-pasienter», sonmformasjon av en lege. Disse kvinnen
ogsa har nadd opp i prestisjetunge intehar gitt sine egne tillatelser til bade prc
nasjonale tidsskrifter. sjektet og til publiseringen av hva d¢
Det er derfor med stor undring jeg leeventuelt har sagt, falt eller gjort.
ser om denne handtering av hennes | tillegg har Sachs fulgt dem opg
forskning som na skjer i svensk mediever lang tid, langt unna legens konsu,
sinsk debatt. Jeg vil derfor ferst komtasjonsrom, altsa helt uavhengig av lesle det av kvinnenes bilde? Det er nem-
mentere denne teksten i Lakartidninggen. Det er derfor uforstdelig at dennkyg dette bildet Sachs har presentert—og
en, og deretter si noe generelt om denmonflikten» som Lakartidningen be-derved balansert pa mest mulig helhet-

debatten. skriver det, har kunnet fa slike dimenfig méte.
sjoner.
Kulturer kan ikke kollidere _ Samme etiske regler
For det farste kan ikke kulturer »kol- Hegner om egne interesser En annen sak er det at Sachs er un-

lidere» — mennesker og biler kan, men Na&r bade Lindblom og Terenius uttaderlagt etiske tradisjoner pa ngyaktig
ikke abstrakte begreper — selv ikke viler seg som de gjgr, vitner dette mer osamme méate som medisinere, de etiske
tenskapskulturer: Det dreier seg aperet behov for & hegne om egne interesséorskningreglene avviker ikke fra hver-
bart om en lege som, i Sachs’ publikabette har to tydelige konsekvenser: Peandre, det stilles samme krav til hensyn
sjoner, ikke har fremstatt som noe annepektivene fra pasienter, »risiko fooverfor informanter. Jeg stiller derfor
enn en hvilken som helst, og anonynsykdom»-personer eller andre generedparsmal ved Terenius’ forstaelse av at
lege. helse- og sykdomsopptatte menneskéger har »en etik pa hogre niva» og kan
N& fremstar hun selv, Lindblom, ogdrukner i den profesjonelle medisinskékke oppfatte dette som noe annet enn
derved har hun selv brutt den anonydiskursen. arrogant i forhold til andre forskergrup-
mitet som Sachs har overholdt, i flg. Medisinere gnsker ikke uhildet inn-per som er underlagt de samme etiske
bade medisinske og antropologiskeyn i sin virksomhet. Hva har man aegler.
etiske regler. Hun fremstar som en sorskjule, bar sa allmennheten spgrre — og Lindblom er i tillegg ingen vanlig in-
vil ha eierskap til data som hun pa ingikke minst vare sentrale politikere sonformant. Hun er en offentlig person som
en mate selv har samlet inn. Hun var dpevilger pengene til helsevesenet- ogir rad. Offentlige personer som gir of-
informant, pa lik linje med de kvinnerlegenes virksomhet. fentlige rad, kan ikke kreve hemmelig-
Nar Terenius skriver »men nar forstempling eller privat eiendom til sin of-
skare med andra etiska traditioner arbéentlige virksomhet.
tar inom halso- och sjukvarden &r det Dette er stikk i strid med bade sedva-
viktigt att de ser framfor sig bada sidorne og rettsregler i Norge, og jeg ville tro

Forfattare na — den egna och den medicinska — si&t gjelder det samme for Sverige. Hun
IDA HYDLE att den bild som sedan presenteras bfiemtrer ikke som noe annet enn en re-
dr med, 1. amanuensis, Hagskolanbalanserad» — sa sper jeg Terenius @gesentant for genetiske spesialister i
Agder, Arendal, Norge. ogsa Lindblom: Hvilken balanse? HvoiSachs publikasjoner. Hennes anony-
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mitet caranterer i tillgg ogséa kvinnenes tropologi, stort sett har exft leger Det  pelige perspekier. Det ville ikke en

anorymitet. var mintolkning antropolog ha gjort om en medisiners.
Det er derfor grunn til & sparre badde Att boken inneholder »trrekturfel

Anonymiteten Lakartidningens anlige lesere, samtoch felstaade medicinska termer» kan

tilsidesatt Terenius og Lindblom, om Sachs™-arenhwer opplere, bade medisiner og-an

| tilfellet med Lindblom mé& man beider fiktisk ogsa gir lger en grunn til tropolog, og har ingenting med demf
spgrre om hun har brutt Helsinki-deklad generelt reflektere pa sitt bilde og sifige kvalifikasjon & gjare. Her slas det
rasjonen som tge, idet hundktisk har rolle? At Lindblom synes det er »helisammen, i et apenbart, men darlig; for
gatt ut og nangitt s selv i forbindelse orattfardigt» at Sachs fortsetter sirsgk pa & srte Sachs’ arbeid.
med Sachs’ bok. Slik kan nemlig kvin forskning, fordi Lindblom ikle skulle Det som slar mgsom det viktigste i
ner som har &t til Lindblom bli gjen- veere enig, harer ikkhjemme i noen Sachs publikasjoner pa dette tema, ge
gjent & sine naere pargrende som kjervitenskapstradisjon, erken medisinsk netisk kunnskap og radgiing, er fene

ner igjen nanet Lindblom, men som eller antropologisk. menet, ikle personene. At man breik
ikke visste i utgngspunktet at dettawr personer som ugngspunkt for & si noe
den samme gEen somifines med, men  Hvordan antropologer om fenomenerer heller ikle spesielt
uten kjennetgn, i bolen til Sachs.  beskriver data for antropologi. Det gjgres i all klinisk

Lindblom tilsidesetter pa denne maten Nar Lindblom sier at Sachs’ bok-in og samfunnsmedisinsk forskning, og
sine pasienters kvgpd anogmitet ved neholder »l0sryckta citat» og »subjektisom rgel ogsa i eksperimentell labera
selv a @ utipressen med siget nan. va kommentarer» s&af det sta for at torieforskning.

Nar Lindblomtolker det bildet som hun ikke har noen anelse omdrdan Dette som na fremstar i Lakartid
gis a hennes rolle som »kall och okansantropologer forsér og beskrier sine ningen som »@llisjon» og »lonflikt»
lig», s& er det hennes tolkning. Dg jedata. Det &r sa veere, det vil enw sier derfor mer om visseder enn om
leste bolken, fremsto Igen ikle for mgg  samfunnsvitenskapeligykdig person fenomenet genetisk testing pa fiesk
som spesiell pa noen mate, snarere slirstd. Men det er helt uforstaelig apersoner og pa den radging de sadr.
jeg i min 25-arige virksomhet songe, Lindblom anser spsom kompetent tild Er det ikke her fokus na bgr settes, i-ste
pasient og forsds, bade i medisin og an uttale sg om en antropologs vitenska det for en ufruktbar personfokusering?

Replik I:

Jag bor ha samma ratt
som alla Brsokspersoner

Jag vill bara klagtra nagra sakfér atminstone en artét baserad i sin hel Som forsdksperson har jag natudigt
hallanden. Initiatiet till att ofentlig- het pa ett par losryckta citat frin dessas samma ratt som andra forsoksperso
gora den etiskadnflikten mellan mig band. DA tillskre jag Etiska radet och ner att nar som helsvlaryta min meed
och Lisbeth Sachs genom att begkri papekade detta och bad om deras stéidrkan i »&perimentet».
den i Lakartidningen, togw#&arolins  att avbryta samarbetet. Etiska radet har Annika Lindblom
ka institutets etiska rad utan att jeay v utrett arendet och kritiserat Lisbeth Overlakare, kliniskt genetiskavdek
informerad eller delaktig i detta. Jagsachs, men ansag sig ej ha befogenhetningen, Karolinska sjukhuset
forutsatter att Etiska radet havvagt att forbjuda henne att @@nda bandin
vardet & att fora en dentlig debatt mot spelningrna & mig.
risken att skada nagow de inblandade

eller tredje man. Fel version?
Konfliktens karna ar att jag blem- Det foretller som om Ida Hydle po
bedd att medsrka i en studie som med lemiserar mot en felaktig, aldrig publi
arbetare merirfner att jageforsoksle cerad ersion a Lakartidningsartikin? ~ Kommentar

daren betraktats som ett studieobjektda Hydle tror att jag klagf pa att jag

Detta upptackte jag forst nar studieeskriys som »kall och okénslig». Det Redaktionen har inte tillsént Ida
publicerades. Jag ville darfowtaryta har jag aldrig gjort. Jag har heller aldridHydle ndgon preliminarersion & den
fortsatt »samarbete» och forbjod Lisklagat éver »korrekturfel och felsteade aktuella artileln. Hur denna ersion

beth Sachs att &énda de bandinspel medicinska termer». natt andra 4n de personer som intervju
ningar jag mederkat i. Dessa uppgifter hade felaktigt lags ats i artileln ar oklart.
For att understryka alret i mitt min munien prelimindrersion & L& Annika Lindbloms lommentar att

krav delgavs detta dekanus vidva uni  kartidningsartileln, och dettadrrigera  uppgifter felaktigt lagts i hennes mun,

versitet. Lisbeth Sachs Vdade att det des p& min bgiran (min lrrespondens dvs som citat, ar missvisande. Dessa

inte funnits nagot samarbete mellamed Lisbeth Sachs och Etiska radet karppgifter férelommer i I6pande e i

oss. Da bad dekanus vid Karolinska inerhdllas efter skriftlig lggiran). Jag har en preliminar ersion. Kallan till dessa

stitutet om Etiska radets bedomning. forstas heller aldrig kkd att Lisbeth uppgifter ar Etiska radet vid Karolinska
Utan att &vakta radets yttrande fert Sachs skall sluta forska, endast att intastitutet.

satte hon sedan att publicera ytteatig behandlas som ett forsoksobjekt. Red
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Replik II:

Sa yttrade sig

Citaten borde  MFRs namnd for etik
ha kontrollerats

Ida Hydles inlagg fordnar mig. | Lakartidningen 42/1999 diskuterasundersokningen i sadanallfta del &
Sjalvklart menar jag att samma forsken uppkommen lonflikt mellan ta ve-  det som sksiits om \ederborande, in
ningsetiska principer aler for all tenskapsteoretiska alor i samband klusive tolkningar asr deras uppgifter
forskning. B nagot annat satt kan jamed en antropologisk studie rérande gech handlingr, innan forskningsrap
heller inte lasa Peter Orns adlkl arti netisk radgining vid Karolinska insti porten publiceras.
keln framgr dessutom att jag och Katutet. Medicinska forskningsradets |synnerhet gller detta om uppgifter
rolinska institutets etiska rathher det namnd for forskningsetikdnsulterades na kan uppdttas som ingritetskansk
vardefullt att sjukérdens eller lakarensi detta drende och yttrandedrkmente ga, kontroversiella eller pd nagot satt
roll belyses sa att sagputifran». rades brt i artikeln. For fullstandighe krankandewavederbdrande. Om de stu

Det ar de speciella omsténdigheterttens skull och for att detta inte skaltlerades och medvkandes upjttning
kring Lisbeth Sachs bok »Attvya med misstolkas foljer har namndens princiavviker fran forskarens kan forskaren
risk» som utgor basen féokflikten. For  piella yttrande i fragn. ovenaga att bereda dem tilifle att
det forsta war rollerna vid intervjutillél- D4 hela yttrandetvautrymmesskal ej framfora detta i endmmentar eller fot
lena oklara. Annika Lindblom upatta kan publiceras atges de huvudsakiig not varefter forskaren kandknmentera
de sig inte sjalv som studieobjekbrielet tre punkterna i yttrandet och ut detta detta genom att ytterligge redwisa ska
andra anser hon sig interkektuppfat- finns i originalet enmmentar till punk len fér sin uppéttning.
tad. En rad felaktigheter hade kunnéen 3. Det fullstandig yttrandet kan er P sa satt kan redisningen &en vin
korrigeras om Lindblométt tillfalle att hallas fran MFRs kansli, Dnr 99/487na i djup och yansrilkedom. Skillnad i
lasa manuskriptet fore publicering.  framhaller professor Gisela Dahlquisttolkning a vetenskaplig resultat kan ju

Detta hor till \anlig umgingeston i ordférande i namnden och som tillstallbcksa redeisas som &rrespondens ie/

Swerige att en journalist (ftaftare) Lakartidningen detta yttrande. tenskaplig tidskrifter pa sedanligt satt.
stammer & med uppgiftslamnaren at Informanters mdjligheter att okn-
denne blit korrekt citerad. Lisbeth ~ Namndens yttrande mentera forskningsmaterial berors i

Sachs tillstar ocksa att detnolyckligt  »Medicinska forskningsradets namndHSFRs etikrgler i en rebkmmendation:
att sa ej skdde. Detta ar sarskilt viktigtfor forskningsetik har tagit delvaett
nar det ghandlade tematédler en all  arende somdler anmalan fran docent »Forskaren bor ge uppgiftslamnare; un
varlig klinisk fragestallining. Annika Lindblom till Karolinska institu  dersokningsdeltagare och andra berérda
tets etiska rad dar hon ifrdsgtter det satt fillfalle att ta del av etiskt kansliga avsnitt,
Ett helt annat genomslag pé vilket professor Lisbeth Sachs pub"kgntroversmtlla t_olknlngar etcb;_ undersgk
Det ar har »an hogre etik» lom- cerat visst basmaterial i bokform. D%:';%Zrk%%’r?]re%g%infé??nqg t(lacflfggséé %rt]t
mer in, dvs forhallandet att en bok sonamnden inte tar stallning till enskildg ex ge som ar féremal for forskning skall
ges ut pa ettanligt forlag och @inder sig arenden eller goigaa utredningr vill Vi kunna hindra publicering av fér dem nega
till allmanhetenér ett helt annat genemi stéllet age féljande yttrandeveprinci-  tivt forskningsresultat.
slag an en etenskaplig publikation. piell karaktar mot bakgrund/ale speei Om individuella uppgiftslamnare eller
Aven om detta inte ar syftet kan den-tafika frdgor som Karolinska institutetsandra berérda kénner sig negativt berorda
kas askracka mannisi att sbka medi etiska rad stéllt till nAmnden: eller orattmatigt kritiserade av forskarens
cinsk epertis i en krissituation. 1.1 samband med att forskningsprotolkningar och slutsatser, bor vardet av det
Jag har st att forstd att Annikajekt initieras och genomférs kan degt-f forvantade lﬁunsk?(pstlllskotteft"vggakl)s rp%t
Lindblom genom att ge sig till kdnninas mang samarbetspartners. Derags gﬁgee\l/tévnéiugl?se venserna forde berorda
- . Lo ; . publicering.»
skulle assldja patienternas identiteolika roller (finansidr studieobjekt,
(och darigenomdmma i lonflikt med medwerkande pa annat satprsult for 3. Denna de studerades mdjlighet att
Helsingforsdeklarationen). Om nagobestamda tekniska eller statistiska uppa del & resultat och tolkningy innan de
avslojat nagons identitet ar det Lisbetgifter, answarig for patienter som gettpubliceras och att reglisa gna eentu
Sachs, som i sin bok gett en hel detpetillstand till att en undersokningif ge ella avvikande tolkningr eller \Arde
sonliga detaljer nomforas pawalelningen) bor pa ett-ti ringar innebar dock inte nagon ratt for
Ida Hydle tycler inte om ordetddli- digt stadium i ett projekt klgoras sa att den eller de som studerats att censurera
sion for att betecknaadkflikt mellan alla vet vilken roll de harSker inte det forskaren, dvs att hindra denne fran att
mannislor. Men Annika Lindblom kan ta, kan problem upghmma senare. S& publicera sina resultat.
ner sig d&erkdrd och krankt. Hon hardana klagéranden ar sarskilt viktigvid Inte heller innebar det att de stude
ocksa haft omsgrom de personer sontvanetenskapligt samarbete. rande kan knéa att f tillbaka bandin
kommit till henne for radgining. Kan 2.1 samband med (deltagde) ob spelningr eller dyl som gjorts medan
ske har bokn arskrackt nagon fran attsenation & ett litet antal personer kandet informerade samtyek callde. Det
sOka genetisk radgiing. Detta om nd det vara swrt att vid rapporteringen ta skulle kunnavervigas bara i myodt

got ar en etisk frém undvika att i \arje fll de narmast in exceptionella &ll d& det kan visas att
Lars Terenius blandade kan identéfra personerna.ivV bandinspelningrna redan har aat
ordférande, Karolinska institutets rekommenderar att forskarendivager och/eller sannolikt @mmer att @lla de
etiska rad att lIata de studerade och metkande i studerade stor skada.»
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