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FORORD

Etiska overvdaganden och riktlinjer spelar en mycket viktig roll for forskningens kvalitet, genomférande och hur
resultat av forskning pa ett ansvarsfullt sitt kan anvindas for att utveckla vart samhélle. Alla som deltar i
forskningsprocessen bor ha en aktiv diskussion kring etiska fragor. Vetenskapsridet ser som en av sina
viktigaste uppgifter att ta initiativ till att sddana diskussioner fors och har sedan ar 2001 en expertgrupp for etik
som hanterar savdl myndighetsspecifika fradgor som mer 6vergripande forskningsetiska fragor.

Expertgruppen har tagit initiativ till boken ”God forskningssed”. Syftet med boken ér att ge ldsaren en
mdjlighet att orientera sig bland fragestéllningar och problem, vécka tankar och bidra till diskussion om ansvar
och utmaningar. Boken vénder sig framst till forskare, inte minst de som r i borjan av sin karridr, for att
underlitta for dem att fatta genomténkta forsknings- och forskaretiska beslut.

Den nu aktuella upplagan ar en delvis omarbetad version av den senaste upplagan, som publicerades &r 2011.
Omarbetningen, som gjorts av expertgruppen, ror till exempel fordndringar i lagstiftning.

Stockholm, 12 juni 2017

Sven Stafstrom
Generaldirektor, Vetenskapsradet
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INLEDNING

Forskningsetiken &r inte statisk. Nya etiska problem aktualiseras nér nya vetenskapliga fragor stills, nir nya
metoder anvands och ndr nya material analyseras. Forskningsetiken hade tidigt fokus pa att skydda patienter
och forsokspersoner mot Gvergrepp i vetenskapens namn. Genom utvecklingen av epidemiologisk forskning
och registerdataforskning har delvis andra fradgor kommit i centrum. Under senare ar har stamcellsforskning och
nanoforskning dragit till sig ett stort intresse, liksom kommersialisering av forskning och forskningens effekter
pa miljo och samhille 1 ett mer globalt perspektiv.

Forskningsetiska dvervdganden handlar i hog grad om att hitta en rimlig balans mellan olika intressen som
alla ar legitima. Kunskapsintresset ar ett sdidant. Ny kunskap &r vardefull pa flera sitt och kan bidra till
individens och samhallets utveckling. Integritetsintresset liksom rétt till skydd mot olika former av skada och
risk for skada ar andra legitima intressen. Men ibland kan ny kunskap bara erhéllas om forsokspersoner och
medverkande utsétts for en viss risk. Inte minst tydligt dr detta i medicinsk forskning. Ska risken vara lika med
noll, blir ocksd mojligheterna till framsteg kraftigt beskurna — vilket drabbar olika grupper av patienter.

De skador och risker det kan vara fraga om varierar betydligt inom olika vetenskapsomréden. Darfor
aktualiserar forskning av olika slag ocksa olika typer av overvidganden. Riskvinstbedomningen gors pa skilda
sitt, och riktlinjerna — som bade syftar till att frimja kunskapssokande och tillvarata medverkandes intressen —
ser inte heller ut riktigt pd samma sitt. Etiska problem uppmérksammades tidigt av medicinare och psykologer,
andra har sedan foljt efter.

Denna bok &r en revidering av boken God forskningssed, publicerad av Vetenskapsradet i januari 2011. Den
foregéende boken togs fram under den period da Géran Hermerén var ordférande i Expertgruppen for etik.
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SAMMANFATTNING

Forskningen har en viktig position i dagens samhélle och stora forvantningar stélls pa den. Men darmed riktas
ocksa fokus mot forskarna. De har ett sérskilt ansvar gentemot de manniskor och djur som medverkar i
forskningen, men ocksa mot alla dem som indirekt kan paverkas av forskningen och gagnas av
forskningsresultaten. Forskaren forvintas gora sitt bista for att genomfora forskning av hog kvalitet. Forskaren
ska ocksa sta fri fran yttre paverkan och manipulering och inte heller ga egna privata eller vissa intressenters
drenden. Ett vélgrundat fortroende i samhéllet for forskarna och forskningen ér en forutsittning for
forskningens framtid.

De olika uppforandekrav som stélls pa en forskare hor ihop med forskarrollen, sa som den uppfattas idag. De
ligger inbyggda i forskningsprocessen. Men kraven har dndé sin forankring i samhillets vanliga etiska normer
och vérderingar. Den som ldser de rekommendationer som presenteras i denna skrift upptacker att mycket av
det som ségs kan sammanfattas i ndgra allménna regler som alla svarar mot mer generella levnadsregler:

1)  Du ska tala sanning om din forskning.

2)  Du ska medvetet granska och redovisa utgangspunkterna for dina studier.

3)  Du ska 6ppet redovisa metoder och resultat.

4)  Du ska Oppet redovisa kommersiella intressen och andra bindningar.

5) Du ska inte stjéla forskningsresultat fran andra.

6) Du ska hélla god ordning i din forskning, bland annat genom dokumentation och arkivering.
7)  Du ska stréva efter att bedriva din forskning utan att skada manniskor, djur eller miljo.

8)  Du ska vara rittvis 1 din bedomning av andras forskning.

Denna skrift ger en kortfattad och 6versiktlig framstéllning av det forskningsetiska omradet. Den bor darfor
kompletteras med annan ldsning om man vill fordjupa sig i &mnet. Vissa dokument redovisas i texten men
framfor allt hénvisas till webbplatsen "CODEX — regler och riktlinjer for forskning”, codex.vr.se. Hir finns inte
bara regler och riktlinjer samlade utan ocksa korta forskningsetiska introduktioner till olika fragor, lankar till
nationella och internationella dokument och dessutom en nyhetsbevakning.

Kéannedom om bade relevant lagstiftning och forskningsetiska kodexar krévs for att forskaren ska kunna
reflektera Over sitt projekt. Behovet av forskningsetik diskuteras inledningsvis under rubriken Vad etiken
foreskriver och lagen krdver i kapitel 1.

I kapitel 2 Om forskning — vad, varfor, hur och for vem? aktualiseras en rad fragor av forskningsetisk
betydelse. De handlar om kunskapens vérde, om tillvigagéngssitt, om ansvar, om intressekonflikter, om
metoder och om tillforlitlighet.

For att fa genomfora viss forskning kravs tillstand. Det géller forskning som avser manniskor, forskning som
innefattar djurférsdk, men ocksé vissa andra typer av forskning. I kapitel 3, Etikprévning och annan
tillstandsprovning, beskrivs viss lagstiftning och formerna for tillstandsprévningen. Har diskuteras &ven etiska
problem och 6vervdganden i samband med forséksdjursverksamhet samt vid forskning i annat land.

Vid Hantering av integritetskdnsligt forskningsmaterial &r det viktigt att redan 1 ett tidigt skede fundera dver
olika intressen (forskarens, medverkande personers, andra forskares osv.), vad forskaren kan lova de
medverkande, vem som &ger ett forskningsmaterial etc. Vilka regler géller? Dessa fragor har under de senaste
aren stillts s ofta och av s médnga att vi valt att dgna kapitel 4 i denna bok 4t dem.

I den pagaende fordndringen av forskningens organisering och villkor, nationellt och internationellt, stélls
nya forskningsetiska fragor, medan andra ges en ny vinkling och prioritet. Ansvarsfragor i multicenterstudier
och stora internationella projekt dr exempel som behandlas i kapitel 5 om Forskningssamarbete.

Publicering av forskningsresultat, diskuterad i kapitel 6, dr en forutsittning for att forskningsresultat ska
kunna komma till nytta, endera for omedelbar tillimpning eller for att ingd som en pusselbit i det fortsatta
kunskapssokandet. Vem eller vilka som stir som forfattare 4r inte bara av betydelse vid meritvirdering utan
ocksa for ansvarsfragor. Rollen som granskare, ansvarig utgivare och redaktor reser sérskilda etiska fragor. Det
géller ocksa forskarens roll som handledare, som ldrare och som sakkunnig. Dessa fragor berdrs under rubriken
Forskaren och uppdragen i kapitel 7.

Ett forskningsetiskt problem som ofta uppmérksammas, ocksa i medierna, ror Vetenskaplig oredlighet och
behandlas i kapitel 8. Det kan rora uppenbara dvertramp som fabrikat, plagiat, fusk och frisering av data, men
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ocksa fortal, sabotage, missvisande framstillning av egna meriter i samband med bidrags- eller tjdnsteansdkan
etc. En rittsséker hantering vid misstankar om oredlighet ar grundldggande, liksom ett tydligt och enhetligt
sanktionssystem.

Det forskningsetiska faltet &r stort. Det finns manga olika lagar, direktiv, riktlinjer och forskningsetiska och
yrkesetiska kodexar som forskaren bor kénna till och beakta i sitt arbete for att detta ska kunna utforas pa ett
bade lagligt och etiskt genomténkt sitt. Vilken lagstiftning som ér tillimpliga varierar dock med vilken
forskning som bedrivs och hur den bedrivs. Under rubriken Ndgra viktiga lagar och andra regler som
forskaren bor kdnna till, nimns 1 kapitel 9 ett urval som Vetenskapsradets expertgrupp for etik anser vara
sarskilt viktiga att uppméarksamma.

I forskning stélls krav savél pd kvalitet 1 arbetet som pé integritet hos forskaren. Ett reflekterat etiskt
forhéllningssatt och agerande i forskarens olika roller ar dédrvid grundldggande. For att konkretisera har
framstdllningen kompletterats med ett antal exempel fran forskarlivet, ménga tillvaratagna fran den tidigare
boken God forskningssed, andra nytillkomna. Exemplen &r fiktiva men inte orealistiska. En av avsikterna med
exemplen &r att visa att god forskningssed i praktiken kan innebéra svara val mellan olika handlingsalternativ.
Fragan &r hur man bor handla i en komplicerad verklighet, dar olika principer och intressen kan sta mot
varandra.
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SUMMARY

Research occupies an important position in today’s society and much is expected of it. This places a focus on
researchers, who have a specific responsibility not only towards the people and animals participating in their
research, but also towards all those who may be affected indirectly, positively or negatively, by their results.
Researchers are expected to strive to conduct research of high quality. Accordingly, their work must be free of
external influence and manipulation, and they should not act in their own personal interests or in the interests of
other stakeholders. Good research depends on robust, well-founded trust.

The various requirements of proper research conduct are in line with the role of the researcher as that role is
perceived today. These requirements are built into the research process and based on society’s general ethical
norms and values. Those who read the recommendations presented in this text will discover that much of what
is said can be summarised in a few general rules which are broadly in keeping with the familiar general rules of
life:

1) You shall tell the truth about your research.

2) You shall consciously review and report the basic premises of your studies.

3) You shall openly account for your methods and results.

4) You shall openly account for your commercial interests and other associations.

5) You shall not make unauthorised use of the research results of others.

6) You shall keep your research organized, for example through documentation and filing.

7) You shall strive to conduct your research without doing harm to people, animals or the environment.
8) You shall be fair in your judgement of others’ research.

This summary provides a brief general overview of the field of research ethics. It should be followed up with
further reading of other material if you would like to learn more about the subject. Some references are
mentioned in the text, but you are referred primarily to the website: CODEX — Rules & Guidelines for
Research (codex.vr.se/en/). In addition to collecting the rules and guidelines, the site offers short introductory
texts on research ethics which cover a number of areas. It also provides links to national and international
documents as well as links to relevant news articles.

Researchers need to understand relevant legislation and research ethical codes if they are to reflect properly
on their own projects. The need for research ethics is discussed initially under the heading What Ethics Dictates
and the Law Demands in Chapter 1.

Research — What, Why, How, and for Whom? in Chapter 2 addresses a range of issues with significance for
research ethics. These include the value of knowledge, choices of approach, responsibility, conflicts of interest,
methods, and reliability.

Some research requires ethical approval — for example, studies involving human beings, animal experiments,
and some other types of research. Key legislation and forms of approval review are described in Chapter 3,
Ethics Review and Other Approval Review, where there is also a discussion of ethical problems and
considerations to be taken into account in animal research and studies in foreign countries.

Handling Research Material that is Sensitive with Respect to Confidentiality in Chapter 4 explains that it is
important to consider various interests (e.g. the researcher’s and participants’) at an early stage, and to ask what
the researcher is able to promise participants, who owns the research material, and similar questions. What
rules apply here? These questions have been asked frequently, and by so many researchers in recent years that
we have chosen to name Chapter 4 of this book after them.

As part of ongoing change in the organisation and terms of research, both domestically and internationally,
new research ethics questions are being asked, while others are being given a new angle and new priority.
Questions about responsibility in multi-centre studies and large international projects are dealt with in Chapter
5, Research Collaboration.

Publishing Research Results, which is discussed in Chapter 6, is a prerequisite if research results are to be of
any use, either in an immediate application or as a piece of the puzzle in the continuing pursuit of knowledge.
Who the author, or authors, of a piece of research are is of significance not only in the evaluation of the work’s
merits, but also in questions about responsibility. The roles of the reviewer, responsible publisher and editor
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raise specific ethical questions, as does the researcher’s role as supervisor, teacher and expert. These issues are
covered under the heading Other Roles of the Researcher in Chapter 7.

An ethical problem that often receives attention, in the media as well within academia, concerns Research
Misconduct (or scientific misconduct). This is covered in Chapter 8. Research misconduct may involve obvious
breaches of trust and professional guidance such as fabrication, plagiarism, cheating and manipulation of data.
It may also arise where there is slander, sabotage, or misleading presentation of one’s own status or capabilities
in applications for funding or positions. A common method of investigation to be applied where there are
suspicions of misconduct is fundamental, as is a clear and unified sanction system.

The field of research ethics is broad. Many laws, directives, guidelines and codes define the regulatory
framework governing research, and the researcher should also be familiar with, and take into consideration, the
requirements of professional ethics: only in this way, will they ensure that their work is conducted in a manner
that is both legally and ethically sound. However, other rules varies depending on the type of research and the
way it is conducted. Chapter 9, Key Documents Researchers Should be Familiar With, presents a selection of
the documents which the Swedish Research Council’s Expert Group on Ethics considers to be of particular
importance.

In research, there are demands on both the quality of the work and the integrity of the researcher. A properly
considered ethical approach to the researcher’s various roles is therefore fundamental. To flesh out what this
means, the text provides a number of examples of research, many of which have been borrowed from the
previous book Good Research Practice. It adds some new examples as well. The examples are fictitious, but
realistic. One of the aims is to show that good research conduct, in practice, may involve difficult choices
between different courses of action. The question is how one should act in a complex reality in which different
principles and interests sometimes come into conflict with one another.
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1 VAD ETIKEN FORESKRIVER OCH LAGEN KRAVER

1.1 Etik och moral

I manga sammanhang dér det talas om etik och moral” gér man ingen skillnad mellan begreppen.
Vardagsspréket dr ocksé oklart pa den punkten, 4ven om vi nog direkt uppfattar en skillnad i inneb6rd mellan
”Kants etik” och ”Kants moral”. Det finns etablerade anvéndningar av begreppen dir man gor en skillnad och
det finns goda skal att hér forsoka upprétthalla en sddan.

Det ér rimligt att anta att alla ménniskor bir p& en moral, en moral som visar sig i personens beteenden,
speciellt mot andra ménniskor. Personen behover inte vara medveten om sina moraliska stillningstaganden och
behover inte ha reflekterat 6ver dem. De enskilda varderingar och stéllningstaganden som hennes moral kan
antas besta av behover inte heller hiinga ihop sérskilt vél. Den behdver inte uppvisa ndgon som helst systematik
och personen behdver inte kunna rattfardiga sig pa nagot sétt. En moral, mer eller mindre vilutvecklad, finns
anda hos varje person. I sina val och sina handlingar visar personen vad moralen innehaller.

En etik kan vi inte ha utan att vara medvetna om den. En etik kan vi inte heller ha utan att ha reflekterat. Nér
vi anvénder termen “etik” &syftar vi en slags teori for det moraliska omradet. Vi soker precist formulerade
normer, girna sa generella som mdjligt, som vi kan hitta goda argument for. Vi vill rattfardiga var standpunkt.
En etik kan inte vara godtycklig. Vi vill ocksd att vara antaganden ska kunna fungera tillsammans och gérna
utgora ett system. En etik méste ocksa kunna formuleras i ord.

Man kanske kan sdga att etiken d4r medveten, reflekterad och motiverad moral, som man ger en sé klar
formulering som mdjligt och som framstills som ett system. Etiken &r en teori for moralen, som é&r praktiken.
Men en praktik kan man ju ibland ha utan teori. Dérfor talar man om forskningsetik och i langt mindre
utstrackning om forskningsmoral. Det giller ju normer (principer) som forskarsamhillet reflekterat Gver och
som man har forsokt formulera tydligt och ge motiveringar till. Det d4r normer som antas kunna fungera
tillsammans och ge vigledning. En kodex dr en sammanstillning av forskningsetiska regler, det vill siga av
mer specificerade normer som avser ett visst forskningsomrade eller vissa moment i forskningen.

Béde etiken och moralen bestar av normativa antaganden som séger vad som ar gott eller ont och som
rekommenderar eller forbjuder olika beteenden. Man brukar skilja mellan véirderingar, som just tillskriver
nagot ett virde, “gott”, ont”, “daligt”, "vardefullt”, ”skont”, "fult” etc. och normer, som sdger vad som &r
”plikt”, 7rdtt” eller oratt”, vad vi bor gora och vad vi bor avsté ifran. I en moral och i en etik finns i regel bada
slagen av antaganden. Ofta finns ett enkelt samband mellan dem. Uppfattar vi exempelvis lidande som négot
ont eller déligt blir detta ocksa ett skl for oss att hdvda att vi inte bor vélla lidande och att sddana handlingar dr
oritta. Om kunskap uppfattas som nagot vérdefullt, omfattar vi naturligt normen att mianniskan bor efterstrava
kunskap.

1.2 Forskningsetik och forskaretik

Omradet forskningsetik &r inte nagot vélavgriansat omrade dven om det dr uppenbart att det omfattar fragor om
relationen mellan forskning och etik, om etiska krav pa forskaren och etiska krav pa forskningens inriktning
och genomforande. Det dr svart att 1 en enkel formulering sammanfatta detta till en definition. Nya typer av
frigestillningar dyker ocksé upp nér forskningen utvecklas mot nya omréden eller d4 nya tekniker eller nya
forskningsmetoder tillkommer.

En mycket viktig del av forskningsetiken ror fragor om hur personer som medverkar i forskning som
forsokspersoner eller informanter far behandlas. Det kan forefalla sjélvklart att dessa personer i storsta mojliga
utstrackning ska skyddas fran skador eller krankningar i samband med att de medverkar i forskning. Men hur
gOr man detta?

I minga sammanhang begrinsar man forskningsetiken till just 6vervéganden av etiska frdgor som berdér dem
som medverkar i forskningen, medan resonemang om etiska fragor som géller sjilva hantverket — forskarens
ansvar gentemot forskningen, forskarsamhallet och samhillet 1 6vrigt — da kallas forskaretik. Fragor om
forskarens upptradande i olika roller, om ansvar i samband med publicering och om s.k. vetenskaplig oredlighet
hor hit. Méanga fragestéllningar i denna skrift ar séledes med detta uttryckssétt forskaretiska. I en annan
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terminologi skiljer man mellan extern och intern forskningsetik, dér forskaretiken motsvarar den interna
forskningsetiken.

1.3 Mertons Cudos-krav

Den amerikanske sociologen Robert Merton formulerade pa 1940-talet fyra principer som han menade utgjorde
ett “moral consensus” for vetenskapen. For diskussionen inom forskaretiken har de haft en stor betydelse. De
brukar kallas CUDOS-kraven (Communism, Universalism, Disinterestedness, Organized Scepticism). Mertons
principer har senare modifierats och ifrdgasatts, men de dr dock virda att uppmérksammas som en
utgdngspunkt i en diskussion om vad som kan vara god forskningssed.

Med kravet pa communism (C) menas att forskarsamhillet och samhillet i 6vrigt ska ha rétt att fa del av
forskningsresultat. Nya kunskaper ska inte fa hemlighdllas och doljas. Vetenskapliga framsteg ses som ett
resultat av samarbete inom och mellan generationer av forskare. Forskaren verkar ju inte i ett vakuum. Enligt
Merton finns det dérfor inte ndgot som kan kallas intellektuell egendom, som forskaren skulle dga.

Mertons krav pa universalism (U) innebdr att ett vetenskapligt arbete inte ska bedomas utifran andra kriterier
an rent vetenskapliga. Man ska exempelvis inte friga efter forskarens ursprung, kon eller stillning i samhéllet
nédr man vill ta stillning till resultatets héllbarhet. Med kravet pé disinterestedness (D) menas att forskaren inte
ska ha andra motiv for sin forskning &n att bidra med nya kunskaper. Ett fjarde krav pa organized scepticism
(OS) innebdér att forskaren stindigt ska ifrdgasitta och granska, men att forskaren ocksé ska vinta med att ge en
bedomning till dess hon eller han har en tillricklig grund att sta pa.

Sedan dessa principer presenterades har forskarens situation, eller &minstone upplevelsen av den, i manga
avseenden fordndrats. Att vara forskare kan sédkerligen pa ett genomgripande vis prégla séttet att vara och tdnka
men &r i1 dag ofta ndgot av en vanlig yrkesroll och forskaren har en anstéllning just som forskare. Ocksa
forskaren stélls infor krav pé lojalitet mot organisationer och dverordnade och pa hiansyn till ekonomiska
faktorer och den egna tryggheten i anstéllningen.

Mertons krav kommer dérfor i ménga fall i realiteten att vara svéra att efterleva. Hans krav pa
disinterestedness, som innebdr att forskarens huvudsakliga motiv for sin forskning ska vara att bidra med nya
kunskaper, dr ett sddant. Forskaren méaste rimligen ocksa fa ha andra motiv, som att genom sitt arbete frimja
sina anstdllningsmojligheter. Det viktiga &r snarare att dessa motiv inte medfor att forskaren later sig paverkas
till tolkningar eller slutsatser som det saknas vetenskapliga beldgg for eller till att undanhélla sédant som det
finns beldgg for.

Mertons starka krav pa communism kan ocksa vara svart att efterleva for vissa typer av forskning och for
vissa forskningsmiljoer, exempelvis en del forskning inom industrin, samtidigt som vikten av att publicera och
delge samhélle och andra forskare forskningsresultaten dnda kan erkdnnas ocksé i dessa miljoer. Nar det géller
offentligt finansierad forskning dr emellertid kravet pa 6ppenhet otvetydigt.

Ocksa de andra kraven hos Merton kan p4 olika sétt problematiseras. Som en av utgdngspunkterna finns
dock CUDOS-kravens ideal med nér vi i dag diskuterar vetenskaplig oredlighet (se kapitel 8). De gar ocksa
igen i de allménna regler om &rlighet och dppenhet som formulerades i bokens inledning.

1.4 Etiska kodexar

Samtidigt som individer som medverkar i forskning ska skyddas fran skada och krinkning,
individskyddskravet, ar det inte rimligt att en obetydlig skada far hindra viktig forskning. Forskningen &r
angeldgen for samhillet och medborgarna genom de forbéttringar av exempelvis hélsa, milj6 och livskvalitet,
som den kan leda till. Vid sidan av nyttan har forskningsresultaten ofta ett egenvérde. Man kan séga att det
finns ett etiskt motiverat imperativ att bedriva forskning: forskningskravet.

Manga forskningsetiska problem kan dirfor beskrivas som vdgningar mellan dessa krav. Vi ska utfora
kvalitativt god forskning med ett viktigt syfte och samtidigt skydda de individer som deltar i forskningen. Hur
detta avvigs och genomfors i forskningen blir avhingigt av vad slags forskning (fragestdllningar, metoder,
deltagargrupper osv.) det ar fraga om.

Diskussionen av forskningsetiska frgor satte fart efter andra vérldskriget. For olika forskningsomrdden
utvecklades forskningsetiska kodexar, det vill sdga samlingar av regler som forsokte klargdra hur forskaren
skulle agera gentemot forsokspersonerna for att handla etiskt riktigt. Kodexarna uttalade sig om vad forskaren
skulle gora fore forskningens genomforande (information, samtycke), under genomforandet (undvikande av
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risker, designfragor) och efter genomforandet (publicering, forvaring av material). En méngd etiska fragor i
forskningen blev pé det séttet uppmérksammade och kodexarna bidrog starkt till att skapa en praxis och 6ka
medvetenheten om mojliga etiska problem i forskningen.

Den avgjort mest betydelsefulla kodexen &r den medicinska Helsingforsdeklarationen, som har antagits av
World Medical Association. Den tillkom i sin tidigaste version 1964 och har undergatt flera revisioner fram till
den senaste versionen som &r fran 2013. Savil regler som begrepp fran Helsingforsdeklarationen har visat sig
vara anvéndbara ocksa inom andra forskningsomraden, vilket har bidragit till kodexens centrala stéllning inom
forskningen 6ver huvud taget.

Kodexarna ér alltsd samlingar av etiska regler. Nagon (en forskargrupp, en forskningsfinansiér, en
organisation av forskare eller forskningsinstitutioner osv.) forsoker i reglerna uttolka och formulera vad
moralen i vissa situationer kréver av forskaren gentemot informanten, ibland dven gentemot andra berorda.
Kodexarna dr dock inga juridiskt bindande dokument.

Efterhand har emellertid ocksa lagstiftningen kommit in pa det forskningsetiska omradet. Ett tydligt exempel
i Sverige #r etikprovningslagen och djurskyddslagen. Aven om lagstiftaren hir tar sig an ett uttalat etiskt
omrade sa innebir det inte att etik och juridik dirmed helt sammanfallit.

1.5 Lag och moral

Manga skillnader mellan lag och moral framtrader redan vid en enkel betraktelse. Vad som é&r juridiskt riktigt,
vad en viss lag pabjuder, ar i regel nagot som dr mycket tydligt och klart formulerat.

Lagen har ocksa tillkommit genom ett bestimt beslut som f6ljt en speciell beslutsordning. Forst nér ett beslut
har fattats pa det sittet har en lag skapats. En lag kan ocksé avskaffas genom en motsvarande process. Den ér
alltsa gillande mellan tv4 tidpunkter.

En lag kan skapas av olika skél och ha olika syften. En lag har ocksa ett bestimt rum dér den géller. Svensk
lag géller i Sverige, dansk lag i Danmark, och dven om innehallet i tva lagar, en svensk och en dansk, skulle
vara likartat, s& ror det sig om tva skilda lagar, tv skilda beslut och beslutsordningar. Att bryta mot lagen
medfor bestdmda sanktioner. I varje stat finns en organisation for att upptécka brott mot lagen, ddma och
verkstélla sanktioner.

Vad moralen pabjuder dr ddremot inte alltid tydligt och klart. I stdllet méste vi i moraliska frigor ofta foéra en
egen argumentation utifrén de varden som vi omfattar for att fa fram ett mer precist moraliskt krav. Moralens
regler och de viarden som &r forbundna med den &r inte heller nagot som vi uttryckligen beslutar oss for eller
formellt antar. Ndgon speciell beslutsordning kan vi forstés inte heller tala om.

Det ar mer rimligt att séga att virdena hor ihop med véra kénslor och behov, fysiska och psykiska, och med
det faktum att vi bade vill och maste samverka och dela livet med andra. Att exempelvis lidande &r nadgot ont
som darfor ska undvikas dr inget vi beslutar oss for. Det dr ocksé absurt att anta att en moralisk regel skulle
gélla frén en viss tidpunkt och kunna avskaffas vid en annan tidpunkt, som i fallet med lagar. Ett pastdende som
”Fran den 1 juli i ar 4r det moraliskt rétt att tala sanning” &r absurt.

Moralen kan inte heller antas ha en begrinsad rickvidd pa samma sitt som en lag har. Aven nir jag befinner
mig i Danmark maste jag mena att jag pd samma sitt som i Sverige bor undvika att skada mina medménniskor.

Moral skiljer sig fran lag ocksa genom att ett bestimt sanktionssystem saknas. Brott mot moralen f6ljs
forstas av sanktioner, men vilka de kan vara och hur de genomfors ar hogst varierande.

Att lag och moral &r skilda framgar ockséa direkt av var vardagserfarenhet. Det finns ménga situationer i livet
dér en lag ingenting har att sdga, men dédr moralen pabjuder eller férbjuder handlingar. Samtidigt &r det tydligt
att lagen i sin tur kan reglera forhéllanden som ur moralisk aspekt ar helt neutrala, exempelvis viss
trafiklagstiftning. Det finns ocksa forhdllanden som en lag pabjuder eller tilldter, men dér vi kan fréga oss: Ar
det moraliskt rétt att gora s&? Vissa beteenden tillats i affarsjuridiken, det vill sdga inget brott begds, men bor
man gora sd? Det dr en annan fraga och en fraga som ofta stills. Att besvara den juridiska fragan &r en sak, att
besvara den moraliska en annan.

Vad moralen pabjuder och forbjuder dr séledes i behov av analys och tolkning. Men finns bestimda svar
eller r moralen relativ? Det dr rimligt att anta att vissa grundldggande virden kan vara gemensamma for alla
minniskor medan vissa andra kan variera fran person till person och mellan kulturer eller traditioner. Hur det
an forhaller sig med denna relativitet, sd dr det tydligt att en moralisk dvertygelse eller princip &r ndgot annat dn
en juridisk regel. Ser vi till de moraliska antaganden som kommer till uttryck exempelvis i
Helsingforsdeklarationens regler, sa dr de ndgot som forskare varlden 6ver, inte bara i s.k. véstlander, kdnner
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igen sig i och tilldmpar i sin forskning. Nér det nedan talas om “vanliga” etiska krav pa forskningen avses
exempelvis sddana krav som formuleras i Helsingforsdeklarationen.

1.6 Lag och moral pa forskningens omrade

For forskaren &r det viktigt att kénna till lagstiftning av betydelse for det vetenskapliga arbetet, liksom vad olika
kodexar kréver. Vetenskapsradet, liksom flera andra finansiérer, stéller ocksé speciella etiska krav i samband
med en ansdkan om forskningsmedel. Det &r viktigt att uppfatta skillnaden mellan dessa olika typer av krav.
Lagstiftningen pé det forskningsetiska omradet har, bade historiskt och till innehallet, sin utgangspunkt i etiska
Overtygelser, exempelvis s& som de uttrycks i etiska kodexar. Men lagstiftningen behandlar bara vissa bestdmda
situationer och vissa bestdmda forhallanden.

Sedan den 1 januari 2004 géller lag (SFS 2003:460) om etikprévning av forskning som avser ménniskor,
etikprovningslagen (riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-2003460-om-
etikprovning-av-forskning-som_sfs-2003-460). Syftet med lagen &r att skydda den enskilda ménniskan och
respekten for manniskovérdet vid forskning. Lagen &r begriansad till att behandla vissa aspekter pa forskning.
Forskaretiken ldmnas utanfor.

Lagstiftningen kompletteras med att etikprovningsndmnder har inréttats. Dessa ska granska
forskningsprojekt och avgora om de kan godkdnnas. Etikprovningslagen anger dérfor dels (1) vilka projekt som
ska provas av ndmnder, dels (2) vad i dessa projekt som ska prévas och nér de far godkénnas och (3) hur
ndmnderna ska vara sammansatta.

Vid bade (1) och (2) &r det viktigt att uppmérksamma skillnaden mellan lag och moral. Endast projekt som
har ett visst innehall ska enligt (1) provas enligt lagen. Men mycket forskning som gors faller utanfér denna
beskrivning. Det kan inte betyda att all sddan forskning &r etiskt problemfri. Det innebér bara att lagstiftaren,
riksdagen, har gjort ett val av vad ndmnderna ska granska. Forskning som inte ror kinsliga personuppgifter (3
§) och som inte innebér ett fysiskt ingrepp eller syftar till fysisk eller psykisk paverkan eller uppenbart riskerar
att skada forsokspersonen (4 §) ska inte provas enligt lagen. Men det betyder inte att forskningen kan
genomfOras utan tanke pa etiska aspekter. Forskaren bor inte utan vidare genomfora sddan forskning utan
information och samtycke eller godtyckligt vilja forsokspersoner. Deras identitet far heller inte r6jas vid
publiceringen.

Forskningsprojekt som faller utanfor beskrivningen far alltsa genomforas utan etikprovning i lagens mening.
Men forskaren méste fortfarande beakta de etiska kraven, sa som de stélls i vanliga kodexar, och sjilv etiskt
reflektera Over sitt projekt. Att projektet inte faller under etikprovningslagen befriar inte frin detta.

Etikprévningslagens forsta version tridde i kraft 2004. Den reviderades 2008. Den storsta forandringen
innebar att lagens tillimpningsomrade utdkades. I den forsta versionen f6ll en betydande méngd forskning, som
dnd4 kunde innebéra stora forskningsetiska problem, utanfér lagen och ddrmed ocksé utanfor vad som skulle
provas. Med fordndringen 2008, dir fler projekttyper faller under lagen, kom alltsé fler projekt till granskning
och darmed 6kade ocksa samhéllets insyn. Det finns ocksa annan lagstiftning av sérskild relevans for forskning
s& som personuppgiftslagen och arkivlagen. Senaste revideringen av etikprovningslagen gjordes 2016.

Det dr vanligt att en finansidr utdver att se till att ett projekt ar lagligt ocksa dr angelédgen om att vanliga
etiska regler f6ljs. Exempelvis ska den som soker bidrag hos Vetenskapsradet redovisa etiska fragor som
forskningen aktualiserar och redogora for hur de behandlas i forskningsarbetet. Vidare forutsitter
Vetenskapsrddet att forskningshuvudmannen, det vill séga larositet eller motsvarande, ansvarar for att den
forskning som bedrivs uppfyller de villkor och forutséttningar som svensk lag kraver. Dessutom krivs att
projektledaren har kinnedom om géllande lagstiftning och insikter om etiska problem samt ansvarar for att
nddvindiga tillstdnd och godkédnnanden finns innan forskningsarbetet inleds.

Att vissa projekt inte behover och inte ska provas enligt lag kan ocksa leda till ett annat problem. Framfor
allt vid publicering i internationella tidskrifter krévs ofta att ett projekt ska vara etikgranskat. Om ett projekt
som faller utanfor lagen inte skulle kunna granskas, skulle rapporter fran sadana projekt inte heller kunna
publiceras internationellt. For att undgé denna o6nskade konsekvens infordes mdjligheten att efter begéran fa
ett s.k. rddgivande yttrande fran en etikprévningsnimnd. Denna gor dé inte en provning enligt lag utan beddmer
projektet etiskt utifrdn den beskrivning som forskaren ldmnat och de vanliga etiska krav som brukar stéllas péd
forskning (se vidare kapitel 3).

Skillnaderna mellan vad lagen kréver och vad etiska kodexar foreskriver blir tydliga ocksa nir man ser till
vad som enligt lag ska granskas, det vill sdga (2) ovan. Lagtexten talar i allménna ord om att forskningen ska
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utforas med respekt for ménniskovirdet, att ménskliga réttigheter alltid ska beaktas, att riskerna ska uppvigas
av de vetenskapliga vinsterna och att forskaren maste vara kompetent. I ndgot mer konkreta formuleringar talas
det om att informerat samtycke ska inhdmtas (vid vissa projekt), vem som kan samtycka och nér forskning kan
f4 genomforas utan samtycke. Innebdrden i granskningspunkterna blir tydligare genom de olika uppgifter som
forskaren infor en etikprovning méste ldmna pa den blankett som beskriver projektet.

1.7 Kvalitetskrav av flera slag

Hur forhéller sig god vetenskaplig kvalitet och god forskningsetik till varandra? Kan det finnas spénningar
mellan kraven pa god forskningsetik och god vetenskaplig kvalitet? Det &r klargérande att forst skilja mellan
tva fall: (1) vissa etikkrav gor att det &r svérare — tar ldngre tid, kostar mera — att na fram till ny och vérdefull
kunskap, och (2) vissa etikkrav gor det omdjligt att na fram till ny, vérdefull kunskap. I en del typer av studier
kan det hdvdas att exempelvis kravet pa informerat samtycke orsakar ett sé stort bortfall att resultatet kan bli
missvisande. Det dr bara i det senare fallet (2) ett principiellt intressant problem foreligger.

Problemet behdver emellertid klargdras. Svaret pa fragorna ovan beror ju ocksa pa hur nyckelbegreppen
definieras. Lét oss for enkelhets skull séga att kraven pa god forskningsetik i rimlig grad ar uppfyllda om
forskaren har foljt de principer som beskrivits i denna skrift. God forskningsetisk kvalitet forutsitter alltsé
forenlighet med grundldggande forskningsetiska principer. Kraven pa god vetenskaplig kvalitet kan emellertid
tolkas pa vidare eller snédvare sitt. [ sndv mening &r kraven pd god vetenskaplig kvalitet uppfyllda av forskning
som ger nya kunskaper, uppenbarar aldrig tidigare kéinda forh&llanden eller kastar ett nytt ljus over tidigare
kdnda foreteelser och relationer — den ger oss mer tillforlitliga kunskapskartor att navigera efter dn de vi
tidigare har hatft.

Innebdrden i kraven pé god vetenskaplig kvalitet i denna sndvare mening &r inte helt entydiga, eftersom
forskning i hogre eller ldgre grad kan uppfylla flera av dessa krav. Kraven pa stringens, representativitet,
generaliserbarhet, overforbarhet, reproducerbarhet, transparens osv. kan vidare tolkas och tillimpas pd nigot
olika sitt inom olika forskningsomréden som historiska, samhillsvetenskapliga, medicinska, tekniska och
naturvetenskapliga vetenskaper.

Oavsett detta dr det emellertid viktigt att se att vetenskaplig kvalitet ocksa anvénds i en vidare mening. I
vidare mening innebdr kraven pd god kvalitet en helhetsbedémning, ur vilken man inte kan bryta ut enskilda
krav. Nér den totala forskningskvaliteten bedoms, kan man inte bortse fran nagon egenskap. Kvaliteten bedoms
efter de sammantagna egenskaperna originalitet, extern och intern validitet, precision och etik. Aven kraven pa
god forskningsetik ingér sdledes héri. D4 kan det sjélvfallet inte bli ndgon spénning mellan kraven pé god
forskningsetik och kraven pd god vetenskaplig kvalitet. En forskningsrapport visar délig forskningsetik om den
har vetenskapliga brister nér det géller precisionen i fragestillningen, anvinder felaktiga metoder eller
etablerade metoder pa ett felaktigt sitt, systematiskt uteldmnar observationer som inte passar ihop med
forfattarens tes, hanterar bortfallsproblem pa ett statistiskt oacceptabelt sétt eller anvdnder en upplidggning av
studien som inte gor det mojligt att besvara fragan. Méanniskors tid har anvénts i onddan, och de kan ha utsatts
for 1at vara ett visst omak eller besvir, ibland till och med lidande. Hur som helst har resurser som kunde
anvints battre slosats bort. Det &r heller inte svart att hitta exempel pd undersokningar som genom ytliga
korrelationer mellan etnicitet, brottslighet, intelligens, utbildning osv. har lett till diskriminering och
stigmatisering av individer och grupper. Dessvarre finns ocksd exempel pa fusk nér det géller studier av
metoder att behandla brostcancer eller samband mellan vaccinering och autism. Hir sammanfaller dalig
vetenskaplig kvalitet och dalig etik, vilket leder till att ménniskor kan komma till skada nir resultaten fran
forskningen tilldmpas i praktiken.

Det kan ibland ocks4 finnas ekonomiska och tidsméssiga ramar som frestar forskare att ta genvégar, sa att
resultatet kan bli forskning som brister mot bade vetenskapliga och etiska kvalitetskrav. Om problemet enbart
beror pa detta, finns hér ingen principiell motséttning mellan vetenskapliga och forskningsetiska kvalitetskrav.
Med andra ramar eller bittre ekonomiska resurser skulle problemen inte behova foreligga. Vi dr ddirmed
tillbaka i en situation av typ (1) dir det inte finns nidgon principiell motséttning mellan olika typer av
kvalitetskrav. Det 4r mot denna bakgrund rimligt att se etikarbetet som en kvalitetsfraga.
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Stanley Milgram gjorde experiment med frivilliga forsokspersoner. Forsokspersonerna informerades om att
de som "ldrare” skulle ge elstotar till “elever” vid felaktiga svar och vid upprepade fel successivt oka
elstotarnas styrka. Eleverna simulerade dirvid kraftig smérta. Det hela var fingerat, och det visste alla utom
forsokspersonerna. De flesta forsdkspersoner lydde instruktionerna.

Milgrams forskning gav viktiga kunskaper om underkastelse och lydnad av auktoriteters pabud — den
avslojar vissa saker om oss sjélva som vi kanske inte gérna vill veta men som ocksa ér viktiga for forstaelsen
av Hitlers och andras politiska framgéngar — men Milgrams forskning har ocksa blivit kritiserad.

Vilka etiska problem aktualiserar denna forskning? Foreligger hér ndagon konflikt mellan vetenskapliga
och etiska kvalitetskrav? I vilken mening? Hur anser du att konflikten bor hanteras?

1.8 Tillbakablick

Sammanfattningsvis méste man alltsa allmént skilja mellan lag och moral och vad géller forskning samt &dven
skilja mellan forskningsetisk lagstiftning och de regler som aterfinns i forskningsetiska kodexar. De etiska
kraven kan vara mer langtgaende én lagens krav nér de 1 6vrigt har ett besléktat innehall. De etiska kraven kan
ocksa rora sddant som inte alls forekommer i lagen. De samlade etiska kraven pd hur god forskning bor
bedrivas kan sdgas uttrycka vad god forskningssed ar.

Forskare ska folja god forskningssed. Darfor kan man inte hdvda att exempelvis etikprovningslagen ersétter
kodexar som Helsingforsdeklarationen eller goér det egna moraliska omdomet betydelselost. Forskarens egna
reflektioner dver sitt projekt maste i stéllet bygga bade pa kéinnedom om lagen och kodexars innehéll och pa det
egna moraliska omddmet.

1.9 Olika regelsystem

Lagar stiftas av Sveriges riksdag och &r bindande. Samma réttsliga karaktér har férordningar som beslutas av
regeringen samt myndighetsforeskrifter, vilka utfardas av myndigheter (exempelvis Socialstyrelsen och
Tandvards- och ldkemedelsformansverket, TLV) med stdd av lagar och férordningar.

Inom EU finns forordningar, vilka géller som svensk lag, och direktiv som for att gélla normalt méste
implementeras i svensk forfattning. Internationellt forekommer dven konventioner, bindande for de linder som
har anslutit sig till dem, exempelvis Europaradets Oviedokonvention.

Vigledningar och riktlinjer ar svenska uttryck for vad som pé engelska brukar kallas guidelines. De kan vara
beslutade av myndigheter eller av olika icke-statliga organisationer och sammanslutningar. Dokument av detta
slag &r visserligen inte juridiskt bindande men innehallet kan vara allmént accepterat. Tillsynsmyndigheter som
till exempel Centrala etikprovningsndmnden (CEPN) och Datainspektionen publicerar véigledningar,
informationsskrifter med mera av betydelse for forskningen.

Deklarationer, resolutioner och forklaringar beslutas ocksa i allménhet av organisationer och
sammanslutningar och innebér att dessa tillkédnnager en viss uppfattning inom sitt omrade. Dessa dokument
bestar vanligtvis av uppmaningar till vissa etiska forhallningssétt. De kan ibland fa en status som liknar den
som tillkommer internationella konventioner. Ett exempel dr Helsingforsdeklarationen, som utgdr grunden for
stdllningstaganden i forskningsetiska kommittéer och liknande varlden Gver.

Etiska kodexar har oftast en utpréglat frivillig karaktér. De tar oftast upp forhdllanden som inte regleras
genom lagstiftning. Inte sillan inriktar de sig pa hur den som arbetar inom kodexens omréade forhaller sig till
sitt arbete och vilka f6ljder detta arbete kan ha for andra ménniskor, organisationen, miljon etc.
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2 OM FORSKNING - VAD, VARFOR, HUR OCH FOR
VEM?

2.1 Utgangspunkter for forskning

2.1.1 Nagra typer av forskning

Det finns olika typer av forskning. Man kan skilja mellan hypotesgenererande och hypotesprovande forskning
och mellan forskning som anvinder kvalitativa och kvantitativa metoder. Man kan ocksa skilja mellan
forskning som forsoker forklara varfor ndgot har intraffat genom att identifiera lagbundenheter i naturen och
forskning som forsoker 6ka och fordjupa vér kunskap om hindelser, processer eller texter. Ur forskningsetisk
synvinkel dr en annan distinktion vél sé intressant. Man brukar skilja mellan tre olika former av forskning:
grundforskning, tillimpad forskning och uppdragsforskning (det finns ocksa andra terminologier och
distinktioner).

Grundforskning kiannetecknas av att forskaren soker ny kunskap utan en bestdmd tillimpning i atanke och
kan leda till ovintade och banbrytande upptickter. Tilldmpad forskning och uppdragsforskning har bada ett
bestdmt syfte. De ska leda till nytta for den som har tagit initiativ till eller bestéllt forskningen.
Uppdragsforskning ar mer direkt och tydligt styrd av bestdllaren &n tillimpad forskning.

Till skillnad frén annat kunskapssokande innebér forskning ett systematiskt sokande efter kunskap.
Kunskapen maste ocksé vara ny, inte bara en sammanstéllning av sadant som redan &r kidnt. Men att forsoka
upprepa ett tidigare publicerat (och alltsa inte nytt) resultat med syftet att bekréfta detsamma ar ocksa
forskning. Om man lyckas upprepa resultaten 6kar sannolikheten for att slutsatserna &r héllbara och vi far veta
nagot som vi inte tidigare visste. En systematisk-kritisk genomgéng och sammanstéllning av tidigare resultat pa
ett omrdde kan ocksé leda till att kunskapsnivan hojs och kan ddrmed utgora ett exempel pa forskning.

2.1.2 Varfor forska?

Skélen for forskning varierar delvis med typen av forskning. Grundforskning bedrivs for att {4 fram ny
kunskap, som da kan ha ett egenvirde — men som ibland ocksé kan leda till annat, exempelvis nya produkter.
Tillampad forskning ddremot syftar i forsta hand till att f4 fram kunskaper som kan leda till forbattrad klinisk
diagnostik och behandling, att tillimpas praktiskt vid tillverkning eller forbéttring av produkter, i planering, vid
beslutsfattande, exempelvis géllande fordndring av organisationer och kommunikationsstrategier. Utover att ge
kunskap om nagot specifikt omrade ger forskning av alla slag metodisk skolning och tréning i kritiskt tinkande.
P4 flera sitt kan forskning alltsé bidra till bdde individers och samhillets utveckling.

Vetenskaplig forskning &r i dag ett viktigt inslag i samhéillslivet. Vardet av ny kunskap framhélls i ménga
olika sammanhang. Vad ar det som ger forskningen dess virde? Vetenskaplig kunskap har vérde inte bara som
instrument, det vill sdga som medel for att uppnd nigot annat som vi vérdesétter. Kunskapen har ocksa ett
vdrde i sig, ett egenvirde, oberoende av hur den kan tinkas bli anvénd.

Mainniskan vill inse sammanhang och kunna forklara och forsta. Detta giller dven sddant dér vi inte direkt
frigar efter en anvéndning eller en tillimpning. Ofta motiveras grundforskning pa det viset. Senare kan
resultaten dven visa sig vara goda instrument for att befrimja sadant som vi uppfattar som anvindbart och
samhillsnyttigt. Men det ligger i forskandets natur att vi i forvég inte helt kan veta vart dess resultat leder oss.
Onskan att veta och forsta dr manga ganger en tillricklig motivering for forskning.

Nir det talas om forskningens nytta, bor detta begrepp uppfattas i vid mening. Det handlar inte bara om att
skapa forutsittningar for att tillverka fler och nya produkter, inte heller enbart om att starka samhéllets
industriella konkurrenskraft eller att skapa fler arbetstillfillen. Det handlar ocksa om att befrdmja andra varden
som har med kritiskt tinkande, forbattrad livskvalitet och vitaliserad samhéllsdebatt att gora.

Emellertid visar historien att de avsedda skélen for forskning ibland inte sammanfaller med forskningens
faktiska effekter. Forskning som kan gora det mojligt att ta fram nya och starkare material eller effektivare
mediciner kan ocksd ha o6nskade och oférutsedda effekter eller utnyttjas for negativa syften av stater,
terrorister och andra. Utmaningen &r d4 att optimera mojligheterna att utnyttja forskningens positiva effekter
och minimera dess negativa. En levande etikdebatt dr ett viktigt inslag i dessa forsok.
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I hogskolornas uppgift ingar inte bara att samverka med det omgivande samhiéllet och informera om sin
verksamhet utan numera ocksa att ”verka for att forskningsresultat tillkomna vid hogskolan kommer till nytta”
(1 kap. 2 § hogskolelagen [2009:45]). Otvetydigt finns ménga exempel pa att forskningsron har medfort att
situationen for manga ménniskor har forbéttrats. Vacciner, framtagning av nya material och utvecklingen inom
telekommunikation dr exempel pé resultat av forskning som sedan har vidareutvecklats till produkter som har
forenklat livet och forbéttrat livskvaliteten for manga.

For den enskilda forskaren kan syftet med forskningen vara mer personligt, som nyfikenhet, lust att 16sa
problem, 6nskan att bidra till 16sningen pa nagot samhéllsproblem, att skapa forutséttningar for en karriér eller
att 6ka sina inkomster genom uppfinningar och patent. Instdllningen i forskarsamhéllet bor vara generds nar det
géller forskarnas personliga motiv.

Motiven for forskning kan komma att prégla forskningsmiljon och forskningens inriktning. I en miljo dér
vikten av kommersialisering och patent ensidigt betonas, kan utrymmet for mer grundforskningsorienterade
forskare vara kringskuret. Den milj6 dér 1 stéllet grundforskningens virde dverordnas riskerar att framsta som
isolerad och elitistisk. Denna typ av mélkonflikter &r ofta inbyggd i vissa typer av forskning, exempelvis klinisk
forskning.

Riskerna med malkonflikterna minskar om man befinner sig i en milj6é dir de debatteras och dér man
fortsétter att ha en Oppen och generds syn pé forskarnas motiv. Det viktiga dr att, inte varfor, man vill bidra till
forskningen och att olika motivs betydelse for forskningsmiljé och forskningsinriktning diskuteras 6ppet inom
forskargrupper, institutioner och fakulteter.

2.1.3 Hur bedrivs forskning?

En central fraga i alla vetenskapliga undersokningar och vid beddmningen av dem géller férhallandet mellan
fragestillning och metod. Det finns vetenskapsteoretiska larobdcker om kvantitativa och kvalitativa metoder
men i denna skrift dr utgangspunkten forskningsetisk.

En grundliaggande fraga i en forskningsetisk bedomning géiller avviagningen risk-vinst. Denna borjar alltid pd
minus eftersom varje undersékning tar tid fér dem som medverkar och utsétter dem for en viss risk, lat vara
ibland minimal. Ett n6dvéndigt villkor for att detta ska uppvéagas ar att den metod som anvénds besvarar den
frdga som stélls. Helst ska fragan ocksé vara angeldgen och svaret klart och stringent formulerat. Om
undersokningen inte ger svar pd fragestéllningen bor studien inte genomforas med den aktuella uppldggningen.

Nér man beslutar sig for att sétta igdng ett forskningsprojekt ska man vilja en metod som har de minsta
ténkbara skadliga konsekvenserna for berérda méinniskor och djur, om metoderna i 6vrigt ar nagorlunda
likvérdiga. Vidare ska nyttan av den forskning som planeras och det vetenskapliga vérdet av de resultat som
man kan forvénta sig alltid vigas mot de skadliga konsekvenserna. Detta berdrs dven i kapitel 3.

Ett exempel kan illustrera hur viktigt det &r att tdnka Gver om en viss undersokning kan komma att ge svar pa
den fragestéllning man har bestdmt sig for att studera. Antag att man vill ta reda pa vem som har makt. Da
maste man forst precisera vad man avser med makt. Det &r en sak att ha makt att forhindra att vissa fragor
kommer upp pé dagordningen i politiskt beslutande férsamlingar, en helt annan att ha rykte om sig att vara
miktig och inflytelserik. Det senare fenomenet kan undersdkas med intervjuer och enkéter dar ménniskor
tillfrdgas vem de tror har makt dver vissa frdgor, men det 4r tveksamt om en sddan metod kan besvara den
forsta fragan. Inte heller kan den forsta fragan undersokas genom att man studerar vem som ar mest
framgdngsrik nér det géller att driva igenom sina forslag i politiskt beslutande forsamlingar pa olika nivéer.

Ett annat exempel: Att ta reda pad om det dr ndgon skillnad nér det giller effekt och sékerhet vid vaccinering
mot influensa mellan barn som inte tidigare har vaccinerats mot influensa och barn som tidigare har vaccinerats
mot influensa dr en rimlig och intressant uppgift. Vill man undersdka detta skulle man kunna gora en
kontrollerad studie av dessa tvd grupper av barn och se om nigon statistiskt sdkerstilld skillnad kan
konstateras. Men vill man besvara fragan genom att jamfora med barn som har vaccinerats mot nagot helt
annat, exempelvis hepatit, blir det oklart vilken funktion kontrollgruppen har och vilken fraga som besvaras.

2.1.4 Vem har ansvaret?

Nér det giller hur forskning ska bedrivas och vem som har ansvaret for att den bedrivs pa ett bra sitt ur
vetenskaplig och etisk synvinkel, kan det vara klargorande att hélla isér den enskilde forskarens,
projektledarens, institutionsledarens och huvudmannens ansvar, 4&ven om grianserna inte alltid &r knivskarpa.
Vid vissa typer av forskning tillkommer &ven en annan aspekt: uppdragsgivarens eller finansidrens ansvar.
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En friga for den enskilda forskaren &r valet av forskningsproblem. Valet kan exempelvis sta mellan ett
vildefinierat problem som relativt snabbt kan ge publicerbara resultat men inte tycks ha nidgon storre betydelse
ur samhéllelig synvinkel och ett mer diffust eller mindre meriterande projekt av pataglig samhallelig vikt. Detta
val maste ligga pa den enskilda forskaren.

Inom varje disciplin véljer ocksa forskaren mellan olika &mnesomraden, inriktningar och problem. Inom
exempelvis historia kan man exempelvis intressera sig for individers, gruppers eller landers historia utifran ett
mentalitetshistoriskt, politiskt, juridiskt, ekonomiskt och/eller annat perspektiv.

Det ar en uppgift for handledaren att bevaka doktorandens val. Ansvariga for det akademiska
meriteringssystemet bor ge ritt signaler sa att en forskare undviker frestelsen att definiera forskningsuppgiften
mer efter meriteringsmojlighet &n efter angeldgenhet i fragestéllningen. I dag gors det en hel del studier som det
inte gar att dra slutsatser av — liksom det bedrivs ”onddig” forskning i meningen att fragestéllningen redan &r
besvarad. Detta har blivit tydligt i exempelvis systematiska genomgangar som Statens beredning for medicinsk
och social utvirdering (SBU) har gjort pa olika medicinska omréden.

Forskningsfinansidrerna &r givetvis intresserade av att deras resurser leder till forskning av hog kvalitet.
Bedomningen av ett projektforslag baseras ofta pa en sammanvigning av en rad olika kriterier, som framgar av
exempelvis Vetenskapsradets instruktioner till bidragssokande och granskare (se ndrmare vr.se). Férutom den
vetenskapliga kvaliteten och forskarens eller forskargruppens kompetens att genomfora projektet kan
originaliteten, betydelsen och i vissa fall ocksa nagon form av nyttoaspekt végas in.

Forskaren har ansvar for att forskningspersonerna' har ett tillfredsstillande forsikringsskydd.
Patientforsdkringen géller vid skada som uppkommer i samband med undersokning eller behandling, dven vid
skada orsakad av behandling som getts pa grund av felaktig diagnos. Daremot géller patientforsikringen inte
skador som orsakats av ldkemedel eller biverkningar av lakemedel. Lakemedelsskador ersitts via
Likemedelsforsdkringen. Patientforsdkringen géller inom den svenska sjukvérden, offentlig savél som privat.
Lakemedelsforsakringen har skapats genom en overenskommelse mellan flertalet lakemedelsforetag som ar
verksamma i Sverige. Forsdakringen kan ersitta 1dkemedelsskador oavsett om det ar klarlagt hur skadorna
véllats eller om produkten som anvénts haft en sikerhetsrisk. Det krivs endast ”6vervigande sannolikhet” for
att orsakssamband ska anses foreligga.

2.1.5 Avbryta forskning — nar och varfor?

Forskning kan avbrytas darfor att forskaren finner att den leder in i en atervindsgrénd eller ar ofruktbar. Det
kan exempelvis vara sé att nya upptéckter har visat att den fragestédllning som bearbetas 1 ett projekt bygger pa
forutsattningar som &r ohéllbara eller felaktiga. Men det finns ocksé andra skal till att forskaren kan friga sig
om projektet bor avbrytas.

Om en forskare kommer till insikt om att han eller hon sysslar med forskning som har eller kan fa vadliga
konsekvenser aktualiseras ett viktigt problem. Det &r visserligen mycket svért att gora en saidan beddmning. Det
ar andé den enskilda berdrda forskaren som dr den person i samhéllet som oftast har bast forutséttningar att
avgora detta. Men dven forskare kan ibland vara endgda och nérsynta och ha ett egenintresse av att en sddan
forskning slutfors.

Den s.k. Uppsalakodexen tar upp detta etiska problem. Denna etiska kodex som arbetades fram av forskare
vid Uppsala universitet under 1980-talet har fatt stor uppmérksamhet. Den védjar till forskare att undvika sédan
forskning som kan leda till ekologiska skador och vapenframstillning eller som strider mot grundlaggande
ménskliga réttigheter.

Uppsalakodexen dr avsedd att anvéndas av forskaren sjilv nér han eller hon ska bedéma sin egen eller
kollegers forskning. En forskare som finner att pagdende eller planerad forskning kommer att bryta mot
kodexen uppmanas att inte delta i denna forskning och att gora sin uppfattning allméint kénd. I kodexen hévdas
ocksa att kolleger och forskarsamhélle bor stodja en sadan forskare. Ett beslut av detta slag &r dock inte lAtt att
ta, allra minst for yngre forskare i karridren eller under forskarutbildningen. Det ar ocksa i regel enklare och
rimligare att reglera anvéindningen av kunskaper &n att styra sjdlva kunskapssokandet.

! Med forskningsperson avses i etikprovningslagen “levande ménniska som forskningen avser”. Andra vanliga uttryck &r forsoksperson,
intervjuperson etc. Detta innebér exempelvis de som medverkar i experiment, dr foremal for observation i studier, lamnar upplysningar som
anvénds i forskningen.
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Hur gér du i féljande situation?

Du leder en forskargrupp som ar pa vag att syntetisera ett virus som orsakade en dodlig epidemi for lange
sedan. Du inser att resultaten — om de publiceras — létt kan utnyttjas av terrorister for biologisk krigforing.
Kommer du att publicera resultaten? Hur beméter du invindningarna?

Att den enskilda forskaren visar trohet mot sin forskningsuppgift dr emellertid ocksé viktigt. I ett beslut om att
avbryta bor man ocksa viga in att andra forskare kan vara beroende av att arbetet fullf6ljs. Trohet mot
forskningsuppgiften, flit och koncentrationsforméga ér darfor viktiga kvaliteter hos en forskare och en
forskningsmiljé. De flesta forskningsprojekt dr sddana att de krédver mycket stora arbetsinsatser och stor
koncentration. Tiden fran de forsta idéerna till ett slutresultat &r i regel bade 14ng och oséker. Forskningsarbete
innehaller i de flesta fall klart kreativa element men mellan dessa finns ofta langa slitsamma rutinpass och
transportstrackor.

Det kan finnas olika skal till att en forskare lamnar ett projekt som han eller hon har atagit sig. De etiska
skilen kan besta i att forskningen riskerar att krinka ménniskors integritet eller att publiceringen av resultaten
kan missbrukas. De vetenskapliga skdlen kan vara att nya upptéckter gor att forskningsinriktningen inte ldngre
framstar som fruktbar.

2.2 Att gora forskningsresultat anvandbara

2.2.1 Den svarfangade och flerdimensionella nyttan?

Det ar naturligt att koppla ihop frdgan hur forskningsresultat ska goras nyttiga med fragorna “nyttiga — i vilken
mening?” och ”for vem?”. Detta av det enkla skélet att det som &r nyttigt for den ena inte alltid &r nyttigt for
den andra. En produkt eller metod kan ocksa samtidigt vara till nytta for flera pa olika sétt: somliga kan fa
Okade inkomster, andra kan {4 behandling som 0kar deras forvintade livsldngd, for ater andra kan resultatet bli
forbattrad livskvalitet.

I en vidare bemérkelse kan nyttobegreppet inbegripa ny kunskap som kan leda till att politiska beslut fattas
pa ett mer insiktsfullt sétt eller att nya aspekter som inte var forutsedda dyker upp och resulterar i helt nya
overviganden. For forskaren sjélv eller andra forskare kan den nya kunskapen leda till nya uppslag och
hypoteser for forskning.

Flera stora upptéckter har varit oviantade och har ibland gjorts ndr man varit pa jakt efter ndgot annat (teflon).
De kan ha gjorts av en ren slump (mork energi) eller misstag (penicillin). Men det krivs givetvis att forskare
inser betydelsen av de effekter som slumpen eller misstaget kan leda till.

Dessa exempel talar for att forskningen inte ska styras for hart.

2 Vetenskapsradet kommer att i sina underlag for kommande forskningsstrategi behandla frigan om forskningens nytta ur ett jimforande
internationellt perspektiv.
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Faktaruta om tillfalligheternas spel

Penicillin uppticktes 1928 av Alexander Fleming. Man hade glomt agarplattor pé vilka man odlade
bakterier. Néar det kom mogel pa plattorna dog bakterierna.

Teflon uppfanns av en tillfallighet av Roy Plunkett nér han forsokte fa gasen tetrafluoretylen att fungera
som kylmedel i kylskap. En flaska med gas blev stdende 6ver natten och dagen efter hade den blivit
polytetrafluoreten som &r en plast som ar mycket hal. S& smaningom belades den pa fisklinor och stekpannor
och anvéndes i rymdfarkoster eftersom den inte paverkas av UV-ljus, ozon eller syre och tal temperaturer
frén — 200 till mer &n + 200 grader C.

Mork energi blev ett begrepp nér forskare 1998 studerade gravitationen och den kosmiska
bakgrundsstralningen. Da blev man plotsligt varse att vi bara kan se ca 30 procent av universum — de
resterande 70 procenten kallas mork energi.

Ett inte helt jamforbart men epokgorande fynd fran det humanistiska omradet ar Linear B, en skrift funnen
pa lertavlor vid utgravningen av Knossos pa Kreta ar 1900. Skriften var lange omojlig att forsta. En brittisk
arkitekt, Michael Ventris, som forst trodde att det rorde sig om etruskiska, chansade sedan pé att det kunde
vara grekiska. Med hjilp av Linear B-fynd fran grekiska fastlandet, som saknade vissa ord som fanns i de
kretensiska Linear B-texterna, gissade han sig till att dessa borde vara lokalt kretensiska ortnamn. Pa sa sétt
dechiffrerade han 1951 den europeiska kulturens forsta skriftsprak.

2.2.2 Finansiering av forskning och samverkan

All forskning kraver resurser. Det géller tid, lokaler och utrustning. Finansieringen kan ske genom att forskaren
har en tjénst i ett foretag dér forskningsuppdraget ingar. Da kan det vara arbetsgivaren som formulerar
frégestéllningen. Forskningen kan ocksé utforas som uppdrag som forskaren fatt i eller utan konkurrens med
andra. Slutligen kan finansieringen ske via bidrag frdn nagon statlig, privat eller annan forskningsfinansiér.

Man kan sdga att det finns tva typer av finansidrer: den som inte har ett direkt eget intresse av resultaten och
den som har det. Till den forsta gruppen av finansidrer hor dels staten i form av olika stiftelser eller
forskningsrad, dels forskningsfonder baserade pa insamlingar och privata donationer med ett sérskilt fokus,
exempelvis Cancerfonden och Hjért-Lungfonden. Till den andra typen hor kommersiella, ideella och offentliga
aktorer som behover forskning for att utveckla sin verksamhet och i vissa fall tjina pengar.

Extern finansiering 6ppnar mdjligheter till forskning som annars kanske inte skulle ha blivit gjord. Men den
bindning och styrning som den kan innebéra &r inte utan risker. Detta illustreras av de manga konflikter om
publicering, tillgang till data och tolkning av resultat som aterkommande debatteras i medierna.

Hur gér du i féljande situation?

Du forskar pa olika tandkramers effektivitet. Det &r uppdragsforskning fran en av de storre tillverkarna inom
detta omrade. Du ldgger upp en jamforande studie dér olika tandkrdmers egenskaper och effekter jamfors i
en rad avseenden.

Resultaten blir emellertid inte vad finansidren hade hoppats. Finansidren vill darfor forhindra en
publicering eller &tminstone dela upp redovisningen i flera studier, vilket skulle gora det svart eller omojligt
att dra nagra slutsatser. Nar du inte vill gd med pa detta, hotar finansidren med att dra in bidrag till flera
projekt som dina doktorander &r beroende av.

Gar du med pd finansidrens krav for att rddda doktorandernas finansiering? Forsoker du forhandla fram
en kompromiss? Eller ...?

Finansiérer, oberoende av vilka de 4r, vill se resultat. Alla vill vara sékra pa att forskningsprojekten har sddan
kvalitet att de kan leda fram till ny kunskap. Offentliga eller 6ppna bidragsgivare anvénder dverallt i virlden
granskare for detta andamal. Processen kallas peer review. Granskarna arbetar ofta med hjélp av mallar som
innehéller tydligt formulerade kriterier. Granskningen omfattar alltid en bedémning av den vetenskapliga
kvaliteten, ofta av fragestillningens originalitet och ibland dessutom av hur angeldgen fragestillningen bedoms
vara ur ett specifikt, angivet perspektiv. Pa det séttet kan medlen styras till de forskare som uppfattas ha de
bista uppldaggen och den bésta formégan att genomfora sina projekt men ibland ocksa till vissa omraden som
finansidren anser viktiga.
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For att forskningsresultat ska bli anvéndbara krivs vanligen att de vidareutvecklas och att ndgon tar tillvara
den nya kunskapen. Offentliga institutioner kan ha en sddan ambition, men ofta sker detta genom
kommersialisering. Fran samhéllets synpunkt dr det angeldget att nya ron kommer till anvéndning sé fort som
mdjligt om de kan forvéantas medfora nytta och &r utan risk. Hur detta ska gé till dr foremal for stdndig debatt.
Den kommersiella aktdren eller den offentliga institutionens mal kan konkurrera med ambitionen att ytterligare
hoja kunskapsnivan. Ett forskningsresultat eller en upptickt kan ge vinster for upphovsmannen eller
vidareutvecklaren men kan samtidigt medfora skadliga verkningar for en vidare krets eller for samhéllet. Varje
enskild forskare bor hir liksom i alla andra sammanhang ténka igenom de mojliga konsekvenserna av sin
forskning.

2.2.3 Olika former for samverkan

Samverkan mellan forskning och privata eller offentliga finansiérer kan ske 1 olika former. Forskaren kan vara
enbart akademiskt anknuten och kan via sin institution samarbeta med industrin och andra finansidrer som
ersitter institutionen for gjorda insatser. En institution kan inom sig ha en organisation for kommersialisering
med separat bokforing och redovisning.

Vissa forskare dr anstdllda inom industrin och har som uppgift att med vetenskapliga metoder ta fram ny
kunskap som #r av virde for arbetsgivarens utvecklingsprojekt. Aven sidana forskare ska medverka i
vetenskapssamhéllet och kunna samverka med akademiskt verksamma forskare, som ju till stor del finansieras
via externa bidrag.

En del forskare viljer att ta en aktiv roll i utvecklingssamarbeten med industrin och vissa kan dven foredra
att delta i1 foretagsbildningar dir de har dgarintressen. Sddana engagemang stiller mycket stora krav pa att
forskaren agerar genomtédnkt och korrekt i sin vetenskapliga roll och inte tilldter att det industriella
engagemanget undergraver den vetenskapliga héllningen.

Akademiskt verksamma forskare som tinker sig att samarbeta med ett kommersiellt foretag bor skaffa sig
insikter om vilken roll och vilket ansvar den industriellt verksamma forskaren har i sin organisation. Hér finns
ménga varianter: det kan vara alltifrdn banbrytande forskning till forskningsaktiviteter som ar ndrmare
kopplade till foretagets marknadsforing. Forskaren ska vara medveten om att denna spannvidd finns for att
kunna samverka positivt och konstruktivt med bevarad integritet. Forskarsamhéllet bor 4 sin sida stridva efter att
inta en fordomsfri héllning och beddma alla vetenskapliga bidrag efter vetenskaplig kvalitet och pa dess egna
meriter.

2.2.4 Problem och fallgropar

Snabb publicering och 6verforing till praktiskt utnyttjande ar angeldgna mal, vilket nyss har framhallits. Men
det finns flera hinder pa vidgen: amatdrmassighet i formagan att omvandla forskningsresultat till praktisk
anvindning, attitydproblem fran de olika aktérerna gentemot varandra och strukturer med langsamma
publiceringsprocesser, trog hantering av patentansékningar och brist pa riskvilligt kapital.

Utan forskarens medverkan ar det ofta svart att omsitta ett akademiskt forskningsresultat till en nyttighet for
samhdllet i stort. Darfor maste det stillas stora krav pa4 medvetenhet hos den enskilda forskaren och den miljo
som forskaren vistas i ndr det géller att hantera situationer och kontakter dér vinstmotiv ar inblandade.

Varje forskare ska i sddana fall tdinka igenom eventuella 6verenskommelser med en annan part for att kunna
bevara sin personliga integritet och sin vetenskapliga trovérdighet. Tva byggstenar i en sddan hallning &r
Oppenhet om bindningar och beroenden samt 6ppenhet om alla forskningsresultat. Detta &r viktigt, vare sig
resultaten Gverensstammer med eller motsédger en bestéllares forvantningar. Det har inte séllan forekommit
konflikter mellan finansiér och forskare om publicering och tolkning av resultat, ndgot som ibland lett till att
forskare har fortigit oonskade” resultat. En forskare ska heller inte 1ata sig forledas att 6vertolka resultat i en
onskad riktning. Vinklade rapporter kan astadkomma mycket skada, oberoende av om de har en kommersiell
vinkling eller &r paverkade av en myndighets ambitioner.
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Hur gér du i féljande situation?

Du arbetar med teknikforskning pa nya litta och starka material. Du ser mojligheter att sdka patent och har
bildat ett bolag tillsammans med nagra entreprendrer for att kommersialisera produkterna.
Kommersialiseringen tar emellertid langre tid 4n forutsett och bolaget far ekonomiska problem.

En medarbetare papekar att fibrer i det nya materialet har egenskaper som paminner om asbestfibrer. Han
foreslar darfor kompletterande toxikologiska studier. Men du vill skynda pa utvecklingsarbetet.

Viljer du att avbryta utvecklingsarbetet och undersoka hélsoriskerna? Om inte, hur bemoter du kritiken
fran din medarbetare?

2.2.5 Oppenhet ar ledstjarnan

En forskare har som alla andra ett legitimt behov av att fa uppskattning. Denna kan besta i ekonomisk
erséttning, dra och berommelse eller akademiskt avancemang, ofta i kombination. Men sétten att nd erkdnnande
verkar inte alltid i samma riktning och kan vara olika effektiva vid olika tidpunkter. Konflikter uppstar ofta.
Den enskilda forskaren kan vara angeldgen om att snabbt gora sin upptéckt kind samtidigt som forskargruppen
kan anse att det ar taktiskt eller nddvandigt att hélla pa informationen infor en patentansdkan eller en
vidareutveckling.

En grundlaggande regel i all forskning &r att varje forskare ska vara 6ppen med att redovisa eventuella
bindningar nér hon eller han presenterar sina resultat i vetenskapliga sammanhang. For forskarsamhéllets
trovérdighet ér det ocksa avgorande att en forskare inte undanhéller ny kunskap eller férdrdjer en eventuell
publikation. Varje forskare maste gora det mojligt &ven for andra forskare att anvinda — och kontrollera — de
uppnadda forskningsresultaten.

Det ar viktigt for omvérlden att veta om forskaren har ett privat vinstintresse i ett enskilt projekt och att
kommersiella bindningar, som detaljer om #garandelar eller forskningsbidrag, redovisas &ppet. Oppenheten
bidrar ocksé till att forskaren ofta dven for sig sjélv tvingas klargora sina motiv och sin forskarroll.

Forskarens integritet dr en viktig “valuta” som inte far devalveras. Om detta dnd4 skulle ske kan det innebéra
att forskaren forlorar i trovérdighet for lang tid framat. I projekt med kommersiell betydelse kommer dven
foretaget da att bli ifragasatt. Det ligger saledes 1 bade foretagets och forskarens intresse att kommersiella
kontakter skots korrekt.

Foretag soker ofta dialog med ledande forskare for att halla sig vélinformerade om forskningsfronten. De
forskare som arbetar i forskande foretag deltar som andra forskare i dppna vetenskapliga méten. I dessa
sammanhang forutsitts alla deltagare i enlighet med den grundlidggande dppenhetsprincipen redovisa de
bindningar som foreligger. En sddan redogdrelse bor goras i inledningen av en vetenskaplig presentation sa att
auditoriet blir informerat innan resultaten presenteras.

2.3 Kvalitet och tillforlitlighet

2.3.1 Allmanna principer

Kravet pa kvalitet i forskningen kan klargéras genom ett antal allménna principer som ocksa ar erkdnda inom
forskarsamhillet. De har ocksa diskuterats och motiverats ingéende i vetenskapsteoretiska arbeten och
metodbdcker.

Olika forutséttningar och utgangspunkter for en studie maste goras tydliga och motiveras. Projektet bor ha
ett tydligt syfte att besvara eller belysa vissa intressanta frgor som ocksé ska formuleras klart. Metoder som
anvinds ska kunna forklaras och det bor kunna visas att man med dessa metoder skulle kunna na ett svar pa de
fragor som stills. Metoderna ska hanteras korrekt och kompetent.

Projekt som bygger pa ett empiriskt material bor préglas av en systematisk och kritisk analys av noggrant
insamlade data. Mgjliga felkéllor ska identifieras och diskuteras. Argumenten bor formuleras klart och ha
relevans for den slutsats man vill dra. Projektet i sin helhet, dokumentationen och den redovisande rapporten
bor priglas av klarhet, ordning och struktur. Men kvalitetsaspekten innehaller ocksa sadant som vetenskaplig
fantasi och originalitet. Att ett projekt dr nyskapande och innovativt i ndgot avseende bidrar i hog grad till dess
kvalitet. Kvalitetsaspekten ticker dven vildesignade studier som validerar och/eller reproducera tidigare utford
forskning.
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De ovan uppriknade kraven utgor ingen fullstdndig lista. De kan inte heller var for sig uppfattas som
nddvindiga villkor for kvalitet hos ett projekt. Det maste exempelvis finnas utrymme for explorativa studier
utan tydliga mal. Precisering och tillimpning av dessa kriterier &r inte identiska 1 kvantmekanik och
hermeneutik (tolkningsteori). Men om ett projekt brister i flera av de aspekter som lyfts fram ovan ér det en
tydlig varningssignal.

2.3.2 Fragestallning och metodik

I manga dmnen kan forskargruppernas verksamhet vara ganska kraftigt metodorienterad, byggd pa en metod
som har utvecklats inom gruppen och som dr den sammanhéllande ldnken for olika forskningsinsatser dar
metoden tillaimpas. Valet av forskningsproblem kan da styras av metoden. Detta stimmer inte med den
schematiska framstéllningen av forskaren som problemldsare, dér forskaren forst stéller fragan och dérefter
viljer metod for att svara pa den. Den metodbaserade gruppens forskning blir ofta splittrad och ménga bidrag
kan bli ganska ytliga. A andra sidan kan en systematisk genomgang av styrkan hos en nyutvecklad metod vara
mycket vardefull.

Allmint ska ocksé sédgas att en stor del av framstegen i modern naturvetenskap, fran astronomi till
hjarnforskning, i hdg grad maste ses som resultat av teknikens utveckling, som mojliggjort nya metoder. Inte
heller metodutvecklingen inom exempelvis matematik, statistik och informationsvetenskap ska underskattas.
Det finns all anledning att forskare och forskargrupper uppméarksammar sitt beroende av dessa insatser och
tillerkédnner dem det virde de fortjénar.

Valet av metod for en forskningsuppgift dr av avgorande betydelse for resultatets viarde och karaktir. Det &r
ofta svart och kréiver stor erfarenhet, inte séllan dven djarvhet. Ibland bygger metodvalet pa befintliga
kunskaper och gjorda insatser, kanske av tidigare generationer i samma forskargrupp eller vid
forskningsinstitutionen. Det hinder att forskningsmiljon pé den aktuella institutionen &r s inriktad pa denna
metod att alternativa metoder 6verhuvudtaget inte diskuteras eller kommer i fraga. I sddana fall kan det vara
nyttigt att medvetet friga efter alternativ och att — eventuellt i samarbete med forskare med andra
metodtraditioner — genomfora parallella studier med olika metoder.

I vetenskapen dr metodfragorna brannande och ldnkade till kriterier for vetenskaplig kvalitet. Detta géller
ocksé inom humaniora och samhéllsvetenskap. Det dr siledes inte bara en praktisk skillnad mellan & ena sidan
studier av midnniskor som baseras pa mitningar, exempelvis av reaktionstider eller av svarsfrekvenser i
schematiska enkdtunders6kningar, och & den andra sidan undersékningar ddr man tolkar méanniskors
uppfattningar — som i1 brevsamlingar eller intervjuer. I diskussionerna kan resultatens generaliserbarhet och mer
eller mindre forment objektiva karaktdr komma att std mot intresset och “djupet” i de vetenskapliga utsagorna.
Detta hindrar inte att forskningssamarbeten som kombinerar olika metoder kan vara fruktbara.

Valet av metod har ocksé en etisk aspekt. Vid undersdkningar av det forstnimnda slaget ar forskarens
forhallande till de méanniskor som studeras ofta mer distanserat, i det andra fallet mer inkdnnande. I bada fallen
kan forskarens position innebéra etiska komplikationer eller risker.

Valet av metod kan innehalla manga andra viktiga etiska avvégningar. Det kan exempelvis gélla om
forsoksdjur helt eller delvis kan ersdttas av vivnadsprover. Det kan ocksé gélla hur en intervjuundersékning av
barn till misshandlade modrar ska begrinsas, i1 vilken utstrickning valdsbenédgenhet eller intelligens ska métas i
studier av olika etniska gruppers socialisering etc. Framfor allt internationellt pagar dven forskningsetiska
diskussioner om s.k. deltagande observation, en metod som forekommer inom bland annat det samhélls- och
beteendevetenskapliga faltet.

2.3.3 Observationsstudier genom att delta, iaktta, spela in

For vissa fragestéillningar kan deltagande observation anvéndas, men denna forskningsmetod &r forenad med en
mingd etiska problem.

Metoden att delta, iaktta och/eller spela in kan anvéndas i flera situationer. Det kan gélla dé forskaren vill
befinna sig i forsokspersonernas/informanternas miljé och observera vad som hénder, hora vad som sidgs och
folja ménniskors interaktion. I vissa situationer anviands dold deltagande observation. Denna typ av hemlig eller
maskerad forskning dr dock séllsynt och bor utgora ett undantag.

Idealet ar alltid att den som forskningen géller ska vara informerad om att han eller hon &r féoremal for
forskning och i normalfallet ocksa skriftligen ha samtyckt. Om forskningen innebar att personuppgifter kommer
att behandlas géller personuppgiftslagen. Om personuppgifterna dessutom é&r sa kallade kénsliga person-uppgifter
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(se kapitel 3), maste tillstdnd fran en etikprovningsndmnd inhdmtas. Vért att ndimna i detta samman-hang &r att
inspelning av ljud frén och/eller bild av personer utgdr en behandling av personuppgifter (se kapitel 9).

Oppna observationsstudier, dir deltagarna vet om att forskning pagar, anviinds exempelvis nir man vill
studera arbetet inom olika organisationer, pa en akutmottagning eller en skola. Observationerna bor utforas
systematiskt genom observationsschema, anteckningar etc. Forskaren ska efterstrdva objektivitet och ska
forsoka att inte paverka forsokspersoner och skeenden.

De etiska dvervidgandena dr mycket viktiga vid deltagande observation. Forskaren har ansvar for att
forebygga skada och for att de observerades identitet inte kommer att rdjas. Aven om detta krav kan vara svart
att leva upp till ar det nédvandigt.

Ett sdtt att observera manniskor &r att anvénda videoinspelning. Forskning med video kan inkrdkta pé
individers privatliv och integritet eftersom individer kan identifieras. Videoinspelning bér darfor endast
anvindas ndr man inte skulle kunna uppné samma resultat med hjilp av andra datainsamlingsmetoder.
Exempelvis kan maskerade stillbilder anvindas i stéllet for video om det inte ar viktigt att studera personens
rorelser, mimik eller interaktion/kommunikation.

Det ar viktigt att filmningen sker pa ett respektfullt och ansvarsfullt sétt. Individens integritet ska
respekteras. Om minderariga ska filmas géller samma sérskilda regler som vid 6vrig forskning pa barn. Det
innebér att om barnet dr under 15 ar ska bada vardnadshavarna samt barnet ha samtyckt till medverkan.
Informationen bor vara sa skriven att dven barnet kan forsta den (enligt etikprévningslagen).

Precis som vid annan forskning ska videoinspelningen foregés av en utforlig information och ett
efterfoljande samtycke. Denna information bor beskriva vilket syfte forskningen har och betona att det dr
frivilligt att delta. De som tillfragas om att delta ska ocksa fa upplysning om exakt vad forskaren avser att
analysera i videoinspelningen och om varfor andra former av registrering inte har ansetts vara lampliga eller
tillrickliga. Eftersom det dr frAga om personuppgiftsbehandling ska det 4ven anges vem som é&r
personuppgiftsansvarig for behandlingen.

Dessutom bor informationen (som bor vara bade muntlig och skriftlig) till informanterna innehalla mer
detaljerade uppgifter om foljande:

Om redigering av inspelningen kommer att goras, exempelvis for att dolja ansiktet och/eller rosten

Om videoinspelningen kommer att kopieras, i forekommande fall med angivelse av i hur manga exemplar

Om inspelningen ocksa kommer att anvidndas i annat syfte dn forskningssyfte, exempelvis i utbildningssyfte

Om andra analyser kommer att géras &dn de som forst har angivits — i sddana fall maste bade den regionala

etikprévningsndmnden och informanten tillfragas

e Informanten har troligen rétt att kréva att {4 ut inspelningen som ett registerutdrag enligt 26 §
personuppgiftslagen

o Att eventuella kopplingar mellan inspelningen och andra persondata kommer att kodas

e Hur och var inspelningen kommer att férvaras och hur linge den ska sparas

Efter det att informanten har erhallit utforlig information enligt ovan ska samtycke inhdmtas, normalt
skriftligen. Det dr praxis inom vissa forskningsfalt, men inte inom alla, att samtycke ges i tva steg. I sddana fall
far informanten forst ta stillning och eventuellt ge sitt samtycke till sjélva videoupptagningen. Dérefter, sedan
informanten har fatt mojlighet att titta pa videon, ska hon eller han fi mdjlighet att ge forskaren sitt samtycke
att gé vidare i arbetet med att analysera den. Dessutom kan samtycke ges till att visa videon for i forvig
angivna personer sdsom forskare, studenter, patientforeningar eller liknande.

Informanten ska intyga att hon eller han har fatt information om att det nér som helst gér att aterkalla
samtycket till att forskaren ska fa analysera, anvinda och visa videon. I forskningsprotokollet och i
informationen till informanten ska det anges om videomaterialet kommer att forstoras eller inte, for det fall att
informanten &terkallar sitt samtycke. Om det anges att materialet ska forstoras vid aterkallat samtycke, ska man
gora detta eller ocksé lamna dver videon till forsokspersonen, sdvida denna ar ensam pé videon. Om flera
personer agerar pa videon ska identiteten pa den person som inte vill medverka om mgjligt redigeras bort.

En videoinspelning ska forvaras pa ett sdkert sétt, sa att den dr odtkomlig for obehoriga och sa att den inte
forstors pa grund av oaktsamhet. Forskaren maste forsikra sig om att endast behdriga personer kan fa tillgdng
till videoinspelningen. Om det &r fraga om kénsliga personuppgifter krdvs mer omfattande och genomtinkta
skyddsatgirder.
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2.3.4 Felkallor och tillforlitlighet

Nér en vetenskaplig undersokning borjar ge resultat stdr man infor den svéra uppgiften att bedoma resultatens
tillforlitlighet. Detta &r i sig en del av unders6kningen och en viktig aspekt pa forskningens kvalitet.
Exempelvis aktualiserade en utredning om missténkt oredlighet i forskning hur viktigt det &r att val av
decimalhantering 6vervigs och tydliggdrs. Ett vanligt och frestande misstag kan vara att dverskatta betydelsen
av de resultat man fatt och att utvidga deras barkraft langt utanfor det omrade ddr man har funnit att de géller.

I de flesta forskningstraditioner brukar man kridva en noggrann felanalys eller d&tminstone en diskussion av
ténkbara felkdllor och andra forhéllanden som kan péverka resultatens hallbarhet. Problemet bestar i att gora
realistiska bedomningar. Det ar etiskt problematiskt, och till skada for forskningen som sddan, om man
medvetet fortranger indikationer om vésentliga felkéllor. Det kan gélla en situation dar man undanhéller vissa
data for att alls kunna fa en artikel publicerad eller att man chansar pd att resultaten ska vara riktiga for att man
ska vara forst med en ny upptéckt. Samtidigt bor man inte heller pa grund av en 6verdriven forsiktighet avsta
fran att publicera sina resultat. Det viktigaste &r att vara tydlig, kritisk och drlig om hur man bedémer sina
felkallor.

Bedomningen av felkéllor 4r ofta begrdnsad av den forskningstradition och forskningsmetodik som man
arbetar med. Vissa felkéllor ”syns” inte om man utfor analysen utifrdn en viss teoretisk utgangspunkt eller
modell. Det dr alltsé viktigt att man i felanalysen inte bara begransar sig till de "interna fel” som ryms inom
ramen for det synsétt som man har valt utan att den ocksé forsoker bredda perspektivet till andra, alternativa
synsitt. Detta kan dock vara mycket svart. Ofta tvingas man dra ner pa ambitionsnivan, men desto viktigare &r
det da att man dr noga med att redovisa utgangspunkten for analysen och dess begriansningar.

2.4 Forskningsetik i ett dynamiskt perspektiv

Forskningsetiken &r fordnderlig. Nér forskarna stiller nya fragor, anvinder nya metoder och arbetar med nya
material aktualiseras nya forskningsetiska problem. Tidigt inriktades forskningsetiken pa att forhindra att
forskare, i1 vetenskapens namn, pé olika sitt skulle kunna skada eller kranka patienter och forsékspersoner.
Detta var det overgripande syftet med Helsingforsdeklarationen. Bakgrunden var bland annat den forskning
som hade bedrivits pa fangar i koncentrationsléger och fangelser. Darfor betonades kraven pa informerat
samtycke, risk-vinstbedomning och att vetenskapens och samhillets intresse inte fick véiga tyngre dn skyddet av
individens védlbefinnande och sikerhet.

Genom utvecklingen av epidemiologisk forskning och registerdataforskning av skilda slag har delvis andra
fragor aktualiserats. De personer som &r foremal for sadan forskning, genom att uppgifter om dem stélls
samman och analyseras, medverkar pa ett annat sétt &n de som deltar direkt i exempelvis kliniska provningar av
nya ldkemedel. Medverkande i registerstudier behdver inte vara medvetna om att de 4r medverkande och
diarmed foremal for forskning. Samtidigt kan sddan forskning vara kénslig ur integritetssynpunkt och vetskapen
om att uppgifter, som berdrda kanske inte ens vet har registrerats, kan sammanstillas och analyseras kan skapa
oro. Uppldggningen av studierna och presentationen av resultaten &r viktiga for att undanrdja ogrundad eller
grundad oro for diskriminering och stigmatisering. Det sannolika vérdet av ny kunskap maste saledes stéllas
mot risken for integritetskrdnkning och skydd mot insyn i ménniskors privatliv.

Nya och/eller alltmer anvinda metoder i humanistisk och samhaéllsvetenskaplig forskning, som
videoinspelningar och deltagande observation, har aktualiserat nya forskningsetiska fragor. Vid enkéter och
intervjuer kan kravet pa skydd av de medverkandes identitet tillgodoses genom anvandningen av kodnycklar
och genom att svaren maskeras och anonymiseras. Vid exempelvis videoinspelningar, dir samspel mellan
kroppssprak och verbal kommunikation studeras, gar inte detta. Vid deltagande observation kan forskaren
ibland inte inhdmta informerat samtycke i forvig utan att omdjliggora forskningen. Detta stéller forskare och
etikprovningsndmnder inf6r nya utmaningar.

Under senare ar har stamcellsforskning och nanoforskning dragit till sig ett stort intresse, liksom
kommersialisering av forskning och forskningens effekter pa miljé och samhélle i ett mer globalt perspektiv.
Forutom traditionella forskningsetiska frdgor, om informerat samtycke och risk-vinstbeddmning, aktualiserar
vissa typer av stamcellsforskning sérskilda frdgor om bade forskningsobjektet och de metoder som anvénds.
Fragorna ror det befruktade dggets moraliska status och om exempelvis metoder som kérnoverforing fran cell
till cell ar etiskt forsvarbara. Forekomsten av kunskapsluckor och osékerheter om vad som hénder nir
nanopartiklar kommer in i kroppen aktualiseras nér resultat fran nanoforskningen tillimpas inom nya omréden
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som bilindustri, medicin, kosmetik osv. Begriansade toxikologiska studier har utforts, men kunskapsluckorna
forsvarar en meningsfull risk-vinstbeddmning och pekar pa behovet av metodutveckling pa detta omrade.

Fragor som géller kommersialisering av forskning och forskningens effekter pa miljo och samhalle i ett mer
globalt perspektiv har under senare tid tilldragit sig allt storre intresse och diskuteras ocksa tidigare i detta
kapitel liksom i kapitel 5. Bakgrunden &r inte bara globaliseringen och det utokade internationella samarbetet
mellan forskargrupper i olika l&nder, utan ocksa att forskning i stor skala kriaver betydande resurser och att
offentliga medel inte ridcker. Forskargrupper blir dérfor i allt storre utstrackning beroende av samarbete med
och bidrag fran icke-offentliga finansidrer. Detta mojliggdr forskning som kanske annars inte skulle ha kunnat
genomforas men aktualiserar ocksa fragor om styrning, beroende och kontroll av forskning.

Minskliga réttigheter dr universella. I den man forskningsetiska principer baseras pa och slir vakt om sédana
rattigheter, kan de accepteras i kulturer av skilda slag. Samtidigt méste de forskningsetiska principerna da
formuleras med en viss vaghet. Kravet pa informerat samtycke kan exempelvis tolkas och tillimpas som ett
krav pa individuellt informerat samtycke i liberala, vésterlandska samhéllen. I kulturer dér familj, grupp, klan
eller byéldste samtycker far detta krav tolkas pa ett lite annat sétt. Forskningsetiken placeras hiarigenom in i ett
kulturellt och socialt ssmmanhang. En del virderingar &r beroende av teknisk och ekonomisk utveckling, andra
ar mer trogfordnderliga och baserade pa mer grundlaggande ménskliga behov.
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3 ETIKPROVNING OCH ANNAN TILLSTANDSPROVNING

For att fa genomfora vissa typer av forskning kravs tillstind. Detta géller sérskilt forskning som avser
manniskor eller innefattar djurférsék men ocksa vissa andra typer av forskning.

3.1 Etikprévning och annan tillstAndsprévning vid forskning som
avser manniskor

3.1.1 Tillstand enligt etikprévningslagen, med mera

Fran 1 januari 2004 géller som ovan nimnts lag (SFS 2003:460) om etikprovning av forskning som avser
manniskor, den sa kallade etikprovningslagen.

Etikprovningslagen talar om vilka typer av forskningsprojekt som ska provas. Den anger ocksé faktorer och
villkor som man ska ta hénsyn till for att ett forskningsprojekt ska kunna godkénnas, vidare hur de beddmande
myndigheterna, etikprévningsndmnderna, ska vara sammansatta.

Det ir forskaren (handledaren vid ett doktorandprojekt) som tillsammans med forskningshuvudmannen® ska
ansoka om etikprovning nir forskningen faller under lagen. Att sitta i gang eller genomfora ett
forskningsprojekt som faller under lagen utan ett godkénnande fran etikprovningsndmnden innebir ett lagbrott
och ér straffbart.

Etikprovningen dr avgiftsbelagd. Avgiften varierar beroende pé arten av projekt (en eller flera huvudmén)
och typen av ansdkan (nytt projekt, tilliggsansokan). For konkreta uppgifter om hur man anséker, vem som ska
ansoka med mera, se Etikprovningsndmndernas webbplats (epn.se) eller webbplatsen CODEX (codex.vr.se).

Ett forskningsprojekt faller under etikprovningslagen pa grund av sitt innehdll. Vad som ska provas har
salunda ingenting att géra med hur projektet finansieras. Aven forskning som inte finansieras av externa organ
utan exempelvis gors inom en tjénst vid en institution, ska saledes provas om innehallet kraver det.

Ett forskningsprojekt ska provas av en etikprévningsndmnd om nagot av foljande villkor géller. Namligen
(A) om forskningsprojektet

o innebdr ett fysiskt ingrepp pé en forskningsperson

o utfors enligt en metod som syftar till att paverka forskningspersonen fysiskt eller psykiskt eller som innebér
en uppenbar risk att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt,

e avser studier pad biologiskt material som har tagits frdn en levande méinniska och kan hérledas till denna
maénniska,

o innebir ett fysiskt ingrepp pa en avliden ménniska, eller

e avser studier pa biologiskt material som har tagits for medicinskt &ndamal fran en avliden médnniska och kan
hérledas till denna ménniska. Lag (SF'S 2008:192).

Ett forskningsprojekt ska ocksé provas om (B) det

¢ innebdr behandling av kénsliga personuppgifter enligt 13 § personuppgiftslagen (SFS 1998:204), bland annat
ras, etniskt ursprung, politiska asikter och religios overtygelse, eller personuppgifter enligt 21 §
personuppgiftslagen, uppgifter om lagovertradelser bland annat domar i brottmal.

3 Forskningshuvudmannen ir den statliga myndighet eller den fysiska eller juridiska person i vars verksamhet forskningen utférs. Den som &r
anstalld pa ett universitet eller vid ett landsting har universitetet eller landstinget som forskningshuvudman. Forskningshuvudmannen
bestdammer sjdlv, genom intern arbets- eller delegationsordning eller genom fullmakt, vem som dr behorig att foretrada huvudmannen.
Forskningshuvudmannen har alltid det yttersta ansvaret for forskningen.

GOD FORSKNINGSSED 30



Villkor (B) medfor alltsa att all forskning med kinsliga personuppgifter eller uppgifter om lagovertradelser ska
etikgranskas, oavsett hur de har insamlats och oavsett om forskaren har de berérdas samtycke eller inte.

Nir en etikprovningsndmnd bedomer ett projekt har den ett antal aspekter att beakta och ta stéllning till.
Allmant géller att den aktuella forskningen far godkénnas bara om den kan utforas med respekt for
ménniskovérdet. Vid prévningen ska ndimnden ocksé bedoma hur de berdrdas ménskliga réttigheter och
grundlaggande friheter sétts i relation till den aktuella forskningens véirde. Ménniskors valfard ska har ges
foretrade framfor samhillets och vetenskapens behov och kunskapsviérdet av forskningen maste bedomas
Overstiga riskerna. Forskningen far inte heller godkidnnas om det forvéntade resultatet kan uppnas pa ett annat
sitt, som innebdr mindre risker, exempelvis med andra kategorier av forsdkspersoner eller med ett alternativt
upplégg.

For att nimnden ska kunna godkénna en viss forskning krévs det att ett informerat samtycke fran de
deltagande (forsokspersoner, berérda) har inhdmtats. Lagen beskriver ocksé kort hur ett sddant samtycke ska
vara beskaffat och frdn vem och hur det kan inhdmtas.

Lagen kréver ett informerat samtycke vid de tre forsta typerna av projekt i (A) ovan, det vill sdga forskning
som innebdr ett fysiskt ingrepp pa forsokspersonen (forskningspersonen), forskning som utférs enligt en metod
som syftar till att fysiskt eller psykiskt paverka denna eller forskning som innebér en uppenbar risk att skada
forskningspersonen. Sédan forskning fér alltsd inte godkdnnas om inte de berdrda i projektet har getts tillrdcklig
information och har fatt lamna sitt samtycke pa rétt sétt.

For forskningsprojekt av slaget (B) ovan, som alltsa innefattar behandling av kdnsliga personuppgifter, blir
personuppgiftslagens bestimmelser om information och samtycke tillaimpliga: i normalfallet krdvs informerat
samtycke. Som undantag medger personuppgiftslagen att information inte behover ldmnas till
forskningspersonerna om det dr omdjligt eller om det innebér en oproportionerligt stor arbetsinsats. En
mdjlighet till forskning utan informerat samtycke ér saledes inte utesluten. Varje enskilt sddant fall provas och
avgors av en etikprovningsnamnd.

Forskningsprojekt som inte faller under etikprévningslagen kan sélunda inte godkénnas av en
etikprovningsndmnd. I manga fall efterfridgas dock ndgon form av etikgranskning dven av sddana projekt. Det
kan gilla en ans6kan om medel fran nationella eller internationella forskningsfinansidrer eller for att fa
publicera resultatet av forskningen exempelvis i vissa vetenskapliga tidskrifter. I sddana fall kan en
etikprovningsndmnd avge ett s.k. rddgivande yttrande (forordning SFS 2007:1069 med instruktion {or regionala
etikprovningsndmnder, 2-3 §§). En nimnd kan da meddela att man inte ser nigra etiska hinder for att projektet
kan genomforas. Detta motsvarar ett godkédnnande vid provning enligt lagen. Ett radgivande yttrande kan ocksé
innehélla rena rad eller villkor for en positiv bedomning.

Det finns sex regionala etikprovningsndmnder (REPN) som ska utfora granskningen av forskningsprojekt.
Det finns ocksé en central etikprovningsndmnd (CEPN). Namnderna &r enskilda myndigheter och fristdende
fran varandra.

Den forskningshuvudman som har fétt avslag fran en regional etikprovningsndmnd har mdjlighet att
Overklaga detta och fa sitt projekt provat av den centrala etikprévningsndmnden. En regional nimnd har ocksa
mojlighet att sjdlv overldmna ett drende till den centrala ndimnden, om &drendet aktualiserar principiellt nya och
svéra frigor. CEPN har ocksa tillsyn dver efterlevnaden av etikprovningslagen och de foreskrifter som
meddelas med stdd av lagen.
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Faktaruta

En regional etikprovningsnamnd &r indelad i tva eller flera avdelningar. I regel finns en eller flera
avdelningar for medicinsk forskning samt en avdelning for vad som kallas ”6vrig forskning”. Varje
avdelning leds av en ordférande som é&r eller har varit ordinarie domare. Avdelningarna har dessutom tio
ledaméter med vetenskaplig kompetens, varav en ar s.k. vetenskaplig sekreterare, och fem ledamdter som
foretrader allménna intressen.

Aven den centrala etikprovningsnimnden leds av en ordfdrande som ér eller har varit ordinarie domare.
Néamnden har ytterligare sex ledamoter, fyra med vetenskaplig kompetens och tva som foretrdder allménna
intressen. Ocksa i centrala etikprovningsndmnden dr en av de vetenskapliga ledamdterna vetenskaplig
sekreterare.

Utover uppgiften att behandla 6verklagade beslut och drenden som har verldmnats fran en regional
namnd har den centrala ndmnden ocksa tillsyn dver efterlevnaden av etikprovningslagen och de foreskrifter
som meddelas med stod av lagen.

3.1.2 Andra tillstand

Forutom tillstand fran en etikprévningsndmnd kan &ven andra tillstdnd kriavas for forskning som rér ménniskor.

Vid klinisk ladkemedelsprovning, forutom s.k. icke-interventionsstudier, krévs att tillstaind har inhdmtats fran
Lakemedelsverket (se 7 kap. 9 § ldkemedelslagen SFS 2015:315). Detta géller d4ven provning av ett ldkemedel
pa godkénd indikation, med godkénd dosering och med godkant administreringssétt nér syftet ar att ytterligare
belysa effekt och/eller sdkerhet. Verket har meddelat utforliga foreskrifter om hur klinisk provning av
lakemedel pa ménniska ska gé till. Ansokan till Likemedelsverket ska goras av sponsor, det vill sdga den
individ, foretag, institution eller organisation som tar ansvar for att paborja, organisera och/eller finansiera den
kliniska provningen. Ytterligare information om regelverket och hur ansdkan gar till steg for steg finns pa
Lakemedelsverkets webbplats (lakemedelsverket.se).

Ansokningar om klinisk lakemedelsprovning inom EU registreras i databasen Eudra CT (European Clinical
Trials Database). For ndrvarande dr databasen atkomlig endast for nationella 1dkemedelsmyndigheter, det vill
sdga Liakemedelsverket i Sverige, den europeiska likemedelsmyndigheten EMA (European Medicines Agency)
och kommissionen. Som ett led i att 6ka transparensen inom EU kommer tillgang till vissa delar av innehallet
inom Kort att ges till alla via webbplatsen clinicaltrialsregister.eu. Dar kommer bland annat beslut fran
etikkommittéer betrdffande lidkemedelsprovningar pa barn att bli allmént tillgéngliga. I USA finns databasen
ClinicalTrials.gov.

For att genomfora ett forskningsprojekt som innefattar bestralning av forsokspersoner med joniserande
stralning krévs att projektet har tillstyrkts av en lokal stralskyddskommitté. (for detta se 22 §
Stralsdkerhetsmyndighetens foreskrifter om allménna skyldigheter vid medicinsk och odontologisk verksamhet
med joniserande stralning, SSMFS 2008:35). Vid multicenterstudier behdver ansékan goras till samtliga lokala
stralskyddskommittéer som berors av studien.

3.2 Forskning pa djur och forsoksdjursetik

3.2.1 Anvandning av forsoksdjur

Forsoksdjursetik handlar om de etiska fragor som vécks av att djur anvénds i vetenskapliga forsok. Det dr en i
samhillet vedertagen uppfattning att djurférsok behovs for utveckling och forskning inom bade humanmedicin
och veterindrmedicin. Forskning pa djur sker alltsa dels for att den ger ny kunskap, dels for att den ar nyttig for
ménniskan och inte séllan dven for djurens egen skull.

Framstéllning av nya ldkemedel ar i stor utstrickning beroende av djurférsok. En lang rad medicinska
framgéngar som har riddat manga ménniskoliv har varit mdjliga genom att djur har anvénts. Enligt lagen far
inga medicinska preparat provas pa méanniska, &n mindre anvindas for behandling, innan de har testats péa djur
eller med annan lamplig metod for att fa fram tillforlitliga forskningsresultat.

EU:s definition av forsoksdjur inkluderar endast de djur som faktiskt utsitts for ingrepp, dtminstone i niva
med ett nalstick. Under 2015 rapporterades det till Jordbruksverket att det enligt EU:s definition har anvénts
258 403 forsoksdjur. Sveriges definition av forsoksdjur dr visentligt vidare och inkluderar alla djur som
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anviands i vetenskapligt syfte. Med denna svenska definition som utgdngspunkt har det rapporterats att

16 373 330 att forsoksdjur anvints. Den stora skillnaden i antal beror pa att Sverige raknar med de fiskar som
fangats i provfiske eller mérkts, vilket under 2015 var 16 042 533 stycken (Jordbruksverket, Anvandningen av
forsoksdjur i Sverige under 2015, rapport Dnr: 5.2.17-5428/17).

Under senare tid har flera forsoksdjursfragor tagits upp i den allménna debatten, exempelvis anvandningen
av genmodifierade djur som sjukdomsmodeller. Ndmnas kan &ven diskussionen om huruvida primater ska
anvéndas for forskning om hepatit C och HIV, som bara méinniskor och schimpanser drabbas av. En annan
debatterad fraga ar EU:s s.k. Reach-beslut om registrering, utvirdering, godkdnnande och begransning av
kemikalier (forordning EG 1907/2006). Det har inneburit 6kade krav pé att testa kemikalier pé djur, i syfte att
sékra méanniskors hélsa och miljo.

Regleringen om djurforsok aterfinns i djurskyddslagen (SFS 1988:534). Den har genomgétt en rad
forandringar sedan den antogs.*

Det finns ett EU-direktiv om skydd av forsoksdjur och etisk provning av forskning pa djur (2010/63EU)>
direktivet syftar till att skapa en harmonisering av forsoksdjursskyddet och en gemensam légsta- och hogstaniva
inom EU. Inforandet av en hogstaniva innebir att medlemslédnderna framover inte far lagstifta om stringare
regler. Daremot far ett land ha stringare regler under forutsittning att de fanns innan direktivet trader i kraft.
Ytterligare information finns pa Jordbruksverkets webbplats (jordbruksverket.se).

3.2.2 Forsoksdjursetik

Forsoksdjursverksamhet vécker en rad svéra etiska fragor. Stillningstagandena i dessa fragor hor ndra samman
med grundlidggande uppfattningar kring ménniskosyn, det vill siga ménniskans visen, funktion, uppgift och
inte minst hennes stillning i relation till andra levande varelser. Dessutom péverkas etiska uppfattningar kring
djurforsok av vara allménna moraliska dvertygelser.

Var och en som funderar pé att gora forsok pa djur i syfte att battre forstd hur ménniskokroppen fungerar
eller for att bidra till forbattringar inom humanmedicinen stélls infor besvirliga etiska utmaningar. Liknande
utmaningar uppstar dven inom andra forskningsomréden. Detta blir tydligt i den sé kallade djurforsoksetiska
paradoxen, som sammanfattar det dilemma som djurférsdk innebér: vi anvénder (icke-mdéinskliga) djur i forsok,
eftersom de dr tillrdckligt lika oss (for att ge relevanta resultat) — och eftersom de dr tillrdckligt olika oss (for
att vi ska kunna motivera det lidande vi orsakar).

Denna paradox ér inte ny utan har funnits sa linge det funnits djurforsok, det vill sdga atminstone sedan
antiken. Ménniskan har alltid stétt 1 relation till dvriga djur, men olika uppfattningar om hur ménniskan bor
forhélla sig till djuren har dominerat i olika tider och har aterspeglat de normer och vérderingar som tiden och
kulturen bjuder. Man kan inte rikna med att det inom en och samma tidsepok och kulturkrets rader en enhetlig
syn pé hur denna ménniska-djur-relation bor se ut.

Aven i dag finns det en rad olika uppfattningar om hur minniskans ansvar for djuren bor gestalta sig. Sjilva
samtalet om hur detta ansvar tas, och grianserna for det, kan vara berikande for ménniskans sjélvforstaelse och
bidrar till fordandringar i1 hur djur behandlas i forskningen. Inom dmnet djuretik belyses denna relation genom att
man analyserar uppfattningar om djurs moraliska status och egenvérde liksom om ménniskans ansvar. Inom
djuretiken undersdker man ocksé teorier om réttigheter och skyldigheter gentemot ménniskor och djur, i nutida
savil som framtida generationer.

3.2.3 De djurforsdksetiska namnderna: sammansattning och uppdrag

Djurf6rsok far bara bedrivas pa en anldggning som ar godkédnd av Jordbruksverket och dér det finns en godkénd
forestdndare, en godkénd veterindr samt personal med erforderlig kompetens. Provning i en djurforséksetisk
ndmnd &r obligatorisk.

4 En sammanfattning av utvecklingen ges i Jordbruksverkets foreskrifter om éndring i Centrala forsdksdjursnimndens foreskrifter fran 1988, se
Statens jordbruksverks forfattningssamling 2008:70 samt i Borgstrom 2009

5 http://ec.europa.eu/environment/chemicals/lab_animals/index_en.htm
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I Sverige infordes lagkrav pé rddgivande etisk provning av djurforsok 1979. Sedan 1988 har de
djurforsoksetiska nimnderna uppdraget att godkinna eller avsla en ansdkan. Fran 1998 &r nimndernas beslut
rattsligt bindande. Totalt granskas ungefdr 1 700 ans6kningar per éar.

Ansvaret for de djurforsoksetiska nimnderna ligger sedan 2007 pé Jordbruksverket.

Det finns sex djurforsoksetiska ndmnder i Sverige och varje ndmnd bestar av fjorton ledamoter.

Faktaruta

Ordforanden och vice ordforanden i de djurforsoksetiska ndimnderna &r domstolserfarna jurister. Av de
ovriga tolv ledamoéterna ér hilften forskare, forsoksdjurstekniker eller forsoksdjurspersonal och den andra
hélften ar lekmén, varav minst en ska representera en djurskyddsorganisation. Det ar ett politiskt uttalat mal
att lekménnen i sé stor utstrickning som mdjligt ska representera allmanheten. Forskargruppen ska ha en
sddan sammanséttning att nimnden som helhet far en bred kompetens.

3.2.4 Etikprovningen

Huvuduppgiften for en djurférsoksetisk namnd ar att sitta syftet med forskningen i samband med det lidande
som djuren kan komma att utsdttas for och avgora huruvida syftet ar tillrdckligt viktigt for att motivera det
forvintade lidandet. Detta dr en svar uppgift. Det &r viktigt att ansokan &r tydlig och informativ, for att
ndamnden ska kunna ta stillning till hur angeldget forsoket dr och till hur djuren kan komma att paverkas.

Centrala fragor som maste besvaras for att nimnden ska kunna gora en adekvat beddmning &r: syftet med
forsoket, huruvida detta kan uppnds med en annan metod &n djurforsok eller med ett annat djurslag, om djuren
utsétts for storre lidande &n absolut nédvéndigt, om beddvning eller smértstillande medel fordras och om
forsoket dr en onddig upprepning av tidigare forsok.

I betdnkandet Etisk provning av djurforsék (SOU 2002:86) finns ett vil strukturerat forslag pa
diskussionsunderlag som tar upp vilka etiska aspekter som behover belysas kring varje ansokan.

En forskare som vill fatta ett etiskt valgrundat beslut i fragan om ett djurforsok ar motiverat eller inte méste,
liksom de djurforsoksetiska ndmnderna, 6verviga syftet genom att viga forvintad nytta med forsoket mot
forvdntat lidande for djuren. Den grundlaggande principen i all forskning, att viga nyttan mot eventuella
skador, har tidigare berorts. Har spelar en rad faktorer in for hur utfallet blir.

Vad giller nyttan bor forskaren dvervéga betydelsen av kunskapsvinsten eller den mojliga tillampningen,
savél for samhéllet i stort som for forskningen i sig. Forskaren méaste tdnka igenom huruvida exempelvis ett
stort antal ménniskor, med relativt litet lidande per person, dr berorda eller om det géller ett fatal ménniskor,
som var och en har ett omfattande lidande eller handikapp i sin vardag.

Néamndernas uppgift dr sedan att gora den juridiskt bindande bedomningen av ansdkan och att se till att bara
forskningsrelevanta och vl upplagda forsok genomfors. Ledamoter som representerar forskningen granskar
ansoOkans vetenskapliga stringens och metodiska relevans. Lekménnens uppgift ér att forsékra sig om
djurforsokets samhillsbetydelse och att svara for allmdnhetens insyn och bedomning.

Den sokande maste ldmna in en fullstindig ansdkan och beskriva projektet pa ett sadant sétt att alla
ledaméter 1 ndmnderna kan forsta och diskutera det utifrdn den information som ansdkan innehaller. Vid behov
kan ndmnden kalla den sokande till motet for klargdranden eller tillkalla en expert for ett utlatande. Ndmnden
kan besluta att en del- eller pilotstudie bor géras om en metod forst behdver utvirderas. Detta kan ndmnden
ocksa gora for att minska antalet djur som anvénds, innan det i mojligaste man ar klarlagt hur de kommer att
ma eller om lidandet direkt beddms som avsevirt.

For att forenkla bedomningen av djurens lidande och for att uppna enhetlighet mellan ndmnderna, har en
fyrdelad kategorisering inforts. Utifrdn denna ska den sdkande sjélv bedoma om forsoket i sin helhet innebér
terminalt, ringa, mattligt eller avsevdrt lidande for djuren, forsokets s.k. svarhetsgrad. Hér har bade forskare
och ndmnd hjélp av den lista pa fors6k inom respektive svérighetsgrad som finns i Jordbruksverkets
anvisningar. Ndmnden ska ta stéllning till om den s6kande har gjort en rimlig beddmning och far vid behov
korrigera uppgiften.

3.2.5 Alternativ till forsoksdjursanvandning

Maénga forskare forsoker hitta djurfria metoder att na fram till lika trovérdiga forskningsresultat. Det finns olika
motiv till detta. En anledning dr att forskaren inte vill tillfoga djur lidande, en annan &r att det &r relativt
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kostsamt att halla djur. Ett tredje skil, som i dag diskuteras alltmer, ar osidkerhet om hur verforbara resultaten
ar ndr det handlar om medicinska forsok, det vill sdga hur relevanta resultat fran forsok pa djur dr for medicinsk
tillimpning pa ménniskor.

Jamforelser mellan behandlingseffekter pa djur och kliniska férsok pad ménniska visar exempelvis ibland
bristande dverensstimmelse. Detta tyder dels pa att djurforsdk och kliniska forsok kan behdva samordnas
battre, dels pa att djurforsok inte alltid kan ge meningsfull information foér behandling av méanniskor. Ett
exempel pa det senare ar studier fOr att ta fram metoder for att behandla reumatisk artrit genom att studera
vavnadsprover fran patienter. Hir mots tva av motiven till att inte anvanda djur: dels &r artrit en plagsam
sjukom dven for de djur som &r sjukdomsmodeller, dels har enbart médnniskor och apor vissa centrala receptorer
i den aktuella behandlingen. Detta gor att resultat fran forsok pa moss och rattor skulle ha lidgre relevans.

Som ett komplement till djurforsok kan i vissa fall datorprogram anvindas, till exempel for att bedoma och
berédkna biverkningar av olika behandlingsmetoder. Cellmodeller anvands for att, pa cellniva, exempelvis testa
kemikaliers paverkan eller for att studera effekter av ldkemedel.

I Sverige finns ett statligt stod for forskningsbidrag till alternativa metoder till djurférsok enligt de tre R:ns
princip, efter engelskans refine, reduce och replace, vilket soks via Vetenskapsradet. Med alternativa metoder
avses metoder som forfinar, begrénsar och/eller ersitter djurforsok. Vidare finns en méjlighet att soka
forskningsbidrag frén stiftelsen Forska utan djurforsok (forskautandjurforsok.se). EU har ett centrum for
samordning, utveckling och utvérdering av alternativ till djurforsok, ECVAM (European Centre for the
Validation of Alternative Methods) med séte i ndrheten av Milano, Italien. Sedan april 2010 finns &ven ett
industrifinansierat centrum for alternativa metoder, CAAT-EU (Center for Alternatives to Animal Testing
Europe) vid universitetet i Konstanz, Tyskland. Dess moderorganisation finns i USA sedan 1980-talet.

Tillsammans med en rad universitet ansvarar Vetenskapsradet for information till forskare och allménheten
om djurforsok genom webbplats (djurforsok.info).

3.2.6 Att etiskt beddma djurférsok

En forskare som anvénder forsdksdjur och de flesta ledaméterna i de djurforsoksetiska ndmnderna som ska
besluta om vad som ér etiskt godtagbart har var och en fattat ett principiellt beslut om att det finns etiskt
forsvarbara djurforsok. Varje forsok maste dock foregas av en etisk beddmning. Foljande begrepp (kursiverade)
kan bidra till att belysa viktiga fragor for en sddan beddmning av vad som ér etiskt forsvarbart.

Ett grundldggande stillningstagande géller vem eller vad som har moralisk relevans, det vill siga vem eller
vad som bor beaktas 1 det etiska 6vervigandet. Hir maste man skilja p4 om nagon eller nigot har moralisk
relevans for sin egen skull, i kraft av att ha ett egenvdrde, eller for ndgon annans skull, och da har ett
instrumentellt véirde. Det &r vanligt att egenvérde inte graderas, utan antingen anses foreligga hos en individ
(eller materiell entitet) eller inte. Daremot &r det instrumentella vardet hos en individ eller materiell entitet
mojligt att méta. Det kan vara olika stort for olika anvéndare eller betraktare.

Det ar heller inte ovanligt att en individ anses ha bade ett egenvérde och ett instrumentellt virde. En
genmodifierad mus av en viss stam kan exempelvis vara ett ytterst vardefullt instrument inom ett visst
forskningsprojekt och samtidigt anses ha ett egenvérde, exempelvis 1 kraft av att vara en upplevande individ. En
syskonmus som inte uttrycker den 6nskade genmodifieringen har ett 1agt instrumentellt virde men samma
egenvirde.

De djuretiker som argumenterar for att djur har rdttigheter baserar det vanligen pa uppfattningen att djur har
ett egenvirde. De individer som har egenvérde har ocksa vissa grundlaggande réttigheter, exempelvis till foda,
vatten, viloplats, skydd mot viader och vind och tillgéng till sociala kontakter.

Detta resonemang méste dock inte leda till att djur och ménniskor tillskrivs samma réttigheter.
Uppfattningen om vilka djurens réttigheter anses vara och hur l&ngtgiende de dr skiljer sig mellan olika
djuretiker men ldnkas ofta till djurartens formagor. En rékas réttigheter &r mindre omfattande &n en mus, som i
sin tur har kortare réttighetslista &n primater. Tanken med réttigheter ar alltsé inte att argumentera for att ”grisar
ska ha rostrétt” utan for att djurs fysiska och sociala behov ska tillgodoses 1 den utstridckning de foreligger.

En mycket central fraga inom djuretiken handlar om att ménniskan av tradition uppfattas som nagot
speciellt, har en sdrskild virdighet och integritet och darfor atnjuter ett hogt skydd. Det ar orealistiskt att tro att
vi kan komma fram till ett enda och for alla giltigt skél till att ménniskan har en sérstdllning. Kanske har de
filosofer ritt som menar att det inte gar att motivera sérstéllningen pa annat sétt dn att hdvda att den som ar fodd
av en manniska ddrmed har ratt till ett speciellt moraliskt skydd, som inte tillkommer andra levande varelser.
Om s4 ér, har vi likafullt en skyldighet att fundera 6ver vad vi gor av denna speciella position.
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Vér rationalitet och var kunskap ger oss mojlighet att utdva makt dver andra djur. Men med makt foljer
ansvar — makt over djurens situation och makt 6ver vilka fragor vi viljer att forska pa, bade for de manniskors
skull som sétter sitt hopp till vetenskapen och for de djurs skull vilkas liv anvéinds for det syftet.

Hur gér du i féljande situation?

Miljoner minniskor har idag HIV och riskerar att fa AIDS, om de inte kan fé effektiva bromsmediciner.
Mycket forskning pagar for att finna bot mot HIV/AIDS, vilken sker pa schimpanser som tillsammans med
ménniskan ér de enda djur som kan fd HIV/AIDS.

Du ar ledamot i en djurforsoksetisk ndmnd som ska gora en etisk bedomning av ett forskningsprojekt som
syftar till att utvardera ett potentiellt vaccins effektivitet. Forskarna anger att vaccinets effekt behover
bedomas pa langt utvecklad AIDS, vilket innebér att schimpanserna har starkt nedsatt hélsotillstand nér det
egentliga forsoket borjar.

Vilka etiskt betydelsefulla aspekter anser du behover beaktas for att gora en etisk bedomning av om detta
forsok ska godkdnnas? Tdnk dig in i bade forskarnas och lekmdnnens bedomningsgrunder.

3.3 Genetiskt modifierade organismer

Grundforskning och tillimpad forskning med genetiskt modifierade organismer, det vill sdga organismer hos
vilka det genetiska materialet har férdndrats pa ett sitt som inte intréffar naturligt genom parning eller naturlig
rekombination av gener, omfattas av ett detaljerat regelsystem. Tillsynsansvaret dr uppdelat mellan flera
myndigheter, bland annat Arbetsmiljoverket, Jordbruksverket, Fiskeriverket och Lakemedelsverket. De olika
myndigheternas ansvarsomrdden och regelverket framgér av Gentekniknidmdens webbportal (genteknik.se).

For att forskning som omfattar innesluten anviandning av genetiskt modifierade organismer, exempelvis
odling i tattslutande kérl eller odling i vaxthus, ska kunna genomforas krdvs antingen att den ansvariga
myndigheten har gett tillstdnd eller att verksamheten anméls till den myndigheten. Verksamheten ska alltid
foregés av en utredning som ligger till grund for en riskbedomning. Resultatet av denna riskbeddmning avgor
sedan vilka skyddsatgirder som behovs.

Forskning som innebér en avsiktlig utsdttning av genetiskt modifierade organismer, exempelvis faltforsok
med genetiskt modifierade véxter eller mikroorganismer, ska alltid foregés av en utredning for att skaderiskerna
ska kunna beddmas. Dessutom krévs tillstand fran respektive tillsynsmyndighet. Tillstind far endast ldmnas om
verksambheten ér etiskt forsvarbar. Den som bryter mot plikten att anméla eller skaffa tillstdnd kan géra sig
skyldig till otilldten miljoverksambhet.

3.4 Exempel pa annu olosta problem

Den svenska lagstiftningen och regelverket for forskning ar inte heltickande — och kan sa aldrig vara (se kapitel
1 om lag och moral). I nuléget finns det dock nagra brister som fortjdnar att uppméirksammas, sa att mgjliga
losningar kan diskuteras och om mojligt genomforas.

Ett forsta problem é&r att svensk etikprovningslagstiftning endast har giltighet i Sverige. Detta har betydelse
for etikprovning av projekt som helt eller delvis kommer att bedrivas i ett annat land, 4ven om forskare fran
Sverige deltar och svensk finansiér bidrar med medel. Etiska krav som forefaller sjélvklara i Sverige kan da
vara svara att fa gehor for i den internationella forskningsmiljon.

Sarskilt bekymmersamt blir det om forskare utfor sitt arbete i lander med ldgre etisk standard just for att dra
nytta av detta. Det kan exempelvis vara enklare att & forsokspersoner, ldttare att fi tillstdnd att anvénda
primater for forskning, billigare att gora studier eller medféra mindre betungande ansokningsforfaranden. Om
dessa vinster sker pa bekostnad av forskningens integritet bryter man i ménga fall mot
Helsingforsdeklarationens krav:

Physicians should consider the ethical, legal and regulatory norms and standards for research involving human
subjects in their own countries as well as applicable international norms and standards. No national or
international ethical, legal or regulatory requirement should reduce or eliminate any of the protections for
research subjects set forth in this Declaration.
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Det ar inte acceptabelt att studier bryter mot denna princip. Den norska forskningsetiska kommittén for
naturvetenskap och teknologi stéller preciserade och nodvéndiga krav, nimligen att:

Forskere ikke plasserer deler av sin forskning i andre land kun fordi det er lavere etiske eller sikkerhetsmessige
standarder der enn hjemme.

Forskere informerer finansierende institusjoner om eventuelt avvikende etiske eller sikkerhetsmessige
standarder i de land der forskningen utfores.

Ett annat problem é&r att det mest grundldggande skyddet for forsdkspersoner — att forskningsprojektet provas
etiskt innan det far pabdrjas — inte alltid &r en sjdlvklarhet i andra lander. Sddan prévning krivs av
Helsingforsdeklarationen vid all medicinsk forskning pa méinniska och detta krav uppritthélls av flera
finansidrer och av manga tidskrifter.

Har ar det svenska lagkravet pa etikprovning mindre heltdckande. Det finns dock, som ndmnts tidigare, en
mojlighet att i Sverige be en regional etikprovningsndmnd om att fa ett radgivande yttrande Over ett projekt
som formellt inte behdver ha sddant. Det hor till god forskningssed att be om ett yttrande i de fall
forskningssamarbeten i andra ldnder kan forutses stilla forskarna infor etiska svérigheter.

Etikprovningsndmnderna har inte nagon skyldighet att ge ett sddant radgivande yttrande, bara ritt att gora
det. Om den regionala etikprovningsndmnden nekar till att ge ett sidant radgivande yttrande kan det dock leda
till allvariga konsekvenser for forskarnas majlighet till fortsatt finansiering och rétt att publicera sig.

Det finns fragor om aterkallande av samtycke som dr forskningsetiskt problematiska. Inom biobankforskning
ges forskningspersonen mojlighet att aterkalla samtycket. Om sa sker &r det den biobankansvariga som
bestimmer om det biologiska materialet ska forstoras — vilket sannolikt &r forskningspersonens dnskan — eller
avidentifieras. I det senare fallet kan forskningspersonen kinna sig lurad. I forskningsprojekt med video- eller
bandinspelning utlovas forskningspersonen ofta att han eller hon kan édterkalla samtycket efter inspelningen och
att denna i sa fall ska forstoras. Detta strider dock mot regelverket om arkivering och bevarande av
forskningsmaterial liksom mot etikprovningslagens regler om aterkallande av samtycke.
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4 HANTERING AV FORSKNINGSMATERIAL
— ATT TANKA EFTER FORE

Detta kapitel dr, med undantag for avsnitt 4.5, i det ndrmaste identiskt med Goran Hermeréns artikel ”Hantering
av integritetskénsligt forskningsmaterial”.

4.1 Bakgrund och problem

Den principiella 6ppenheten i all offentlig verksamhet dr lagfést och forankrad i grundlag. Universitet och
enskilda forskare kan darfor inte pa egen hand viga detta offentlighetsintresse mot andra intressen.

Helsingforsdeklarationen, antagen av World Medical Association, &r ett viktigt dokument fér medicinsk
forskningsetik. De etiska principer som anges i deklarationen ar i delar ocksa tillimpliga for annan forskning,
inte minst viss socialmedicinsk och samhéllsvetenskaplig forskning. Detta dokument har reviderats ett flertal
ganger, senast oktober 2013.

Helsingforsdeklarationen dr emellertid inte juridiskt bindande. Detta har ocksa fastslagits av Hovrétten for
Vistra Sverige genom en uppmiarksammad dom for ndgra ar sedan. Europadomstolen har 2010 gétt p4 samma
linje som hovrédtten. Fragan géllde en begédran om att en forskare i Goteborg skulle 1dmna ut forskningsmaterial
om en kontroversiell studie pa barn med neuropsykiatriska funktionshinder.

Svensk lag viger tyngre dn denna internationella deklaration, om dessa bada kommer i konflikt med
varandra. Problemen har uppmarksammats i medicinsk forskning, bland annat genom den debatt och de
rittegdngar som har foljt i goteborgsaftirens spar. Dessa frAgor har en mer generell och principiell sida, genom
att de aktualiseras ocksd inom ménga andra vetenskapsomraden, exempelvis inom humaniora
(integritetskansliga uppgifter om berdmda politiker och forfattare) och samhillsvetenskap (integritetskénsliga
uppgifter om individer och grupper som kan komma fram i undersdkningar).

Kraven pa transparens i form av offentlighet, dppenhet och insyn kommer hér ibland i konflikt med kravet
pa skydd for forskningspersoners och uppgiftsldmnares personliga integritet. Till problemen hor ocksa faran for
att nuvarande regelsystem Okar risken for att verksamheter genomfors utanfor sjukvarden, dér insynen &r
mindre. Darfor dr det angeldget med en principiellt hallen diskussion om de etiska problemen vid hanteringen
av integritetskénsligt material. Medvetenheten i forskarsamhéllet bade om regler och problem maste 6ka.

4.2 Intresseavvagningar och olika slags forskning

I forskning handlar det om att pa ett rimligt séitt viga mot varandra flera typer av intressen, som alla &r legitima
men som i vissa situationer kan komma i konflikt med varandra: forskarnas intresse av att fa fram ny kunskap,
intresset for medverkande och berorda att fa skydd mot integritetsintrdng och mot insyn 1 sitt privatliv samt
patienters intresse av att uppgifter som de har ldmnat till sin lékare stannar mellan dem.

Grundforskningsfinansidrer som Vetenskapsradet har ett intresse av Oppenhet och insyn. Andra
forskningsfinansidrer kan ur ett samhallsperspektiv ha intresse av att materialet kan ateranvéndas eller utnyttjas
av flera grupper — en viktig uppgift blir i s fall att precisera under vilka betingelser detta kan ske.

Hur denna intresseavvagning gors beror bland annat pa vilken typ av forskning det dr frdgan om. En
betydelsefull skillnad i detta sammanhang &r distinktionen mellan forskning som inte &r kombinerad med vard
och forskning som &r kombinerad med vard. Distinktionen &r viktig, eftersom delvis olika regelverk blir
aktuella 1 de olika fallen.

Om forskning kombineras med vard blir bland annat patientdatalagen och de bestimmselser i offenlighets-
och sekretesslagen som giller i sjukvardens verksamhet aktuell. Det dr darfor viktigt att da fora olika typer av
journaler, det vill sdga bide patientjournaler/vardjournaler och forskningsjournaler. I patient- och virdjournaler
ska man bara infora uppgifter som ar nddvéndiga for att patienter ska fa god och siker vard. Uppgifter
betingade av forskningsprojektet ska reserveras for forskningsjournaler. Nér det géller retrospektiva studier bor
samma sak gélla, sirskilt om det handlar om integritetskénsliga fragor.

Men varken vid den ena eller andra typen av forskning dr det material som samlas in den aktuella forskarens
eller forskargruppens privata egendom som de dger och kan férfoga 6ver som de vill. Materialet maste férvaras
och arkiveras enligt de bestimmelser som géller for respektive myndighet.
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4.3 Fyra begrepp

Fyra viktiga begrepp i debatten som ibland blandas ihop eller anvinds som om de vore synonyma ar sekretess,
tystnadsplikt, anonymitet och konfidentialitet.

Uppgifter kan omfattas av sekretess endast om det finns angivet i lag, vanligtvis offentlighets- och
sekretesslagen.

Krav pé tystnadsplikt stélls pa en del yrkesgrupper i savél lag som etiska regler. All personal inom hélso- och
sjukvérden, tandvarden och socialtjdnsten, exempelvis, har tystnadsplikt. Detta innebér att de inte far prata om
patienters och brukares hélsa och personliga férhallanden med ndgon obehorig eller pé annat sétt formedla
uppgifter om sadant. Liknande krav pa tystnadsplikt giller &ven bland annat psykologer och prister. Att det
rader sekretess for en viss uppgift betyder att den som hanterar uppgiften har tystnadsplikt.

Anonymisering eller avidentifiering forutsitter att kopplingen mellan prover eller svar pa en enkét och en
bestdmd individ har eliminerats sa att varken obehdriga eller forskargruppen kan ateruppritta den. Ingen kan
alltsd kombinera exempelvis en viss uppgift med en bestdmd individs identitet. Kodlistan forstors. Anonymitet
kan ocksd uppnds genom att man gor insamlingen av material utan att en bestdmd individs identitet antecknas.

Det som sdgs ovan ska skiljas fran den situation dir forskargruppen via kodnycklar kan hianfora uppgifter
eller prover till enskilda individer (pseudonymisering) — nadgot som vanligen ar nddvandigt vid exempelvis
longitudinella studier eller for att kunna kontrollera forskningen. Vem som &r behorig eller obehdrig har dock
enskilda forskare inte ritt att slutligt avgora. Tvister om detta kan avgoras i domstol. Vanligen &r det andra
forskare som ér intresserade av uppgifterna for sin forskning. I vissa fall kan det da krévas att deras forskning
etikprovas. Olika forbehall kan i1 detta sammanhang bli aktuella, exempelvis att forskaren fér ta del av
materialet men inte far kontakta de undersokta personerna.

Konfidentialitet ar en mer allmén forpliktelse att inte sprida uppgifter man fatt i fortroende och innebar
skydd mot att obehdriga far del av uppgifterna.

4.4 Vad kan forskarna lova?

Det finns sddant som forskarna inte kan lova och som de 4ndé lovar — pd grund av dalig kunskap om géllande
regler eller pa grund av att de blandar samman de ovan ndmnda fyra begreppen.

441 Sekretess

Grundprincipen ar att allménna handlingar ér offentliga och att uppgifter kan sekretessbeldggas endast om de
faller under en bestdmd paragraf i offentlighets- och sekretesslagen. Lagen innehaller ett kapitel som just géller
sekretess till skydd for enskild inom forskning (24 kap.). Men dirutdver finns i lagen ménga andra
bestammelser som kan vara aktuella for forskaren, bland annat de som géller sekretess till skydd for enskild
inom hélso- och sjukvarden i 25 kap.

Offentlighetsprincipen géller offentlig verksamhet samt sddan verksamhet som tas upp i bilagan till
offentlighets- och sekretesslagen. Nar nagon begér att uppgifter ur allménna handlingar ska ldmnas ut maste
den myndighet som forvarar materialet (exempelvis ett universitet eller ett landsting) gora en bedomning av om
uppgifterna kan lamnas ut, det vill sdga om sekretess rader for uppgifterna eller inte.

4.4.2 Tystnadsplikt

Med sekretess foljer tystnadsplikt i den meningen att om en uppgift dr sekretessbelagd, sa géller ocksa
tystnadsplikt betraffande denna uppgift. Déremot géller inte det omvinda.

Om tystnadsplikt géller inom en viss verksamhet, innebir inte detta att det som yttrats i denna verksamhet
automatiskt dr belagt med sekretess eller faller under offentlighets- och sekretesslagen. Det kan vidare forhélla
sig sa att en forskare i samband med arbetet pé ett projekt fr kinnedom om nagot som enligt lag ska anmélas
(barnmisshandel, pedofilbrott). I sa fall géller att den lagstadgade anmélningsplikten véger tyngre.
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4.4.3 Anonymitet

Anonymisering av uppgifter ér i vissa fall en forutsittning for att etikprovningsndmnder ska godkénna en
studie. Det kan exempelvis ske genom att personuppgifter eller namn pé insénda enkétsvar eller prover tas bort
sd att det sedan blir svart eller i praktiken omojligt att hanfora ett visst svar eller prov till en bestimd individ. I
vissa typer av studier dr de enskilda individernas identitet inte intressanta, exempelvis i studier om variationer i
instillningar i en viss friga i en bestimd grupp 6ver tid. I en séddan situation kan forskarna utlova anonymitet.

Det bor dock framhaéllas att denna strategi har andra nackdelar. Kontroll av forskarnas uppgifter blir svar
eller omojlig. Dessutom kan ju en hel grupp stigmatiseras eller diskrimineras genom publicering av vissa
forskningresultat, &ven om ingen enskild person i gruppen kan identifieras.

4.4.4 Integritet

Helsingforsdeklarationen betonar vikten av integritet och att forskaren vidtar atgérder for att skydda
forsokspersoners personliga integritet och ratt till skydd mot insyn i sitt privatliv. Detta framgar av den senaste
versionen av Helsingforsdeklarationen 2013. Dédr understryks att:

Every precaution must be taken to protect the privacy of the research subjects and the confidentiality of their
personal information and to minimize the impact of the study on their physical, mental and social integrity.

445 Slutsatser

Av denna genomgéng framgér att en forskare inte kan lova att ingen utanfor forskargruppen nagonsin ska fa ta
del av materialet eller de uppgifter som samlats in i undersdkningen. Det finns manga situationer da insyn i
forskningsmaterialet dr befogat och nddvandigt. Det kan exempelvis handla om att andra forskare ska kunna
prova styrkan i vetenskapliga resultat, om att en fakultetsopponent vid en disputation begir att fa ta del av
underlaget eller om en anmélan om misstanke om vetenskaplig oredlighet, om ldkemedelsprovningar
(exempelvis inspektion), om domstolsutslag eller om en pagaende réttsprocess.

Det kan inte heller uteslutas att forskningsmaterial kan 6verlamnas till andra forskare i andra fall 4n de nu
namnda. Eftersom forskning kostar, ar det dven ett samhillsintresse att insamlat material utnyttjas sa mycket
som mojligt for forskning. Ett par allminna forutséttningar for att detta ska kunna ske &r att det nya
forskningsprojektet etikprovas, om lagen kraver detta, och att de nya forskarna overtar de tidigare forskarnas
l6ften om konfidentialitet och séker forvaring av materialet.

Sjalvfallet kan och bor forskaren for forsokspersoner beskriva vilka dtgérder som har vidtagits for att
forhindra, eller minska, risken for att kinsliga personuppgifter ska spridas. Forskaren bor ocksa beskriva under
vilka betingelser man kan uppritthalla dessa skyddsétgirder. Dessa dtgirder kan innefatta anvéndning av
kodnycklar, kryptering av vissa uppgifter osv.

Det finns naturligtvis en risk att ndgra personer inte vill stilla upp och medverka i en studie om forskarna
sanningsenligt beskriver vad de enligt gédllande regelverk kan lova. Manniskor medverkar i regel dock gérna i
medicinsk forskning, om de blir tillfrAgade, informerade enligt Helsingforsdeklarationens principer och far veta
varfor och for vem forskningen &r angeldgen. Givetvis &r det enklare och billigare att gora rétt fran borjan. Nar
det giller forskning som inte dr kombinerad med vard kan man exempelvis anvdnda kodnyckel och direkt fora
in kodade uppgifter i forskningsjournaler, 4ven om det 4r en viss merkostnad for detta. Det blir d& mojligt att
lata andra forskare fa ta del av uppgifterna med forbehallet att de ikldder sig eller Gvertar de forbindelser om
tystnadsplikt etc. som de tidigare forskarna har utlovat. De nya forskarna blir ddirmed personuppgiftsansvariga.

Det dr inte bara namn som kan erséttas med kodnummer. Ocksé andra uppgifter i materialet som skulle
kunna identifiera personerna kan doljas pa detta sitt (se kapitel 9). Nivén pa den kryptering som kan erfordras
bor etikprovningsndmnderna kunna avgora.

Kostnaden kan bli betydligt stérre om ett material som ska visas for andra forskare inte dr insamlat pé detta
satt med koder och kodnycklar, i synnerhet om projektet har pagatt under l&ng tid. Men for en enskild forskare
eller forskargrupp ér det varken etiskt eller juridiskt hallbart att bryta mot de regler som géller med hianvisning
till sddana kostnader.
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Hur gér du i féljande situation?

Forskaren Anders samlar material fran en speciell grupp vuxna informanter. Han lovar att ingen utanfor
forskargruppen ska fa ta del av materialet. Hans resultat ifragasatts senare av négra andra forskare, Bertil och
Cecilia, som begir att fa ta del av kélldata. Anders végrar att limna ut materialet med hénvisning till sitt 16fte
till informanterna. Fallet far en ovéntad upplosning dd medarbetare till forskaren uppger att de har forstort
kalldata pa eget initiativ.

Ar medarbetarnas handlande etiskt forsvarbart? Ar det forenligt med gdllande lagar och forordningar?
Har Anders lovat mer dn han kan hdlla?

4.5 Dokumentation

Data som har insamlats i ett forskningsprojekt kallas kélldata. Forskare uppfattar ibland sadana kélldata som sin
personliga egendom. S& kan det mojligen vara om forskningen &r privatfinansierad och utfors av enskilda
personer utan anknytning till vanliga forskningsmiljéer och data inte innehaller personuppgifter.

Men nér forskningen utfors vid ett universitet, hdgskola eller annan forskningsinstitution eller nar den ar
finansierad av allmdnna medel genom bidrag fran ett forskningsrad eller en forskningsstiftelse, dr det den
myndighet dir forskningen utfors som dger materialet. Forskaren eller forskargruppen kan alltsé inte forfoga
Over materialet som man vill, exempelvis att utan dverenskommelser och speciella arrangemang ta det med sig
vid byte av arbetsplats. Killdata och material som dokumenterar forskningsprocessen och projektets olika steg
ar myndighetens handlingar (inkomna, uppréttade) och faller under offentlighets- och arkivlagstiftningen.

Materialet fran ett avslutat forskningsprojekt ska darfér som huvudregel arkiveras infor fortsatt bevarande
och stundtals gallring. Ar materialet integritetskiinsligt stiills ocksé speciella krav pa hur det forvaras. Om detta
informerar bland annat Datainspektionen. Skélen for bevarandet &r flera. Forskningsresultat ska kunna
kontrolleras.® Materialet kan efterfrigas vid en utredning om en anklagelse for vetenskaplig oredlighet skulle
framf6ras. Det kan ocksé vara aktuellt att teranvidnda materialet i ett annat projekt av samma forskare som har
tagit fram det eller av andra forskare. Sddan ateranvdndning kréver i regel en fornyad etikprovning. Materialet
kan ocksa i sig sjélvt vara av stort viarde, exempelvis for att det dokumenterar samhélleliga forhallanden i dag,
som kommande generationer kan ha stort intresse av att kénna till.

Om, nér och hur en myndighet sjélv kan gallra i material anges i arkivlagstiftningen. Om ett material anses
vardefullt, exempelvis for den framtida bilden av vart samhille, ska det sparas vid institutionen. Man bor hora
sig for hos Riksarkivet hur man ska forfara med det.

Det ar viktigt att forskningsinstitutionerna (motsvarande) uppréttar rutiner for dokumentation, arkivering och
gallring och att dessa &r kéinda och foljs av de berdrda forskarna.

Att gbra insamlat datamaterial tillgéngligt for andra forskare bidrar till att underlétta savél granskning som
utveckling och tillimpning av forskning. Digitalt bevarade data kan idag ldggas pé plattformar dér de gors
tillgingliga for andra forskare. De forutséttningar under vilket detta kan ske framgér av Open Science
Framework (osf.i0).
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5 FORSKNINGSSAMARBETE

5.1 Inledning

Forskning &r en verksamhet dér kunskap 1 betydande utstrackning skapas och ackumuleras. Forskningsresultat
kan ha bestdende virde for manga méinniskor. Detta gor att forskning kan vara mycket tillfredsstéllande for
individen att medverka i. Men det betyder ocksa att forskning aldrig kan vara enbart en privatsak, allra minst
nér den finansieras med allménna medel. Forskningsprojekt &r ofta ett samarbete med ménga intressenter.

Inom forskningsfalt dér stora projekt méste genomforas — kanske med omfattande instrumentutrustning,
stora datorprogram, ingdende intervjuundersdkningar, enkéter med tusentals personer eller kliniska studier — ar
ett omfattande samarbete praktiskt nddvandigt. Mycket forskning gors i dag i stora forskarlag som kan
innehélla hundratals forskare, spridda dver vérlden. Sddana samarbetsprojekt uppstar inte av sig sjilva.

Administration och projektledning ar viktiga for att forskningen ska fungera. For att projekten ska slutféras
krévs ocksa medvetna anstrangningar och att mer eller mindre utsagda regler foljs. Organisationen av siddana
projekt och samarbetet inom dem reser sirskilda problem.

5.2 Relationen till medforskare

Ett vanligt skél till att ndgon vill inleda ett vetenskapligt samarbete dr att man vill bredda kompetensen i det
planerade projektet, exempelvis f4 medverkan av en kollega som dr specialist pa en analysmetodik som man
sjélv inte behérskar. Ett annat skél kan vara att kollegan har tillgéng till resurser, exempelvis ett instrument,
som man inte sjilv forfogar ver. Ytterligare ett kan vara att det behdvs mer arbetstid for projektet 4n man sjilv
kan avsitta eller att man vill forkorta projekttiden genom att fler personer arbetar tillsammans. Det ar sdkert
ocksa vanligt att man helt enkelt vill ha gemenskap i arbetet. Samarbeten kan dven uppsté naturligt genom att
man handleder studenter inom ramen f6r sina egna projekt.

Vilka motiv man &n har for samarbetet dr det av avgorande betydelse att man tidigt blir klar 6ver, och gor
klart for sina samarbetspartner, vad man forvéntar sig av varandra och inte minst vad man sjilv kan bidra med.
Arbetsfordelningen bor vara realistisk. En tidsplan for de olika insatserna bor upprittas, &ven om den maste
uppdateras fran ging till annan. Som alla arbetsgemenskaper forutsitter vetenskapligt samarbete en viss
palitlighet nir det giller formégan att halla sddana planer.

Fortfarande kan man triffa pa vetenskapliga samarbeten dér parterna tar ganska létt pa sddana forpliktelser.
Négra bidrar till det gemensamma projektet bara ”nér andan faller pa”. Om projektet innehaller
forskarstuderande eller unga forskare i karridren dr detta oacceptabelt. Denna grupp ar sé beroende av att kunna
redovisa publikationer och andra resultat for att alls kunna fortsétta, att deras samarbetsprojekt maste innehélla
en realistisk arbetsfordelning och en hallbar och ganska strikt detaljreglerad tidsplan.

I manga samarbeten utkristalliseras s smaningom en éndring i arbetsfordelningen sé att vissa forskare inte
bidrar enligt de forsta planerna medan andra tdcker upp med 6kade insatser. Sddana forskjutningar ar naturliga
men de bor diskuteras dppet nédr de uppenbaras och {4 genomslag i forfattarlistorna i de slutliga
publikationerna. Det ar till hinder och stort besvar om forskare, som inte hinner medverka som det var ténkt,
anda fortsatter att lova insatser till det gemensamma projektet utan en realistisk chans, eller kanske ens en vilja,
att verkligen bidra.

De olika roller som skilda parter intar i ett vetenskapligt samarbetsprojekt r inte alltid de som alla dnskar
sig. Precis som vid andra gemensamma anstrangningar — och detta giller vid hemarbete likavil som lagidrotter
— kan det bli sa att vissa star for overgripande planer eller knepiga detaljer, medan andra kan fa sta for
rutinarbete eller ordningsmannaskap. Det &r forstas onskvért att alla fir chansen att inte bara bidra med vad de
redan kan utan ocksé ldra sig nya fardigheter. I synnerhet giller detta forskarstuderande och andra unga
forskare. De dldre deltagarna har darvid ett sarskilt ansvar att se till att de yngre forskarnas intressen
tillgodoses.

Det dr en god id¢ att redan i samband med att man planerar ett samarbetsprojekt borja diskutera igenom hur
man ska publicera sig och vem som ska skriva vad. Man bor pa nytt diskutera detta om och nir
arbetsfordelningen &ndras eller projektet tar nya végar. Det kan kénnas frestande att vinta med sddana samtal
tills bjornen &r skjuten”, men erfarenheten visar att det da kan vara for sent. En tydlighet om vad man
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forvéntar sig och gor anspréak pa i form av beldning i publikationsmeriter minskar kraftigt risken for senare
konflikter.

Ocksaé nér projektet och dess resultat presenteras i mer informella ssammanhang, exempelvis 1 féredrag vid
internationella konferenser, bor man vara noga med att medarbetarnas insatser redovisas korrekt. I sddana
sammanhang &r det vanligt att de resultat som presenteras vasentligen uppfattas som foredragshallarens egna.
Just déarfor bor man ldgga vikt vid att framhalla medarbetarnas bidrag.

En storre forskargrupp skapar ofta en omfattande gemensam databas av experimentdata, datorprogram etc.
av stort varde. Vem dger dessa? Fragan aktualiseras emellanat, inte minst ndr nagon forskarstuderande eller
postdoktor fran forskargruppen reser till andra platser for att fortsitta sin karridr. Har de da fri tillgang till
databasen? Detta kan inte tas for givet, sarskilt om forskarna i den ursprungliga gruppen dnnu inte ar fardiga
med sin analys av data och inte har fatt denna publicerad. Det ar viktigt att sddana fragor diskuteras nér
databasen skapas eller i varje fall innan doktorander och andra samarbetspartner ldmnar gruppen.

5.3 Samspel med finansiarer och andra uppdragsgivare

Stora samarbetsprojekt kan innehalla eller berora tiotals forskargrupper i lika manga ldnder. De kan stddjas av
ett stort antal finansidrer, ofta nationella forskningsrad. Det ar viktigt och pa sikt befrdmjande for forskningen
att uppratthalla en drlig och 6ppen attityd till dessa finansiérer.

I internationella projekt kan det vara en frestelse att framstilla det lokala nationella deltagandet i projektet
som mer kvalificerat eller omfattande dn det faktiskt ar. Detta kan ske bade direkt i kontakter med finansidren,
exempelvis ndr man ansdker om medel, och indirekt i kontakter med massmedier. Inom vissa projekt kan det
hénda att man skriver riktade pressmeddelanden till de olika deltagarlaindernas medier, dir just de enskilda
landernas forskare framhévs pé ett Gverdrivet sétt.

Sarskilt i1 storre projekt har finansidrerna goda skél att forsoka folja projektens utveckling. Det &dr darfor
angeldget att projektledningen och de deltagande forskarna finner former for att regelbundet informera
finansidrerna. Speciellt viktigt dr det att dessa far information i god tid om sddana forestdende beslut inom
projektet som kan ha vidlyftiga ekonomiska konsekvenser. Finansidrernas experter, som vanligtvis har anlitats
som foredragande for projektet, dr ofta kolleger till projektledningens forskare. De bor ocksa hallas a jour med
projektets utveckling. I princip bér samma Oppenhet mota andra uppdragsgivare och finansidrer som den som
géller offentliga uppdragsgivare.

Av sirskilt intresse 1 detta sammanhang &r privata foretag. Det dr inte ovanligt att forskarna i ett projekt har
delvis andra motiv én de foretag som har bestéllt och bidragit till forskningen. Detta ligger ofta i parternas olika
roller och &r inget att forneka eller fortiga — tvirtom ar en Oppen attityd &terigen att rekommendera. Men de
skilda motiven kan mycket vél visa sig pa nya sitt, inte minst nir beslut om fortsatt strategi ska tas i samband
med att resultaten kraver en omprévning av projektupplégget. Forskarna bor i sédana situationer gora klart var
man stér och undvika att forsoka forhandla med dolda agendor.

Hur gér du i féljande situation?

I ett forskningsprojekt upptacker du att ett klassiskt problem inom tillimpad psykologi, som ni och andra
lange har arbetat med, i sjdlva verket ar felformulerat. Med era djupare insikter ser ni nu att en rad tidigare
insatser inom omradet inte langre stimmer. Vissa kemoterapeutiska metoder som verkade lovande kommer
troligen inte att fungera. A andra sidan ppnas nu helt nya mojligheter, som dock knappast kan omsittas
kommersiellt i behandlingsprodukter inom 6verskadlig tid.

Du har ett avtal som férnyas pa arsbasis med ett foretag for att utveckla de tinkta kemoterapeutiska
metoderna till kommersiella produkter. Pa det bidraget har du en doktorand anstilld med tre ar kvar till
examen.

Hur hanterar du situationen? Paverkar ldget din iver att snabbt publicera de nya resultaten, som ni
ndstan sdkert dr ensamma om i vdrlden?

De storsta vetenskapliga samarbetsprojekten &r finansierade av internationella forskningsorganisationer.
Sverige dr ofta representerat i de styrande organen for organisationer med forskare eller tjanstemédn, som &r
utsedda av statliga myndigheter. Det &r viktigt att de forskare som utses till sdidana uppgifter ser sig som
representanter for svenska forskningsmyndigheter och det svenska forskarsamhéllet. Héri ingar bland annat att
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forankra sina positioner i olika viktiga fragor hos myndigheter och forskarsamhille i Sverige och att
kontinuerligt rapportera till dessa om vad som hénder i organisationen i fraga.

5.4 Kommersiella aspekter

En vixande del av svensk forskning bekostas av externa finansiédrer och en del av dessa har kommersiella
avsikter med sitt forskningsstod. Sddan forskning &r ofta direkt bestélld av foretagen. Dessa kan i viss mén
forbehalla sig rétten att fordréja publicering av resultaten. Ett skil till detta &r att patentrattigheter behdver
sékras innan beslut kan tas om storre investeringar i kostsamma och riskfyllda utvecklingsprojekt. Detta leder
dock till problem kring den 6ppenhet som annars kénnetecknar mycken internationell forskning idag.

Principiellt sett accentueras problemet av att ett sadant forskningsprojekt i regel dnda till en del betalas med
statliga medel. Enligt Vetenskapsradets regler far for ndrvarande avtal med kommersiell aktor eller annan
intressent inte inskrdnka mdjligheten att publicera resultatet av den forskning som bedrivs med bidrag fran
Vetenskapsradet. Ett sddant avtal far inte heller fordrdja publiceringen i mer &n tva manader. En fordr6jning far
dock uppga till hogst fyra manader om syftet &r att mojliggora en ansdkan om patent grundat, helt eller delvis,
pa ovan avsedda forskningsresultat.” Flera offentliga finansiérer tilldmpar liknande regler.

Den storsta internationella databasen for registrering av kliniska forsok ar i dag den USA-baserade
ClinicalTrials.gov. Databasen &r utvecklad av National Institutes of Health (NIH) i samarbete med Food and
Drug Administration (FDA). Det finns regler for under vilka forutséttningar paborjade studier ska anmélas och
registreras i databasen, bland annat for att minska risken for onddigt dubbelarbete. Manga stora medicinska
tidskrifter krdver numera for publicering att en studie ar registrerad i en databas over paborjade kliniska studier.

Sérskilt komplicerade blir forhdllandena i forskningsprojekt med delvis kommersiell finansiering nér de,
vilket ofta &r fallet, inbegriper doktorander eller &r stora samarbetsprojekt med internationell medverkan. En
forskningsansokan eller forskningsrapport ar i princip offentlig — det ar ju forutsittningen for att den ska kunna
nagelfaras offentligt av kritiker. Men om doktorandens arbete har varit finansierat av en industrikoncern som vill
dra nytta av resultaten for den egna produktutvecklingen och darfor fordrjer publiceringen uppstar problem.

Hur gér du i féljande situation?

Ett foretag finansierar en rad studier inom ldkemedelsomradet. Din forskargrupp har ett stort bidrag for en
studie av detta slag. I den jamfors foretagets produkter med flera andra foretags liknande produkter under
varierande forutsittningar och pé olika malgrupper. Foretaget har synpunkter pa publiceringen, forséker
paverka denna sé att de studier som har de for foretaget mest positiva resultaten publiceras forst, de mindre
positiva langt senare och de negativa inte alls. Du protesterar mot detta.

Hur agerar du sedan?

Nér kommersiella aspekter ldggs inom ett internationellt projekt kan det leda till sirskilda problem att
regelverken &r olika i olika ldnder. I Sverige medger det s.k. lararundantaget att forskningsresultat som en
enskild forskare har nétt fram till pa tjanstetid, vid exempelvis en universitetsinstitution, &ndé kan patenteras av
honom eller henne och ge vederborande privatekonomiska fordelar. I andra lander, exempelvis USA, ska i
stéllet patentrattigheterna (helt eller delvis) ges till vederborande universitet. Fragan om vem som &ger resultat
som har kommit fram i internationell samverkan kan bli mycket komplicerad och latt forgifta klimatet i ett
samarbetsprojekt.

Fragor av detta slag, inklusive rent praktiska aspekter pa hur eventuellt kommersiellt gdngbara
forskningsresultat ska hanteras, maste diskuteras ingadende mellan de berdrda forskningsgrupperna och helst
innan frigorna blivit brannande. Alla deltagare i projektet, och inte minst berérda doktorander, bor informeras
om de villkor som géller.

5.5 Ansvar for samarbetsprojekt: allmant

I vissa sammanhang ar det nddviandigt att redovisa vem eller vilka som dr formellt ansvariga for ett
samarbetsprojekt. Om man exempelvis utnyttjar en stor internationell forskningsanldggning, som CERN
(European Organization for Nuclear Research) eller ESO (European Southern Observatory), maste en Principal
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Investigator (PI) utses. Denna bor lampligen vara initiativtagaren eller den administrativt ledande och
sammanhallande personen i projektet.

En PI maste ocksa utses om man ansoker om granskning i en etikprévningsnamnd.

Det ar viktigt att man inte faller for frestelsen att utse “’ett dragande namn”, om denna person inte kan ta ett
fullt ledningsansvar. I allmédnhet bor man ocksé avsta fran att sétta in sddana vélrenommerade forskare som
medsdkande, i referensgrupper osv., bara for att forsoka ge trovardighet till projektet. De kan uttrycka sin
uppskattning av verksamheten pa annat sitt, exempelvis genom stdodbrev.

Det hor till uppgifterna for en professionell projektgranskning inom finansierande myndigheter att soka
klarldgga den verkliga ledningsstrukturen och den aktiva kompetensen i projektet. Det 6kar trovardigheten om
detta redovisas Oppet. Nar projektet innehaller manga forskare pé olika stadier eller stora mangder unik
utrustning eller materiel eller om projektet har fatt stora bidrag, krivs en kompetent ledning med en vil
fungerande administration. Méanga forskningsprojekt lider brister just i detta avseende. Detta gor forskningen
ineffektiv och genomforandetiderna blir onddigt ofdrutsigbara.

Inte minst for forskare under utbildning och i karridren dr en sddan situation problematisk. Frén allmén
samhillssynpunkt ar det ocksé sjélvklart otillfredsstéllande om de resurser som anslés inte utnyttjas effektivt.
Det charmerande bohemeri som ofta karakteriserar kreativa miljoer urséktar inte en nonchalant eller
inkompetent ledning och en slarvig bidragsforvaltning. Myndigheter och andra forskningsfinansiérer kan krdva
att alla forskare som far offentliga bidrag ser till att de anvénds pa bista sitt. Det géller sjdlvklart inte minst de
stora projekten dér det finns resurser som kan satsas pa detta. Resurser maste ocksa avsittas for dokumentation.

De speciella ansvarsfragor som kan uppsté i stora multinationella forskningsprojekt diskuteras mera i detalj i
nésta avsnitt.

5.6 Ansvarsfragor i multinationella forskningsprojekt

5.6.1 Utgangspunkter

Ansvarsfragor i multicenterstudier och stora internationella projekt med forskargrupper i flera lander
aktualiserar en rad sirskilda problem. Diskussionen om dessa fragor i den forsknings- och forskaretiska
litteraturen dr mager men problemen har aktualiserats i samband med utredningar om vetenskaplig oredlighet.
Vem har ansvaret for inkonsekvenser eller for avsiktliga eller oavsiktliga misstag som har begatts?

Den grundlaggande fragan &r foljande: Vilket ansvar har den koordinerande forskningsledaren (for
terminologin se nedan) i internationella multicenterstudier for det som sker 1 projektet och hur férdelas ansvaret
mellan denna person och de lokala forskningsledarna, det vill séga dem som pa olika hall leder medverkande
forskargrupper?

Anledningen till att fragan stélls dr utvecklingen inom forskning och forskningsfinansiering. Stora
bidragsgivare som EU och ERC (European Research Council) satsar ofta pa projekt dér manga forskargrupper i
flera lander samarbetar. Det kan da vara praktiskt omojligt for den koordinerande forskningsledaren att
Overvaka vad som sker i alla forskargrupper. En viss motséttning mellan vad som &r allmén praxis och vad som
kravs etiskt eller juridiskt kan uppsta (se dven 5.6.3 nedan).

Till att borja med kan det vara klargorande att identifiera aktorerna och de berdrda i dessa projekt och att
infoéra en terminologi for att tydligare kunna skilja mellan forskningsledare av olika slag. Aktorerna dr forutom
finansidrer, forsoksdeltagare och medarbetare i forskningsprojektet dven forskningsledare av olika slag:

e den lokala forskningsledaren, forestandaren for ett laboratorium eller en forskningsenhet (forslag till
bendmning: den lokalt ansvariga prévaren/ forskningsledaren)

o verksamhetschefen pa en klinik, vars patienter medverkar i ett forskningsprojekt

¢ nationella forskningsledare, som samordnar aktiviteter och redovisningar fran flera lokala forskargrupper i
landet (forslag till bendmning: den nationella koordinatorn)

e den internationella forskningsledaren — “’the coordinator” for att anvinda den terminologi som brukas i EU-
sammanhang (forslag till bendmning: den koordinerande forskningsledaren, ”P1”)

e styrelsen for projektet, ’the board of directors”, dir den koordinerande forskningsledaren normalt &r
ordférande.

GOD FORSKNINGSSED 47



En rimlig utgéngspunkt dr att varje forskningsledare pa sin niva har ansvar for att de kontrollmekanismer som
finns pé denna niva ocksé anvinds. Uppdraget att utfora kontroller kan ldggas ut pa andra — och ir, nér det
géller kvalitetsarbetet, reglerat i EU:s kliniska ldkemedelsprovningsdirektiv.

Den koordinerande forskningsledaren torde vara den som har det 6vergripande ansvaret for vad som sker i
projektet. Det betyder att det 4r han eller hon som har ansvaret for att se till att alla 4r utbildade for sin uppgift,
far korrekta instruktioner, har fatt sitta sig in i dem och, da sa &r pékallat, har fatt 6va sig i tillimpningen.

Om négon forskare medvetet gor ett fel, klandras denna. Men forskningsledare pé olika nivier kan ocksa
klandras, om instruktionerna brustit. Denna principiella utgangspunkt kan behva nyanseras genom att man
skiljer mellan flera preciserade villkor for ansvar, olika typer av ansvar, sarskilt moraliskt och juridiskt, samt
ansvar for olika fragor.

Hur gér du i féljande situation?

Ett stort multinationellt forskningsprojekt, som delvis finansieras av en medicinsk-teknisk industri, testar en
teknik som denna industri marknadsfor och blir kritiserat i den medicinska fackpressen. Det visar sig att
forskare i olika lander har anvént olika metoder for avrundning av siffror — i samtliga fall pa ett satt som lett
till att finansidrens intressen gynnas.

Du missténker att ndgon har gjort fel, mdjligen oavsiktligt men kanske for att gynna vissa intressen. Ska
du sla larm? Hos vem? Projektet sysselsatter manga forskare vid din institution och har fatt stor
internationell uppmaérksamhet.

Vad gor du? Slar du larm i onédan, kan mdnga forskarkarridrer skadas. Slar du inte larm, kan du bidra
till att undersékningen blir missvisande och att den medicinsk-tekniska utrustningen anvinds ddr den inte
borde och att den dastadkommer skada och till och med riskerar liv.

5.6.2 Villkor for ansvar

Vilka villkor maste vara uppfyllda for att ansvar ska foreligga? Denna frdga kan ges en bade beskrivande
(deskriptiv) och normativ innebdrd. I det forsta fallet beskrivs vilka villkor som i olika sammanhang géller, i
det andra fallet vilka villkor som bor gilla — eventuellt med hénvisning till redovisade utgdngspunkter som man
ansluter sig till.

Till utgangspunkterna i detta sasmmanhang hor varianter av kausala villkor och krav pa forutsebarhet. Enligt de
kausala villkoren &r en forutsittning for ansvar att den som halls ansvarig kan paverka eller férhindra det han eller
hon halls ansvarig for. Till de senare villkoren hor att han eller hon kan forutse vad som skulle kunna hénda.

Kausala villkor for ansvar bor ibland kompletteras med andra. I vissa fall &r det inte tillréckligt for att en
person ska hallas ansvarig for nagot som intréffat att han eller hon har paverkat detta eller underlatit att paverka
det som skedde. Det krivs ocksa att han eller hon insag konsekvenserna av sina handlingar. Insikts- och
avsiktsklausuler kan alltsd i vissa sammanhang behdva komplettera de kausala.

Aven normativa klausuler om oaktsamhet kan bli aktuella i detta ssmmanhang. Utgéngspunkten ir att en
person faktiskt pdverkade det som intrdffade. Lét oss sdga att forskningsledaren skapade forutsattningar for
oredlighet genom att inte vidta atgérder for att férhindra detta. Han eller hon insdg emellertid inte detta, inte
heller avsag han eller hon att dstadkomma detta. Men han eller hon borde ha insett detta. Ett oaktsamhetsvillkor
kan dé aberopas.

Det kan forefalla klokt att noggrant fortydliga ansvaret dven for personer ldngre ner i hierarkin. P4 sé sitt kan
man fa fram en 6ppenhet som dr sund och som bidrar till 6kad tydlighet och insyn i forskningen. Detta kan
ocksa bidra till att minska riskerna for olika former av maktmissbruk. For den skull behéver man inte beskéra
ledningskapaciteten hos internationella och nationella forskningsledare.
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Hur gér du i féljande situation?

En utredning visar att en forskare har brutit mot internationella regelverk och ddrmed visat sig olamplig att
fortsatta som forskningsledare och forskarhandledare. Rektorn vid den hogskola dér vederborande arbetar
véljer dock att blunda for detta och later den aktuella forskaren fortsatta som forskningsledare och
forskarhandledare. Nagra kolleger som ifragasatter detta blir sjalva foremal for utredning och andra
repressalier. Tystnaden sprider sig bland kollegerna pa den aktuella hogskolan.

Hur agerar du? Viiljer du att vara tyst och ddrmed stodja och forsvara rektorn?

Det pagér en hel del utrednings- och lagstiftningsarbete av betydelse for god forskningssed. Hér kan kort
ndmnas Ds 2016:46, En ny organisation for etikprévning av forskning. I rapporten presenteras ett forslag till en
omorganisation som innebér att de idag existerande regionala etikprovningsndmnderna omvandlas till en enda
sammanhallen myndighet, Etikprovningsmyndigheten. Vidare ska utredningen om 6versyn av etikprovningen
enligt sina direktiv (dir 2016:65) gora en dversyn av regelverken for forskningsetik och grinsomradet mellan
klinisk forskning och hélso- och sjukvard (SOU 2017:50 (Personuppgiftsbehandling for forskningsandamal)).
Forskningsdatautredningen (dir. 2016:65) ska med utgdngspunkt i den nya EU-réttsliga regleringen avseende
personuppgiftsbehandling bl.a. analysera vilka anpassningar av etikprovningslagen (SFS 2003:460) som
behover goras.

Av sirskild betydelse nédr det giller behandling av personuppgiftsbehandling for forskningséndamal dr den
av EU beslutade allmédnna dataskyddsforordningen (EU 2016/679) som blir tillimplig den 25 maj 2018.
Allmaént sett stirks integritetsskyddet genom de olika krav som forordningen stéller for att en
personuppgiftsbehandling ska vara laglig. Det géller bl.a. informationsskyldigheter, tekniska och
organisatoriska skyddsatgérder etc. Samtidigt som det nya regelverket dr omfattande och komplicerat kan
konstateras att forskning i flera olika avseenden sdrbehandlas i positiv bemérkelse, t.ex. i friga om behandling
av kénsliga personuppgifter. Utover sjilva dataskyddsforordningen som kommer att gélla som lag 1 Sverige
pagéar arbete med en nationell kompletterande lagstiftning samt ytterligare speciell reglering som tar sikte pé
hantering av forskningsdata. Ytterst handlar det om vilka krav som stélls for att personuppgiftsbehandling for
forskningsédndamal ska vara tillaten.

5.6.3 Moraliskt och juridiskt ansvar

Forskares moraliska ansvar baseras pa mer eller mindre allméint omfattade varderingar i var kultur. Hér finns ett
utrymme for olika uppfattningar bland minniskor med varierande bakgrund och erfarenheter. Den enas
uppfattning om hur langt det personliga moraliska ansvaret stracker sig kan ju ibland skilja sig betydligt fran
den andras. Forutom detta moraliska ansvar kan eventuellt ocksa ett legalt ansvar aktualiseras eller utkrivas.

Vilka réittigheter och skyldigheter har de olika aktorerna och vad sédger aktuella lagar om detta? For att
besvara denna frdga maste man ta reda pé vilken lagstiftning som éar tillimplig och hur den ska tolkas. Det
handlar hér i forsta hand om internationell och nationell lagstiftning, exempelvis EU-forordningen om kliniska
provningar, lakemedelslagen, etikprovningslagen och personuppgiftslagen. Dessa texter definierar eller
preciserar det legala ansvaret — givetvis tillsammans med andra lagar som kan vara tillimpliga.

Viktiga paragrafer i etikprovningslagen ar 11 och 11 a §: ”Forskning far godkénnas bara om den ska utforas
av eller under 6verinseende av en forskare som har den vetenskapliga kompetens som behovs”. och ”Vid
etikprovning av klinisk undersdkning pa ménniskor av ett likemedels egenskaper (klinisk l&kemedelsprovning)
ska, utdver vad som foljer av denna lag, 7 kap. 6 och 7 §§ likemedelslagen (SFS 2015:315) tillimpas”.

Forutom det hittills diskuterade moraliska och legala ansvaret finns en tredje kategori, baserad pa “’soft law”.
Hit rédknas internationella riktlinjer, som inte dr juridiskt bindande men som dnd4 har en moralisk tyngd och
som kan &beropas i réttsliga sammanhang (se kapitel 1 och 9). Dér &r flexibiliteten betydligt mindre dn nér det
géller uppfattningar om det personliga moraliska ansvaret. Viktiga sddana dokument ar
Helsingforsdeklarationen liksom de forskningsetiska riktlinjer som ICH (International Conference on
Harmonisation of Technical Requirements for Registration of Pharmaceuticals for Human Beings) och CIOMS
(Council for International Organizations of Medical Sciences) har antagit.
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5.6.4 Ansvarets rackvidd

Man kan 1 ett forskningsprojekt skilja mellan flera etapper som att planera forskning, att genomfora
forskningsprojektet — vilket inkluderar att samla in, tolka och analysera data — samt att prova eller generera
hypoteser, vidare att publicera forskningsresultaten och att tillimpa dem. Att samla in och analysera data ar
ndgot annat dn att dra slutsatser av dem, att skriva ihop en forskningsrapport eller publicera den.

Den koordinerande forskningsledaren har rimligtvis ett dvergripande ansvar som técker allt detta. I
planeringsfasen dr detta ansvar uppenbart. Om nagon tillfragad forskargrupp uppger att den har en utrustning
eller en kompetens som den senare visar sig sakna, kan den klandras bade juridiskt och moraliskt. Men den
koordinerande forskningsledaren har ansvaret for att vilja ut forskargruppen och se till att den har forstatt vad
som kravs. Darfor kan han eller hon inte heller gé fri fran klander (i varje fall moraliskt och kanske dven
juridiskt) om vésentliga uppgifter sedan inte visar sig stimma.

Vid projekt som innefattar exempelvis forskning pd humana embryonala stamceller krivs enligt EU att
uppgifter ska redovisas om varifran stamcellslinjerna kommer, nir de har skapats osv. Det dr inte rimligt att
kréva att detaljer i sddana och liknande uppgifter ska kontrolleras av den koordinerande forskningsledaren. Man
maéste i princip kunna utgé fran att korrekta uppgifter lamnas. Diremot kan det vara rimligt att kréva att
forskningsledare véljer att samarbeta med sadana forskare som de kan lita pa, som de har goda skél att tro &r
tillforlitliga.

Den koordinerande forskningsledaren har ocksa ansvar for att moten med olika forskargrupper i projektet
ordnas regelbundet, att arbetet vid sddana projektméten avrapporteras och att det vid dessa avrapporteringar
finns utrymme for diskussion om hur data och resultat har erhéllits och om hur tillforlitliga de ar. Alternativa
tolkningar av slutsatser och andra sak- och metodfrdgor bor ocksa tas upp i sddana diskussioner.

Detsamma géller den viktiga publiceringsfasen. Hér finns en rad internationella riktlinjer att utga fran,
exempelvis de s.k. Vancouverreglerna, Uniform Requirements, som tas upp pa annan plats i denna skrift. Den
koordinerande forskningsledaren maste se till att man kommer dverens om vilka regler man ska folja, att dessa
blir kénda av forskargrupperna i projektet och att man gor de 6verenskommelser som kan behovas — for att
forebygga framtida konflikter och problem inom och mellan forskargrupper.

Om man inom ett projekt delegerar ansvaret for vissa frgor méste ansvarsfordelningen vara tydlig och alla
berdrda ha forstatt vad de har ansvar for. En sddan delegering befriar dock inte den koordinerande
forskningsledaren fran det yttersta ansvaret. Han eller hon ska sl& larm om det finns anledning att tro att
ansvarsfordelningen inte fungerar som tdnkt och ska se till att bristerna rittas till.

I en forskargrupp har alla ett visst ansvar for att se till (eller undvika) att vissa saker hdnder. Experimentella
forskare i en grupp ska ha loggbocker av samma typ och fora in uppgifter enligt samma principer om de forsék
som de gor och de data som de erhaller.

Koordinerande forskningsledare pa nationell och internationell niva har ansvar for att gd igenom mojliga
problem som kan dyka upp och vidta dtgirder for att forhindra eller férebygga dem genom tydliga
instruktioner. Tydlig ansvarsfordelning dr nodvandig for att undvika problem och preventivt arbete med sadant
syfte bor uppmuntras.

Hur gér du i féljande situation?
En utredning visar att en forskare pa flera sétt har visat sig olamplig att fortsitta som forskningsledare och
forskarhandledare. Kan forskaren skiljas fran sitt uppdrag?

Hur gor du, om du har mojlighet att paverka drendet? Hur motiverar du ditt beslut? Finns det ndgon
praxis eller ndgot regelverk som du anser att du kan hdnvisa till?
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6 PUBLICERING AV FORSKNINGSRESULTAT

6.1 Varfor publicera?

Forskare anses allmént ha en skyldighet att publicera sina resultat. Att inte undanhalla samhéllet och andra
forskare vad man har funnit &r en grundlidggande princip som understroks redan av Robert Merton (se kapitel 1).

Publiceringen ska ses som en integrerad och vésentlig del av hela forskningsprocessen. Det ér darfor viktigt
att forskaren, som tidigare har ndmnts (se kapitel 2 och 5), vid ett uppdrag inte forbinder sig att avsta fran eller
begrinsa publiceringen eller att publicera endast om ett visst resultat uppnas.

Forskningsresultat redovisas normalt skriftligt, i bokform eller som artiklar i vetenskapliga tidskrifter. Inom
manga forskningsomraden, exempelvis inom medicin och naturvetenskap, dr det i dag vanligt att en doktorand
lagger samman ett antal sddana artiklar till en avhandling. Till artiklarna fogas da en inledande ramberittelse,
som ger en bakgrund och sammanfattning och som visar hur artiklarna ar féorbundna med varandra. De enskilda
artiklarna kan ha flera personer som forfattare. For ramberéttelsen bor dock doktoranden ensam ansvara.

Inom humaniora och samhéllsvetenskap dr monografin, den sammanhallna boktexten, forfattad av den
enskilda doktoranden, for nirvarande den vanligaste publikationsformen i samband med disputation.
Humanister och samhéllsvetare publicerar dven efter disputationen ofta sina forskningsresultat i bokform och
som enskilda forfattare.

En publicering har flera syften. Endast om resultaten blir offentliga bidrar forskningen effektivt till att
formedla ny kunskap i samhaillet. Publiceringen dr dessutom ofta utgangspunkten for att andra ska kunna
vidareutveckla forskarens idéer och for att de ska kunna genomfora tilllimpningar. Men publicering ar
nddvindig ocksé for att vetenskapssamhillet ska kunna kontrollera och diskutera de erhallna
forskningsresultaten. Darfor maste det stéllas ett antal kvalitetskrav pa den redovisning som forskaren
presenterar.

Publiceringen innebér ocksa ett tillkdnnagivande av vad en viss forskare eller forskargrupp har dstadkommit.
Det publicerade blir ddrmed ett viktigt dokument f6r meritering, exempelvis vid anstéllningar. Citeringar av
publicerade arbeten inverkar numera ocksa pa den statliga fordelningen av forskningsmedel mellan olika
universitet och hogskolor.

Nir offentliga organ ger stdd till forskning kriaver de i regel att forskaren ska publicera sina resultat genom
Oppen tillgdng (open access). Enligt Vetenskapsradets generella villkor for forskningsbidrag far for nérvarande
en forskare inte lata ett avtal med kommersiell aktor eller annan intressent fordroja ett offentliggdrande av
resultaten mer &n tva manader, savida man inte planerar en patentansokan. I sddant fall géller att publiceringen
kan fordrojas med upp till fyra méanader.

6.2 Redovisning av beroenden

En forskare som publicerar sina resultat maste tydligt redovisa sina bindningar och beroendeférhallanden. Det
bor ocksa framgd vem eller vilka organ som stdder forskningen ekonomiskt. Om forskningen utfors pa uppdrag
bor man nidmna uppdragsgivaren.

En forskare bygger ofta vidare pa andras resultat eller anvidnder idéer, begrepp, teorier och metoder himtade
frén andras arbeten eller utvecklar sina resonemang i dialog med andra. Dessa vetenskapliga beroenden och
paverkningar méste framga klart sa att det blir tydligt vad som &r forskarens eller forskargruppens eget bidrag.

6.3 Bakgrund, material och slutsatser

Nér man publicerar forskningsresultat maste man leva upp till nagra centrala krav. Gor man inte det kan andra
forskare inte kontrollera resultaten och forskarvérlden inte bedéma kvaliteten pa forskningen och betydelsen av
resultaten.

En hederlig och tydlig redovisning av bakgrunden till studien bor alltid finnas med i det som publiceras,
vilket innebér att man citerar och hénvisar till vésentliga tidigare publikationer. Beskrivning av material och
metod maste vara sa tydlig och detaljerad att den ndgorlunda initierade ldsaren kan bedéma den vetenskapliga
kvaliteten eller tyngden av resultaten.
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Den som bedriver forskning som baseras pa empiriska data och statistiska metoder méaste redovisa bortfall
och exkluderade observationer samt skél for de senare. Den statistiska analysen ska vara tydlig och adekvat for
den metod som anvénds. Experimentella undersdkningar ska ocksa presenteras pa ett sddant sitt att deras
reproducerbarhet kan provas. Forskaren bor rapportera samtliga variabler och betingelser som ingatt i studien,
samt vilka 6verviganden som gjorts for att bestimma stickprovets storlek. Vid empirisk men icke
experimentell forskning, exempelvis inom historiska discipliner, krdvs redovisning av kéllmaterial och beldgg
for de pastdenden som gors. Att dessa krav uppfylls &r en forutséttning for att andra forskare ska kunna
kontrollera resultaten och for att man ska kunna bedéma kvaliteten pa forskningen och betydelsen av resultaten.

Presentationen av forskningens resultat och slutsatser ska vara vil avvédgd och rittvisande. Nar man
publicerar sina forskningsresultat dr det visentligt for kvaliteten att man presenterar sddant som
forutsittningarna for de slutsatser som dras, slutsatsernas begriansningar och tillimpningsomrade och ocksé en
diskussion av mgjliga invdndningar.

Flera vetenskapliga tidskrifter dr 6ppna for att forskare forregistrerar studier. Forfarandet innebér att
tidskriften innan studien genomfors godkadnner bakgrund och fragestéllning, forskningsdesign och analyser och
garanterar att resultatet publiceras oavsett utfall.

Flera vetenskapliga tidskrifter krdver dven att studieplanen registrerar i en offentlig databas innan man borjar
inkludera forskningspersoner.

6.4 Tredje uppgiften och massmedierna

Enligt 1 kap. 2 § 1 hogskolelagen (SFS 1992:1434) ska det i ”hdgskolornas uppgift ... ingé att samverka med
det omgivande samhéllet och informera om sin verksamhet ...”. Detta brukar kallas den “tredje uppgiften”. Att
informera allménheten om forskning uppfylls ofta via massmedierna.

Forskaren maste forsoka sitta sig in i att mediernas uppgift dr att finna och formedla vad som sker, 6ppet
eller under ytan, eller vad som dr under utveckling. En strivan efter att vara forst med att rapportera om négot
som kan fordndra den etablerade kunskapen och en betoning av det dramatiska ingér i de flesta mediers
grundldggande strategi.

En del forskare skrims av mediernas, som de kan uppfattas, paflugna och férenklade sétt att ndrma sig
viktiga forskningsproblem. Andra kan kénna det lockande att falla for detta medietryck och gé ut tidigt med
sina resultat och dessutom forstora resultatens betydelse. Bada dessa ytterligheter kan leda till skadliga effekter.

Allménhetens fortroende for forskning ér sjdlva grunden for att det offentliga ska satsa resurser pa forskning.
Darfor bor forskare mycket mer én i dag forsoka att informera allménheten om nya forskningsresultat men
ocksa att diskutera aktuella vetenskapliga problem som tas upp i det allmdnna nyhetsflodet och i
samhillsdebatten. Hemlighallande eller tigande skapar missforstand och misstdnksambhet.

Preliminidra och osékra resultat ska man dock hélla inne med, d&ven om de kan ha ett nyhetsvirde. Visar sig
dessa resultat vid en senare och mer noggrann granskning inte stimma har man i onddan vickt farhdgor eller
forhoppningar hos de grupper som direkt eller indirekt &r berdrda av studien, exempelvis genom att de har den
sjukdom som forskningen géller eller dr anhoriga till ndgon som har sjukdomen. Beréttigade larmrapporter ska
snarast offentliggoras, men forskare méste gardera sig mot overdrifter exempelvis genom att 14ta oberoende
kolleger granska resultatet.

Hur gér du i féljande situation?

Din professor hade helt enkelt fel i ett inslag i Vetenskapsradion, och det &r inte forsta gdngen. Han yttrar sig
langt utanfor sitt kompetensomrade och med stor sjilvsékerhet. Du tar upp det med honom (och det &r inte
heller forsta gangen) men denna géng rycker han inte pa axlarna utan séger at dig att kontakta redaktionen
for att gora ett eget inldgg och “’ta fajten offentligt”. Nasta termin ska han besluta om forlangning av din
forskarassistenttjénst.

Vad gor du? Skulle det dndra saken om han inte hade beslutanderdtt? Om det var forsta gangen detta
héinde? Beror saken pa vilken sorts fraga han uttalade sig om?
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6.5 Open access (Oppen tillgang)

Oppen tillgang till vetenskapliga publikationer har en rad fordelar. For forskaren dr det ett utmirkt sitt att
snabbt kunna presentera sina resultat och gora sina texter létt atkomliga. Det gor arbeten tillgédngliga for
forskare vilkas institutioner inte har rad att prenumerera pa vetenskapliga tidskrifter och for studenter och lérare
som fritt kan anvéinda dem i undervisningen. Att fler ldser 6kar chansen att resultaten blir till nytta. OECD, EU-
kommissionen med flera organisationer har understrukit att vetenskapligt arbete som bekostas med offentliga
medel ocksa bor vara oppet tillgdngligt for alla. Nackdelen, for den enskilde forfattaren, med extra kostnader
for att gora sin forskningsartikel dppet tillgénglig maste vigas mot fordelen att slippa dyra
prenumerationsavgifter.

Flera aktorer i Sverige — ddribland Vetenskapsridet och Sveriges universitets- och hogskoleforbund — har
stallt sig bakom Berlindeklarationen frén &r 2003 om &ppen tillgdng till vetenskaplig kunskap. Undertecknarna
avser att uppmuntra forskarna att publicera sina resultat 6ppet tillgdngligt pa internet, att utveckla metoder for
att sdkra kvaliteten vid online-publicering samt att verka for att 6ppen publicering blir meriterande vid
utvirdering och tjénstetillsittning.

De forskare som beviljats stdd fran Vetenskapsradet maste sedan 2010 publicera resultaten i enlighet med
Oppen tillgang (6ppen tillgdng-tidskrifts, hybrid- eller parallellpublicering; begreppen forklaras i nista stycke).
Forskningsartiklar som deponeras ska goras Oppet tillgidngliga inom sex ménader. For forskare som har bidrag
inom utbildningsvetenskap eller humaniora och samhille géller tillgingliggorande inom tolv manader.
Vetenskapsradets regler om fri tillgdng géller &nnu sa ldnge enbart vetenskapligt bedomda texter i tidskrifter
och konferensrapporter, inte monografier och bokkapitel.

Det ér vanligt att tidskrifter publicerar material elektroniskt, men det dr viktigt att komma ihag att detta inte
automatiskt innebdr att det blir Oppet tillgdngligt. For att publicera i enlighet med de krav som finns f6r 6ppen
tillgdng, finns tre mojligheter:

1) Ien Oppen tillgdng-tidskrift — dessa, likt traditionella vetenskapliga tidskrifter, anvénder
sakkunniggranskning for att bedoma kvalitén av forskningsartiklarna.

2)  Hybridpublicering — forskningsartikeln publiceras i en prenumerationsbaserad tidskrift, som mot en avgift
erbjuder forfattaren att vélja 6ppen tillgang.

3) Parallellpublicering — vilket innebar att forskaren, forutom att publicera forskningsartikeln i en traditionell
vetenskaplig tidskrift, &ven vid publiceringstillfdllet deponerar den i ett arkiv och som gors dppet
tillgéngligt inom sex méanader.

Det lagliga utrymmet kring parallellpublicering ar beroende av tidskriftens/forlagets policy. For att hjdlpa
forskare att hantera réttighetsfrdgor, har EU-kommissionens ramprogram for forskning och innovation,
Horisont 2020, tagit fram ett tillagg till publiceringsavtalet. Detta tilldgg ska garantera att forskaren behéller
ritten att deponera sitt arbete i ett 6ppet arkiv och ddrmed vara fritt tillgéngligt. Ett f6ljebrev, som forskarna
kan anvinda i sina kontakter med forlaget har ocksa tagits fram, se Scholarly Publishing and Academic
Resources Coalition, sparcopen.org. Trots detta anses parallellpublicering krangligt och darfor erbjuder de stora
tidskriftsforlagen mojligheten till hybridpublicering, vilket ersitter behovet av tilldgg till publiceringsavtalet
samt undviker risken att flera olika versioner av arbetet finns publicerat.

Teknikutvecklingen har inneburit att en genomgripande fordndring ocksa inom omrédet vetenskaplig
publicering har kommit i gang. For att f6lja utvecklingen, se exempelvis nitplatsen kb.se/openaccess som
innehéller information om pagéende utveckling och diskussion. Det pagar ocksé en diskussion om férekomsten
av ett sa kallat upphovsrittsligt lararundantag som skulle ge ldrositet sa vil nyttjanderitt som viss ritt att
bearbeta undervisningsmaterial.

6.6 Publicering och meriter

Eftersom publicerade arbeten har stor betydelse som merit vid exempelvis anstédllningar finns det en frestelse
att man delar upp forskningsresultaten i “minsta publicerbara enheter” for att kunna presentera ett storre antal
titlar. Ett sadant forfarande bryter mot god forskningssed. Det innebér ju att kontrollen av forskningsresultaten
forsvaras. Varje artikel ger bara en del av den kunskap som helheten skulle kunna férmedla.
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Forskning har visat att detta riskerar att leda till missvisande resultat. Man kan felaktigt fa uppfattningen att
resultat som har presenterats i flera olika publikationer hérrdr fran skilda studier, fastdn de i sjdlva verket har
sitt ursprung i en och samma undersokning. I 6versiktsartiklar kommer de da att adderas och slutresultatet blir
missvisande.

Den allménna regeln ar alltsé att varje presentation av resultat ska vara fullstindig och att publikationerna
inte bor splittras upp sa att delresultat fran samma undersokning presenteras i olika publikationer. Om sa &dnda
sker, maste det finnas tydliga skél for detta. Man méste da gora en hdnvisning till var andra resultat frdn samma
eller mycket nirliggande studier publiceras.

Man bor ocksé undvika s.k. dubbelpublicering, dér artiklar med mycket likartat innehéll publiceras, kanske
med skilda rubriker. Om det finns goda skél att &ndé gora detta — exempelvis dé en artikel ges ut i en antologi
eller dversatts till ett internationellt mer gangbart sprak — ska man ange att en dubbelpublicering foreligger med
en hianvisning till den tidigare publiceringen.

Vid sakkunnigbeddmningar (peer reviews) ér det forskningens kvalitet som ska bedomas. Olika
publiceringstrick genomskadas latt med foljd att forfattarens trovéardighet kan komma att ifragasittas. Antalet
publikationer har inte heller i sig nagon vikt i den bibliometriska modell som anvénds vid fordelningen av en
del av de statliga medlen till universiteten. Hér ar det antalet citeringar som &r avgdrande. Man bor hér givetvis
skilja pa egenciteringar och citeringar av andra forfattare. En icke citerad publikation saknar helt vérde i den
bibliometriska modellen.

Sammanfattningsvis dr en meritlista inte sjélvklart battre for att den innehéller fler publikationer.

Hur gér du i féljande situation?

Du har alldeles for ldnge, i dina ansdkningar till forskningsradet och vid olika internationella symposier,
skyltat med ett storre arbete som snart ar klart och som du med rétta ar stolt 6ver. Nu ska ni éntligen
publicera arbetet. Det ar hog tid eftersom du har forstatt att en grupp i Hamburg har ett motsvarande arbete
pa gang.

Da finner en medarbetare till dig ett forargligt fel i ett av era datorprogram. Det sannolika dr att felet inte
spelar ndgon roll men det kommer att ta minst ett halvt ar att till fullo utreda konsekvenserna. Om arbetet
inte kommer ut fore nista ansokningsomgang eller akterseglas av tyskarna sa dventyras forsorjningen av en
postdoktor och en forskarassistent som finansieras genom bidraget fran radet.

Hur handlar du?

6.7 Forfattaren

Forfattaren dr ansvarig for innehéllet i den bok eller artikel som redovisar forskningen. Dit hor allt som ror
sjdlva projektet — tillvigagéangssittet, tillforlitligheten i resultatet osv. — men dven manuskriptets och textens
kvalitet. Forfattaren ska ocksé kontrollera en tidskrifts eller ett forlags villkor for parallellpublicering innan ett
och samma manuskript sénds in till eller blir publicerat i olika tidskrifter. Forfattaren &r givetvis dven ansvarig
for att referenser och citat ar korrekt gjorda.

Sadan forskning som baseras pa statistisk analys maste innefatta en vetenskaplig tolkning med noggrann
hinsyn tagen till hypotesprévningens alla forutséttningar och begransningar. Man méste ocksa tolka resultaten
med hénsyn till tidigare publicerade resultat och citera andra forskares resultat pé ett korrekt sétt.

En forskare som exempelvis undersdker samband mellan kon och frénvaro pé arbetsplatser, forekomst av
brottslighet hos olika grupper av minniskor i samhaéllet eller ekonomi, genetik och dietvanor i olika etniska
grupper, maste vara noga med att redovisa den statistiska tolkningen av de vetenskapliga hypoteserna. Man
maste gora tydligt vad dessa visar och vilka forutsittningar de bygger pa, inte minst nir resultaten presenteras
utanfor de traditionella vetenskapliga kretsarna. Om forskaren forutser risken for 6vertolkning i massmedierna
har han eller hon ett ansvar for att forsoka forhindra eller forebygga sddana Gvertolkningar, i synnerhet om de
kan vélla skada for forsokspersonerna eller for tredje part.

En god vetenskaplig framstéllning utmérks av att forfattaren aktivt diskuterar sina resultat. Det innebar att
forfattaren inte endast bor citera eller hdnvisa till arbeten som stdder den tes forfattaren vill driva. Forskaren bor
ocksé redovisa argument som kan tala emot tesen och forsoka bemota dessa i texten.
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6.8 Flera forfattare — ansvar — publiceringsregler

Varfor ar fragan om forfattarskap viktig?
Ett forsta skal ar att kollegerna inom forskningsféltet med ritt eller ordtt uppfattar forfattarnas namn som en
kvalitetsstimpel. For att resultaten ska kunna utvirderas ar det viktigt att veta vem som verkligen har utfort
arbetet. Ett andra skl &r att forskares meritering for anstéllningar i hog grad bygger pa publikationer. D4 &r det
givetvis angelédget att ingen star som forfattare som inte borde gora det och att ingen saknas som borde sta som
forfattare. Ett tredje skél r att det maste vara klart vem som har ansvaret nér en eventuell vetenskaplig
oredlighet utreds.

Detta innebdr att tva frdgor aktualiseras:

e Vem ska std som forfattare till en uppsats?
e [ vilken ordning ska forfattarna sta?

Den forsta fragan har diskuterats ingdende internationellt. En inflytelserik grupp tidskriftsredaktorer beslot sig
for att forsoka formulera generella riktlinjer for medforfattarskap. Resultatet blev ett antal kriterier som
formulerades 1 Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals, Vancouverreglerna,
som namns i kapitel 9 nedan. Allt fler tunga tidskrifter inom allt fler forskningsomraden tillimpar dessa regler.
Dar ségs bland annat foljande:

Authorship credit should be based on 1) substantial contributions to conception and design, acquisition of data,
or analysis and interpretation of data; 2) drafting the article or revising it critically for important intellectual
content; and 3) final approval of the version to be published. Authors should meet conditions 1, 2, and 3.

For att fa std som forfattare racker det, enligt dessa kriterier, saledes inte med att exempelvis bidra med
patientmaterial eller genom att gora en avgrinsad insats — sddant kan man tackas for pd annat sétt, exempelvis i
noter eller forord. Ett sddant tack ska man dock i sa fall dela ut efter att ha fatt ett medgivande fran den berdrda
personen.

Ett alternativ till det just beskrivna systemet &r att helt enkelt rdkna upp alla som pa olika sétt har medverkat
i arbetet och ange vad de har gjort, ungefiar som man gor efter en film eller ett TV-program. Somliga tidskrifter
har tagit steg at detta hall som komplement. Vill man hélla nere antalet personer som anges &r kraven i Uniform
Requirements att foredra. Vill man ha ett system som speglar vad alla faktiskt har bidragit med &r den andra
modellen bést.

Nir det géller i vilken ordning forfattarna ska sté varierar praxis mellan olika forskningsomraden. En vanlig
tradition &r att forfattarna placeras i1 bokstavsordning om ingen av dem har tagit ett klart dominerande ansvar
for det arbete som artikeln presenterar. Om man avviker fran bokstavsordning betyder detta i regel att den som
star forst som forfattare har gjort den viktigaste insatsen i arbetet. Det har da storst meritvirde — forutsatt att
artikeln har hog kvalitet — att st som forsta namn. De senare placeringarna innebér ofta ett sjunkande varde allt
efter avstdndet fran forstanamnet, forutom sista forfattaren som ofta uppfattas som den med overgripande
ansvar.

En del tidskrifter ger i dag mdjlighet att pa titelsidan ange att alla forfattarna har “’bidragit lika mycket”. Det
ska dock noteras att meriteringsbeddomningar baserade pa bibliometriska metoder ofta inte beaktar ordningen
bland forfattarna. P4 grund av varierande praxis mellan olika forskningsomréden &r detta inte mojligt. Ddrmed
redovisas inte heller skillnader mellan olika forfattares insatser. Om trenden med bibliometriska
bedomningssystem héller i sig, kommer forfattarordningen och olika forfattares skilda insatser sannolikt att
minska 1 betydelse.

De grundldggande principerna dr att var och en som star med som forfattare till ett vetenskapligt arbete ska
uppfylla kraven for forfattarskap, och att ingen som uppfyller dessa krav ska uteldmnas.

Ett annat problem &n de tidigare diskuterade uppstar nér ndgon deltar med en betydande arbetsinsats i sjédlva
forskningen, men #nda inte ges mdjlighet att sti som forfattare. An mer problematiskt ir det nir nigon bade gér
ett stort arbete och skriver, men sedan dnda inte ges tillfalle att godkdnna den sista versionen. Da uppfylls inte
forfattarkriterierna och den drabbade kan i enlighet med regelverket hallas utanfor forfattarlistan.

Borde principen vara att alla som i betydande omfattning forskar ocksé forfattar? Det dr inte givet, men det
kan forefalla som om det i manga fall borde vara s att de tva f6ljs 4t. Om orsaken till utebliven mojlighet att
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std som forfattare dr personliga motsittningar mellan forskningsledaren och den utestdngda forskaren ar detta
givetvis inte etiskt acceptabelt. Om det snarare beror pa att insatsen anses vara for liten och ord star mot ord om
vilka insatser de berorda personerna har gjort, blir bevislaget svart. Detta visar igen pa vikten av tydliga
Overenskommelser om forutsittningar for medforfattarskap. Sddana dverenskommelser bor inte fa séttas ur spel
av personliga motsittningar. Sker detta, dr det ett brott mot god forskningssed.

Hur gér du i féljande situation?

Infor ett sammantrade i betygsndmnden upptécker en av ledaméterna att tre delarbeten har en medforfattare
som avled for 3,5 &r sedan. Dessa arbeten dr publicerade i r eller dr just insdnda manuskript. Den aktuella
forfattaren har alltsa varit dod i minst tva ar innan arbetena skrevs fardigt. Materialinsamlingen skedde
emellertid for omkring fem ar sedan.

Vederborande kan alltsd ha varit inblandad i projektplaneringen och insamlingen men knappast i analysen
och tolkningen. An mindre kan denna medf&rfattare ha haft mdjlighet att paverka skrivningarna, godtagit
innehallet eller den slutliga utformningen av artiklarna.

Ar det ritt att vederbérande stdr som medforfattare? Vilka kan skélen for och emot detta vara? Hur
kunde man ha gjort i stdillet?

6.9 Ansvarig utgivare och redaktor

Den ansvariga utgivaren for en vetenskaplig tidskrift bor ta ett ansvar for att géllande forskningsetiska regler
och lagar som beror forskning f6ljs. Ménga ledande internationella tidskrifter krdver numera att ett projekt, for
att fi bli redovisat i tidskriften, &r etikgranskat och godként av en etikkommitté eller motsvarande. Detta &r
nagot som borde krivas av varje vetenskaplig tidskrift vars omrade ror forskning pad ménniska eller djur (se
kapitel 3).

Redaktoren har det overgripande ansvaret for den vetenskapliga kvaliteten i tidskriften. Detta innebér bland
annat att redaktdren bor begéra att forfattarna fortydligar exempelvis beskrivningen av metod eller resultat och
tolkningar dé sadant forefaller oklart. Vid sidan av forfattarna, som givetvis har huvudansvaret, har redaktoren
ocksa ett ansvar for att en publicerad artikel ger korrekta hanvisningar till tidigare forskning som é&r aktuell
samt att urvalet av referenser inte paverkas av ett javs- eller konkurrensforhéallande. I sin tidskrift bor
redaktdren ocksa ge mojlighet till en debatt kring publicerade manuskript.

Ett flertal undersdkningar har visat att det dr svart att fa negativa resultat publicerade. Vad som é&r ett negativt
resultat beror dock pa hur hypotesen formuleras. Redaktdren bor ansvara for att dven artiklar som visar att en
viss hypotes inte har ett vetenskapligt stod kan publiceras. Om hypotesen &r aktuell i den vetenskapliga
diskussionen &r sddana negativa resultat viktiga och de bor darfor ges utrymme.

Hur gér du i féljande situation?

Som redaktor for en vetenskaplig tidskrift har du fatt ett manuskript fran en dldre, mycket vélkind forskare.
Du ser att han har publicerat mer dn 50 artiklar i din tidskrift l&ngt innan du blev redaktor och att manga av
dessa har blivit klassiker.

Hans nya artikel verkar dock mest innehélla gammal skdpmat och &r dessutom ganska rorig. Granskaren
foreslar avslag. Du 6vervager att ge honom specialbehandling genom att gé igenom artikeln noga och ge en
rad konkreta dndringsforslag.

Gor du det?

GOD FORSKNINGSSED 57



Referenser

1.

w

Berlin Declaration on Open Access to Knowledge in the Sciences and Humanities. Berlin, 2003,
https://openaccess.mpg.de/Berlin-Declaration.

Hogskolelag (SFS 1992:1434)

Helgesson, Gert & Eriksson, Stefan, Publiceringsetik. Studentlitteratur, 2013

Horisont 2020, http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-
hi-oa-pilot-guide en.pdf

International Committee of Medical Journal Editors (ICMJE), Uniform Requirements for Manuscripts
Submitted to Biomedical Journals, (Vancouverreglerna), ICMJE, uppdaterade 2010.

Organisation for Economic Co-operation and Development (OECD). OECD Principles and Guidelines for
Access to Research Data from Public Funding. Paris, OECD, 2007.

GOD FORSKNINGSSED 58



/ FORSKAREN OCH UPPDRAGEN

Kraven pa kvalitet och integritet blir aktuella att diskutera ocksa nér det giller uppdrag som kan knytas till
forskarrollen. Det géller uppdrag som handledare, som lédrare, som sakkunnig och som granskare.

7.1 Handledaren och handledningen i forskarutbildning

7.1.1 Handledaruppgiften

Det finns manga sétt att utdva ett gott handledarskap. Den som utses att vara handledare har ett ansvar for att
skapa forutsattningar for att doktoranden ska f& utveckla kompetens och kunskaper. Den goda handledaren bor i
diskussioner och undervisning och genom sitt eget exempel dverfora kunskaper, fardigheter och erfarenheter
till doktoranden och vigleda henne eller honom i forskningsarbetet.

En viktig uppgift for handledaren &r att tillsammans med den forskarstuderande definiera ett lampligt projekt
for forskarstudierna och att uppritta en individuell studieplan i enlighet med fakultetens och institutionens
overgripande riktlinjer. M6jligheten for en doktorand att sjdlv vélja och paverka sina forskningsuppgifter kan
variera. Inom en del forskningsomraden far den forskarstuderande ofta plats i en redan existerande
projektgrupp, dar mélen och fragestillningarna redan tidigare i det vésentliga har formulerats. Inom andra
omraden kan méjligheterna att sjalv paverka forskningsuppgifterna vara storre. Det &r viktigt att handledaren,
innan doktoranden har valt sin forskningsuppgift, diskuterar igenom forutsittningarna for forskningsarbetet
med henne eller honom. I de fall flera handledare &r inblandade bor de olika handledarnas funktioner och
relationer till den forskarstuderande tydligt preciseras redan fran borjan.

I handledningsarbetet ska handledaren fungera som stod, idégivare, kontrollor och diskussionspart.
Handledaren 4r den som doktoranden kan testa sina idéer mot, den som uppmuntrar och ger berém, men ocksé
den som kritiskt ldser de texter som vixer fram under forskarutbildningen. Handledaren ska ta stillning till
metodfragor, liksom till resultat och tolkningar — och blir alltsé bade radgivare och kritiker. Rollen som
konstruktiv kritiker dr viktig och svér. Det dr missriktad hdnsyn mot en doktorand om handledaren héller inne
med en vetenskaplig kritik for att inte sdra. En utebliven kritik kan vara forédande for doktoranden léngre fram.

Aven om handledare och doktorand ofta arbetar nira varandra och det #r naturligt att de uppfattar varandra
som vénner, maste den professionella relationen komma i forsta hand. Handledaren har ansvar for att inga
omsténdigheter uppstar som kan dventyra den professionella relationen. Om sé skulle bli fallet kan handledaren
behova avséga sig sitt uppdrag.

7.1.2 Vems idéer?

I samtalen mellan handledare och doktorand testas olika resonemang och uppslag och man utbyter standpunkter
och idéer. Ibland ar det viktigt att man i sddana samtal ocksa tar upp frdgor om hur man gor rittvisa at de
medverkandes insatser i det fortsatta arbetet och vid publicering. I avhandlingen bor doktoranden redovisa
andras bidrag till arbetet, &ven handledarens.

Men det dr ocksa viktigt att handledaren, om han eller hon anvénder eller vidareutvecklar idéer fran sin
doktorand, dels gor det i samrad med doktoranden, dels inte doljer ursprunget. Idéer som handledaren lamnar
till doktoranden att arbeta vidare med har inte heller blivit doktorandens egendom. Ockséa handledaren maste ha
mojlighet att i egen forskning arbeta vidare med dessa idéer, dock utan att darigenom skada doktorandens
forskningsverksamhet.

7.1.3 Avhandling och disputation

Doktorandens forskningsarbete syftar till att producera kunskap, formulerad i en vetenskaplig avhandling och
granskad vid en disputation. Handledaren avgdr tillsammans med doktoranden och examinatorn nér arbetet kan
anses vara avslutat och nér disputationen kan ordnas. I ett sddant avgdrande viigs minga olika faktorer samman,
exempelvis rent ekonomiska forhéllanden, doktorandens framtidsmdjligheter, ataganden vad giller tidsplan och
doktorandens personliga 6nskemal.
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Men dven handledarens personliga 6nskningar, exempelvis att snabbt f& fram en fardigutbildad doktor, kan
spela roll. Det som alltid maste komma i frimsta rummet vid sédana beslut &r dock doktoranden och
forskningsarbetet. Det &r oetiskt att jakta fram en avhandling, exempelvis for att fa s.k. doktorandpoéng.

7.1.4 Ansvaret for de etiska och juridiska kraven

Etiska och juridiska regler varierar beroende pa vilken typ av forskning som det &r fraga om. I och med att
handledaren leder det forskningsprojekt som den forskarstuderande arbetar med ansvarar han eller hon for att
de tillstand som kan kravas finns pa plats och att projektet uppfyller de etiska krav som stélls pa den typ av
forskning det géller.

Handledaren ska darfor halla sig a jour med dokument som behandlar de grundldggande forskningsetiska
regler och riktlinjer som kan vara aktuella. Dessa dokument bor handledaren diskutera med sin doktorand. Det
giller att forsoka skapa en medvetenhet om vad tillimpningen av dokumenten innebér i konkreta fall och
sarskilt i doktorandens egen forskning. Exempel pad dokument som det kan vara fraga om beskrivs nérmare i
kapitel 9.

Eftersom det 4r handledaren som har ansvaret for de etiska aspekterna i doktorandens projekt, ar det ocksa
handledaren som ansvarar for att exempelvis forsok inom medicinsk forskning avbryts om det visar sig att
patienter eller friska forsokspersoner rékar ut for ovintade skador. Detsamma géller om foérhallandet mellan
risker och vinster inte stimmer med den beddmning av risk och vinst som gjordes da forskningen planerades
och godkéndes av den regionala etikprovningsndmnden — eller om andra o6nskade komplikationer rapporteras.

7.2 Lararen

En roll som ofta férenas med den akademiska forskaren ar lararrollen. Den &r forknippad med ett sdrskilt ansvar
gentemot studenter och mot den institution som anordnar utbildningen. Fér den akademiska léraren kan
undervisning inom ett mycket brett spektrum av kurser ingé.

Studenterna har ritt att stilla krav pa att ldrarna &r kompetenta och héller sig informerade om
kunskapsutvecklingen. For att hélla en god kvalitet maste ldraren inte bara upprétthalla utan ocksa standigt
fordjupa och bredda sin egen kompetens. Léraren ska inte, utan att deklarera sina begransningar, i sin
undervisning ta upp problem utanfor sitt kompetensomrade. I grund och botten &r detta inga andra krav &n de
som stélls pd manga andra yrkesgrupper. Vem vill exempelvis anlita en ldkare eller datakonsult som inte efter
avslutad utbildning foljt med i utvecklingen?

Varje ldrare maste vara medveten om att lararrollen innebdr en maktposition i forhallande till studenterna.
Den far inte missbrukas. Vid vissa institutioner eller utbildningsanordnare kan det finnas sérskilda etiska regler
for lararrollen. Sveriges universitetslérarforbund (SULF) har ocksé givit ut en rad skrifter for universitetslarare,
bland annat Etiska riktlinjer for universitetsldrare (2005). Lararen bor vara bekant med och beakta sddana
dokument.

7.3 Sakkunniguppdrag

Forskare fér inte sillan 1 uppdrag att beddma kollegers ansdkningar om forskningsbidrag eller anstéllningar.
Man ska inte ta emot ett sidant uppdrag om man tror att det kan foreligga jav. Det rdcker med att det finns
nagon omstdndighet som, utifran sett, kan rubba fortroendet for att forskaren kommer att géra en objektiv
beddmning. Om man &r tveksam i frdgan om jév bor man redovisa detta for den som erbjuder uppdraget.
Bestdmmelserna om jav finns i forvaltningslagen (myndigheter) och i kommunallagen (landsting). Till hjélp i
tolkningen av javsregelerna vid forskningsfinansiering har Vetenskapsradet tagit fram en javsspolicy (2014).

Sakkunnigbeddmningarna ska bygga pé en saklig och omsorgsfull analys av de handlingar och meriter som
de sokande har redovisat. Man méste forhélla sig kritisk till 16sa pastdenden och “tyckanden” i omgivningen.
Det ar en sjélvklarhet att en forskares bedomning vid alla sakkunniguppdrag ska vara vél underbyggd.
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7.4 Granskning av manuskript for publicering

En annan situation da etiken stills pa prov uppstar nér en forskare ska granska artiklar eller en storre skrift som
har sénts in till en redaktion eller ett forlag for publicering. Att kolleger pa detta sitt bedomer andra forskares
arbeten dr mycket vanligt i den vetenskapliga varlden. Eftersom beddmningen forutsétter sakkunskap pa
omradet finns det inte s4 manga alternativ till detta system, som brukar kallas “’peer review”. Darfor ar tydliga
regler som kan motverka olika former av jav mycket visentliga.

En bakgrund till att peer review-systemet har ifragasatts dr ett antal uppseendevickande fall da granskare har
missbrukat det fortroende som det innebdr att {4 ta del av en kollegas arbete for att bedoma det. Missbruken har
bestatt i att idéer har stulits fran insénda manuskript (den fragan berdrs i kapitel 8), att granskaren har legat pa
manuskriptet ldnge for att forskare 1 den egna forskargruppen skulle hinna fére med en publikation eller att man
pa osaklig grund har forsokt forhindra att kollegers arbeten publiceras.

Det forekommer ibland att granskarna vet vilka forfattarna dr men att forfattarna inte vet vilka granskarna ar.
Frestelser till missbruk i samband med sddana uppdrag kan minska om systemet ar helt 6ppet eller om bade
forfattare och granskare saknar kunskap om vem den andra ér.

En annan viktig anledning till att detta system har satts i fraga ar att mdngden av insénda manuskript till
tidskrifterna nu har blivit sa stor att det kan vara svart att finna villiga och kompetenta granskare. Det finns skél
att fundera dver om inte det mddosamma arbetet som granskare borde {8 storre meritvirde 4n vad som i dag ar
fallet (inte bara for tidskrifter utan ocksa i beredningsgrupper och vid disputationer och tjénstetillsdttningar).

Om systemet med kolleger som granskare ska fungera i fortsittningen maste det, som antytts ovan, stéllas
atminstone tre villkor: att granskaren genomfor uppdraget sd snabbt som mdjligt, att han eller hon inte utnyttjar
information i manuskriptet for egna syften utan att referera till kdllan — och i sé fall forst kontaktar forfattaren
och fragar om denna har négot att invinda mot detta — samt att endast sakliga skél far avgéra om manuskriptet
ska rekommenderas till publicering.

Systemet med kolleger som granskare anvinds dven i andra sammanhang, exempelvis vid tillsittning av
tjanster och vid fordelning av anslag.

Hur gér du i féljande situation?

Du ér granskare av en artikel och upptacker att skribenterna har gjort en stor affar av en upptéckt som du
sjilv gjorde for 20 &r sedan, men da aldrig skrev tydligt om — bara en parentes gomd i en stor artikel. De
tillskriver sig nu sjdlva upptiackten. Du har emellertid just en egen artikel i korrektur och dvervager nu att
tillfoga ett avsnitt om din gamla upptéckt for att markera ditt dgarskap till den.

Ar det ritt att gora sa?

7.5 Kommittéarbete

Forskaren kan ocksé fa i uppdrag att vara ledamot av olika kommittéer och styrelser. Man bor skilja mellan
sadant ledamotskap som ror forskningsrad, forskningsstiftelser och liknande och sddant som har en mer
kommersiell karaktér, exempelvis medverkan i foretagsstyrelser.

[ uppdrag i kommittéer och styrelser inom vetenskapssamhillet liknar de etiska kraven mycket dem som
stélls pa forskaren som sakkunnig och granskare. Man medverkar i beddmningar och beslut som géller andras
forskning. For forskarsamhéllets tilltro till dessa bedomningar och beslut dr det sérskilt viktigt att ledamoten
bemdodar sig om att st fri frén sina egna miljoer och bindningar. Man fér inte favorisera sin egen disciplin, sitt
eget universitet eller sin institution, sina kolleger eller egna elever. I praktiken kan detta vara svart, inte minst
darfor att omgivande kolleger i forskarsamhillet kan se forskaren som ”sin &mnesrepresentant”. Det &r viktigt
att 1 forskarsamhéllet fora 6ppna samtal om vad ledamotskap i en styrelse eller kommitté innebdr, att ledamoten
representerar hela forskarsamhéllet om inget annat anges. Uppdrag i kommittéer av detta slag ska ses som
fortroendeuppdrag. Nir ledamoter 1 en beslutande kommitté hos ett forskningsrad dr med och fattar
myndighetsbeslut, méste de i sitt beslutsfattande forhalla sig till de regler som géller for sddana beslut,
exempelvis forvaltningslagen, myndighetsforordningen och myndighetens instruktion.

Som ledamot i styrelser och kommittéer utanfor vetenskapssamhéllet méste man inse att man — vare sig man
vill det eller inte — faktiskt representerar just vetenskapssamhéllet. Man har detta uppdrag oftast darfor att man
stér for en viss sakkunskap som &r 6nskad. Darfor har forskaren ocksa hér ett sérskilt ansvar. Ledamotskapet
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bor inte innebéra att man ger vetenskaplig legitimitet och rattfardigande &t exempelvis ett foretags verksamhet
eller produktion, nér den vetenskapliga grunden egentligen ar oklar eller talar emot. Snarare ar forskarens
uppgift att informera om forskningens resultat och mojligheter, att varken forstora, forminska eller fortiga.
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8 VETENSKAPLIG OREDLIGHET

8.1 Inledning

Forekomsten av vetenskaplig oredlighet minskar tilltron till publicerade forskningsresultat, saval i
forskarvirlden som i samhéllet i 6vrigt. Fortroendet riskerar ocksé att skadas mellan forskarna inbérdes, mellan
forskare och finansidrer och mellan forskare och dem som medverkar i forskningen.

I manga typer av forskning tillkommer en annan synpunkt. Forskningsresultat anvénds exempelvis vid val av
behandling av patienter, vid val av metoder att bygga tunnlar, broar och flygplan och i planeringen av séddant
som sjukvérd, socialt arbete, trafiksékerhet och utbildning. Om da resultaten bygger pé vetenskaplig oredlighet,
kan ménniskor komma till skada genom att de far simre behandling, genom att broar och tunnlar rasar eller
genom att samhéllsplaneringen inte fungerar.

Vetenskaplig oredlighet har negativa konsekvenser ocksa for det akademiska meriteringssystemet. Den
forskare som anvénder sig av falska meriter, som producerar sina arbeten med oupptickta inslag av exempelvis
plagiat eller annan form av oredlighet, gor att andra s6kande kan asidoséttas i konkurrensen. Oredlighet leder
dérfor till ordttvisor i forskarsamhillet. Resultatet kan da bli en sdmre forskning eftersom en béttre forskare kan
fa sté tillbaka for fuskaren.

Om vetenskaplig oredlighet vore nagot vanligt forekommande skulle dessutom forskarnas tilltro till
meriteringssystemet upphora och detta bli helt oanvandbart for att urskilja vilka som har bast kompetens. Det ér
dessutom sannolikt sé att forskare, som ser att andra inte tar god forskningssed pé allvar eller uppfattar det som
att andra inte gor det, sjdlva kan forledas till att ta till sddana metoder. Att tolerera plagiat och andra former av
oredlighet blir ddrmed forddande for forskningen pa sikt.

Hur vanligt det 4r med vetenskaplig oredlighet &r svart att sdga. Det beror forstés till stor del pa hur
oredlighet faktiskt definieras. Vi saknar ocksé stora och vil genomforda undersokningar, &ven om det finns viss
statistik och vissa intressanta men begrinsade studier. De utgar dock fran delvis skilda definitioner av
oredlighet. Det &r hur som helst fa av de anmélningar som gors som foranleder dtgirder, exempelvis att
tidskriftsartiklar dras tillbaka. I USA tog Office of Research Integrity under aren 1994-2006 emot sammantaget
3 571 anmélningar. Oredlighet — dér definierat som fabrikat, forvanskningar och plagiat — kunde faststillas i
endast 165 av dessa fall (Office of Research Integrity, ORI, Annual Report 2007).

Olika enkiter pekar dock pé att de fall som anmaéls bara &r toppen av ett isberg. I en undersékning utford
2007 sade exempelvis 18 procent av tillfragade amerikanska projektledare (totalt 1 645 personer) att de hade
haft direkt erfarenhet av oredlighet under det senaste dret (Pryor m.fl. 2007). I en annan undersdkning uppgav
20 procent av tillfrdgade forskare mitt i karridren att de medvetet hade &ndrat design, metod eller resultat efter
att finansidren hade pressat dem att s& gora (de Vries m.fl. 2006, "Normal misbehavior: Scientists talk about the
ethics of research™). Vad som ocksd framkommit &r att det finns utbredda forestdllningar i vetenskapssamhéllet
om att andra beter sig oredligt eller att de tinjer pa reglerna (de Vries m.fl 2006, ’Scientists’ perceptions of
organizational justice and self-reported misbehaviors™).

Hur gér du i féljande situation?

I ett fall undersokte en ldkare om kemoterapi i hdga doser f6ljd av benmérgstransplantation 6kade
overlevnaden for en viss grupp av patienter med brostcancer. Resultatet ifragasattes emellertid och ldkaren
kunde inte producera de patientjournaler och kélldata som behdvdes for att bekréfta data. Andra forskare
forsokte upprepa resultatet men lyckades inte. Ord star mot ord men kélldata saknas som kan fria eller félla
forskaren.

Hur gar man vidare? Vem gor vad?

8.2 Definitions- och avgransningsfragor

Vad dr vetenskaplig oredlighet? Begreppet kan definieras pa flera sétt. I sndv mening avses uppenbara
Overtramp som géller stold av andras idéer och data, forfalskning och frisering av data och plagiat av andras
texter. I vidare mening réknas ocksa andra former av klandervért beteende hit, som oredlighet mot
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bidragsgivare, 6verdrifter om egna meriter vid ansdkningar, publikation av samma undersdkning i manga
sammanhang, sexuella trakasserier, fortal av kolleger, sabotage av kollegers arbete osv.

Valet mellan vida och snédva definitioner ar inte enbart ett ordvalsproblem. Valet av definition har
konsekvenser, bland annat nér regler om sanktioner mot vetenskaplig oredlighet ska praktiseras. Med en sniv
definition kan enbart vissa foreteelser patalas, med en vidare dven andra. Kraven pa rittssékerhet talar for en
koncentration av uppmérksamheten pa centrala, nagorlunda vildefinierade 6vertramp som plagiat, fusk
(forfalskning, péhittade data) och frisering av data. Andra former av dvertramp far hanteras 1 andra
sammanhang och under andra rubriker.

Det finns ocksa ett gransdragningsproblem mellan sddant beteende hos forskaren som gors i avsikt att bedra
och sadant som mer kan hanforas till exempelvis slarv, inkompetens eller bradska. Vetenskaplig oredlighet kan
begrinsas till avsiktligt beteende. Men vetenskaplig oredlighet kan ocksé uppfattas som négot oberoende av
avsikten hos forskaren, det vill sdga som nadgot som man kan konstatera utan att behdva spekulera om
forfattaren har haft en avsikt att bedra.

Den definition av vetenskaplig oredlighet som har tillimpats av Vetenskapsrddet dr formulerad av Birgitta
Forsman (2007). Definitionen svarar vil mot sprakbruket i vetenskapssamhéllet och lyder:

Vetenskaplig oredlighet innebér handlingar eller underlatelser i samband med forskning, vilka — medvetet eller
av oaktsamhet — leder till falska eller forvrangda resultat eller ger vilseledande uppgifter om en persons insats i
forskningen.

Definitionen begrinsar saledes vetenskaplig oredlighet till det snéva begreppet. Oredligheten har direkt med det
vetenskapliga arbetet att gora. Sexuella trakasserier, fortal av kolleger och dylikt faller inte under detta begrepp,
dven om de &r oetiska beteenden pa annat sitt. Genom formuleringen “medvetet eller av oaktsamhet” kommer
definitionen inte bara att omfatta fusk, fabricering av data eller plagiat, det vill sdga sddant som vi uppfattar
som forbundet med en avsikt att bedra. Ocksa sddant som exempelvis upprepat slarv och oaktsamhet, dér
forskaren direkt har kunnat inse att forskningsresultaten blir forvrangda eller den egna insatsen felaktigt
beskrivs, faller under definitionen.

For att mojliggdra en nyanserad beskrivning av situationen, undvika juridifiering av forskningsetiken och att
ord star mot ord — och att drendet darfor 1aggs ner pa grund av brist pa bevis, har det foreslagits att man bor
skilja mellan parallella och disjunktiva definitioner. Vid parallella definitioner stéller man tvd huvudfragor: Har
forfattaren avvikit frén god sed i forskningen? Har forfattaren avsett att bedra eller vilseleda sina ldsare? Det
ena kan foreligga utan det andra, och var och en av de tva fragorna kan besvaras med “ja”, ’nej” eller ”oklart”.
Kombineras svaren med varandra, erhélles en mer nyanserad bild av ldget i varje enskilt fall.

8.3 Fabrikationer och forvanskningar

Det mest uppenbara fallet av forskningsfusk torde vara att forskaren helt enkelt fabricerar sina data eller
resultat, hittar pd dem, for att sedan framstélla dem som riktiga. Forvanskning ar ett mer mangfacetterat
fenomen. Begreppet innefattar alla de sétt varpé det 4r mdjligt att manipulera forskningsprocessen,
utrustningen, material eller data sé att forskningen sedan inte kan presenteras pa ett vederhiftigt sitt. Samma
effekt uppstar om vissa data eller experiment utesluts ur rapporteringen. Det dr d&ven mojligt att forvanska sjdlva
rapporteringen av den forskning som har bedrivits, exempelvis genom manipulation av diagram och andra
bilder. Ny teknik gor det allt enklare att férvanska.

Ett annat exempel som har diskuterats flitigt ror huruvida s.k. ”outliers” (mérkliga enstaka avvikelser fran
Ovriga resultat) bor infogas 1 den statistik som forskaren presenterar och nér det kan vara beréttigat att kalla
dem for anomalier eller fel och darfor utesluta dem ur rapporteringen.

Att ndgon forvanskar sin forskning kan — till skillnad fran fall av fabrikation — vara ett oavsiktligt resultat av
slarv eller okunskap och det kan vara svart att avgora om avsiktlig oredlighet foreligger. Detta forstiarker skilen
for att begreppet vetenskaplig oredlighet ska omfatta bade avsiktligt och oavsiktligt beteende.

8.4 Plagiat

Plagiat &r den form av vetenskaplig oredlighet som, enligt erfarenheterna i Vetenskapsradets expertgrupp for
etik, forefaller vara vanligast forekommande. I den definition av vetenskaplig oredlighet som presenterades
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ovan &r det den avslutande formuleringen om vilseledande uppgifter om en persons insats i forskningen” som
speciellt hianfor sig till plagiat. Med plagiat avses att en forskare framstéller textavsnitt, idéer, data, resultat med
mera pa ett sddant sitt att dessa framstar som forskarens egna, nér de i sjdlva verket har skapats av nagon
annan. Att presentera dem sa dr en form av 16gn. [ manga fall kan det ocksa rora sig om stéld. En definition av
plagiat kan da formuleras pa foljande sétt:

Plagiat inom forskning innebér att en forskare anvénder ett forskningsmaterial (texter, idéer, hypoteser,
”design”, metoder, data, resultat eller slutsatser) — medvetet eller av oaktsamhet — pé ett sddant sitt att denna
anvindning ger en vilseledande forestdllning om forskarens insatser i det aktuella forskningsprojektet.

Plagiat kan alltsé gilla olika inslag i forskningen och dess innehéll och &r inte begrénsat till kopiering av text.
Vanligen ar det en forskare (eller grupp av forskare) som plagierar en annan. Men det kan ocks4, i enlighet med
definitionen, vara en forskare som anvénder sitt eget material pa ett vilseledande sétt.

Det ar fOrst nér ett stulet material presenteras som eget som det dr fraga om plagiat. Om en forskare
tillskansar sig data fran en annan forskare och sedan publicerar dessa som sina egna, s &r det inte stolden av
data som gor beteendet till plagiat utan det faktum att forskaren genom publicering gor ansprak pa att dessa
data dr forskarens egen produkt. Att stjdla ndgon annans data ar givetvis ocksé oetiskt och ett brott mot god
vetenskaplig sed, men det blir friga om plagiat forst nir dessa data presenteras sd att deras ursprung doljs.
Darfor blir forskarens framstéllning, i exempelvis en artikel, rapport eller ett konferensbidrag, sarskilt intressant
nér fragan om plagiat &r aktuell.

Forskning innebér i manga fall att forskaren bygger vidare pé andras resultat, idéer och metoder. Forskaren
utgér fran den kunskapsmingd som redan finns och anvénder tillgéngliga data, egna eller andras, ldnar
anvindbara begrepp och teorier, likavil som han eller hon kritiskt granskar dessa. Det finns dérfor ett
grundldggande krav pd forskaren att tydliggora vem som gjort vad. Se dven kapitel 1 om Mertons CUDOS-
regler ovan.

Publicering ska inte heller fordrojas. Eftersom forskaren inte ldngre kan rdda 6ver materialet sedan négot har
blivit publicerat &r det viktigt att dess ursprung dnd4 ar ként. Det 4r en viktig sak att {4 ett erkinnande for sin
insats, bade for forskaren personligen, for forskarsamhéllet och for att det akademiska meriteringssystemet ska
fungera.

En publicerad tankegang, en viss formulering osv. uppfattas som forfattarens egen sé ldnge inget annat sigs.
Dirfor méste den som anvédnder andras material gora ldsaren uppmarksam pé att idén eller formuleringen inte
ar forskarens egen. Att undvika plagiat dr oftast mycket enkelt. Allméant kan sigas att den som anviander andras
data, metoder, idéer eller formuleringar ocksé ska ange upphovsmannen och vanligen ocksa den skriftliga
kéllan, om en bestdmd text har anvants.

God sed pa detta omrade innebar att foljande grundldggande principer iakttas. Den som anvédnder andras
texter, vare sig det géller att gora en parafras, ssmmanfattning, ett referat eller citat, ska alltid ange vem som ar
upphovsman och vilken originaltexten &dr. Vid citat méste dessutom utforliga killhdnvisningar goras. Ett citat
ska ocksé utmirkas som ett citat med citationstecken, indrag eller dylikt. Nér forskaren anvénder andras idéer,
hypoteser, distinktioner, begrepp med mera racker det vanligen att ndmna vem lanet dr himtat fran for att
undvika att anklagas for plagiat. Ar det viktigt for ssmmanhanget ska ocksé ursprunget preciseras. Det kan rora
sig om samtal, foredrag, artikel, bok osv.

Det finns dock idéer — teorier, metoder, begrepp — som ar sé kénda att nadgon risk for missforstand knappast
kan uppstd. Da behover de inte papekas att dessa inte 4r forskarens egna. I andra fall ér det inte ldngre ként vem
som har varit upphovet till ett uttryck. Att d& anvédnda en sddan formulering kan inte heller fora ldsaren vilse.
Likasé finns det inom en del &mnesomraden en utvecklad praxis att anvénda standardiserade formuleringar av
metodavsnitt, detta utan att citatmarkorer anvdnds. Man kan ha synpunkter pa ett sddant forfarande. Det
avgorande &r dock att detta &r ett s& vélkdnt forfarande att ingen dédrigenom tillskansar sig fordelar samt att
ingen blir vilseledd av det.

8.5 Opublicerat material och sjalvplagiat

I forskarsamhéllet tar forskaren del av andras resultat och idéer pé olika sétt. Publiceringen innebar att
materialet har blivit offentligt och att det ddrmed legitimt kan anvéindas av andra. Men forskaren kan ocksa fa
tillgang till materialet fore en egentlig publicering, exempelvis vid foredrag, foreldsningar, kongresser och
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andra moten eller vid samtal forskare emellan. Innan forskaren anvénder ndgon annans material som man har
fatt tillgang till pa detta sitt, bor hon eller han fundera 6ver den situation i vilken man fick tillgang till
materialet.

Som vigledning kan ségas att foredrag som hélls vid stdrre konferenser eller av etablerade forskare kan
anses som publicerade och att deras innehall kan anvindas i enlighet med de regler som hér tidigare har
presenterats. Foreldsningar eller foredrag fran sma konferenser, seminarier och liknande samt féredrag hallna
av doktorander bor man vara forsiktigare med. Doktoranden talar ofta om sitt eget projekt, som inte 4r avslutat.
Syftet med att tala vid konferensen &r i regel att f4 synpunkter som kan forbattra det fortsatta arbetet. Det dr inte
sjélvklart att ett sddant foredrag ska betraktas som en publicering. Tvartom ska det ofta inte betraktas sa. For att
inte valla doktoranden skada bor den intresserade i stéllet véinda sig till doktoranden direkt och fraga om vissa
idéer eller annat fran foredraget kan anvindas, givetvis med angivande av kélla, eller om detta ska vinta tills
materialet har publicerats i tidskrift eller i samband med disputation.

Fér nagon tillgang till ett material i rollen som extern bedomare, exempelvis for att granska ett manuskript
infor en eventuell publicering i en tidskrift eller som ledamot i en betygsndmnd eller fakultetsopponent, ska
materialet betraktas som dnnu inte publicerat. Att anvinda delar av materialet eller att publicera det utan att ange
killan dr i s& fall inte bara plagiat utan dven stold av material pa ett sitt som dventyrar hela bedomningssystemet.

Att en forskare aterkommer till sina tidigare resultat eller tar upp tidigare behandlade problem &r mycket
vanligt. Om syftet &r att bekrifta eller upprepa tidigare resultat bor den tidigare framstillningen nimnas for
lasaren. Det hdander ocksa att forskaren vill ateranvénda tidigare formuleringar. Inget hindrar detta, men
ateranvindningen blir d4 faktiskt ett citat frdn det tidigare arbetet och ska anges som ett sddant. Det &r inte
heller fel att ateranvénda hela avsnitt, exempelvis ett helt kapitel i en bok, bara forskaren anger att texten &r
tillkommen i ett annat sammanhang. Sadant kan goras enkelt i ett forord eller som en not vid kapitlet. Att bryta
mot det ovan ndmnda kallas sjdlvplagiat. I vetenskapssamhéllet padgér en debatt huruvida detta begrepp ar
rattvisande eller om foreteelsen snarare bor kallas dubbelpublicering (se ocksé kapitel 6). Hur som helst &r det
ett brott mot god publiceringssed.

8.6 Belagga plagiat

Hur kan da plagiat beldggas? For det forsta maste en mycket tydlig verensstimmelse mellan det ifragasatta
arbetet och den formodade kéllan foreligga. For texter kan det vara fraga om dverensstimmelser i
formuleringar, kanske bitvis ordagranna 6verensstimmelser. Det kan ocksa gilla detaljerade
Overensstdmmelser vad giller disposition, struktur, terminologi och begreppsbildning. For vissa typer av texter
kan 6verensstimmelser 1 formuleringar numera konstateras med hjélp av internet eller databaser som utformats
for 4ndamalet. Har far man dock vara uppmaérksam pa falska 6verensstimmelser. Det finns ett begriansat antal
sdtt att uttrycka sig pa och nigra dverensstimmelser kan nistan alltid hittas.

For plagiat av idéer bor Gverensstimmelsen inte bara géilla sjdlva inneborden av idén utan ocksa argumenten
som ges for den. Overviiganden 6ver likheterna mellan arbetet och den antagna killan kan dock aldrig
ensamma besvara frigan om det ror sig om plagiat. Aven langtgiende dverensstimmelser kan vara
slumpmaéssiga. Vissa antaganden kan ocksé vara naturliga att fora fram inom ett omrade och tvé forskare kan
fora fram dem oberoende av varandra. Vetenskapshistorien visar upp flera exempel pa att ”’samma” upptéckt
gjorts av olika forskare vid ungefar samma tidpunkt, utan att forskarna haft nagot att goéra med varandra och dir
det inte kan rdra sig om plagiat.

Vad som maste till &r darfor en bedomning av hur troligt det ar att den antagna kéllan verkligen ar en kélla.
En bedomning méste goras av om killan alls har kunnat vara tillgénglig for den anklagade forskaren, vidare av
hur sannolikt det ar att forskaren i s fall ként till killan och haft tillgang till den. Finns det exempelvis ndgot
beligg for att forskaren &gt, lést eller talat om den antagna kéllan? Finns kéllan i en tidskrift som forskare inom
det aktuella omradet brukar f6lja? Mojligen kan man tala om att beldgga plagiat av en idé om hog sannolikhet
for att kéllan varit tillgdnglig for forskaren kan fastslds och om en stor dverensstimmelse mellan arbetet och
kéllan kan konstateras. I en faktisk utredning &r det givetvis viktigt att hora forskarens egen forklaring till
likheterna och forskarens redogorelse for sitt forhallande till den antagna killan.
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Hur gér du i féljande situation?

En doktorand, Erik, ldmnar sin avhandling till kollegan Nicole vid ett annat universitet for synpunkter. De
arbetar inom samma omrade och har triffats vid ett seminarium tidigare och fick d& god kontakt. Nicole
utnyttjar en del material och synpunkter fran Eriks arbete i sin egen avhandling och disputerar fore Erik. Erik
blir 1 stéllet anklagad for plagiat.

Vad bor doktoranderna, deras handledare, prefekt, rektor och deras kolleger gora?

8.7 Forebyggande arbete

Forskare lever i en starkt konkurrensutsatt miljo. Publikationer dr den vdsentligaste meriten for den som sdker
anstillning vid ett universitet — det talas ofta om att en kultur av ”publish or perish” rader. Detta kan forleda
forskare att rikta sina anstrangningar mot kvantitet snarare &n kvalitet. Detsamma géller systemet for
finansiering av forskning.

Om resultaten frdn en amerikansk studie ocksa ér tillimpliga pé svenska forhéllanden, forekommer ett
misstroende bland forskare dven i Sverige till karridrsystemet. I den amerikanska studien ansdg ndrmare fyra av
fem av de tillfrdgade forskarna att de fraimsta inom deras falt hade erhallit sin position for att de framgéngsrikt
hade formatt “bearbeta systemet” (de Vries m.fl. 2006, Normal Misbehavior...).

Vad kan eller bor da goras for att forebygga eller forhindra vetenskaplig oredlighet? Det som hér ndmnts
antyder nagra mojligheter till fordndringar pa sikt. Men nu géller det att hantera vetenskaplig oredlighet inom
det meriterings- och karridrsystem som existerar i dag. Viktigast &r da att arbeta for att skapa en god
forskningsmiljo, en miljé som utmérks av en kultur som inte tolererar vetenskaplig oredlighet och som vérnar
om korrekt praxis. Savil den enskilda forskaren som institutions- och fakultetsledningarna kan bidra till att
astadkomma séddana miljoer (se ALLEAs e European Code of Conduct for Research Integrity Revised Edition).

Ett universitets rektor har ett sérskilt ansvar for att den etiska medvetenheten bland forskarna hélls pd en hog
niva. Enligt 1 kap. 16 § i hogskoleférordningen (SFS 1993:100) ska en hogskola, som genom en anmélan eller
pa nagot annat sitt far kinnedom om en misstanke om oredlighet i forskning, konstnérligt utvecklingsarbete
eller annat utvecklingsarbete vid hogskolan, utreda misstankarna. Rektor &r ytterst ansvarig for all verksamhet
inom ett laroséte och dr dirmed dven ytterst ansvarig for att utreda misstanke om oredlighet. Motsvarande
géller for forskning som genomfors utanfor universiteten, exempelvis inom landstingen, vid fristdende
forskningsinstitut eller inom industrin. Ocksa hir har den som ytterst leder verksamheten ett sérskilt ansvar for
att forskaretiken halls hogt.

En god forskningsmiljo &r 6ppen for och uppmuntrar till diskussion om fragor om god forskningssed.
Oredlighetsfall som avsldjas nationellt eller internationellt kan f6ljas och diskuteras. Hur kunde oredligheten ha
forhindrats eller upptéckts tidigare? Handledaren har ansvar for att den unga forskaren kénner till korrekt praxis
och har funderat 6ver vad det innebér for det egna arbetet. Handledaren ska sjédlv genom sitt exempel vara ett
foredome.

Aterkommande diskussioner och information vid en institution ir ett sitt att skapa och underhalla en god
forskaretik. Handledarens insatser kan for doktorandernas del kompletteras med kurser i forsknings- och
forskaretik, dér fragor om vetenskaplig oredlighet i dess olika former &r ett inslag. Redan i grundutbildningen
bor atminstone fragor om plagiat tas upp. Problemet med plagiat finns redan pa den nivan, exempelvis i
samband med studenternas uppsatsarbeten.

Vid sidan av att forebygga och skapa en god miljo kan vetenskaplig oredlighet ocksa motverkas genom att
forskarkollegerna tydligt tar avstdnd fran oredlighet. Den som till &ventyrs skulle kunna lockas till plagiat eller
annat fusk kan komma pé andra tankar om hon eller han vet att risken att bli avsldjad &r stor. En miljo dér
forskarnas verksamhet normalt dr Gppen, sa att varje forskare vet vad kollegerna sysslar med, hur deras arbete
fortskrider, hur deras texter under arbete ser ut osv. erbjuder mindre méjligheter till oredlighet &n en miljo dér
alla arbetar isolerat och utan utbyte av idéer eller texter. En aktiv seminarieverksamhet inom en institution kan
saledes bli ett medel att stirka forskaretiken. Vet jag att mina kolleger vill veta ndgot om min forskning, mitt
material, mina texter, det vill sdga hur arbetet med mitt forskningsprojekt utvecklas, utgor redan detta en
bromsande faktor for den som kénner en lockelse att fuska.

En hel del fuskande avsldjas genom tillfalligheter. Det kan vara ett experiment som inte kan upprepas eller
ett forsok som omojligt kan ha utforts sd som ségs. Angivna vérden eller data kan framsta som alltfor perfekta.
Forsokspersoner kan inte ha varit tillgdngliga s& som det hdvdas. Det kan réra sig om studenter,
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forskarstuderande och forskare som helt enkelt har rdkat ldsa en artikel eller framstéllning i vilken de ként igen
sina egna (eller andras) idéer, resultat och formuleringar. Plagiat kan ocksa upptéckas av kolleger, som
exempelvis Gverraskas av att en forskare publicerar ndgot om ett omrade eller ett problem som de inte alls
visste att han eller hon sysslade med, fastéin de tillhdr samma institution eller jobbar néra varandra pa annat sétt.
Det har ocksa hént att fakultetsopponenter i samband med en tilltdnkt disputation har funnit att stora avsnitt i
avhandlingstexten har hdmtats frén andras arbeten. Andra som pa liknande sitt kan uppticka vetenskaplig
oredlighet dr exempelvis bedomare vid tidskrifter och sakkunniga vid tjénstetillsdttningar.

8.8 Sanktioner vid oredlighet

En anklagelse for vetenskaplig oredlighet &r allvarlig och kan fa svara foljder for forskaren. Darfor ar det en
mycket grannlaga uppgift att ta stillning till och uttala att nagot har tillkommit genom vetenskaplig oredlighet.
Maénga komponenter méste utredas och klarldggas.

Om oredlighet konstateras dr det viktigt att detta blir kint: att det har hint, hur det har gétt till och ocksé var
det har hént. Om konstaterade fall av oredlighet offentliggérs innebér ocksa det en viktig motverkande faktor.
Institutioner och miljder vill inte figurera i sddana sammanhang, lika litet som forskarna sjilva och
forskningshuvudménnen.

Det ar ocksa viktigt att konstaterad oredlighet foljs av sanktioner. Darmed markeras att ett brott mot
forskaretiken dr ndgot allvarligt. Avslgjas det att en person exempelvis har plagierat och ingenting sedan hiander
kan det uppfattas som att plagiat inte ar speciellt graverande. Det finns arbetsréttsliga atgdrder som
arbetsgivaren kan vidta vid fall av konstaterad ordelighet.

Vetenskaplig oredlighet ska inte forekomma i forskningen. Som ett led i denna strévan vill Vetenskapsradet
stimulera till att institutioner, hogskolor och universitet utvecklas till sddana goda miljoer som det talas om
ovan. Vetenskapsradet d4r en myndighet som efter kvalitetsgranskning beviljar bidrag till forskning. En
utbetalning av bidrag kan komma att avbrytas om oredlighet konstateras.

Hur gér du i féljande situation?

Du uppticker att en av dina dldre medarbetare vid institutionen har forfalskat en serie métdata i en mindre
publikation utan uppseendevickande resultat. Han dr ndra pensionséldern. Nér du talar med honom om saken
brister han i grat och hénvisar till att prefekten har kravt minst ett papper per ar”’, annars far han ingen del
av den ’sdrskilda forskarresursen” och maste dé undervisa 400 timmar per &r. Mannen ar sjuklig och har
ingen fallenhet for att undervisa.

Hur gor du?

8.9 Hanteringen av oredlighetsfragor

For forskning vid universitet och hogskolor finns enligt hogskoleforordningen (SFS 1993:100) en skyldighet att
utreda misstanke om vetenskaplig oredlighet. Nagot motsvarande finns inte for forskning utanfor akademin.
Hogskoleforordningen reglerar dock inte hur utredningen ska ga till. Det bestimmer varje enskilt laroséte.

Enligt praxis ska misstankar som géller vetenskaplig oredlighet anmilas till den enhet, institution, universitet
som den missténkte forskaren tillhdr. Upptiacker exempelvis en kollega plagiat hos en av sina kolleger gors
saledes en anmélan till prefekt eller dekanus som sedan ska fora anmélan vidare till universitetets rektor. Rektor
ar skyldig att behandla anmaélan och se till att drendet utreds. Befinns den anklagade skyldig till vetenskaplig
oredlighet ska rektor besluta om arbetsréttsliga sanktioner mot personen. I forsta hand ar det alltsd myndigheten
sjalv som ska utreda och fullfolja drendet.

Rektor har emellertid moéjlighet att inom ramen for sin utredning begéra ett externt yttrande. Vid Centrala
etikprovningsndmnden, CEPN, finns sedan 1 januari 2010 en expertgrupp for oredlighetsfragor som vid
forfragan kan bitrdda med detta. Denna expertgrupp ar helt fristdende gentemot universitet och andra
forskningsinstitutioner. Detta ska garantera en opartiskhet i bedomningen, ndgot som ibland har ifragasatts nir
universiteten utreder sig sjélva.

Ocksé den enskilda, anmélaren eller den anmélda, kan begéra hos rektor att expertgruppen far gora
utredningen. Om den person som vickt frigan om misstanke om oredlighet, eller den person som misstanken
riktas mot, begér det, ska hogskolan hdmta in ett sddant yttrande. Nagot yttrande behover dock inte himtas in,
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om hogskolan bedémer det som uppenbart obehdvligt. Expertgruppen utreder alltsd om vetenskaplig oredlighet
foreligger eller inte. Daremot foreslar CEPN inte nagra pafoljder. Detta &r rektors ansvar som arbetsgivare.

I de fall dé oredlighet har konstaterats i artiklar i tidskrifter sdger praxis att man ska papeka detta for
tidskriftens redaktor. Tidskriften bor dé offentliggora forhallandet och pé synlig plats framfora ett beklagande
och en ursdkt for att en publicering har skett. Artikeln ska ocksé ddrmed dras tillbaka.

Det finns nagra internationella riktlinjer for hur anklagelser om oredlighet bor hanteras. Ovan nimnda Office
of Research Integrity, ORI 2009, har tagit fram en sidan. Ar 2009 presenterade dven OECD en praktisk guide
for hur man bor gé till viga vid internationella samarbetsprojekt. [ OECD:s guide framhaélls vikten av att
berdrda, genom ett formellt dokument vilket utarbetas innan forskningen pébdrjas, slar fast vilka regler och
procedurer som ska anvidndas om det uppstar fuskanklagelser och om fusk kan konstateras. Sarskilda personer
bor utses med ansvar for att praktiskt forverkliga det regelverk som har formaliserats. Hir ges ocksé en mall for
hur ett sadant dokument kan utformas. Nér det uppstéar anklagelser om oredlighet bér undersdkningar utféras
rattvist och konfidentiellt och med integritet.

Det har forekommit att forskare med avsikt felaktigt anklagat kolleger for oredlighet. Detta ar givetvis
oetiskt.

8.10 Ett bredare perspektiv

I vad man skulle kunna kalla de klassiska definitionerna av vetenskaplig oredlighet star avsiktligt fusk,
fabricering av data och plagiat i fokus. Men som ndmns ovan breddar begreppet oaktsamhet definitionen.

Denna bok reviderades 2011, och under de fem ar som gatt sedan dess kan man skonja en tendens till att
tidigare snédva definitioner blivit allt bredare. Specifika begrepp som fusk, fabricering och oredlighet &r
fortfarande centrala, men den forsknings- och forskaretiska diskussionen om vad som &r god sed har blivit
betydligt allménnare. Det finns givetvis bade for- och nackdelar med detta.

All European Academies (ALLEA) har 1 The European Code of Conduct for Research Integrity valt att i god
mening g4 den breda vidgen. Denna kod reviderades senast 2017 (European Code of Conduct for Research
Integrity Revised Edition). ALLEA betonar att det vid sidan av att undvika FFP finns en rad etiska principer
som alla forskare bor efterleva. Namnas kan (i den senaste versionen har antalet principer reducerats nagot):

e drlighet

o tillforlitlighet

objektivitet

opartiskhet och oberoende

Oppen kommunikation

skyldighet att vérna forskningspersonernas intressen
rattvisa

skyldighet att ta hand om nésta generation forskare.

Det gér inte att séiga att dessa principer var och en ar tydligt definierade. Men sammantaget skapar de ett
flerdimensionellt moraliskt rum inom vilket forskaren ska verka — de stakar ut granserna for vad som kan ses
som god forskningssed.

Det ar forskarens skyldighet att drligt presentera avsikten och malet med sin forskning, och det dr avgdrande
att de vetenskapliga resultaten rapporteras pa ett tillforlitligt och forsvarbart sétt. Forskning vérd namnet
forutsitter att det objektivt gar att granska data, den vetenskapliga argumentationen och inte minst slutsatserna.
For att detta ska vara mojligt krédvs att resultaten gors tillgédngliga och att de kommuniceras pé ett vederhéftigt
sitt till kolleger och allméinhet. Oppen kommunikation ir avgérande.

ALLEA framhaller betydelsen av att forskning inte otillborligt paverkas av ideologier, politiska
patryckningar eller ekonomiska intressen. ALLEA betonar ocksa véra skyldigheter som forskare att ge
kommande generationer handledning i dessa frdgor och héilla dem under kollegial uppsikt, vilket till exempel
inkluderar att beivra alla former av trakasserier.

Science Europe har i en rapport (2016) gatt i samma riktning, det vill siga man betonar vikten av att forskare
ges en god utbildning i forskaretik och forskningsetik, att de virden som ndmns ovan diskuteras och lérs ut.
Denna forsknings- och forskaretiska utbildning ska pabdrjas redan under grundutbildningen och kunskaperna
ska sedan breddas, férnyas och fordjupas under hela karridren.
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The European Code of Conduct for Research Integrity (2017) r ett viktigt dokument som tydligt pekar ut en
uppforandekod i ett vidare begrepp 4n den snédvare definition av oredlighet som God forskningssed betonar. Om
forskare foljde denna kod skulle sannolikt en stor del av den forekommande oredligheten undvikas. De fa
patologiska fallen av oredlighet forhindras inte genom denna typ av uppforandekod, for vilka istéllet strdnga
pafdljder kravs. Har finns dock ett problem: om man i lag ska hantera forskningsetiska fragor och gor ett allt for
omfattande eller multidimensionellt begrepp blir den juridiska kodifieringen svarhanterlig. Istéllet bor man se
definitionen av god forskningssed som en uppforandekod som omfattar en snidvare juridisk beskrivning av
oredlighet.
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9 NAGRA VIKTIGA LAGAR OCH ANDRA REGLER SOM
FORSKAREN BOR KANNA TILL

Varje forskare bor kinna till och beakta en méngd olika lagar, forordningar, direktiv, riktlinjer och
forskningsetiska och yrkesetiska kodexar for att kunna utfora sitt arbete pa ett bade lagligt och etiskt
genomtinkt sétt. Vilka regler som ér sdrskilt viktiga for den enskilda forskaren varierar givetvis med
forskningens art. Hér ska presenteras ett urval av sddana sérskilt vasentliga regler.

Det finns manga olika slags regler och de &r i skilda grader forpliktande. Detta preciserades ovan i kapitel 1.
I detta kapitel kommer nigra lagar och andra regler att presenteras.

9.1 Personuppgiftsbehandling

Forskning innebér inte séllan att personuppgifter behandlas. En personuppgift r allt som direkt eller indirekt
kan knytas till en fysisk person. Exempelvis adress, avkodade uppgifter dar kodnyckeln finns kvar eller
uppgifter som tillsammans med andra uppgifter kan identifiera en person. Behandling r i stort sett allt man kan
gora med en personuppgift, exempelvis lagra, sammanstilla och dverfora. Sérskilda bestimmelser finns for
behandling av personnummer, kénsliga personuppgifter och uppgifter om lagévertradelser. For behandling av
de tva sistndmnda i forskning behdvs dven tillstdnd fran en etikprovningsnamnd.

Niér personuppgifter behandlas finns ett antal regelverk som maste f6ljas. Det finns dels generella regler bade
internationella, pd EU-niva och nationella regler och dels regelverk for behandling av personuppgifter for vissa
typer av dndamal. Behandling av personuppgifter i Sverige regleras i dag i personuppgiftslagen (SFS 1998:204)
och personuppgiftsforordningen (SFS 1998:1191) samt i ett antal forfattningar som innehéller sirskilda
bestammelser for behandling av personuppgifter i olika situationer.

Fran och med maj 2018 kommer en ny EU-forordning om dataskydd® att ersitta det nu gillande
Dataskyddsdirektivet som du kan ldsa mer om i avsnitt 9.1.8. och den svenska personuppgiftslagen och
personuppgiftsforordningen. En konsekvens av detta blir ocksa att alla regelverk som reglerar
personuppgiftsbehandling ses 6ver och anpassas till den nya férordningen.

9.1.1 Rattsligt stod for personuppgiftsbehandling

Behandling av personuppgifter regleras i personuppgiftslagen men om det finns bestimmelser i annan lag eller
forordning som reglerar en personuppgiftsbehandling ska de bestimmelserna gilla, se 2 § personuppgiftslagen.
Det innebdér att en behandling av personuppgifter maste ha stod antingen i1 personuppgiftslagen eller i annan lag
eller forordning som reglerar behandlingen.

9.1.2 Internationella regleringar

Sverige har i internationella sammanhang forbundit sig att sékerstilla respekten for grundldggande fri- och
rattigheter, vilket inkluderar rétten till personlig integritet vid behandling av personuppgifter. Nedan féljer en
kort beskrivning av nigra av de viktigaste av dessa. Syftet dr att ge en bakgrund till de principer som finns i de
svenska regleringarna pa omradet. Centrala principer &r att personuppgifter endast far samlas in for ett eller
flera angivna dndamaél, ska vara &ndamalsenliga, relevanta, nodvéndiga for de andamal for vilka de behandlas
och inte bevaras langre tid &n nédvéndigt.

8 Europaparlamentets och ridets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med avseende pa behandling av
personuppgifter och om det fria flodet av sdédana uppgifter och om upphdvande av direktiv 95/46/EG (allmén dataskyddsforordning), EUT L
119,4.5.2016, s. 1.
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9.1.3 FN:s allméanna férklaring om de manskliga rattigheterna med mera

I FN:s allménna forklaring om de ménskliga rittigheterna med mera stadgas i artikel 12 att ingen far utsittas for
godtyckligt ingripande i frdga om privatliv, familj, hem eller korrespondens och inte heller for angrepp pa sin
heder eller sitt anseende. Var och en har ritt till lagens skydd mot sddana ingripanden och angrepp. Vidare
anges i artikel 29 punkten 2 att vid utdvandet av sina réttigheter och friheter fir en person endast underkastas
sadana inskrinkningar som har faststéllts i lag och enbart i syfte att trygga tillborlig hinsyn till och respekt for
andras rattigheter och friheter samt for att tillgodose ett demokratiskt samhélles berdttigade krav pa moral,
allmén ordning och allmén valférd.

Den allménna forklaringen dr inte bindande for medlemsstaterna men kan ses som ett uttryck for
sedvanerittsliga regler pa omradet.

9.1.4 Europakonventionen

Europakonventionen av den 4 november 1950 om skydd for de ménskliga réttigheterna och de grundlidggande
friheterna (Europakonventionen) inkorporerades i svensk ritt den 1 januari 1995 och giller efter det som lag i
Sverige.

I artikel 8 1 Europakonventionen anges att var och en har rétt till respekt for sitt privat- och familjeliv, sitt
hem och sin korrespondens. Vidare framgar att offentlig myndighet inte far inskrénka atnjutande av denna
rittighet annat d4n med stod av lag och om det i ett demokratiskt samhélle dr nddvandigt med hénsyn till statens
sdkerhet, den allméinna sékerheten, landets ekonomiska vélstand eller till forebyggande av oordning eller brott
eller till skydd for hilsa eller moral eller for andra personers fri- och réttigheter. Europadomstolen har
upprittats for att 6vervaka att forpliktelserna enligt Europakonventionen fullgors.

9.1.5 Europaradets Dataskyddskonvention

Europaradets ministerkommitté antog ar 1981 en konvention (nr 108) till skydd for enskilda vid automatisk
databehandling av personuppgifter. Konventionen tridde i kraft den 1 oktober 1985. Samtliga medlemsstater i
EU har ratificerat konventionen. Konventionen ar bindande for de ldnder som bitrétt den. Till konventionen
ansluter en rad rekommendationer om hur personuppgifter bor behandlas inom olika omraden.
Rekommendationerna ér inte direkt bindande.

Konventionen har enligt artikel 1 till syfte att sdkerstélla respekten for grundlédggande fri- och réttigheter,
sarskilt ritten till personlig integritet i samband med automatisk databehandling av personuppgifter.
Konventionens tillimpningsomrade &r enligt artikel 2 automatiserade personregister och automatisk
databehandling av personuppgifter i allmén och enskild verksamhet. Varje konventionsstat kan dock gora vissa
allménna inskrankningar eller utvidgningar i tillimpningsomradet. Den centrala delen av konventionen ar
kapitel II (artikel 4—11) som innehaller de grundldggande principerna for dataskydd. Det finns bland annat krav
pa att personuppgifter som undergéir automatisk databehandling ska erhéllas och behandlas pé ett korrekt och
lagligt sdtt, vara andamalsenliga, relevanta, inte onddiga for de 4ndamal for vilka de lagras och inte bevaras
langre tid &n nodvandigt (artikel 5). Uppgifter som avslojar ras, politiska dsikter, hélsa och sexualliv samt att
nagon domts for brott far inte behandlas om inte nationell lag ger ett indamalsenligt skydd (artikel 6).
Konventionen innehaller ocksé bestimmelser om exempelvis krav pa sékerhetsatgérder och information till
dem vars uppgifter behandlas.

9.1.6 OECD:s riktlinjer

Organisationen for ekonomiskt samarbete och utveckling (OECD) har utarbetat riktlinjer avseende
integritetsskyddet och flodet av personuppgifter dver granserna: Guidelines Governing the Protection of
Privacy and Transborder Flows of Personal Data. Dessa riktlinjer antogs ar 1980 av OECD:s rad och samtidigt
antogs en rekommendation till medlemslédndernas regeringar att beakta riktlinjerna i nationell lagstiftning.
Sverige har godtagit dessa rekommendationer och genom detta atagit sig att folja dessa riktlinjer. Riktlinjerna
ar minimiregler vilket innebér att skyddet i de linder som atagit sig att folja riktlinjerna kan géras mer
omfattande &n det skydd som riktlinjerna anger. Riktlinjerna innehéller bland annat atta grundldggande
principer till skydd for den personliga integriteten, exempelvis anges att personuppgifter ska samlas in for
preciserade dndamal, vara relevanta for de &ndamal for vilka de ska anvéndas, vara riktiga, fullstindiga och
aktuella.
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9.1.7 Europeiska unionens stadga om de grundlaggande rattigheterna

Europeiska unionens stadga om de grundldggande rattigheterna antogs vid Europeiska radets mote i Nice ar
2000, harefter EU-stadgan. I EU-stadgan anges de grundldggande rittigheterna under sex huvudrubriker:
vardighet, frihet, jamlikhet, solidaritet, medborgarskap och rittvisa.

Nir det géller skyddet for den personliga integriteten anges att var och en har rétt till fysisk och mental
integritet (artikel 3). Alla har ritt till respekt for sitt privatliv och familjeliv, sin bostad och sina
kommunikationer (artikel 7) samt skydd for personuppgifter som rér honom eller henne (artikel 8). Av artikel 8
framgér ocksa att personuppgifter ska behandlas lagligt for bestimda d&ndamal och med stod av den
registrerades samtycke eller annan legitim grund. EU-stadgan dr numera &r réttsligt bindande genom
Lissabonfordraget nar EU-institutionerna och EU:s medlemslédnder tillimpar EU:s lagar och regler.

9.1.8 Dataskyddsdirektivet

Den 24 oktober 1995 antog EU ett direktiv om skydd for enskilda personer med avseende pa behandling av
personuppgifter och om det fria flodet av sédana uppgifter, hirefter Dataskyddsdirektivet. Reglerna i
Dataskyddsdirektivet sitter ramarna for vad som dr mojligt att géra i Sverige nér det géller behandling av
personuppgifter. Det géar darfor inte att skapa svenska réttsregler som inte dr kompatibla med direktivet.

Dataskyddsdirektivet innehéller ett antal grundldggande krav som maéste vara uppfyllda vid behandling av
personuppgifter. Dessa regler dterfinns i stort i den svenska personuppgiftslagen. Datskyddsdirektivet kommer
som namnts i avsnitt 9.1 ersittas av en ny EU-férordning om dataskydd.

9.2 Tva viktiga lagar

Som nidmnts ovan har Dataskyddsdirektivet i Sverige genomforts genom personuppgiftslagen. Det ar den lag
som generellt reglerar behandling av personuppgifter i Sverige. Det finns sedan ett antal lagar som reglerar
personuppgiftsbehandling for sérskilda &ndamal.

9.2.1 Patientdatalagen

Forskning kan innefatta att personuppgifter ror patienter inom hélso- och sjukvarden behandlas. Vardgivares
behandling av personuppgifter inom ramen for hilso- och sjukvérden regleras till stora delar i Patientdatalag
(SES 2008:355), harefter patientdatalagen. Med hélso- och sjukvard avses verksamhet som avses 1 hilso- och
sjukvérdslagen (SFS 1982:763), tandvérdslagen (SFS 1985:125), lagen (SFS 1991:1128) om psykiatrisk
tvangsvard, lagen (SFS 1991:1129) om réttspsykiatrisk vard, smittskyddslagen (SFS 2004:168), lagen (SFS
1972:119) om faststillande av konstillhorighet i vissa fall, lagen (SFS 2006:351) om genetisk integritet med
mera samt den upphivda lagen (SFS 1944:133) om kastrering, 1 kap. 3 § patientdatalagen.

Personuppgifter far behandlas inom hilso- och sjukvarden om det behdvs for att fullgéra de skyldigheter
som anges i 3 kap. patientdatalagen, d v s skyldigheten att fora patientjournal och upprétta annan
dokumentation som behovs i och for virden av patienter, administration som ror patienter och som syftar till att
ge vard i enskilda fall eller som annars foranleds av vard i enskilda fall, att upprétta annan dokumentation som
foljer av lag, forordning eller annan forfattning, att systematiskt och fortlopande utveckla och sikra kvaliteten i
verksamheten, administration, planering, uppfoljning, utvirdering och tillsyn av verksamheten eller att
framstilla statistik om hélso- och sjukvarden, se 2 kap. 4 § patientdatalagen. Syftet med att ange dndamal &r att
sla fast en yttersta ram for ndr personuppgifter far samlas in och fortséttningsvis behandlas. Utgédngspunkten &r
saledes att endast sddan personuppgiftsbehandling far dga rum som inryms i1 ndgot eller nigra av de uppréknade
andamalen, se Prop. 2007/08:126 s. 228.

9.2.2 Etikprovningslagen

Fran den 1 januari 2004 finns en lag om etikprovning av forskning som avser méanniskor (etikprovningslagen).
Den omfattar forskning pa levande personer, men ocksa forskning pa avlidna och pé biologiskt material fran
minniskor samt forskning som innebér hantering av kénsliga personuppgifter. Syftet med lagen ér att skydda
den enskilda ménniskan och respekten for ménniskovirdet vid forskning.
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Lagen (SFS 2003:460) om etikprovning av forskning som avser méinniskor ska tillimpas pa forskning som
innefattar behandling av kénsliga personuppgifter enligt 13 § personuppgiftslagen, eller personuppgifter om
lagovertrdadelser som innefattar brott, domar i brottmal, straffprocessuella tvangsmedel eller administrativa
frihetsber6vanden enligt 21 § personuppgiftslagen. Lagen ska ocksa tillimpas pé forskning som innebér ett
fysiskt ingrepp pa en forskningsperson, utfors enligt en metod som syftar till att paverka forskningspersonen
fysiskt eller psykiskt, eller som innebér en uppenbar risk att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt
avser studier pa biologiskt material som har tagits fran en levande minniska och kan hérledas till denna
ménniska, innebar ett fysiskt ingrepp pé en avliden ménniska, eller avser studier péa biologiskt material som har
tagits for medicinskt &ndamal fran en avliden méinniska och kan hérledas till denna ménniska.

Genom etikprovningsforfarandet kan ett stod for personuppgiftsbehandlingen i forskningsprojekt som sker
utan samtycke skapas men den lagen ger inget stod for en personuppgiftsbehandling som sker innan sjilva
forskningsprocessen sétter igang.

Lagen giller all sddan forskning, oberoende av vid vilken fakultet den utfors eller av hur den finansieras. I
denna provning ska den regionala etikprovningsnimnden granska projektbeskrivningen utifrén frigan om
ménskliga réttigheter och det svarfangade begreppet “ménniskans vardighet”. Namnden ska ocksa bedoma
forhallandet mellan projektets virde och de eventuella pafrestningar eller risker som exempelvis en deltagare
kan utsittas for. Véirdet maste bedomas Overstiga riskerna. Stor vikt laggs vid en beddmning av hur det
informerade samtycket hanteras. En regional etikprovningsndmnd far ocksa lamna radgivande yttrande over
forskning som avser manniskor i de fall forskningen inte omfattas av lagen (SFS 2003:460) om etikprévning av
forskning som avser médnniskor. Ett sddant yttrande krévs ibland for att f4 ekonomiska bidrag eller for att fa
publicera resultatet i exempelvis vissa internationella tidskrifter. De regionala nimndernas prévningar &r
avgiftsbelagda och ska ske inom 60 dagar efter det att ansokan inkommit. Mer information finns pa (epn.se).

9.3 Sekretess

Som forskare behover man kénna till om de uppgifter som behandlas inom den forskning man bedriver
omfattas av sekretess och hur den sekretessen i sa fall ser ut. Av betydelse for vilken sekretess som blir
tillamplig f6r en uppgift &r vem som bedriver verksamheten.

9.3.1 Offentlig huvudman

I tryckfrihetsforordningen, hirefter TF, finns regler om allménna handlingar som forvaras hos myndigheter.
Utgangspunkten dr att allmdnna handlingar ar offentliga och att allménhetens tillgang till dessa endast far
begrinsas for de &ndamal som réknas upp i 2 kap. 2 § i TF. Ett av de &ndamaélen &r skyddet for enskilds
personliga eller ekonomiska forhallanden. Néar uppgifter far sekretessbeldggas med stdd av detta undantag
regleras framfor allt i offentlighets- och sekretesslagen (SFS 2009:400), hérefter OSL. Dér finns bestdimmelser
som géller for behandling av personuppgifter inom ramen for hilso- och sjukvarden, i forskningsverksamhet
och annan verksamhet som bedrivs hos myndigheter.

Reglerna i OSL innebir ocksé att de som arbetar vid en myndighet automatiskt omfattas av regler om
tystnadsplikt. Viktigt att tinka pa &r att de anstdllda har tystnadsplikt i enlighet med OSL men inte kan &ldggas
en mer omfattande sddan. Det vill séga dr en uppgift sekretessbelagd enligt OSL far denna inte ldmnas ut
samtidigt som en uppgift som &r offentlig maste 1dmnas ut pa begéran.

9.3.2 Privat huvudman

Nir det géller privata aktorer sd har dessa ingen skyldighet att [dmna ut uppgifter eller halla uppgifter hemliga
savida detta inte foljer av sdrskilda forfattningar som géller deras verksamhet. Sadan sdrskild reglering finns
exempelvis for privata vardgivare 1 patientsidkerhetslagens 6 kapitel. Om det inte finns nagon sirskild reglering
kan privata aktorer sjdlva bestimma vilket sekretesskydd som ska gélla for en viss uppgift.

Det innebér ocksa att anstéllda hos en privat arbetsgivare inte har ndgon lagstadgad tystnadsplikt om det inte
foljer av sdrskilda regler som i patientdatalagen. Detta maste istéllet regleras mellan den anstillde och
arbetsgivaren pé sitt sa att den privata arbetsgivaren ser till att uppgifter som inte ska spridas halls hemliga.

Om uppgifterna finns hos en privat huvudman finns inte heller nadgon rétt for allménheten inklusive
forskningshuvudmén att ta del av uppgifter i systemet med stdd av TF. Det finns alltsd en storre frihet for en
privat huvudman att bestimma vem som ska fa ta del av uppgifter.
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9.4 Exempel pa annan lagstiftning

For forskning pa djur géller djurskyddslagen (SFS 1988:534) och djurskyddsforordningen (SFS 1988:539).
Jordbruksverket ger ut kompletterande foreskrifter och allménna rad.

9.5 Webbplatsen Codex

Vetenskapsradet driver i samarbete med Centrum for forsknings- och bioetik vid Uppsala universitet en
webbplats med lénkar till de allra flesta dokument som kan vara visentliga for forskare. Webbsidan inkluderar
saledes lagtexter som har betydelse ndr man dgnar sig at forskning.

Har aterfinns ocksa olika forordningar, direktiv och konventioner av internationell karaktir, knutna
exempelvis till FN, Unesco, EU och Europarddet. Webbsidan innehéller dven de fullstidndiga texterna till
forskningstiska kodexar for olika forskningsomraden och discipliner. Dér finns ocksé introduktioner till
sdrskilda utmaningar i forskningen, exempelvis kring informerat samtycke eller publicering. CODEX tar under
en sarskild rubrik upp djur i forskningen. CODEX har adressen codex.vr.se.

Observera att CODEX &r en webbplats som informerar om forskningsetik — det som sidgs dir behover inte
uttrycka Vetenskapsradets asikter i forskningsetiska fragor.

Nedan kommer ndgra dokument som dr centrala for forskningen i Sverige att kommenteras i korthet. De
fullstdndiga texterna aterfinns samtliga i CODEX, tillsammans med é&tskilliga andra véisentliga och vérdefulla
frigestéllningar. De 4r hir ordnade frdn de mest bindande till de mer frivilliga.

9.6 Helsingforsdeklarationen

Helsingforsdeklarationen &r en central forskningsetisk riktlinje som antogs av World Medical Association
(WMA) 1964. Deklarationen innehéller etiska principer for ldkare och andra medverkande 1 medicinsk
forskning.

Helsingforsdeklarationen &r inte juridiskt bindande men har haft stor inverkan pa nationell lagstiftning.
Sedan &r 2000 refererar den uttryckligen till forskning som anvénder sig av identifierbara prover och data. En
av de grundliaggande principerna i deklarationen &r att omsorgen om individen alltid maste ga fore
vetenskapens och samhillets intressen.

Vidare utgar principerna fran att samtycke ska inhdmtas for forskning som anvinder sig av identifierbara
prover och data — for insamling, analys, lagring och anvdndning for nya &ndamal. Dock fastslas att det kan
finnas situationer dé det &r omojligt eller oldmpligt att inhdmta samtycke. I sddana fall far forskning bedrivas
endast om en etikkommitté har godként forskningsprojektet.

Principerna fastsléar vidare att alla tinkbara forsiktighetsatgérder maste vidtas for att respektera deltagarnas
privatliv och behandla patientinformation konfidentiellt samt for att minimera den inverkan studien kan ha pa
deltagarnas fysiska och psykiska integritet och personlighet.

Helsingforsdeklarationen ndmns i forarbetena till bade etikprovningslagen och biobankslagen. I ovan
ndmnda foreskrift frdn Lakemedelsverket séigs det att den ska foljas vid kliniska provningar. For
forskningsbidrag och for publicering exempelvis i internationella tidskrifter krivs ofta att ett medicinskt
forskningsprojekt har utforts i enlighet med Helsingforsdeklarationens krav. Deklarationen har dterkommande
fornyats med olika omformuleringar och tilldgg. Den nu géllande versionen antogs ar 2013.

Deklarationen anger ett antal principer som géller exempelvis kompetenskrav pa forskaren, krav pa vigning
mellan forskningens vérde (nytta) och risker men déir patientens vil ska komma i forsta hand. Den innehéller
ocksa krav pa det informerade samtycket: vad informationen ska innehélla, hur samtycke ges, av vem det ges
och till vem det ges. Helsingforsdeklarationen tar ocksa upp ett antal regler som géller nir medicinsk forskning
kombineras med vérd.
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9.7 Riktlinjer for Good Clinical Practice (GCP)

For kliniska ldkemedelsprovningar dr den huvudsakliga riktlinjen Good Clinical Practice, GCP. Denna riktlinje
géller i EU, USA, Japan och Australien och dr inférd i svensk rétt genom Lékemedelsverkets foreskrifter (LVS
2011:19) om kliniska ldkemedelsprovningar pa minniskor. Den innehéller ett stort antal detaljerade principer
men ocksé en i sammanhanget nddvéndig lista av begreppsdefinitioner.

Som en hjélp for europeiska forskningsetiska kommittéer har European Forum for Good Clinical Practice
producerat ett antal dokument som végleder 1 hur man anvander GCP (efgcp.eu). Dessa dr avsedda att sté i
samklang med Helsingforsdeklarationen men dr mycket mer omféngsrika. De tar upp allt fran att planera och
utfora kliniska studier till hur dessa ska dokumenteras och rapporteras.

9.8 Europaradets konvention om manskliga rattigheter och
biomedicin
Europaréadet ér en organisation som arbetar for att hdvda ménskliga rittigheter i dess medlemslander.
Europaradets konvention om mdnskliga rdttigheter och biomedicin fran 1997 (dven kallad
Oviedokonventionen) bestr av ett antal artiklar som direkt eller indirekt rér biomedicinsk forskning. Sérskilt
behandlas skyddet av individer som deltar i forskning samt férhallningssétt vid forskning pa personer med
nedsatt forméga att ge fritt och informerat samtycke. En artikel behandlar forskning pa embryon in vitro.
Detta dokument ar tillsammans med EU-direktivet om att infora Good Clinical Practice, GCP, i
medlemsstaterna de direkta inspirationerna till etikprovningslagen. Sverige har undertecknat denna konvention
men inte ratificerat den. I praktiken har den alltsd dnda efter sin tillkomst varit vigledande for den svenska
regleringen.

9.9 CIOM:s riktlinjer for forskning

The Council for International Organizations of Medical Sciences, CIOMS, har tillsammans med
Virldshilsoorganisationen, WHO, givit ut Ethical Guidelines for Biomedical Research Involving Human
Subjects, inriktade pé fragor kring sékerhet och informerat samtycke. I detta dokument séker man tillimpa
Helsingforsdeklarationens principer och samtidigt ta hdnsyn till viktiga skillnader mellan vérldens lédnder.
Riktlinjerna innefattar sirskilda avsnitt om forskning pa svaga grupper och pa kvinnor. CIOMS har &ven utgivit
ofta anvinda riktlinjer for epidemiologisk forskning.

9.10 Center for Open Science

Pé senare tid har forskare tagit initiativ till béttre forskningspraktik. De idag mest etablerade och omfattande
initiativet dr Center for Open Science som tillhandahéller resurser for att 6ka 6ppenhet, integritet och
reproducerbarhet. (https://cos.io/)

9.11 Publiceringsetik och oredlighetsfragor

Vissa tunga forskningsetiska dokument, exempelvis Helsingforsdeklarationen, tar upp aspekter pa
publiceringsetiska fragor. Genom att Vetenskapsridet har undertecknat Berlindeklarationen, Berlin Declaration
on Open Access to Knowledge in the Sciences and Humanities, finns det fran och med 2010 ett krav pa open
access-publicering i Vetenskapsradets utlysningar.

Som framsta etiska riktlinjer for publiceringar brukar nimnas tva internationella dokument, dels Council of
Science Editors, CSE, riktlinje Editorial Policy Statements, dels och viktigast de s.k. Vancouverreglerna,
utgivna av International Committee of Medical Journal Editors, ICMIJE, med titeln Uniform Requirements for
Manuscripts Submitted to Biomedical Journals. Nagot som framhélls i badda dessa dokument 4r den tydliga
koppling som ska rdda mellan rétten att st som forfattare och ansvaret for och bidraget till publikationens teser
och 6vriga innehall.
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Fordelat forfattarskap har Council of Science Editors, CSE, Recommendations for Group-Author Articles in
Scientific Journals and Bibliometric Databases. Manga tidskrifter hdnvisar numera édven till de etiska riktlinjer
som brittiska Committee on Publication Ethics, COPE, har lanserat.

Stiandiga avsteg fran dessa standarder har lett andra aktorer till ett intensifierat arbete med publikationsetik.
Inte minst forlagen sjélva har borjat formulera regler och riktlinjer. Dessutom har grupper av forskare,
redaktorer och finansiérer tillsammans arbetat fram ett antal standarder for hur olika slags studier bor redovisas
1 tidskrifterna, sasom CONSORT, STARD, STROBE och STREGA. Dessa och andra dokument ar 14tt
tillgdngliga genom CODEX sida om publiceringsetik.

Vad géller oredlighet i forskning i allménhet har ett viktigt initiativ kommit frain OECD, som har utgivit Best
Practices for Ensuring Scientific Integrity and Preventing Misconduct, ett annat fran ALLEA, European Code
of Conduct for Research Integrity Revised Edition. Uppmérksammade har de amerikanska federala riktlinjerna
varit, under beteckningen U.S. Federal Policy on Research Misconduct. European Science Foundation har & sin
sida diskuterat Research Integrity i sin policyskrift nr 30. I Sverige har Sveriges Universitets- och
Hogskoleforbund presenterat Riktlinjer for hantering vid universitet och hogskolor av fragor om vetenskaplig
ohederlighet.

Ytterligare ett dokument rorande oredlighet skapades vid andra vérldskongressen om forskningens integritet,
det sé kallade Singapore Statement on Research Integrity.
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Forskningsetiken &r inte statisk, varken som disciplin eller praktik. Med férandringar i det vetenskapliga
landskapet foljer vanligen forandringar i den forskningsetiska debatten. Nya principer formuleras och
gamla omtolkas eller tillampas pa ett nytt satt.

Forskningsetiska 6vervaganden handlar i hog grad om att hitta en rimlig balans mellan olika legitima
intressen. Kunskapsintresset ar ett sadant. Integritetsintresset liksom skydd mot olika former av skada
och risk for skada ar andra. Sa reser till exempel hanteringen av integritetskénsligt material fragor om
forskarens, medverkande personers och andra forskares intressen, men ocksé om vad forskaren kan lova
de medverkande och om vem som &ger ett forskningsmaterial.

I denna skrift diskuteras relevant lagstiftning och etiska krav och rekommendationer mot bakgrund
av fragor som kan aktualiseras i forskningsarbetet. Syftet ar att orientera, vacka tankar och bidra till
diskussion om ansvar och utmaningar. Skriften vénder sig till forskare och forskarstuderande for att
underlatta for dem att fatta genomtankta forskningsetiska beslut.

Vistra Jarnvagsgata Box 1035 [ 101 38 Stockholm | Tel 08-546 44 000 | \}etenskapsradet@vr.se | www.vr.se

samhallets utve tover finansiering av forskning & myndigheten radgivare till regeringen i forskningsrelatera
: deltar aktivt i debatten for att skapa forstaelse for den langsiktiga nyttan av forskningen.

Vetenskapsradet har en ledande roll for att utveckla svensk forskning av hogsta vetenskapliga kvalitet och bidm till ‘
or g

-
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