Etiske dilemmaer ved brukermedvirkning i forskning

Helene Ingierd, Direktgr, De nasjonale forskningsetiske komiteene
10. November 2021

www.forskningsetikk.no









Forskningspolitikk



«Bruker»:
Pasienter og pargrende

Formal:
e Styrke kvalitet og relevans
* Demokratisering av forskningen




«Bruker»:

Beslutningstakere og myndigheter,
neeringsliv, offentlig sektor,
interesseorganisasjoner med
erfaring pa det aktuelle feltet, og
som deltar i prosjektet med faglige
og/eller gkonomiske interesser»

Formal: @Kke relevans og nytte



Medvirkning i ulike faser av
forskningsprosessen

e Utforme ide/tema/forskningsplan

e Datainnsamling

» Analyse/tolkning av data/formulere konklusjon
e Formidling og publisering

* Implementering



Forskningsetikk

1.normer for god vitenskapelig praksis, knyttet til forskningens sgken

etter sikker, dekkende og relevant kunnskap
2.normer som regulerer forskersamfunnet
3.normer som regulerer forholdet til dem som deltar i forskningen

4 normer som regulerer forskningens relasjon til resten av samfunnet



Brukermedvirkning
som forskningsetisk norm



Eksempel: Ny kunnskap om
sjgdeponi

Foto: Helge Sunde, Samfoto, NTB scanpix

Natur og Ungdom ba NENT vurdere prosjektets troverdighet:

«For en part fra utsiden kan det se ut som at prosjektet har fatt et
mandat fra bade regjeringshold og finansierende gruveselskap om en
konklusjon positiv til deponering av gruveavfall i sjg»
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Brukermedvirkning (1)

vs. forskningsetiske prinsipper

e Respekt: Hvordan inkluderes brukerne?
* Gode konsekvenser: Hvilken risiko og nytte?

e Rettferdighet: Hvor representative er brukerne, og

hvem representerer de?



8. Samtykke og informasjonsplikt

Nar forskningen omhandler personopplysninger, ma forskeren bade informere og innhente samtykke fra
dem som deltar i forskningen eller er gjenstand for forskning. Samtykket ma vzere fritt, informert og
uttrykkelig.

Kravet om samtykke er forankret i personopplysningsloven, og all behandling av personopplysninger i
forskning ma meldes til et personvernombud. Nar forskeren behandler personopplysninger, kreves det
konsesjon fra Datatilsynet eller tilrdding fra et personvernombud (jf. Innledningen).

Kravet om samtykke skal forebygge krenkelser av personlig integritet og sikre forskningsdeltakernes frihet
og selvbestemmelse. Samtykket skal vare basert pa informasjon om prosjektets formal, metode, risiko,
mulig ubehag og andre konsekvenser som kan ha betydning for deltakerne. Samtykke gjer det ogsa mulig
a gjennomfare forskning som innebaerer en viss risiko for belastninger.

At samtykket er fritt, betyr at det er avgitt uten ytre press eller begrensinger av personlig handlefrihet. Slikt
press kan komme av forskerens eget nzervaer, eller via autoritetspersoner forskeren har vaert i kontakt med.
Belenning eller betaling av informanter kan ogsa pavirke informantenes motivasjon til a delta i
forskningsprosjekter, og det kan pavirke hvilke svar informantene gir, noe som kan utgjere en feilkilde i de
innsamlete dataene.

At samtykket er informert, betyr at forskeren har gitt tilstrekkelig informasjon om hva det innebaerer a
delta | forskninasprosiektet Behavet for forstdelig informasign er spesielt stort nar forskningen inneharer




12. Ansvaret for a unnga alvorlig skade

Forskeren har et ansvar for & unnga at forskningsdeltakerne blir utsatt for alvorlig fysisk skade eller andre
alvorlige eller urimelige belastninger.

I humanistisk og samfunnsvitenskapelig forskning er det som oftest liten risiko for at forskningsdeltakerne
blir utsatt for alvorlig fysisk skade. Samtidig kan muligheten vaere der for alvorlige psykiske belastninger.
Disse kan vaere vanskeligere a definere og forutse, og det kan vare vanskelig a vurdere eventuelle
langsiktige virkninger. «Belastning» brukes her i en vid betydning og dekker bade hverdagslige ubehag,
fare for retraumatisering, og ogsa mer alvorlige psykiske belastninger som forskningen kan pafere
forskningsdeltakerne. Forskeren har uansett et ansvar for at forskningsdeltakerne ikke blir utsatt for
alvorlige eller urimelige belastninger.

Risiko for & pafere mindre alvorlige belastninger ma avveies i forhold til forskningens samfunnsnytte og
verdien for dem som deltar i forskningen. Slik nytte og verdi ber forskeren begrunne sa konkret som mulig,
ogsa overfor de berarte (gjennom debrifing i etterkant). Forskeren ber ogsa serge for at informantene far
tilbud om profesjonell oppfelging for a bearbeide eventuelle problemer som er oppstatt som felge av
deltakelse i prosjektet.







Brukermedvirkning (2)
vs. forskningsetiske prinsipper
e Kvalitet: Hvem sikrer kvaliteten?

* Frihet og uavhengighet: Hvordan ivaretas akademisk

frihet og uavhengighet?

« Apenhet: Hvem inkluderes med og hvor dpne er

prosessene?






Ansvar for forskningen og
forskningsetikken

 Forskere
e Forskningsinstitusjoner

 «Forskningsaktgrer»: Aktgrer som utfgrer eller deltar i

forskning



www.forskningsetikk.no






Takk for oppmerksomheten!

De nasjonale forskningsetiske komiteene
Kongens gate 14
0153 Oslo

Helene.ingierd@forskningsetikk.no

www.forskningsetikk.no



	Etiske dilemmaer ved brukermedvirkning i forskning
	Lysbildenummer 2
	Lysbildenummer 3
	Forskningspolitikk
	«Bruker»:
	«Bruker»: 
	Medvirkning i ulike faser av forskningsprosessen
	Forskningsetikk 
	Brukermedvirkning
	Eksempel: Ny kunnskap om sjødeponi
	Brukermedvirkning (1)
	Lysbildenummer 12
	Lysbildenummer 13
	Lysbildenummer 14
	Brukermedvirkning (2)
	Lysbildenummer 16
	Ansvar for forskningen og  forskningsetikken
	Lysbildenummer 18
	Lysbildenummer 19
	Lysbildenummer 20

