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Etisk gransking

[ sambandi vid tad kjak, sum nii hevur stungid seg upp um gransking i arva-
eginleikunum og etikk i ti sambandi hava fleiri lesarar okkara vist d ein
kronikk, sum Dr. med. Sjiirdur F. Olsen skrivadi i Foringinum nr. 16 frd 3.
juli 1997. Sjiirdur F. Olsen starvast sum seniorgranskari vio Center for
Epidemiologisk Grundforskning og Statens Serum Institut. Umframt tad er
hann eisini eksternur lektari { epidemiologi vid Universiteti { Keypmanna-

havn.

Vit endurprentad kronikkin vid loyvi frd bladstjérnini a Foringinum.

Feringurin heitti 4 meg at
skriva negkur ord um
granskingaretikk. Greitt er,
at gransking er ein tydandi
fortreyt fyn okkara hatpkn-
iliga valferdarsamfelag
Eins greitt er, at truplir
spurningar mangan fylgja i
kjalarverminum 4 gransking-
ni, at hon mangan setir
»kkum i moralska tvistadu
Er td. rztt at taka heila-
kyknur burtur dr aborterad-
um fostrum og seta tr yvir

heilar 4 f6lki, 1d eru vordin
heilskedd av ferdsludavum?
I lptuni verdur kannad, um
ein 4 henda hatt kann geva
slikum sjiklingum forleika
sin aftur.

Sum skilst er evnid sera
fjelbroytt. 1 so mdta er
gransking nzr skyld vid list
- bert hugflogid setur mark-
13 fyri moguleikunum. Skal
ti halda meg innan mitt egna
oki - epidemiologiska
gransking - eisini ti tad eina-
mest er gransking av hogum
slag, id fer fram i Foroyum
innan lzknavisindi. Enda-
mal mitt vid greinini er at
geva lesaranum eina fatan
av, hvussu granskarar sjdlv-
ir hugsa um granskingar-
etikk

Lazttast er at lysa, hvat
epidemiologi er vid dem-
um. Kann nevna nekur frd
egnu gransking mini. Fer-
oyskir nyfedingar eru tyngri
enn eitt ni danskir. Hetta
visti vit 4 Gt frd tplum fra
fodifrdbodanum hja 1j6s-
m@drum. Tad almenna skra-
setir ein hép av tilikum upp-
lysingum wiz borgararnar i
skrdir ella »registur« eina
mest til fyrisitingarlig enda-
mal, og av og 4 ber tl at
nyta hesar upplysingar til
lzknaliga gransking. Hetta
arslitid ibirti eina red av
teorium og vidari kanning-
um. Eitt nd téku vit bl6d-
royndir 4 fgroyskum barna-
konum og vistu 4, at ter
he@vdu meiri av tetmum ser-
ligu fitisyrunum, i finnast
i s)6dj6érum, enn barnakon-
ur adrastadni. Vit gjerdu
eina roynd - eina randomi-
serada kanning - vid donsk-
um barnakonum, i vist, at
um ter faa fiskaolju, so
ganga tzr loagur og fia
stgrri born. [ meira enn sjey
4r hava vit framt eina storri
kanning i fleiri europeisk-
um londum, id verdur studl-
ad av ES; har vita vit m.a.
um fiskaolja kann fyri-
byrgja, at barnakonur eiga
ov tidliga, id annars er emn

stérur vansi 4 fdideildum.
Um so er, kann hetta urslita
i einum generellum tilmali
til barnakonur i vestur-
lendska samfelagnum um at
eta fiskaolju ella meiri fisk.
I starvi minum sum senior-
granskari & Center for Epi-
demiologisk Grundforsk-
ning luttaki eg i einum
donskum-amerikanskum
ina kanning
fylgja 100.000
barnakonum og
ra. Upplysingar
genetisk og ymisk onn-
ur vidurskifti undir gravid-
itetinum verda skrdsettar
vid spurnarbledum og bl6d-
royndum. Umframt at gera
analysur leypandi, verda
bernini fylgd i mong dr, so
tzr nastu generatiénirnar
av granskarum kunnu kanna
um t.d. hjartasjikur hava
uppruna i fosturlivinum, id
mangt bendir 4.

Keldur sum verda knyttar
i epidemi logiskum kann-
ingum, kunnu sostatt vera
almennar skrdir, spurnar-
blgd ella blédroyndir, og
mangan verdur tilfar nytt,
13 hevur ligid burturgoymt
i mong ar. Ein kann eisini
gera sonevndar interventi-
onskanningar, har ein bidur
luttakarnar bera seg @drvisi
at, enn teir gera vanliga, fyri
at vita, hvat hetta hevur vid
S&T.

Hovudseydkennini  vid
epidemiologiskari gransk-
ing er, at hon er knytt at eini
population ella einum
félkabélki, at ein mangan
skal hava upplysingar frd
négvum persénum, og at
hesar upplysingr lysa vidur-
skifti, 10 haldast at hava tyd-
ning fyri heilsuna hja f6lki.
Hesar upplysingar kunnu
vera meiri og minni vid-
kvamar, privatar, eitt nd,
hvussu mongum ti hevur
friggjad vid, ella um ti
roykir. Ein roynir haraftir
vid statistiskum analysum
at kanna, hvussu tplini
hanga saman. Eitt adalmal
er at royna at finna fram til
generella vitan um orsgkir
til sjikur: veit ein orsgkina,
kann ein kanska fyribyrgja
sjikuni. Men tad er ein
royndur lutur, at netupp tad
at meta um, hvat er orspk
og hvat virkningur - at dvisa
kansalitet - er ein tann
stgrsta avbj6dingin i tilikum
kanningum; tulkingin av
tgplunum kann vera sera
trupul og krevja holla teo-
retiska Gtbigving og prakt-

iskar royndir.

Epidemiologisk gransk-
ing kann eisim vera grund-
gransking, ‘forvitnisgransk-
ing’ - hetta er gransking, id
ikki verdur framd vid ngkr-
um dvisum endamali, annad
enn netupp tad at fda eina
betri hylling 4, hvussu
heimurin og vit eru skrivad
saman, altso gransking fyri
sina egnu skuld. Demi um
hetta eru kanningar framdar
fyri at skyna i millum um
sjukur elvast av arvi -
genum - ella umhvgrvinum.
Tad er ein royndur lutur, at
netupp  grundgransking
kann fgra ul tzr tydningar-
mestu avdikingarnar, til tey
6vantadu og kollveltandi
urslitini, 10 eingin hevdi
fantasi at hugsa szr framm-
anundan.

I nazi-Tyskalandi vordu
lzknaligar royndir framdar
vid kz-fangum - eitt nd fyri
at vita hvussu leingi eitt f6lk
kann liva i isakgldum vatni,
ella hvussu ein best vidger
brunasar. Hesar og adrar
redusggur komu undan
kavi i rzttargongdini f
Niirnberg eftir annan
heimsbardaga. Hetta elvdi
til, at eitt »etiskt codex« fyri
lzknaliga gransking 4 fyrsta
sinni vard ordad. Seinni eru
gjollari samtyktir gjgrdar &
Helsinki I og II radstevn-
unum, hildnar i dvikavist
1964 og 1975.

I Danmark hevur samfel-
agid stovnsett visinda-etisk-
ar nevndir at hava eftirlit;
oll sonevnd biomedisinsk
granskingarprojekt skulu
g6dtakast av hesum nevnd-
um, adrenn tey verda sett {
verk. Sidseminevnd Fgroya
metir um granskingarpro-
Jekt, i0 skulu fremjast { For-
oyum, men eingin l6ggild-
ing er fyri hesum i Foroy-
um, og umstpdurnar hja
nevndini at virka munnu
sum heild vera truplari enn
hyd tilsvarandi nevndum {
Danmark. Ein kann ti
kanska siga, at einstaki
granskarin her i stgrri mun
sjdlvur hevur moralska
abyrgd av, at gransking
hennara ella hansara lykur
etisk krgv.

Altj6da sambandid fyri
epidemiologar hevur fyri
stuttum ordad eitt uppskot
um Good Epidemiological
Practice, um teir serligu
etisku trupulleikarnar, sum
eru tengdir at epidemiolog-
iskum kanningum. Eg skal
greida frd ngkrum hgvuds-

sjénarmidum { hesum riti.

Almennir visindaetiskir
adalsetningar eru: Vis vird-
ing fyri folki (‘autonomy’)
ger gagn (‘beneficence’).
Ger ongum skada (‘non-
maleficence’).  Rattvisi
(‘justice’).

Tengd at autonomi krav-
inum er tann meginreglan,
at personar bert eiga at
verda drignir upp i lzkna-
visindarligar kanningar, um
so er at teir sjdlvir sam-
tykkja, og um teir gera hetta
a einum héskandi upplyst-
um stgdi (‘informed con-
sent’). I epidemiologiskum
kanningum eru dvis upp-
lggd undantgk; eitt nd
kunnu tzr byggja 4 almenn-
ar skrair, ‘registur’, og i
tann mun at tgl hadani verda
nytt og almannakunngjgrd
uttan at persénarnir kunnu
kennast aftur, kann sam-
tykki teirra sigast at vera
6neydugt. Ein eigur ikki at
leggja tryst 4 folk at lata seg
interviewa ella geva bl6o-
royndir til granskingarenda-
mal. Eitt nd skulu folk hava
somu spmdir av heilsuverk-
inum, um tey velja ikki at
luttaka, og tey eiga ikki at
keypast til at luttaka vid
hggum peningasamsyning-
um.

Eitt adalmal vid epidemi-
ologiskum kanningum er at
betra mgguleikarnar hjd
folki sjalvi at velja ein livi-
mata, sum kann verja ella
betra heilsu teirra. Hetta
kann sigast at vera lutur av
einum demokratiskum sam-
felag, og at tad eisini er ein
demokratiskur rettur hja
folki at verda vid i tilikum
kanningum. Ein kann ennta
siga, at tad er 6demokrat-
iskt, um kanningar verda
gjordar 4 persénum, id
hoyra til veikar bélkar, eitt
ni fangar ella f6lk i u-lond-
um, og at vit sjalvi eisini
eiga at luttaka, at leggja
kropp til. Radiligt er at upp-
lysa luttakaranum um hgv-
udsdrslitini, td kanningin er
lidug.

Hinvegin eiga epidemio-
logar eisini at hugsa um
vandan vid at almanna-
kunngera tgl, i3 kunnu
skada og stigmatisera dvisar
bélkar, eitt ni at spjada upp-
lysingar um heilsustgduna
hja bélkum vid serligum
hudaliti, etnisiteti ella livi-
hatti, og sum fremja Ghep-
nar og negativar myndir av
hesum bélkum, stereotypir.

Granskarin eigur ikki at

misnyta tad alit og privilegi-
um, 13 latid er henni ella
honum, at faast vid vid-
kvamar og personligar upp-
Iysingar. Serligar trygdar-
forskriftir eiga at forda fyri,
at likid verdur til 6vidkom-
andi. Kanska er serligur
vandi fyri slikum i Foroy-

um.

Viénalig og O6heidurlig
gransking er Getisk. Gransk-
ingarg6dskan skal vera
negtandi 4 gllum stigum: T4
kanningarztlanin verdur
lpgd og kanningarhitturin
avgjerdur.

Ta tglini verda savnad,
analyserad og tulkad. Og ta
arslitini verda almanna-
kunngjerd. Vidvikjandi ti
seinasta eigur fragreidingin

at dokumentera ¢ll tydandi
kanningardrslit, eisini tey,
id kanska ikki samsvara vid
hgvudsirslitini ella nidur-
stgdurnar. Ein eigur ikki at
fara «t til almenningin, fyrr
enn ¢ll tydandi drslit eru
atkomandi, tad vil sum oft-
ast siga almannakunngjerd
i visindaligum tidarritum

vid sonevndari referee skip-
an.

Gransking er bert betri
enn ongin gransking, um ur-
slitini hava visindaligt tri-
virdi, fara at koma samfel-
agnum til gédar ella annars
fara at gklja okkara al-
mennu vitan, og um persén-
arnir, id luttaka i kanning-
unum, verda vidfarnir tign-
arliga og vid virding.

landardonum

Jogvan vid Keldu, lpg-
tingsmadur, hevur i
spurnartimanum 4 A4rs-
fundinum 4 Nordurlanda-
radnum 11. november
1998 sett samstarvsrad-
harranum henda spurn-
ing:

Spergsmal til de nord-
iske samarbejdsmin-
istre ved sessionen i Oslo
i november 1998.

1. Mener samarbejdsmi-
nistrene, at information
om det nordiske samar-
bejde i tilstrekkeligt om-
fang nar ud til borgerne i
de nordiske lande?

2. Hvorledes vil ministr-
ene i givet fald sikre, at
oplysninger om det nord-
iske samarbejde i stprre
udstrekning opfanges af
borgerne i de nordiske
lande?

Begrundelse:

Nar man fglger den off-
entlige debat i Norden,
kan man let fa det indtryk,
at det nordiske samarbej-
de er glet i sta.

De professionelle me-
ningsdannere  opfatter
norden, som hverken inte-
ressant eller som nogen
succes. Det nordiske sam-
arbejde bliver sjzldent
omtalt i dagspressen og i
de elektroniske medier,
hvorimod EU-samarbej-
det dagligt far enorm om-
tale i medierne. Dette
skyldes nok bl.a. det upa-
agtede forhold, at EU bru-
ger langt stgrre belgb (pr.
indbygger) pa informati-
on end det nordiske sam-
arbejde.

Nordisk Rad og Nor-
disk Ministerrad har til-
sammen for 1999 afsat
10,1 mill. dkr. til inform-
ationsvirksomhed. Det

Arbeida vid fraeg-
ari kunnan um
Nordurlandaradid

Jégvan vid Keldu setti fram spurn-
ingar i spurnartimanum i Norour-

Jogvan vid Keldur, lim-
ur Nordurlandarddsins

svarer til 0,43 d.kr. pr.
indbygger i EU-landene.
Dvs. malt pr. indbygger
bruger EU fem gange si
meget, som man bruger i
Norden.

Islendski samstarvsrdd-
harrin, Haldér Asgrims-
son, uttanrikisrddharri,
svaradi, at spurningurin
var b2di vidkomandi og
dhugaverdur, og at rdd-
harraradid er vakid yvir
fyri hesum spurningi og
er i ferd vid at gera meira
vid mélid.

Danski samstarvsrad-
harrin, Marianne Jelved,
biskaparmdlarddharri,
segdi seg vera samda i, at
hetta var ein dhugaverdur
spurningur, og helt hon,
at parlamentarikarar {
Nordurlandsradnum attu
sjdlvir at gera meira vid
at f4a teirra bodskap ut til
borgaran. Tiverri hevur
tad vist seg, at fjplmidl-
arnir hava stgrstan dhuga
i golum, og t4 Nordur-
landarddid ikki er kent
fyri gglur, mad tad profil-
era seg sjalvt.

At enda segdi hon, at
radharraradid og Nordur-
landar4did arbeida vid at
gera eina felags informa-
sjonsstrategi.
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