Um greidslur fyrir patttoku i rannsokn

I alpjodlegri umraedu um visindasidfraedi er vida fjallad um greidslu eda poknun gegn pvi ad taka patt i
rannséknum. Umraedan snyr annars vegar ad greioslum til rannsakenda fra fjarsterkum bakhjérlum
rannsokna og hins vegar ad greidslum til einstakra patttakenda til pess ad hvetja pa til patttoku. Er
einkum fjallad um pad sidarnefnda hér & eftir. | pvi sem hér fylgir er vikid ad fjolmérgum atridum sem
ymist mala med greidslum eda & maéti peim, en pessum atridum er 6llum sammerkt ad pau geta haft
ahrif & akvoroun einstaklinga um patttoku i rannséknum.

I pessu sambandi er mikilvaegt ad fjalla um sjalfsakvordunarrétt einstakinga og virdingu rannsakenda
fyrir honum, er st umbun sem i bodi er svo ha ad han sé likleg til pess ad hugsanlegir patttakendur
teekju ahaettu sem peir teekju ekki ella, eru patttakendur hadir rannsakendum, er pydio vidkvemt, hefur
greiosla ahrif & hverjir veljast til patttoku, hefur greidsla ahrif & visindaleg geedi peirra gagna sem aflad
er i rannsokn, getur verid um hagsmunaarekstra ad raeda, ofl.

Almennt er vidurkennt ad réttmeett sé ad umbuna fyrir tima og Utlagdan kostnad sem verdur
rakinn til patttékunnar, og ad pess sé geett ad umbun eda poknun sem er i bodi hafi ekki
truflandi ahrif 4 4kvéroun um patttdku, t.d. pannig ad patttakandi taki ahaettu eda leggi a sig
Opaegindi sem ella hefdi ekki verid gert. Malid er hins vegar fléknar en svo.

Inngangur

(Byggt & texta & heimasidu norsku rannséknarsidanefndanna www.etikkom.no)

Grunnvidmid i visindasidfaedi er ad rannsakendur skulu leita eftir 6hadu, upplystu sampykki
patttakenda. Petta vidmid byggir & virdingu fyrir sjalfraedi folks og gerir rad fyrir pvi ad peir sem eru
heefir til ad veita sampykki sitt séu um leid best fallnir til ad geeta eigin hagsmuna, leggja sjalfir lagt
mat & markmid rannsoknar og hvort afleidingar af patttoku séu asettanlegar og askilegar. bad eru po
morg atridi sem geta truflad pegar leitad er eftir 6hadu og upplystu sampykki fyrir patttéku i rannsokn.
Laeknisfreedilegar upplysingar eru einatt ekki audskildar, ekki er alltaf einfalt ad leggja mat &
afleidingar af patttoku og loks kunna rannsakendur sjalfir ad hafa hagsmuna ad geeta af pvi hvernig
upplysingarnar eru kynntar veentanlegum péatttakendum

pad er vitad ad margir taka ekki akvordun um patttoku i rannsokn i 1jési upplysinga sem peim eru
veittar, heldur vegna pess hver abyrgdarmadur rannsoknar er og hvar han fer fram. Frelsi til ao taka
akvoréun um patttoku reedst m.a. af pvi hvort patttakandi er hadur rannsakanda (t.d. laeknir
hans/hennar) eda hvort i bodi er hvatning umfram pad eitt ad leggja sitt af mérkum til aukinnar
pekkingar med patttoku i rannsékn. bannig er ekki vist ad sampykki fyrir patttoku endurspegli
einungis dhuga og heilbrigdishagsmuni patttakanda og pegar sidanefnd leggur 6had mat &
rannsoknarverkefni a heilbrigdissvidi parf, m.a., ad skoda peetti sem hafa ahrif & hvort folk vill taka
patt eda ekki. Tilbod um greidslu eda umbun fyrir ad taka patt er lidur sem parf ad meta.

Almenn satt rikir um ad patttakendur i rannsoknum geti fengid endurgreiddan beinan kostnad sem
hlyst af patttoku, t.d. ferdakostnad og vinnutap. Mismunandi skodanir eru hins vegar uppi um greidslur
umfram petta: A hvada formi umbun skal vera og hve héar greidslur fyrir patttoku i rannsoknum eru
visindasioferoilega réttmaetar. Helsta alitamalid um greidslur umfram endurgreioslu & utlégdum
kostnadi vardar ad slik umbun ein og sér getur verkad hvetjandi til patttoku i ymsum rannséknum, ad
litid er & greidslu sem umbun fyrir ymis 6paegindi og alag sem hlyst af patttoku i rannsdknarverkefni
og ad lita megi & umbun sem vidurkenningarvott fyrir 6makid af pvi ad taka patt i rannsokn.



Meginréksemdin gegn pvi ad heimila umbun til patttakenda i rannséknum umfram Gtlagdan kostnad er
su ad slik greidsla kann ad hafa ahrif & hvernig akvéroun um patttoku er tekin. Heetta er & ad vonin um
umbun grafi undan pvi ad akvérdun sé 6hao 6dru en ahuga fyrir greidslu og valdi pvi ad heilsa og heill
bidi hnekki. Jafnframt getur verid ad greidslur fyrir patttoku i rannséknum leidi, i auknum meeli, til
6heppilegs samkeppnisforskots verkefna sem eiga sér 6fluga fjarhagslega bakhjarla.

Ur alpjodlegri umraedu

Hvorki i Helsinkiyfirlysingu Alpjédasamtaka laeekna né i [6gum um rétt sjaklinga (nr. 97/1997) er ad
finna leidsogn um umbun eda greidslur til patttakenda i visindarannséknum & heilbrigdissvidi. Ad
slikum greidslum er pé stuttlega vikid i 6. gr.,rg. nr. 443/2004 um kliniskar lyfjarannsdknir & ménnum,
an pess ad leidbeint sé um tilhdgun eda umfang peirra.

Vidboétarbokun Evrépuradsins um rannséknir: Ovideigandi ahrif a

patttakendur

Vikid er ad greidslum eda umbun fyrir patttoku i rannséknum i Vidauka um visindarannsoknir &
heilbrigdissvidi vid Sampykkt Evropuradsins um mannréttindi og liflaeknisfraedi. I umfjélluninni
eru slikar greidslur settar i vidara samhengi pess ad hafa ahrif & patttakanda i rannsokn med tilbodum
um eitt eda annad. | Sampykkt Evropuradsins er heimilad ad hafa ahrif med pessum hatti ad
uppfylltum skilyroum.

i 12. gr. Vidaukans er undirstrikad ad sidanefnd parf ad ganga Gr skugga um ad ekki sé beitt
6edlilegum prystingi patttakendur, t.d. med fjarhags- eda efnahagslegri hvatningu. Sérstakrar arvekni
skal geeta pegar 6skad er patttoku einstaklinga sem tilheyra viokveemum hopum eda eru hadir
rannsakendum med einhverjum hatti.

I athugasemdum vid 12. greinina er undirstrikad ad greidslur eru ekki bannadar en ad skylt sé ad
sidanefnd fjalli um fyrirkomulag og fjarhadir. Ahersla er 16gd & ad greidsla eda umbun taki mid af
peim 6paegindum og alagi sem patttakandinn verdur fyrir og ad greidslum sé ekki beitt til pess ad
hvetja folk til pess ad taka ahaettu sem pad hefdi ekki tekid ad 68rum kosti. bvi er beint til sidanefndar
ad syna sérstaka varferni pegar um er ad raeda einstaklinga i viokveemri stédu, pmt. folk sem & i
fjarhagslegum prengingum, og folk i slikri stddu sé ekki hvatt eda lokkad til pess ad taka patt i
einhverju sem pad ella hefdi ekki viljad taka patt i. Sérstok athygli er vakin a pvi ad hagt er ad lokka
til patttoku i rannsokn sem pad hefdi ella ekki tekid patt i vegna hagnadarvonar.

Rad alpjoodlegra samstaka a svidi heilbrigdisrannsokna: Ad hvetja til

patttoku i ranns6knum

I sidfraedileidbeiningum fyrir visindarannsoknir & heilbrigdissvidi gerir Rad alpjédasamtaka & svidi
heilbrigdisrannsékna (CIOMS; http://www.cioms.ch) einnig greinarmun a pvi ad beita réttmaetum og
réttmaetum ahrifum til pess ad fa folk til patttoku. I leidbeiningunum er fallist 4 ad heimilt sé ad
umbuna patttakendum fyrir vinnutap og 6pagindi en ad upphadir skuli ekki vera svo haar ad paer
valdi pvi ad folk lati tilleidast ad taka 6parfa aheettu eda ad vera med i verkefni sem kann ad strida
gegn gildismati og skodunum. Fram kemur ad pad er ekki einfalt og audvelt ad draga morkin milli
bess sem telst edlileg umbun og hins par sem 6videigandi prystingi er beitt. I pvi efni parf ad vega
hvert tilvik og meta i ljosi vidtekins verklags og venju i pessu efni.

Evropuradio: Leidobeiningar fyrir sidanefndir: Greidsla fyrir patttoku i

rannsoknarverkefnum (drog)

A vettvangi Evropuradsins er einnig unnid ad gerd leidbeininga fyrir pa sem eiga sati i sidanefndum
sem fjalla um rannsoknir (CDBI Working Party. www.coe.int).
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I gbgnum padan, i gr. 5 b er fjallad um beinar greidslur til patttakenda i rannsdknum. Logd er ahersla &
ad greidsla sé i edlilegu samraemi vid alag og 6paegindi sem patttoku fylgja. Aréttud eru sjonarmid ur
leiobeiningum, sem nefndar voru hér ad framan, um ad upphad pdknunar skal ekki vera svo ha ad hun
hvetji folk til pess ad taka ahattu sem ekki hefdi ella komid til alita ad taka.

I drégunum fra Evropuradinu er aréttad ad rannsakendur skulu veita itarlegar upplysingar til
sidanefndar um hverja pa umbun eda greidslu sem verdur i bodi gegn patttoku i rannsokn.

I leidbeiningum pessara priggja adila sem nefndir eru ad ofan er vidurkennt ad I6gmaet hvatning til
patttoku getur falist i tengslum milli rannsakanda og péatttakanda, og ad réttmeett sé ad umbuna
patttakendum fyrir pann tima sem rannsokn tekur, sem og fyrir &lag og 6peegindi sem af patttoku leida.
Sidfreedivandinn liggur med 6drum ordum ekki i pvi ad greidsla eda umbun getur verkad hvetjandi til
patttoku i rannsokn. bad er heldur ekki vandkvaedum bundid ad rannsakandi bydur greidslu til ad
hvetja til patttoku, veitir umbun fyrir vinnutap og 6paegindi eda til ad auka likur & ad patttakendur séu
med i rannsokn allan timann. Til eru athuganir sem syna ad ad ymsir heilbrigdir einstaklingar sem
sjalfviljugir taka péatt i rannsékn eru métfallnir pvi ad greidsla komi fyrir patttokuna. Fleiri rannsoknir
syna & hinn boginn fram & ad poknun getur verkad jakveett a vilja til pess ad taka patt (ekki sist i
spurningakénnunum) pé margir leggi adrar og, ad eigin mati, veigameiri rok til grundvallar &kvoréun
um patttoku i rannsékn (Bentley og Thacker 2004).

Vandinn liggur i pvi hvernig greina skal & milli pess sem kalla méa askileg (e. due) eda daeskileg (e.
undue) ahrif & hugsanlega péatttakendur i rannsokn.

Sigferdilegt tillit

Svo ad greina megi milli videigandi og dvideigandi leida til ad hvetja til folk patttoku i rannsdknum
parf ad fara yfir nokkur atridi:

Sjéalfsakvardanaréttur einstaklinga: pad er sidferdilegt grundvallarvidmid ad peir sem eru sjalfrada
taki afstodu til pess sem vardar peirra eigin hagsmuni. Tilbod um greidslu vegna patttéku ruglar i
sjalfu sér varla domgreind folks um afstddu til jakvaedra og neikvaedra afleidinga pess ad taka patt i
rannsokn & heilbrigdissvidi. Sjalfsteett val krefst pess hins vegar ad naudsynlegar upplysingar hafi
verio veittar og Gtskyrdar fyrir peim sem i hlut 4. Pad er einnig mikilveegt ad ekki sé beitt
utanadkomandi og 6videigandi prystingi til pess ad fa einstaklinga til pess ad fallast & valkosti sem
strida gegn hagsmunum og gildismati peirra. Af pessum asteedum er mikilveegt ad skyra hvada
hlutverki greidsla eda umbun leikur i upplysinga- og sampykkisferlinu.

Einstaklingsfrelsid: pad er sterk roksemd gegn pvi ad fallast 4 ad heimilt sé ad greida patttakendum
fyrir ad taka patt i rannsékn ad greidslan ein og sér getur haft slik ahrif ad efast ma um ad akvérdun
um patttoku sé tekin an tillits til greidslu sem er i bodi. bad er audvitad ekki einhlitt hvenzr upphaed
greidslunnar er ordin pad hé ad akvordun um patttoku taki fremur mid af henni en 6dru. Minnt er &
rddleggingu CIOMS (sja hér ad ofan) pess efnis ad sidanefndir purfa i hverju tilviki ad leggja mat par
sem virda skal hefdir og venjur sem hafa skapast i pessu efni.

Heill og velferd einstaklinganna: Freistandi tilbod um pdknun getur haft i for med sér ad hugsanlegur
patttakandi gefur minni gaum ad upplysingum um ahzttu og épaegindi af patttoku en askilegt er og
pau geta komid patttakendum épeegilega & 6vart. P4 eru likur & pvi ad peir sem ekki taka mark &
upplysingum um alag og 6paegindi sem eru pekkt og lata tilleidast vegna greidslu fyrir patttoku fremur
en vegna markmida rannséknarinnar, muni eiga i meiri erfioleikum vid ad takast a vio 6fyrirséd tjon
og alag sem kynni ad stafa af patttokunni.



Sérstok asteda er til pess ad geeta hofs i greidslum eda poknun pegar leitad er eftir patttoku peirra sem
ekki bua ad fullum skilningi & umhverfi og adsteedum. Pad er mun einfaldara ad atta sig a fjarhagslegri
umbun en gera sér grein fyrir ahettu og alagi sem patttoku kann ad fylgja. Med heill og velferd
einstaklingsins i huga segir pad sig sjélft ad ekki skal bjoda greidslur eda poknun peim sem veita
sampykKi til patttoku i rannsékn fyrir hdnd pess sem ekki er til pess baer — er ekki sjalfrada. betta
hindrar p6 ekki ad heimilt er ad veita smalega umbun fyrir patttoku peirra sem taka patt i rannsokn &
grundvelli sampykkis sem veitt er fyrir peirra hond.

Umtalsverd poknun er ekki einungis hugsanleg 6gn vid heilsu og heill patttakenda ef peir sjalfir eda
adrir sem veita sampykki til patttoku fyrir peirra hond, lita framhja eda draga Ur upplysingum sem
varda aheettu fyrir einstaklinginn. Sé upphadin négu ha getur han leitt til pess ad folk tekur visvitandi
aheettu og leggur & sig 6paegindi sem pad hefdi ekki I4tid sér koma til hugar ad 6drum Kkosti. Med pessu
aukast einnig likur & pvi ad einstaklingar gefi rangar eda misvisandi upplysingar til pess ad vikja sér
undan frabendingum sem maela gegn patttoku til ad auka likur & pvi ad lenda i ranns6knarurtaki og
pessu kann ad fylgja aukin &haetta. Umtalsverd poknun eda greidsla fyrir patttoku er ad jafnadi adeins
greidd peim sem ljuka patttoku i 6llum pattum rannsoknar. Af pessu leidir aukna heettu fyrir
patttakanda sem einkum szKist eftir umbun hafi hann leynt rannsakendur aukaverkunum sem geetu
leitt til pess ad hann yrdi latinn haetta i midri rannsdokn.

Til eru fleiri kannanir sem syna ad viljinn til pess ad taka patt i rannséknum sem hafa ahattu i for med
sér eykst med heerri upphaed greidslu eda poknunar (Halpern et al 2004, Bentley og Thacker 2004,
Dunn et al 2008). Jafnframt dregur almennt (r &huga & patttoku vid meiri dhettu, burtséd fra pvi hve
pboknun er hé. pessar kannanir gefa ekki til kynna ad hugsanlegir patttakendur 1ati hda péknun blinda
sér syn & upplysingar um &hattu sem patttoku fylgir. Ein af pessum kénnunum synir ad poknun getur
haft akvedin ahrif & patttakendur til pess ad leyna rannsakendur upplysingum um athefi sem geeti leitt
til Gtilokunar fra patttdku i rannsékninni (t.d. notkun afengis eda koffins eda misnotkun lyfja).
Greidsla hafdi hins vegar litil ahrif & vilja patttakenda til pess ad greina fra aukaverkunum eda
neikvaeedum ahrifum (Bentley og Thacker 2004). bess ber ad geta ad patttakendur voru valdir i paer
kannanir sem vitnad er til og peir h6fou tekid pa afstddu ad halda afram patttoku i rannsdkninni. bvi er
ekki ljost hvort draga ma alyktanir af pessum nidurstédum fyrir raunverulegar adsteedur og ahettu
fyrir annad pyai.

Hadur eda 6hadur: bad hefur lengi tidkast ad greina & milli pattakenda i ranns6kn sem eru hadir
adalrannsakanda eda 6drum i rannsoknarteyminu (t.d. sjuklingar) og hinna sem eru peim 6hadir (t.d.
sjalfviljugir, heilbrigdir patttakendur) — og ad meelt er gegn pvi ad bjéda greidslu eda poknun peim
seru hadir adilum sem ad rannsokn standa (sja t.d. Wilkinson og Moore 1997). Réttlating pess ad
greina parna & milli hefur hins vegar verid dregin i efa & sidari &rum (Savulescu 2001). Litid hefur
verio & ad greidsla fyrir patttoku auki vilja sjuklings sem er hadur rannsakanda til pess ad taka patt i
rannsokn & hans vegum. Hins vegar ma allt eins leida rok ad hinu gagnsteda. Bod um pdknun fyrir ad
taka pétt i rannsokn er allt eins undirstrikun & pvi ekki er verid ad fara pess & leit ad sjuklingur geri
medhondlandi leekni sinum greida med patttoku. pad er hugsanlegt ad poknun fyrir patttoku vinni
gegn misskilningi medal sjuklinga sem hafa sampykkt ad taka patt i rannséknum ad jafnframt sé um
medferd sé ad reeda. Pad er stadfest i morgum rannséknum ad sjuklingar telja ranglega ad patttaka i
rannsokn leidi til beettrar heilsu. Fjarhagsleg umbun fyrir patttoku getur dregio Gr likum a
,,medferdarmisskilningi par sem greidsla geri 1jést ad ekki er um pad ad reeda ad patttakandi gangist
undir medferd med patttoku sinni (sbr. Dickert og Grady 1999). Onnur réksemd fyrir pvi ad greina a
milli sjukra og heilbrigdra patttakenda hvad vardar greidslu fyrir patttoku er s ad pratt fyrir allt er
hugsanlegur &vinningur fyrir sjakling af patttoku sem ekki er liklegt ad heilbrigdur patttakandi hafi
gagn af. Hins vegar er um ad reeda fjoldan allan af rannsoknum med patttoku sjuklinga par sem ekki er
ad vaenta neinnar heilsubdtar af patttoku. bvi er varla asteeda til pess ad hindra ad sjuklingar fai greitt
fyrir patttoku rannsokn ef til peirra eru gerdar somu krofur og heilbrigdra patttakenda. Pess vegna er
varla tilefni til pess ad greina & milli sjuklinga og annarra péatttakenda i rannsékn hvad péknun fyrir
patttoku vardar.



Vidokvaemir hopar: FOlk getur verid i vidkveemri stodu hvad vardar greidslu fyrir patttoku i rannsokn
af margvislegum astaedum. Jafnvel hofleg greidsla getur verkad hvetjandi til patttoku og leitt til pess
ad folk taki rannsoknarhagsmuni framyfir sina eigin hagsmuni. Til pess geta legid ymsar &staedur. Hér
ad ofan var fjallad um pa sem skortir getu og skilning til pess ad taka akvardanir um eigin malefni sem
geta lent i pvi ad horfa fyrst og fremst til fjarhaedar i bodi en ekki til upplysinga um &heetti samfara
patttoku. Heegt er ad geta sér pess til ad einstaklingar sem eru adkrepptir fjarhagslega seéu liklegri til
pess ad sampykkja patttoku i rannsékn. Vidmid og akvaedi reglugerda gera rad fyrir pvi ad sérstaklega
skuli hugad ad verndarsjonarmidum pegar leitad er eftir patttoku einstaklinga sem tilheyra
vidkvaemum hopum i rannsdéknum, an pess pd ad nanari leidbeining fylgi um vid hvad er att. Ad
tilheyra viokvaemum hopi er ekki einhlit stada og & sér beytilegar asteedur og pvi er varla astada til
pess ad setja sig sérstaklega gegn greidslum fyrir patttoku pessara einstaklinga i rannsoknum. Ad
tilheyra vidkeemum hopi getur i sjalfu sér varla verid skilmerki gegn pvi ad manni sé bodin poknun
fyrir patttoku i rannsékn. petta verdur jafnan ad meta i hverju tilviki med tilliti til rannsoknar sem i
hlut & og adsteedna pess sem leitad er eftir ad taki patt i verkefninu. bad er reyndar Utbreidd skodun ad
pad er ekki upphaed péknunar sem reedur mestu um viljann til patttéku i rannsékn heldur pad mat ad
med patttoku fai patttakendur medhéndlun sem ekki stendur 68rum til boda ad svo komnu (t.d.
UNAIDS 2000).

Hagsmunaarekstrar: Rannsakandi sem upplysir og feer folk til patttoku i visindarannsokn gegnir
Iykilhlutverki i pvi ad tryggja ad veentanlegur patttakandi geri sér grein fyrir hugsanlegum afleidingum
af patttoku aour en hann veitir sampykki sitt fyrir pvi ad vera med. betta hlutverk rannsakanda er pvi
mikilveegara sem meiri likur er & pvi ad asteda sé til pess ad hafa ahyggjur af pvi ad ventanleg
poknun fyrir patttoku varpi skugga a adrar upplysingar sem veittar eru og leidi til pess ad &hetta og
alag a patttakendur verdur meira en naudsyn ber til. Ef rannsakandi telur miklu skipta ad einstaklingur
taki patt i rannsdkn sinni getur petta leitt til pess ad rannsakandinn geeti sidur hagsmuna patttakandans
begar upplysingar eru veittar og sampykkis er leitad. I pvi skyni ad geeta hagsmuna patttakenda i
rannsokn kann ad vera jafn mikilveegt ad sidanefnd leggi mat & pa poknun sem fellur rannsakendum i
skaut og a0 meta pa umbun sem patttakendum stendur til boda. Leggja parf dherslu a ad hindra svo
sem unnt er ad hagsmunaarekstrar verdi. Sé ekki hja peim komist kann ad reynast astaeda til pess ad
setja sem skilyrdi ad einhver sem ekki & hagsmuna ad geeta af rannsékninni annist upplysingar til
hugsanlegra patttakenda og leiti eftir sampykki peirra.

Tengsl rannsakanda og patttakanda i rannsékn: Um sum rannsoknarverkefni gildir ad pad er
mikilveegt ad leggja mat & hvort tilbod um poknun eda greidslu, eda skortur & sliku tilbodi, geti valdid
hnokrum i samskiptum rannsakanda og patttakanda. Hér getur verio um ad reeda rannsoknarverkefni
par sem rannsakandi er jafnframt s& adili sem medhondlar patttakanda og mikilveegt er ad trinadur
raskist ekki eda verkefni sem fela i sér vidtal par sem jafnraedi og gagnkvaem virding skiptir miklu.
Pess eru einhver tilvik ad sumir patttakendur sem 6skad er upplysinga fra liti tilbod um greidslu
hornauga eda telji pad médgandi. | 68rum tilvikum og pegar adrir patttakendur eiga i hlut er litid &
greidslu sem naudsynlega vidurkenningu og getur verid si leid sem parf ad fara til pess ad fa paer
upplysingar sem leitad er eftir. Rannsakendur sem taka viotol vid folk sem er i erfidri fjarhagslegri
stodu geta jafnvel litid a pad sem sidferdilega skyldu sina ad launa med einhverjum heetti fyrir
patttokuna. Miklu skiptir ad greidsla fyrir patttoku i rannsokn sé i hverju tilviki metin i samhengi vid
skyldar rannsoknir og taki mid af venjum i pessu efni.

Visindaleg geedi: Mikilveeg roksemd fyrir pvi ad greida fyrir pattoku i rannsokn er ad pad kann ad
auka ahuga patttakandans og getur pannig aukid a visindalegt gildi rannséknarinnar sem kemur
einkum ad gagni fyrir pann hop sjuklinga sem patttakandi kann ad tilheyra (Dunn og Gordon 2005).
A0 ofan var vikid ad pvi ad greidsla getur einnig leitt til pess ad hugsanlegur patttakandi leyni
upplysingum sem geetu leitt til pess ad hann geeti ekki tekid i rannsékninni annad hvort fra upphafi
ellegar pegar rannsokn er hafin. Petta getur haft neikvaed ahrif, ekki bara & patttakandann sjalfan,
heldur einnig fyrir rannsdknina sjélfa vegna pess ad efast mau um areidanleika upplysinganna sem eru
notadar i rannsokninni (Bentlay og Thacker 2004). bar sem skimun & grundvelli frdbendinga fyrir
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rannsokn verdur ekki vid komid og pegar mikilvaegar upplysingar eru ekki veittar, eykst ahatta
patttakenda og traverdugleiki gagna i rannsokninni bidur hnekki. pessi atridi mela gegn pvi ad bjéoa
greidslur fyrir patttoku i rannsokn.

I ranns6knum sem byggja a vidtolum vid patttakendur getur poknun eda greidsla haft ahrif & peer
upplysingar sem rannsakandinn faer og i pvi efni getur brugdid til beggja vona. Rannsakandi sem tekur
viatol vid folk sem berst vid erfidleika getur att & heettu ad litid sé & bod um greidslu fyrir patttoku sem
Htekiferi 4 markadstorgi frasagna af erfidleikum og vesold” og ad hugsanlegir patttakendur hagraedi
frasogn sinni pannig hdn samreemist peim hugmyndum sem patttakendur hafa um hvad pad er sem
rannsakandinn vonast til ad fa. A hinn boginn ma vera ad patttakendur sem ekki fa neina umbun fyrir
Omakio af patttoku telji sér alls ekki skylt ad midla upplysingum sem peim finnst erfitt ad tala um vio
adra. bvi er mikilveegt ad rannsakandi ihugi hvada ahrif pad hefur & geedi rannsoknargagna ad bjoda
patttakendum greidslu fyrir dmakid samanbodid vid ad engin slik greidsla sé i bodi.

Greidsla fyrir patttoku i rannsokn getur leitt til pess ad Urval patttakenda skekkist pannig ad folk sem
parf naudsynlega & fé ad halda og hefur faar leidir til ad afla peirra sé heerra hlutfall patttakenda en
edliegt getur talist. Sambeerileg skekkja getur audvitad einnig att skyringu i pvi ad umbun eda poknun
fyrir patttoku var ekki i bodi. Til eru rannsoknir par sem synt er fram & ad fjarhagsleg umbun til
patttakenda gefur drval sem endurspeglar almenning betur en ef umbun er ekki i bodi (Groves et al
2000). EKKi er neitt einhlitt svar vid pvi hvada hopar lata hafa mest ahrif & sig med pvi ad bjéoa
boknun fyrir patttoku i rannsokn. 1 rannsékn sem Halpern og félagar gerdu arid 2004 kom i 1j6s ad pad
voru einmitt peir sem hofou pad best fjarhagslega sem s6gou ad umbun eda greidsla hefdi mikil ahrif &
akvoroun peirra um ad taka patt i rannsokn.

Afleidingar fyrir rannsoknir: Sé pad svo ad greidsla fyrir patttoku hefur arslitaahrif til ad afla
patttakenda i rannsokn ma ljost vera ad morg verkefni sem leitt hefdu getad mikilveeg og gagnleg
sannindi i 1jos hafa ordid undir i samkeppni vid verkefni par sem var Gr meiri fjarmunum ad spila.
radleggingum Evrdpuradsins til sidanefnda er athygli nefndanna sérstaklega vakin 4 ad skoda hvernig
hagar til moguleikum til pess ad greida fyrir patttoku i rannséknum eftir pvi hvort par eru kostadar af
opinberum adilum eda fjarmagnadar af fyrirteekjum. Enda p6tt petta almenna mat eigi ekki vid einstok
verkefni er engu ad sidur naeg astaeda fyrir rannsakendur ad geeta héfa i greidslum fyrir patttoku i
rannsdknarverkefnum.

Byggt & texta & heimasidu norsku rannsdknasidanefndanna: www.etikkom.no


http://www.etikkom.no/

Innledning

En grunnorm i forskningsetikken er at forskere skal innhente et frivillig avgitt og informert
samtykke til deltakelse i forskning. Denne normen bygger pa respekten for menneskers
autonomi og forutsetter at mennesker som har samtykkekompetanse, er de som best ivaretar
egne interesser og selv ma kunne vurdere om en studies formal og konsekvenser er akseptable
og @nskelige for dem. | forskningens verden fins det imidlertid flere faktorer som kan
redusere menneskers mulighet til & avgi et fritt og informert samtykke. Medisinsk informasjon
kan veare vanskelig & forsta og overskue konsekvensene av, og forskere kan ha egne interesser
i & gjennomfare et prosjekt som kan pavirke hvordan informasjonen presenteres.

I tillegg vet vi at mange ikke farst og fremst baserer sitt valg om forskningsdeltakelse pa
informasjonen som gis, men pa tillit til forskeren eller forskningsinstitusjonen. Frivilligheten i
samtykkeprosessen kan utfordres av ulike former for avhengighetsforhold til forskeren eller
insentiver som tilbys utover selve forskningsdeltakelsen. Et samtykke kan derfor veere en
utilstrekkelig ivaretakelse av enkeltmenneskets interesser, noe som ma ses som bakgrunnen
for at det ogsa skal foretas en uavhengig vurdering av helsefaglige forskningsprosjekter og
mulige faktorer som kan pavirke menneskers stillingtaken til forskningsdeltakelse. Et tilbud
om betaling for & delta, ma anses som en slik faktor.

Det er allmenn enighet om at deltakere i forskning kan fa dekket utgifter i forbindelse med
deltakelsen, for eksempel reisekostnader og tapt arbeidsfortjeneste. Utover dette er det ulike
syn pa hvorvidt, i hvilken form og i hvilket omfang det er forskningsetisk tilradelig &
akseptere at forskningsdeltakere betales for a delta i forskning. Hovedbegrunnelsene for &
kunne betale eller belgnne deltakere i forskning, ogsa utover dekking av faktiske utgifter, er at
betaling kan virke motiverende og dermed gke rekrutteringen til ulike prosjekt, at betaling kan
anses som en rimelig kompensasjon for ulike typer ulemper og belastninger som
forskningsdeltakelse kan medfere, og at betaling kan fungere som en form for anerkjennelse
eller gjenytelse som viser at forskningsinnsatsen verdsettes.

Hovedargumentene mot & akseptere denne formen for betaling er at den kan pavirke
deltakernes beslutningsprosess pa en mate som kan undergrave frivilligheten i samtykket og
utgjere en trussel mot deltakernes integritet og velferd. I tillegg kan mer utstrakt bruk av
betaling for forskningsdeltakelse fore til et uheldig konkurransefortrinn for prosjekter med
sterk gkonomi.

Denne veiledningen gjelder for betaling i tillegg til eventuell dekning av utgifter. Den har til
hensikt & bidra til bevisstgjering om relevante etiske hensyn, og gi konkret veiledning om
hvilke kriterier som bgr legges til grunn, hvis deltakere i forskning skal tilbys betaling.
Veiledningen er skrevet for de som skal vurdere om betaling for deltakelse i et
forskningsprosjekt er etisk forsvarlig og formalstjenlig, farst og fremst forskere og De
regionale forskningsetiske komiteene (REK).

| det fglgende gjgres det farst rede for det som sies om betaling i noen internasjonale
forskningsetiske retningslinjer (del 1).

Deretter omtaler vi ulike etiske hensyn som anses som aktuelle for betalingsdiskusjonen (del
11). Siden utgangspunktet for a lage denne veilederen er at betaling for forskningsdeltakelse
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kan utgjare en trussel mot grunnleggende forskningsetiske verdier som etikkomiteene har et
ansvar for a ivareta, er det farst og fremst disse verdiene og ulike forhold som kan utfordre
dem, som vektlegges. Pa bakgrunn av de etiske hensynene som ma tas med i betraktningen
nar betaling for forskningsdeltakelse skal vurderes, har vi utformet noen konkrete kriterier
som vi mener ma legges til grunn hvis betaling for forskningsdeltakelse skal kunne anses som
en forskningsetisk forsvarlig praksis. Disse kriteriene finnes som del I1l.

| Tilgjengelig veiledning I internasjonale
dokumenter

Publisert: 04. juni 2009. Sist oppdatert: 04. juni 20009.

Helsinkideklarasjonen og Helseforskningsloven gir ingen direkte rettledning om betaling av
deltakere i forskning. Det fins imidlertid flere andre internasjonale reguleringer og
retningslinjer som omtaler problemstillingen.

Europaradets tilleggsprotokoll for forskning: Utilbgrlig pavirkning

Europaradets konvensjon om menneskerettigheter og biomedisin, tilleggsprotokollen om
biomedisinsk forskning, omtaler betaling til forskningsdeltakere som ledd i en starre
diskusjon om pavirkning av deltakere gjennom tiloud om ulike fordeler. Konvensjonen
anerkjenner denne formen for pavirkning, under visse forutsetninger.

| artikkel 12 fremheves det at en etisk komite ma forsikre seg om at deltakere ikke blir
pavirket pa en utilberlig mate, heller ikke ved skonomiske insentiver. Det kreves "serlig
oppmerksomhet” hvis ekstra sdrbare eller avhengige personer skal foresporres om & delta (se
vedlegg for engelsk tekst).

| kommentarene til artikkelen vektlegges det at betaling ikke er forbudt, men at en etisk
komite ma vurdere dette seerskilt (nr. 62). Det fremheves at en eventuell betaling skal veere i
samsvar med den byrden eller uleiligheten deltakeren utsettes for, og at betaling ikke skal
brukes for & oppmuntre personer til & ta en risiko som de ellers ikke ville ha tatt (nr. 64). En
etisk komite skal veere sarlig oppmerksomme nar personer i sarbare situasjoner skal
inkluderes, slik at de ikke oppmuntres eller overtales til & bli med pa noe som de ikke gnsker a
vaere med pa. Det omtales spesifikt at “ekonomisk sérbarhet” kan fa mennesker til & delta i
forskning for & oppna en gkonomisk gevinst, selv om de ellers ikke ville ha gnsket a delta (nr.
67-70).

Council for International Organizations of Medical Sciences: Pavirkning til
deltakelse

Council for International Organizations of Medical Sciences (CIOMS) opererer i sine etiske
retningslinjer for biomedisinsk forskning ogsa med et skille mellom tilbgrlig og utilbarlig
pavirkning (retningslinje nr. 7 med kommentar). Det sies at personer kan kompenseres for
uleilighet og tidsbruk, men det fremheves at et belgp ikke ma veere sa stort at personer lar seg
overtale til & akseptere risiko de ellers ikke ville ha tatt, eller til & bli med pa et prosjekt som

8


http://www.etikkom.no/no/Forskningsetikk/Etiske-retningslinjer/Medisin-og-helse/Betaling-til-deltakere-i-medisinsk-eller-helsefaglig-forskning/III-Kriterier/
http://www.etikkom.no/no/Forskningsetikk/Etiske-retningslinjer/Medisin-og-helse/Betaling-til-deltakere-i-medisinsk-eller-helsefaglig-forskning/III-Kriterier/
http://www.etikkom.no/no/Forskningsetikk/Etiske-retningslinjer/Medisin-og-helse/Betaling-til-deltakere-i-medisinsk-eller-helsefaglig-forskning/III-Kriterier/

strider i mot deres verdier og oppfatninger. Det vektlegges at det ikke er enkelt a trekke
grensen mellom en berettiget kompensasjon og en utilbgrlig pavirkning. Dette ma vurderes
konkret i forhold til lokale tradisjoner, kultur og befolkning (se vedlegg for engelsk tekst).

Europaradet: Veiledning for medlemmer av etikkomiteer: Betaling for
forskningsdeltakelse

Europaradet er ogsa i ferd med a utarbeide en veiledning for medlemmer av forskningsetiske
komiteer (CDBI Working Party 2008).

| paragraf 5b omtales betaling direkte. Det sies at betalingen ma sta i et rimelig forhold til de
belastningene og ulempene som deltakelse innebarer for deltakerne. | trad med de to andre
veiledningene gjentas ogsa her at belgpet ikke ma vaere sa stort at det bidrar til & oppmuntre
personer til & akseptere en risiko som de ellers ikke ville ha akseptert.

Den foreslatte veilederen understreker at forskere skal gi detaljerte opplysninger til en etisk
komite om alle former for betaling og belgnning som tilbys gjennom forskningsdeltakelse (se
vedlegg for engelsk tekst).

Disse tre veiledningene erkjenner at det i relasjonen mellom prosjektleder og
forskningsdeltaker kan veere et legitimt element av pavirkning til a delta, og at det er
berettiget & kompensere for medgatt tid, belastninger og uleilighet som kan falge av
forskningsdeltakelse. Det forskningsetiske problemet er med andre ord ikke at betaling kan
pavirke til deltakelse. Det er heller ikke i seg selv problematisk at forskere betaler
forskningsdeltakere for & motivere dem til & samtykke, kompensere for medgatt tid og ulempe
eller som motivasjon til & fullfgre studien. Det fins studier som viser at noen friske frivillige
deltakere er motstandere av betaling for forskningsdeltakelse. Mange studier underbygger
imidlertid at betaling kan gi en positiv effekt i forhold til personers villighet til a delta i
forskning (ikke minst ved sparreundersgkelser per post), selv om det ogsa fins andre, og for
noen viktigere, motiver for deltakelse (Bentley og Thacker 2004).

Problemet er hvordan vi kan skjelne mellom hva slags pavirkning som er tilberlig ("due”), og
ndr pavirkningen forskningsdeltakeren utsettes for, blir utilberlig ("undue”).

|l Etiske hensyn

Publisert: 04. juni 2009. Sist oppdatert: 04. juni 20009.

For & kunne skjelne mellom akseptabel og uakseptabel pavirkning i en konkret sak, er det
relevant & vurdere flere forhold:

Den enkeltes autonomi: Det er et viktig etisk prinsipp at samtykkekompetente mennesker
selv ma fa ta stilling til hva som best ivaretar deres interesser. Et tiloud om betaling rokker
ikke i seg selv ved menneskets evne til a foreta en avveining mellom positive og negative
konsekvenser av forskningsdeltakelse. Et autonomt valg forutsetter imidlertid at all
informasjon som kan ha betydning for vedkommendes valg, er gitt og forstatt. Det er ogsa en
forutsetning at det ikke fins ytre pressmidler som kan fa vedkommende til a foreta valg som er
i strid med vedkommendes interesser og verdier. Det er derfor viktig a forsgke a avklare
hvilken rolle betaling kan komme til & spille i informasjons- og samtykkeprosessen (jf
punktene under).



Frivillighet: Et viktig ankepunkt mot & akseptere paskjennelse til deltakere i forskning, er at
betalingen kan innebaere en pavirkning i en sa stor grad at tvil kan reises om samtykket er
reelt frivillig. Det er ikke pa generelt grunnlag mulig & angi noen belgpsgrense for nar
betalingen blir sa stor at frivilligheten trues. Som referert ovenfor fra CIOMS-retningslinjene,
ma REK foreta en konkret og helhetlig vurdering i hvert enkelt tilfelle, der man blant annet tar
kulturelle koder og tradisjoner med i betraktningen.

Den enkeltes integritet og velferd: Et fristende honorar kan fare til at den potensielle
deltakeren fester seg mindre ved informasjonen om mulig risiko og ubehag enn
vedkommende burde, noe som kan fare til negative overraskelser ved deltakelse. | tillegg til at
forutsette belastninger ved en studie kan gi ubehagelige overraskelser for deltakere som ikke
har vurdert betydningen av disse i tilstrekkelig grad fer studiestart, er det ogsa grunn til 3 anta
at uforutsette skader og belastninger som en studie kan medfare, vil vaere vanskeligere a
handtere og bearbeide for en deltaker som kun har latt seg motivere til deltakelse av penger,
og ikke av prosjektets formal.

Det er sarlig grunn til & vise tilbakeholdenhet i forhold til betaling for forskningsdeltakelse
nar personer med redusert forstaelsesevne skal inkluderes i et prosjekt. Det kan veere langt
enklere a forsta at det er mulig & oppna en gkonomisk gevinst ved deltakelse enn & forsta den
mulige risikoen og belastningen en studie kan medfgre. Hensynet til den enkeltes velferd
tilsier ogsa at de som avgir et stedfortredende samtykke til deltakelse i forskning for de som
ikke selv kan ivareta sine interesser, ikke tilbys betaling for forskningsdeltakelse. Dette er
imidlertid ikke til hinder for at de som inkluderes gjennom stedfortredende samtykke, kan gis
en liten gave som takk for deres bidrag.

Et attraktivt pengebelgp er imidlertid ikke bare en potensiell trussel mot forskningsdeltakeres
integritet og velferd hvis det far dem eller deres stedfortredere til & ignorere eller nedtone
betydningen av risikoinformasjon. Er pengebelgpet fristende nok, kan det ogsa gjare at
mennesker med vitende og vilje tar pa seg risiko og belastninger som de uten disse pengene,
ville finne uakseptable. I tillegg vil noen kunne komme til & oppgi feilaktige opplysninger for
a gjare seg selv aktuelle for deltakelse, noe som potensielt kan utsette dem for starre risiko.
Dersom et attraktivt honorar knyttes til fullfgrelsen av deltakelse i et prosjekt, vil trusselen
mot den enkeltes velferd kunne veere ekstra stor, i og med at deltakeren dermed vil kunne
pavirkes til & skjule selv alvorlige bivirkninger som hvis de ble kjent, ville veere en grunn til &
ta vedkommende ut av studien.

Det finnes flere studier som viser at villigheten til & delta i risikofylte studier gker med
pengebelgpets starrelse (Halpern et al 2004, Bentley og Thacker 2004, Dunn et al 2008).
Samtidig synker generelt villigheten til & delta nar risikoen gker, uavhengig av pengebelgp.
Studiene gir ingen indikasjoner pé at potensielle deltakere “blindes” for risikoinformasjon nér
det tilbys hgye pengebelgp. Den ene studien viser at betaling kan ha en viss betydning for
deltakernes villighet til & skjule informasjon om aktiviteter som ville ha ekskludert dem fra
deltakelse hvis de ble kjent (for eksempel inntak av alkohol og koffein, annen medisinbruk).
Derimot hadde betaling liten betydning i forhold til villigheten til & fortelle om
bivirkninger/negative effekter (Bentley og Thacker 2004). | alle studiene er det imidlertid
selekterte grupper som er inkludert, og de har tatt stilling til hypotetisk eller framtidig
studiedeltakelse, noe som gjar overfgringsverdien til reelle situasjoner og andre typer
forskningsdeltakere og risiko usikker.
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Avhengighet: Det har lenge vaert akseptert at man skal skjelne mellom de som star i et
avhengighetsforhold til prosjektleder eller prosjektmedarbeidere (for eksempel pasienter), og
de som ikke gjer det (for eksempel friske frivillige) — og at det for de som star i et
avhengighetsforhold ikke skal tilbys noen form for betaling (se for eksempel Wilkinson og
Moore 1997). Berettigelsen av dette skillet er imidlertid blitt utfordret i senere ar (Savulescu
2001). Betaling har veert ansett som en faktor som forsterker den pavirkningen til deltakelse
som allerede finnes i kraft av en avhengighetsrelasjon. Det kan imidlertid like gjerne
argumenteres for det motsatte. Et tiloud om betaling for forskningsdeltakelse kan gjare det
tydeligere at deltakelsen ikke er en “tjeneste” pasienten bes om & gjore den behandlende lege.
| tillegg er det mulig at honorering kan motvirke den sakalte ”terapeutiske misforstielsen”
hos pasienter som deltar. Det er godt dokumentert at forskningsdeltakere feilaktig tror at de
har samtykket til a delta i et prosjekt som gir dem helsegevinst. En paskjennelse i form av
penger kan bidra til & forebygge at en slik terapeutisk misforstaelse oppstar, siden det blir
klarere at det ikke er behandling det er snakk om (jf. Dickert og Grady 1999).

Et annet argument for & skille mellom pasienter og friske frivillige nar det gjelder betaling for
forskningsdeltakelse, er at pasienter har en potensiell gevinst av deltakelsen som friske
frivillige ikke har. Det fins imidlertid en rekke studier der pasienter inkluderes, som ikke
medfarer noen potensiell direkte helsegevinst for de som deltar. Det synes derfor & veere liten
grunn til & utelukke at ogsa pasienter kan fa betalt for deltakelse i forskning. Denne veilederen
legger til grunn at deltakere i forskning skal behandles likt nar det forventes den samme
formen for bidrag fra deltakerne (jf. Dickert and Grady 1999). Bade pasienter og friske
frivillige kan altsa tilbys betaling for & delta i forskning.

Personer i sarbare situasjoner: Personer kan av ulike grunner vere i en sarbar situasjon
med hensyn til tilbud om betaling. For enkelte kan selv en moderat pengesum virke ekstra
motiverende, og betaling kan dermed pavirke forskningsdeltakeren til & handle pa tvers av
vedkommendes egne interesser. Det kan veere ulike grunner til at det er slik. Som tidligere
nevnt, kan redusert forstaelsesevne gjere at en belgnning oppfattes, men ikke annen viktig
informasjon som angar studien. Det er ogsa rimelig & anta at mennesker i en svert vanskelig
gkonomisk situasjon vil vare ekstra tilbgyelige til & samtykke til en forskningsdeltakelse som
inkluderer betaling. Som vi har sett, tar retningslinjer til orde for 4 vie sirbare grupper "serlig
oppmerksomhet”, uten at det gis noen konkret veiledning om hva dette skal bety i praksis.
NEM har utarbeidet egne retningslinjer som har til hensikt & beskytte mennesker med redusert
forstaelsesevne som skal inkluderes i forskning (2005). Siden ekstra sarbarhet kan ha mange
ulike arsaker, er det imidlertid ingen grunn til & generelt vaere mer restriktiv overfor disse
gruppene enn for andre. At en person er i en sarbar situasjon, kan derfor ikke i seg selv vere
et kriterium for at man ikke kan tilbys betaling for deltakelse. Dette ma alltid vurderes i
forhold til det enkelte prosjekt og hva som kjennetegner situasjonen til de som skal
inkluderes. Det synes for gvrig a veere bred enighet om at den starste faren for urimelig
pavirkning ikke skijer i forhold til betaling, men i forhold til fordeler som den enkelte kan fa
gjennom tilgang til behandling som ellers ikke ville vaere oppnaelig for vedkommende (for
eksempel UNAIDS 2000)

Interessekonflikter: Forskere som informerer og inkluderer deltakere i en forskningsstudie,
har en avgjerende rolle a spille nar det gjelder a sgrge for at deltakere virkelig har forstatt
mulige konsekvenser av a delta fgr de eventuelt samtykker til dette. Ikke minst er denne rollen
viktig hvis det er grunn til bekymring for at et tiloud om betaling kan komme til 3 overskygge
annen informasjon som gis, og prosjektet kan medfare mer enn minimal risiko og belastning.
Hvis forskerne har sterke egeninteresser i a inkludere og beholde deltakere i en studie, kan
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dette svekke deres ivaretakelse av deltakernes interesser i informasjons- og
samtykkeprosessen. For a ivareta deltakernes velferd kan det derfor veere vel sa viktig at REK
vurderer forsvarligheten av betaling til forskerne i et prosjekt, som betalingen til deltakerne.
Interessekonflikter ma i stgrst mulig grad unngas, og er de tydelig til stede, kan det for
eksempel vurderes a sette som vilkar at noen som er uavhengig av prosjektet involveres i
informerings- og inkluderingsprosessen.

Relasjonen mellom forsker og forskningsdeltaker: For noen forskningsprosjekter vil det
veere viktig & vurdere om et tilbud om betaling, eller mangel pa sadan, kan undergrave viktige
kvaliteter i relasjonen mellom forsker og forskningsdeltaker. Det kan dreie seg om prosjekter
der forsker ogsa er behandler og det er sentralt at tilliten ikke svekkes, eller prosjekter som er
basert pa intervju der en opplevelse av likeverd og gjensidig respekt kan veere avgjarende. |
noen situasjoner og overfor noen informanter vil et tiloud om betaling kunne vekke
mistenksombhet, eller oppleves fornermende. | andre situasjoner og overfor andre informanter
kan betaling oppfattes som en ngdvendig anerkjennelse og som sadan vere en forutsetning for
a fa tilgang til gnskede data. Forskere som intervjuer mennesker i en svert vanskelig
gkonomisk og materiell livssituasjon, kan oppleve det a gi en gjenytelse for
forskningsdeltakelse naermest som et moralsk imperativ. Det er viktig at betaling for
forskningsdeltakelse alltid vurderes i lys av den konteksten og kulturen som forskningen
utfares i.

Vitenskapelig kvalitet: Et viktig argument for & akseptere betaling til forskningsdeltakere er
at det kan gke motivasjonen for & delta og dermed gi studien starre vitenskapelig verdi, til
beste for de pasientgruppene som deltakerne tilhgrer (Dunn og Gordon 2005). Som nevnt
over, kan imidlertid betaling ogsa bidra til at potensielle deltakere skjuler viktig informasjon
som kunne ha ekskludert dem fra deltakelse hvis den ble kjent, enten initialt eller underveis.
Dette kan ikke bare fa negative konsekvenser for vedkommende selv, men ogsa for selve
prosjektet, i og med at dataene vil kunne bli mindre paélitelige (Bentlay og Thacker 2004).
Hvis det ikke er mulig med en objektiv screening i forhold til eksklusjonskriteriene i en
studie, og en tilbakeholdelse av relevant informasjon vil kunne gke risikoen ved deltakelse
eller vesentlig svekke dataenes palitelighet, er dette et argument for & vaere ekstra
tilbakeholdende med a tilby betaling for deltakelse.

Ogsa ved intervjuundersgkelser vil betaling kunne pavirke de dataene forskeren far, men det
er vanskelig & forutsi hvordan. Forskere som intervjuer mennesker i sveert utsatte
livssituasjoner, kan frykte at et tilbud om betaling kan skape et “marked for
elendighetshistorier”, og at potensielle informanter kan produsere eller 1 hvert fall tilpasse
fortellingen sin slik at den passer til den typen informasjon de vet at forskeren er ute etter. Pa
den annen side vil mennesker som ikke mottar noen form for gjenytelse, kunne kjenne seg
mindre forpliktet til & dele opplevelser som det koster vedkommende noe a formidle. Det er
derfor viktig at forskeren reflekterer over hvilken effekt et tilbud om betaling eller belgnning,
eller mangel pa sadan, kan fa for intervjudataene.

En annen bekymring ved betaling for forskningsdeltakelse, er at dette kan gke faren for
skjevrekruttering, ved at mennesker som har stort behov for penger og fa alternative mater a
skaffe dem pa, vil bli overrepresentert. Faren for skjevrekruttering kan imidlertid like gjerne
veere til stede ved manglende betaling for a delta i forskning. Det fins studier som viser at
gkonomiske insentiver kan gi et mer representativt utvalg (Groves et al 2000). Det kan
imidlertid ikke gis noe entydig svar pa hvilke grupper som lettest lar seg pavirke til
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forskningsdeltakelse av et tilbud om betaling. For eksempel viser resultatene fra studien til
Halpern et al (2004) at det var de som var best stilt gkonomisk, som i stagrst grad oppga at de
lot seg pavirke til deltakelse av penger.

Konsekvenser for forskningen generelt: Hvis utbetaling av honorarer blir avgjgrende for
muligheten til & rekruttere deltakere, kan det vaere mange prosjekter med stort potensial for &
frambringe viktig og nyttig kunnskap, som kan matte skrinlegges pga manglende gkonomisk
konkurransedyktighet. | Europaradets veiledning for etikkomiteer oppfordres de etiske
komiteene eksplisitt til & vaere oppmerksom pa forholdet mellom offentlig og kommersielt
finansiert forskning nar det gjelder muligheten til 4 tilby betaling. Selv om dette er et allment
hensyn som ikke er knyttet til vurderingen av et konkret forskningsprosjekt, er det et moment
som understreker betydningen av a vare generelt tilbakeholden med betaling til
forskningsdeltakere.
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