KAPITTEL1

Koordinering av
forsking pa dei berarte

Nils Olav Refsdal

Foremélet med dette kapittelet er a lofte fram nokre av erfaringane
som vart gjorde i arbeidet med a koordinere forskinga etter 22. juli.
Medan dei andre bidraga i denne boka byggjer pa problemstillingar
i det enkelte forskingsprosjektet, vil dette kapittelet trekke fram
utfordringar som oppstod pa tvers av enkeltprosjekta og i for-
skingssystemet. Dette er erfaringar som har overferingsverdi til
andre situasjonar kor det er risiko for stor merksemd mot ei
avgrensa gruppe, eller kor det er avgjerande 4 fa til innsamling av
data raskt. Teksten byggjer péd sluttrapporten til koordinerings-
gruppa (De nasjonale forskningsetiske komiteene, 2015) og pé ein
artikkelsomvartpublisertiEuropean Journal of Psychotraumatology
(Refsdal 2014).

Behovet for samordning

Ganske raskt etter terrorataket 22. juli 2011 vart det klart at
det oppstod mange behov for kunnskap og forsking. Samfunnet

trong a forsta gjerningsmannen, korleis vi som samfunn svara,

1 Koordinator for 22. juli-forskning og forskningskoordinator i Helsedirektoratet
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korleis politi, media og helsetenestene responderte, og ikkje minst
konsekvensane for dei som vart rika. Mykje av denne forskinga
analyserer gjerningsmannen sine ytringar, mediedekning og doku-
mentkjelder, men for a forsta reaksjonane til enkeltmenneska ma
dei som vart raka, delta i forskinga sjolve.

Trykket pa dei overlevande og etterlatne var stort og vedvarande.
Dei bidrog i etterforsking, mange vitna i rettssaka, og dei fleste
fekk spersmél om a delta i minst eitt forskingsprosjekt. 94 prosent
av dei overlevande fra Utoya opplyste at dei vart kontakta av
media (Thoresen, Jensen & Dyb 2014). Talet pa forespurnader
kan ogsa paverke korleis ein stiller seg til forespurnader om a
delta i forsking. Pd den eine sida kan det hende at ein avslar & delta
fordi ein er lei (omtala som samtykketrottleik), pa den andre sida
kan ein samtykke rutinemessig utan a vurdere kva deltaking vil
bere med seg (Ploug & Holm 2013). Det enkelte forskingsprosjekt
ma handtere korleis ein best tek i vare den enkelte deltakaren i ein
slik situasjon. Men heilskapen ma handterast i forskingssystemet,
slik at ein unngar unedig overlappande forsking og kan legge til
rette for god og skdnsam forsking som gir svar pa dei rette

problemstillingane.

Om koordineringsarbeidet

For a unnga overlappande forsking og f4 mest mogeleg ut av for-
skinga vart ein koordineringsfunksjon og ei koordineringsgruppe
oppretta i 2012 med mandat frd Helse- og omsorgsdepartementet.
Koordineringsgruppa bestod av dei sentrale forskingsmiljoa, dei
som finansierer forskinga, universitets- og hegskulesektoren, kom-
munesektoren, representantar for dei bergrte og Helsedirektoratet,
som leia gruppa. Dei nasjonale forskingsetiske komiteane var
observator i gruppa og hadde sekretariatsfunksjon i forste

mandatperioden fram til 2014. Mandatet vart etter gnskje fra
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koordineringsgruppa forlengd ut 2016, med eit redusert sekretariat
flytta til Helsedirektoratet.>

Koordinering av 22. juli-forskinga har vore avgrensa til forskinga
pé dei berorte’, men ikkje avgrensa ut fré fagfelt. Foremalet med
koordineringa har vore & minimere belastinga forskinga har hatt pa

dei berorte. Oppgévene gitt i mandatet har vore &:

o Overvake belastinga pé informantgruppa

 Ha oversikt over pdgaande og planlagde forskingsaktivitetar

o Bidra til informasjonsutveksling mellom forskarar og
forskingsmiljo

o Formidle kontakt og skape moteplassar mellom aktuelle forska-

rar og forskingsmiljo (Helse- og omsorgsdepartementet 2012)

Koordineringsfunksjonen har vore basert pa frivillig samarbeid
og informasjonsutveksling. Det vart fastsett i mandatet at finansier-
ing og godkjenning av forskingsprosjekt skulle folgje normale pro-
sedyrar. Koordineringsgruppa har ikkje hatt verkemiddel til &
initiere eller stoppe forsking, og dei forskingsmiljoa som har vore
representerte i gruppa, har heller ikkje hatt monopol pa tilgang til
dei som vart ramma.

Diskusjonsforum og arena for
brukarmedverknad

Sidan koordineringsfunksjonen ikkje har hatt «<harde» verkemiddel,
er det viktig at medlemmene av koordineringsgruppa kan paverke
avgjerder ved dei institusjonane dei representerer. Sidan samarbeid

og informasjonsutveksling har vore dei sentrale verkemidla, er det

2 Denne flyttinga har drsak i at sekretariatet til Dei nasjonale forskingsetiske komi-
teane er lite, og det var ikkje rad 4 fylle resten av stillinga der.

3 I mandatet er «berorte» definert som etterlatne, skadde, ramma, naere parerande,
vener og offentleg og frivillig innsatspersonell».
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ogsa viktig med tillit og at ein etablerer ei forstaing av eit felles mal:
a legge til rette for god forsking som tek i vare interessene til
forskingsdeltakarane.

Det har vore sars positivt at Nasjonal stettegruppe etter 22. juli-
hendelsene har vore med i gruppa, og at dei har teke ei aktiv rolle.
Stettegruppa har fatt god informasjon om forskinga og har hatt
ein arena der dei kan vidareformidle tilbakemeldingar fra med-
lemmene sine. Dei har hatt mogelegheit til & paverke innretninga
gjennom a peike pa kva problemstillingar som er viktige for med-

lemmene deira & fa belyst.

Deling av data

Deling og gjenbruk av data har vore eit viktig tema, sidan tilgjenge-
leggjering av data er ein nekkel til 4 unnga at forskingsdeltakarane
far same sporsmal fleire gonger. Samstundes er slik tilgjengeleggje-
ring eit krevjande tema; under ligg viktige personvernomsyn,
avgrensingar i samtykka som er gitt, ulike forskartradisjonar og
problemstillingar knytte til eigarskap av data og publisering. Nér
ein planlegg for deling av data, kan desse problemstillingane hand-
terast. Demet med forskinga til Melinder og Milde i kapittel 5 i
denne boka viser det godt.

Det kunne vore gnskjeleg dersom ein hadde etablert eit felles
datagrunnlag for forskinga pé dei som vart ramma etter 22. juli. D4
kunne ein unngatt fleire forespurnader, sikra at ein brukte saman-
liknbare utfallsmal, og lagt til rette for langtidsoppfelging. Dette
vart det ikkje planlagt for, sa det var ikkje mogeleg 4 fa til. I koordi-
neringsgruppa vart ein i staden samde om a legge til rette for deling
gjennom tilgjengeleggjering av metadata. Det vert arbeidd med a fa
ei slik oversikt pa plass hja Norsk senter for forskningsdata
(tidlegare Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste), med kopling
til CRIStin (Current Research Information System In Norway).
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Dette vil gi informasjon om heile kjeda, fra finansiering via etisk
godkjenning til publikasjonar, og ogsa med kopling til oversikt
over kva data som er samla inn, kven som sit med dei, og kva som
skal til for a fa tilgang.

I framtida ber ein planlegge for slik deling fra starten av.
I Storbritannia har ein etter terrordtaket i London i 2005 fatt
heimel til 4 opprette populasjonsregister ved store hendingar (Close
mfl. 2014). Dette registeret kan tene fleire foremal: etterforsking,
forsking, psykososial oppfelging og eventuelle erstatningssaker.
Det ber vurderast om dette ber gjerast ogsa i Noreg, til domes som
del av den generelle helseberedskapen.

Eit forskingssystem som er betre rusta
ved neste krise

Forskarane ved Nasjonalt kunnskapssenter om vold og trauma-
tisk stress (NKVTS) var godt ferebudd til a ta fatt pa forskinga
pé dei overlevande etter terrorataket. Dei hadde nyleg avslutta
eit stort forskingsprosjekt om tsunamien i romjula 2004, og dei
kunne gjenbruke eller byggje vidare pa mykje av protokollane
dei brukte da. Likevel tok det fire manader fra terroren trefte, til
det forste intervjuet vart gjennomfort. For andre forskingsmiljo
tok det mykje lengre tid, gjerne godt over eitt ar, for forskinga
kom i gang. At ein kjem sa seint i gang, gjer at ein ikkje far infor-
masjon om akutte reaksjonar og konksekvensane av desse. I til-
legg har det konsekvensar for datakvalitet og for rekruttering av
deltakarar.

Arsakene til at det tar tid 4 kome i gang, er som oftast knytte til
finansiering og til at medisinsk og helsefagleg forsking treng fore-
handsgodkjenning.* Slik etisk godkjenning vert gitt av regionale

4 Jf lov om medisinsk og helsefaglig forskning (helseforskingslova) § 9.
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komitear for medisinsk og helsefagleg forskingsetikk (REK).
Koordineringsgruppa har drefta kva ein kan gjere for a kome ras-
kare i gang med forsking i framtida, og har innhenta innspel fra
fleire instansar, mellom anna De nasjonale forskningsetiske
komiteene.

Nar det gjeld etisk godkjenning, har sentrale personar i forskinga
etter 22. juli ved Oslo universitetssykehus teke initiativ til a lage
katastrofeprotokollar for forsking som inneheld rutinar og forslag
til samtykkeskjema, sporjeskjema med vidare (sja Ekeberg i denne
boka). Dette er eit godt initiativ som fleire ber sja til, og som ein
kan vurdere om ein ogsa ber ha pd nasjonalt niva. I tillegg har
koordineringsgruppa tilradd at REK organiserer ein beredskaps-
funksjon, gjerne ein fast komité, som har som oppgave 4 handsame
seknader om forsking i ein krisesituasjon.

Spersmalet om finansiering er ogsd drefta i koordinerings-
gruppa sin sluttrapport. Det er behov for sterre fleksibilitet pa dette
omrédet, noko som kan skje anten ved at enkelte forskingsinstitu-
sjonar med eit seerskilt ansvar far fullmakt til & overskride budsjett
i krisesituasjonar, eller ved at Forskingsradet set av eller omdispo-
nerer midlar i ein slik situasjon. Dette vil bidra til risikoavlasting
for forskingsmilje som bidrar med viktig dokumentasjon. Det vil
ogsa kunne heve datakvaliteten, gjennom at ein fir innhenta data i
akuttfasen i staden for at ein ma vente pa avklaring av finansiering,
som gjer at forskingsdeltakarane ma forseke a tenkje tilbake pa
hendingane. Det er fleire loysingar som er mogelege pa dette omra-
det, men det er dei relevante departementa, Helse- og omsorgsde-
partementet og Kunnskapsdepartementet, som ma ta tak i denne
problemstillinga.

Til sist er det viktig a ha med at dersom ein peikar ut nokon som
skal samle data i ein akutt fase i ein katastrofesituasjon, mé det leg-
gast opp til deling av data. Ein samlar dé inn data pa vegner av eit
forskarfellesskap, ikkje berre seg sjolv og si forskargruppe.
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