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Lone Frank om
meningen med livet.
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Kritikk mot
streng etikk

ETIKK Forskere foler seg
«lenket pd armer og ben»
av de etiske kjorereglene for
forskning pa nettaktivitet.

En professor studerte debatter pi pasi-
entblogger og andre ipne nettfora. En
masterstudent fulgte aktiviteten p en
facebookgruppe med 4000 medlem-
mer. Begge fikk problemer da Den
nasjonale forskningsetiske komité for
samfunnsfag og humaniora (Nesh)
vurderte etikken i prosjektene.

‘Morgenbladet har snakket med flere
forskere som opplever at det norske
etilkregimet er blitt en hemsko ved
bruk av kildemateriale fra internett.
Personvernkravene er strenge, og flere
havner i en runddans mellom ulike
myndigheter. Seknadsprosessene er
ofte omstendelige, og kan ta opptil seks
mineder.

— Forskning pé virtuelle samfunn
blir umulig i Norge hvis normen Nesh
skisserer blir stiende, sier Olaug S.
Lian, professor i medisinsk sosiologi
ved Universitetet i Tromse.

- Les mer pd side 4

POLITIKK PA TO HJUL
Det er ikke geografien
som har gjort
Nederland til verdens
beste sykkelland.

40 ar med radikal
politikk ligger bak.

REPORTASJE > SIDE #4

For norske journalister er det godt nok &
gjengi intervjuobjektene omtrent riktig.
Er det rart pressen sliter med troverdigheten?
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Nar

PERSONVERN Forskning med
nettbaserte kilder er i rivende
utvikling, men flere forskere
Jfoler seg «lenket pa armer

og ben» av det de opplever
som et utdatert og tregt
kontrollregime.

EMIL FLAT® 0G
ANDERS FIRING LUNDE

laug 8. Lian trodde hun hadde

gjort alt riktig. Professoren i
medisinsk sosiologi ved Univer-
sitetet i Tromse undersekte de-

batter pa pasientblogger og apne nett-
fora (inkludert Facebook-grupper), som
del av en sterre studie om ME-sykes er-
faringer med sykdom og helsetjenesten.
Lian visste at kildematerialet inne-
holdt intime erfaringer fra sykesengen,
som blogginnlegget hvor en 16 ar gam-
mel ME-syk jente, ute av stand til a spi-
se etter dager med smerte og kvalme,
skriver at hun ikke far legene til 4 gi
henne mat via en sonde: «Alt du far

_ hereeratdeter psykisk ogbare din fan-

tasi.»

Lian og medforfatteren Sarah Nett-
leton tok beherig forbehold. Av 69 mu-
lige kilder, fiernet de 55, mye av hensyn
il internasjonale forskernormer for
bruk av nettbaserte kilder. Bare full-
stendig dpne blogger ble brukt, og fo-
rum hvor skribentene ipenbart la opp
til dialog og respons.

-Daensker dujo a blilest, ville vi tro,
sier Lian.

Forskningsgruppen ble styrket i tro-
enpaataltvariorden daprosjektet fikk
stotte av Forskningsradet og tilslutning
fraPersonvernombudet. Artikkelenble
publisert i et tidsskrift pa internasjonalt
toppniva, hvor to redakterer og tre fag-
feller ga artikkelen grent lys - de siste
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PERSONVERN 0G
FORSKNINGSETIKK

© Forskere som vil ha godkjent eller
vurdert etikken i prosjekter som
bruker persondata, ma forholde seg
til et desentralisert kontroliregime.

© Noen former for registrering av
persondata kraver konsesjon fra
Datatilsynet, noan institusjoner har
meldeplikt til Personvernombudet
for visse prosjekter, og Den
nasjonale forskningsetiske komité
for samfunnsvitenskap og
humaniora (Nesh) gir prinsipiell
veiledning og uttaler seg om
enkeltsaker.
© Disse er alle underiagt forskjel-
lige departementer, henholdsvis
Justisdepartementet, Kommunal-
og moderniseringsdi itet og

Kunnskapsdepa.;tsmentat

med en bemerkning om at etikken var
forsvarlig ivaretatt.

Tor ikke trosse. - Uttalelsene fra Den
nasjonale forskningsetiske komité for
samfunnsfag og humaniora (Nesh) kom
som lyn fra klar himmel, sier Lian.

Komiteen ga Lian det hun kaller «et
smekk pa fingrene» for personvernar-
beidet i artikkelen. En anonym person
hadde klaget pa at Lian ikke informerte
kildene sine eller innhentet samtykke.
Nesh stilte seg bak klagen og sa seg der-
med uenig med evrige personvernmyn-
digheter: nettsidene talte ikke som of-
fentlige fora.

Nesh er en uavhengig komité under
Kunnskapsdepartementet, og bestar av
ti fagfolk og to lekfolk. Organet er bare
radgivende, men Lian tor likevel ikke
trosse deres anbefalinger.

— Vi har flere artikler ferdig skrevet
og innsendt til tidsskrifter basert pa
samme data, som vina mé trekke. Vi ter
jo ikke gjore dette en gang til, for fors-
kningsetikken er oppklart. Sa deter mye
arbeid som gir i vasken, sier hun.

Hvorfor ta kostnaden? I forrige uke
avslorte NRK at Datatilsynet ikke vil fri-

ta Thomas Hegghammer fra plikten til

a informere norske

(Likestilling. Integrering. Mangfold.)

Babayan ble interessert i gruppen, som

har over 4000 medlemmer — mange av

dem kjente samfunnsdebattanter — da

hun observerte at diskusjonene om is-
lam var mer nyanserte, utfyllende og

personlige der enn i tradisjonelle medi-
er. Men na har Babayan lagt oppgaven

piis.

- Apne Facebook-grupper er offent-
lige, men det er sveert, svaert vanskelig i
referere til noe som helst fra disse grup-
pene uten at man bryter med person-
vernloven, sier Babayan.

Metoden hennes var «netnografi» —
mer spesifikt deltagende observasjon i
et sosialt medium. Babayan informerte
ledelsen i gruppen og noen faste med-
lemmer om at hun forsket pi LIM, og
hun fikk samtykke til 4 referere menin-
ger fra seks debattanter med fullt navn

- oppgavens hovedpersoner. Problemet
oppstod nar hun ville referere til de
hundrevis av personene som i sterre og
mindre grad diskuterte med de seks. Ba-
bayan fikk flere instruksjoner fra den
etiske komiteen dahunba om deres vur-
dering av oppgaven.

- Huvis jeg skulle anonymisert alle de
andre, men ikke hovedpersonene, ville
det likevel blitt lett & finne frem til dem.

Meningene deres lig-

Syria-farere om at o QoA ger jo der uansett
han ville sammenstil- Borskning/pdlvirtu hvordan jeg ville ano-
le informasjon om elle samfunn blir nymisert. Neste steg
dem fra pressen og umulig i Norge hvis ville veert 4 anonymi-
apne Facebook-sider. normen Nesh skisse- sere selve gruppen,
Hegghammer uttalte 3 men da ville oppga-
i kjelvannet at vi kan rer blir stiende. ven blitt meningsles.
«se langt etter dybde- OLAUG S. LIAN, FORSKER PA ME-SYKE i e
kunnskap om heyre- hente samtykke fra

ekstremisme» og jihadistisk radikalise-
ring hvis tilsynets avgjerelse blir stiende.

- Vi har bare vart gjennom denne
konsesjonsprosessen én gang. Vi har
visst om hindringen hos Datatilsynet
lenge og dermed unngitt visse fors-
kningsprosjekter, skriver Thomas Hegg-
hammer, forsker ved Forsvarets fors-
kningsinstitutt (FFI), i en epost.

Ogleggertil en parentes, som om han
hvisker noe i eret:

- Og det tror jeg gjelder mange for-
skere pé dette feltet. Hvorfor ta kostna-
den ved & soke, samt den juridiske risi-
koen ved a behandle persondata, nar du
kan forske pa noe annet i stedet?

Morgenbladet har snakket med flere
forskere som opplever at det norske
etikkregimet er blitt en hemsko ved bruk
av kildemateriale fra internett. Person-
vernskravene er strenge, og flere havner
i runddans mellom ulike myndigheter.
Seknadsprosessene er ofte omstendeli-
ge, og kan ta opptil seks maneder. Og fle-
re mener det samme som Thomas Hegg-
hammer: regelverket er ikke tilpasset
den digitale virkeligheten.

Lamasteren pa is. - Det sier seg selv at
regelverketikke er oppdatert, mener Ca-
roline Babayan, masterstudent ved Hog-
skoleniHedmark.

Hun hari flere ar jobbet med en mas-
teroppgave om Facebook-gruppen LIM

alle?

- Jeg vurderte i ta kontakt med alle,
men fryktet det kunne edelegge sponta-
niteten jeg opplevde i samtalene. Dyna-
mikken kan forandres nir du vetatnoen
felger med. Samtylkke fra hundrevis vil-
le ogsa blitt for tidkrevende for en slik
oppgave. Nar jeg har levert utkastet av
oppgaven til vurdering, har jeg blitt
kritisert for atanalysen ikke er fyldig
nok. Det er blant annet fordi jeg har
provd & unngi i bruke innlegg fra
debattanter som ikke har gitt sam-
tykke.

— Harduvurdert d bryte reglene?

- Salenge reglene er der, viljeg
respektere dem. Som student er
min oppgave i finne en lasning,
men den serjegikke. Reglene
ber ikke fijernes, men det
trengs en grundig gjen-
nomgang for  finne ut av
hvordan man kan forenkle
forskning pa det som til en-
hver tid er tilgjengelig.

Papir/elektronisk. Et viktig per-
sonvernhensyn er vanligvis at for-
skere ikke skal fore registre over
sensitive opplysninger uten i ha
innhentet samtykke eller a ha infor-
mert. Men Thomas Hegghammer
mener prinsippet har fatt «absurde» ut-

slagi hans tilfelle.

etikken stopper
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forskning

- Om en forsker samler personopp-
lysninger i et Word-dokument, blir det
regnet som et register i Norge. Imitt pro-
sjekt hadde det ikke veert noeiveien for
i samle avisartikler pa papir og ha deti
en skuff. Men Word-dokumenter er sok-
bare, sier han.

—Detblir absurd all den tid Atekst og
Google og Facebook og LexisNexis ek-
sisterer: du vil finne mye mer informa-
sjon der enn om du bryter deg inn pa da-
taen til en forsker pa Blindern.

Privat/offentlig. ME-forsker Olaug S.
Lian har stett pa et lignende uoppgjort
spersmal. Normen internasjonalt er ifel-
ge professoren at offentlige ytringer kan
brukes uten informasjonsplikt eller
samtykke.

— Nér dupubliserer en artikkel i Mor-
genbladet spor jeg ikke om lov til A site-
reden, ogjeg forteller deg det hellerikke.

Avsamme grunnsomatjegikke sperdeg

om lov, har vi ikke spurt om lov for an- Nar vi ikke kan gjere isammeforstand som tekster trykketpa | dette er avklart, er vi lenket pa armer
net publisert materiale vi har brukt, sier papir. Unge folk, som er vant til 4 publi- | og ben.
T denne typen studier, sere elektronisk, vil jo ikke tenke sénn,

Nesh er uenig. I uttalelsen om Lians blir det enten sier Lian. Fortegner kunnskap. Thomas Hegg-
prosjekt skriver komiteen at «ytringer ikke gjort av noen, — Hvorfor innhentet du ikke bare sam- | hammer tror regelverket ogsa har fel-
pa Internett ikke uten videre kan betrak- tykke? ger for innholdet i forskningen.
tes som offentliges. eller «kjapt og gali» - Pa noen hadde vi ikke kontaktinfo. - Hva slags spersmadl vil forskere ty-

— De later til 2 mene at tekst som er av journalister. Noen av kildene var Facebook-grupper | pisk unngd pd grunn av personvernre-
publisert pa nett, ikke vil veere publisert THOMAS HEGBHAMMER, med flere hundre deltagere, og noen av | glene pd feltet dit?

; TERRORISMEFORSKER dem brukte kallenavn. - Alt som har med biografiene til de
- Og dem dere hadde kontaktinfo til? | radikaliserte 4 gjore. Og dermed man-

- Spersmalet ber altsd ikke veaere
hvorfor viikke informerte, det ber veere
hvorfor det skal veere relevant a infor-
mere overhodet, sier Lian.

- Kommer feltet ditt i bakevja interna-
sjonalt med disse normene?

— Ja. Forskning pa virtuelle sam-
funn blir umulig i Norge hvis normen
Nesh skisserer, blir staende. Og det
gjeres i hele resten av verden. S inntil

gler vi god informasjon for 4 svare pa
det overordnede spersmilet om hva
som forarsaker radikalisering, sier
Hegghammer, og legger til:

— Nar vi ikke kan gjere denne typen
studier, blir det enten ikke gjort av noen,
eller «kjapt og geli» av journalister.

eft@morgenbladet.no
afl@morgenbladet.no

Forskerens makt

- Dette handler ikke om forskerne, men om dem som blir forsket pd,
sier Elisabeth Staksrud, nestleder i Nesh.

- Forskere legger vekk prosjektene sine etter
tilbakemeldinger fra Nesh. Er dere makten
deres bevisst?

— Nesh er et radgivende organ. Vi vil at
gode prosjekter skal gjennomferes, men i
nettrelatert forskning, som i all annen fors-
kning, er det essensielt a respektere og be-
skytte informantene. Dette dreier seg ikke
om forskeren, men om dem som blir forsket
pa.

Selv om Facebook-grupper eller blogger
er helt apne, sier Staksrud, forventer ikke
nettbrukere at det de legger ut, skal analy-
seres i en annen kontekst senere.

- Regelverket handler mye om a sikre
folks rettigheter overfor forskeren, som all-
tid er i en maktposisjon. Ofte er det nok &
sperre informantene pé forhénd - og sikre
at samtykket man far er informert; vi kan
ikke forske pa personer som ikke skjenner
hva de sier ja til, sier Staksrud, som selv er
nettforsker ogtil dagligundervisningsleder

ved Institutt for medier og kommunikasjon
ved Universiteteti Oslo.

- Er det blitt vanskeligere d vere prinsipi-
ell pd grunn av internett?

— Forskere har alltid mattet be om tilla-
telse. Det skal svaert mye til for en forsker
kan ga undercover og sa publisere identifi-
serende informasjon. P4 nettet er informa-
sjonlettere tilgjengelig, men det fjerner ikke
kravet om informertsamtykke. Forsknings-
etikken er ikke blittmindre relevant. I Nesh
mi vi selvsagt forsikre oss om at prinsippe-
ne er klare og forstaelige for dem som skal
bruke dem.

Staksrud opplever at barn og unges syn
pa hva som er offentlig og privat kan veere
annerledes enn hva teknologien tilsier:

- Mange ungdommer oppgiratde er «of-
fentlige» eller «offisielle» pi Facebook, men
private og personlige pa Twitter. Teknisk
sett er det ofte omvendt.

- ME-forsker Lian impliserer at ungdom

tenker at tekster publisert pdnett er «like pu-
blisert» som tekster publisert pd papir?

- Dette handler ikke om papir eller ikke
papir. Det er forskjell pa informasjon som
er publisert redaksjonelt og informasjon
som er publisert av en privatperson pa net-
tet. Selv om det sistnevnte er offentlig til-
gjengelig, forventer man ikke at det har
samme offentlige verdi. Ungdom kan ikke
forventes 4 implisitt forsta 4 ha gitt samtyk-
ke til atethvertbilde eller enhver statusopp-
datering som de publiserer kan benyttes
fritt av forskere uten at de far vite at de blir
forsket pa.

- Samtidig har journalister i praksis nes-
ten fri tilgang til det de finner pa nettet?

— Journalister er ikke forskere. Som for-
sker kan man ikke gjere det samme som
journalister — og sann skal det vzre. Hvis
ikke mister vi tilliten vi er avhengig av. Jour-
nalister har sitt etiske regelverk — vi forske-
re har vart.



