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Nytt pa Nytt

Neida, dette er ingen reklame for ukens populzere fredagsprogram pa NRK 1.
Ordene er mer et uttrykk for at det har skjedd nye ting med De nasjonale
forskningsetiske komiteer.

ra januar 2013 er vi blitt en ny organisasjon — med det velklingende navnet De nasjonale

forskningsetiske komiteene. Det er ikke skrivefeil — navnet er ganske sé likt det vi hadde for.

Den eneste endringen er at vi heter komiteene og ikke komiteer. Det skyldes blant annet at

Nasjonalt utvalg for gransking av redelighet i forskning (Granskingsutvalget) formelt er blitt
en del av komitésystemet.

I tillegg til nytt navn er vi nd ikke lenger administrativt tilknyttet Norges forskningsrad, noe vi
har veert siden opprettelsen av komiteene i 1990. Na har vi sagt takk for folget der og er blitt et
forvaltningsorgan i tilknytning til Kunnskapsdepartementet, men som egen frittstiende organisasjon.

Bakgrunnen for denne endringen ligger i en evaluering av hele komitésystemet som ble
gjort i regi av Norges forskningsrdd i 2007. Det ble blant annet pekt pa viktigheten
av komiteenes uavhengighet, og at denne balansen ikke alltid var enkel
opp mot Forskningsridet.

Med disse endringene og ny organisasjon fant vi at det passet
godt med en synlig endring pé bladet. S& - hvis du er en opp-
merksom leser, hiper vi at du ser at Forskningsetikk har fatt en
liten ansiktsleftning. Vi héper vi har gjort forandringer som vil
bringe stoffet fram til leseren pa en bedre mate. Innholdsmessig
vil vi tilstrebe oss kvalitet og bredde i stoffet — som for. Du vil
finne en variasjon mellom temanummer og generelle nummer
med et sammensatt faginnhold.

Arets forste utgave er et temanummer med hoyaktuelt stoff:
Internett-forskning og etiske dilemma. Komiteene og Norsk
vitenskapelig datatjeneste (NSD) hadde i februar et mote om
emnet. Mange av temaene og refleksjonene fra denne samlingen
bringer vi na videre i Forskningsetikk. De etiske utfordringene
star i ko.

Om du ikke vet hva «Big data» er, far du en bred artikkel her
om emnet; den teknologiske utviklingen vil pavirke bade
forskning og samfunn fram i tid pa en mate som vi i dag ikke
aner rekkevidden av. Informasjonsflommen og samhandlingen
gjennom Facebook, blogger og nettfora gjor ogsad noe med
oppfatningen av oss selv; noen forskere har begynt 4 jakte pa
hvordan vi definerer var nye identitet. I denne utgaven kan du
lese litt om tankene bak.

Sé derfor — velkommen til alle lesere, gammel som ny,
til & folge Forskningsetikk i sin nye klesdrakt.

Foto: Trond Isaksen
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Big data

utfordrer forskningen

Stadig mer av ditt og andres liv foregar pa nettet. For forskere er det viktig a forsta dette livet. Men

hvordan skal de klare det?

Tekst: Siw Ellen Jakobsen

u mener noe pa Facebook.
Du kjoper noe i en nettbutikk.
Du deltar i en gruppe, pa en
blogg eller i et nettforum.
Alt dette registreres. Slik samles hele tiden
informasjon om deg. Den kan bli sammen-
stilt, analysert — og brukt.
Ta en kikk pd annonsene som dukker
opp til heyre pa Facebook-siden din.
Det er ikke tilfeldig hva som kommer der.
Disse annonsene er tilpasset akkurat deg.
Og neste gang du er pa Facebook, vil de
veere enda litt bedre tilpasset.

Begrepet Big data

Big data er ikke noe presist begrep. Beteg-
nelsen refererer bade til dataene i seg selv
og aktiviteten knyttet til 4 samle inn, lagre,
analysere og presentere dem. Bade IT-
folk, markedsferere og forskere forseker

a fa noe fornulftig ut av et voksende fjell
med digitale ettall og nuller.

Flere enn bare salgsavdelingene i
Google og Amazon felger nemlig med pé
ditt sosiale og profesjonelle liv. Det handler
ikke bare om hva du kikker pé av nytt
kamerautstyr, og hva du kjeper av beker.
Ogsa forskere onsker a folge med pa hva
du gjor. Noen forskere far lov. Men ikke
de tradisjonelle forskerne.

- Samfunnsforskere ber virkelig veere
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bekymret. Den akademiske samfunns-
forskningen vil snart vere helt utdatert

i forhold til hva kommersielle aktorer
far fram om folks liv, advarer Bernard
Enjolras. Sosiologen jobber ved Institutt
for samfunnsforskning (ISF) og leder et
forskningsprosjekt som har forsgkt a ta i
bruk Big data. Det har vist seg vanskelig.

— Vi star né overfor et skille i forsk-
ningen, hvor akademia kan bli den store
taperen.

- Giganter som Google, Twitter,
Facebook og Amazon har alle egne
forskningssentre. De kan utfere analyser
som andre forskere ikke kan gjore, fordi
de har eksklusiv tilgang pa data om ditt
og mitt liv. Gigantene har ingen plikt til a
gjore dataene sine tilgjengelige for andre.
Vi kan ikke en gang evaluere om dette er
god eller darlig forskning. Selskapene med
de store faktadatabasene om deg og meg
publiserer hva de vil og bruker forsknin-
gen sin akkurat slik de vil.

En samfunnsrisiko
Enjolras ser flere betenkelige sider ved
utviklingen.

- Jeg mener dette er en samfunnsrisiko.
Nér enormt mye informasjon pa denne
maten samles om ulike enkeltindivider,
kan dette i mye storre grad enn hva som

har veert mulig med tradisjonelle survey-
data tidligere, brukes til & avdekke
atferdsmenstrene hos store menneske-
grupper. Denne mer eller mindre
hemmelige forskningen fanger ikke bare
opp hva vi mener. Den fanger ogsa opp
hva vi gjor.

Vi har bare sa vidt sett begynnelsen,
mener Enjolras.

Et ferskt eksempel er Barak Obamas
siste valgkamp. Demokratene tok
malrettet i bruk Big data under 2012-
valget i USA. Slik kunne de rette ulike
kampanjer inn mot spesifikke grupper,
lokalsamfunn, ja til og med mot enkelt-
individer.

— Selskaper som Google, Facebook og
Amazon har enorme muligheter til &
aggregere data og se disse i ssmmenheng.
Google vet for eksempel sveert mye om
hva vi spker etter pa nettet, de vet hva vi
kommuniserer om pa e-post, og de vet
hvilke nettverk vi er en del av. Fa men-
nesker er klar over hva de takker ja til
nér de bruker disse produktene, sier
forskningslederen.

Minority Report

— Forskningsavdelingene hos disse
selskapene driver forst og fremst med
sammenstilling av ulike data for kom-



, Vi star na overfor et skille i forskningen,
hvor akademia kan bli den store taperen.

Bernhard Enjolras, ISF

mersielt bruk. Resultatet bruker de til

4 malrette reklame, forteller Petter Bae
Brandtzzeg, forsker ved Human-Computer
Interaction (HCI) group ved SINTEE.

Han mener vi naermer oss et samfunn
hvor butikkvinduet du passerer, skriker til
deg: «Petter, vi har en skjorte her som
passer deg perfekt!» Dette fordi dine
lokasjonsdata i stadig sterre grad kan
kobles mot dine personlige preferanse-
data, noe for eksempel Facebook alt har
kommet langt med.

«Minority Report»-samfunn er begrepet
SINTEF-forskeren bruker om fenomenet,
med henvisning til Steven Spielberg-
filmen fra 2002 om et fremtids-samfunn
der overvakere kan vite noe om deg, for
du vet det selv.

Nar Brandtzaeg og andre forskere er pa
internasjonale forskerkonferanser, mgter
de na ogsa forskere fra Facebook og andre
sosiale medier som driver med samfunns-
vitenskapelige analyser. Et eksempel:
Facebook analyserte alle statusoppdater-
inger skrevet pa engelsk de siste fem
arene. De lette etter trender om hvordan
vi bruker og skriver oppdateringer. Slik
fant de blant annet at vi skriver kortere og
kortere oppdateringer for hvert ar.

— Interessant nok for en medieforsker.
Men mer interessant er det at ingen

samfunnsforsker eller kulturforsker i
akademia noen gang har veert i neerheten
av et sa stort datasett som disse Facebook-
forskerne sitter pa, mener Brandtzeeg.

- De stiller derfor med store informa-
sjonsfortrinn om brukerne. Selv om det
er vanskelig a lage representative data,
kan de gjore spennende og grundige
analyser og sammenligninger pa tvers av
land, alder og kjenn, samt data brutt ned
pé personlige preferanser som hobbyer,
moter, politikk osv.

Og om slik tilgang skulle vaere en
medieforskers vate drem, er det kanskje
like greit at de ikke far tilgang pa dataene.
Dette fordi man fortsatt sliter med
hvordan en skal kunne klare a behandle
sa store datamengder pa en fornuftig og
meningsfull mate, teknisk og metodisk.

Og de forskningsetiske problemstil-
linger starike...

Sosiale medier i politikken
Ved Institutt for ssmfunnsforskning ISF)
i Oslo har likevel noen prevd seg.

Kari Steen-Johnsen er forsker i det
samme prosjektet som Bernard Enjolras
leder. Her vil forskerne forsgke a begripe
hva sosiale medier gjor med offentlig-
heten.

>

Bernard Enjolras, sosiolog ved Institutt
for samfunnsforskning (ISF) og leder av et
forskningsprosjekt som har forsgkt a ta

i bruk Big data. Foto: ISF

Petter Bae Brandtzaeg, forsker ved Human-
Computer Interaction (HCI) group ved
SINTEF. Foto: Gry Karin Stimo

Kari Steen-Johnsen, forsker ved Institutt for
samfunnsforskning (ISF). Foto: Lise Ekern
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- Vi ser pa samfunnsengasjement,
hvordan politiske partier bruker sosiale
medier, hvordan journalistene endrer sine
strategier og lytter til de sosiale mediene.
Vi studerer hva sosiale medier betyr for
sosial deltakelse og for den offentlige
debatten. Kort sagt: Hvilken rolle spiller
sosiale medier i dagens politiske virke-
lighet?

ISF benytter seg i denne studien av
mange forskjellige typer data. Ogsa Inter-
nett-data. De folger politiske nettsteder
i Norge, politiske partier, og profilerte
bloggere. De bruker dataverktey for a
kartlegge hvordan de ulike nettstedene er
knyttet til hverandre.

I henhold til retningslinjene fra Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste
(NSD) skal disse dataene, selv om de blir
betraktet som offentlige, behandles pa
samme mate som andre data, fordi de
faller inn under personopplysningsloven.
Forskeren kan ikke publisere verken data
eller resultater hentet fra bloggposter, uten
a informere bloggerne det gjelder, uansett
om postene anonymiseres.

Tvitring om terror

Forskerne gnsket ogsa & bruke Twitter-
meldinger rett etter 22. juli som et eksem-
pel pa hvordan slike meldinger spredte

FORSKNINGSETIKK nr. 1 ¢ 2013

levere ut dat

Kari Steen-Johnsen, ISF

seg i et nettverk. Men det skulle ikke bli
sd enkelt.

Twitter eier sine egne data og ISF fikk
beskjed fra selskapet at de ikke leverte
ut data til forskningsformal. Likevel fikk
NRK Beta tilgang pa 250 000 tweets fra
terrordegnene. 5 000 av dem ligger apent
pé nrk.no/terrortwitter

- Det var jo klar beskjed om at Twitter
prioriterer media framfor offentlig forsk-
ning, sukker Steen-Johnsen.

Forskerne kunne selv ha «hgstet» tweets
fra nettet. Men det krever stor datakapa-
sitet, noe som igjen er avhengig av
okonomiske ressurser. Behandlingen av
dataene krever ogsa metodeutvikling-
og refleksjon. Hva er for eksempel et
representativt utvalg pa Twitter? Og hva
med forskningsetikken? Ma man be alle
som har ytret seg om samtykke?

Bernard Enjolras peker pa at det fore-
lopig er svert uklart hvilken status denne
typen data har i samfunnsforskningen:

— Ta for eksempel en tweet. Nar den
legges ut pa Twitter, oppfattes den som
offentlig tilgjengelig for alle. Men hoster
vi inn denne tweeten til forskningsformal,
ma vi da seke om tillatelse til det? M4 alle
de 50 000 som har ytret seg i debatten
som Vi er interessert i, offentlig samtykke
i at deres ytringer brukes i forskning?

a til frskningsfrél.

lllustrasjon: Shutterstock

Det samme gjelder for blogger og i
nettavisenes debatter. Dette er offentlig
tilgjengelig, men er det forskningsetisk
forsvarlig & bruke ytringene til forsknings-
formal? For oss er dette helt uklart. Og det
er ikke mye hjelp a fa i det forsknings-
etiske regelverket.

- Hvis vi skal felge retningslinjer for
forskning generelt, blir det etter mitt
skjenn et misforhold mellom regelverket,
og hva det er mulig & gjore bade teknisk
og kommersielt med disse dataen. Slik
taper forskningen, mens de kommersielle
aktorene kan gjore hva de vil og gar ut
som vinnere.

Endrer samfunnsforskningen

Petter Bae Brandtzeeg, SINTEF-forskeren
vi allerede har snakket med, er kanskje
aller mest opptatt av et problem som
skapes av de enormt store datamengdene:
Problemet med & lage meningsfulle
analyser.

— Ta terror-tweetene etter 22. juli. NRK
sto overfor et kjiempeproblem i forhold til
analyse da de ensket 4 se pa disse tweetene,
det dukker nemlig opp masse semantiske
problemer nar du tar tak i sa store tekst-
mengder. Skal du g gjennom alle dataene
manuelt, blir det enormt arbeidskrevende.
Likevel er det noe du ber gjore.



Tweet-illustrasjon

Er Twitter-ytringene til Jens Stoltenberg, Gudmund
Hernes og Frank Rossavik klare for forskning. Eller ma
de tre sparres forst?

Utoya-tweet

Hvor ofte dukker ordet «politi» opp i ulike Utaya-
tweeter pa mandag 25. juli 20117 NRK fikk 250 000
tweeter av Twitter og har gjort det mulig for deg a

se — og analysere — ytringene pa nrk.no/terrortwitter
(Faksimile fra nrk.no)
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Even Westvang, formgiver og utvikler og har siden
1995 statt bak tjenester som underskog.no og origo.
NO. Foto: Astrid Westvang

- Mange forskere som gnsker & bruke
data som dette, sitter forelgpig pa gjerdet
og venter pa bedre analyseverktoy.

Steen-Johnsen tror Big data vil endre
samfunnsforskningen:

- Forskningen vi gjor i framtiden vil i
storre grad bli basert pa datakompetanse.
Vi vil bruke algoritmer som gjor det mulig
d analysere de store mengdene med data.
A forsta data kommer til 4 bli viktigere for
samfunnsforskere. Allerede na er vi blitt
mer avhengige av & knytte til oss forskere
som er gode pé dette.
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Begrepet «Big data» brukes om mye og
betydningen ervag.

Even Westvang er et kjent navn i deler av
Norges Internett-verden. Han er formgiver
og utvikler og har siden 1995 statt bak
tjenester som underskog.no og origo.no.

Pa fritiden visualiserer han store datasett
fra det offentlige. For eksempel har
Westvang samlet alle opplysninger om
Nasjonale prever fra Utdanningsdirekto-
ratet. Disse dataene har han brukt til a lage
en nettlasning hvor du enkelt kan se
hvordan «din» skole gjer det, sammenliknet
med andre skoler i landet.

— Begrepet «Big data» ble lansert for
markedsfere dataprodukter som er spesielt
egnet for & lagre og prosessere store data-
mengder. De siste par drene har begrepet
blitt applisert ganske tilfeldig pa en rekke
fenomener. De datasettene jeg jobber med,
kan for eksempel ikke kalles Big data. Til
det er de altfor sma, mener Westvang.

- Big data handler vel egentlig bare om
at vi alle gir fra oss mer data enn noen
gang fer. Og at denne informasjonen som
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samles inn, for eksempel av norske tollere,
kan brukes til & se etter mgnstre og brukes
til overvakning. En bil kan «flagges», og
tollerne kan felge med pa hvor mange
ganger denne bilen kjarer over Svinesund,
for eksempel. Kostnadene ved a lagre og
analysere data som dette, er na sveert lave.
En datakilde som ofte forbindes med Big
data, er data fra sosiale medier, mener
Westvang.

— Gjennom a studere sporene folk legger
igjen etter seg pa nettet, kan man se hvor
de bor, hvor gamle de er, hva de er opptatt
av. Hver gang du er inne pa en nettside, er
det ofte flere aktarer som etterpa vet at
du har veert der.
| dag finnes det masse gode database-
verktgy som kan brukes til a analysere
bevegelsene dine, forteller Westvang.

— Antallet selskaper som gjer slike sosiale
analyser og selger dem videre, vokser
kraftig. Twitter har for eksempel et
grensesnitt som gjer det lett a bygge data
pa tvers, for a selge dem videre til tredje-
partsakterer.

FORSKNINGSETIKK nr. 1 ¢ 2013
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Regelverket for Internett-forskning:

lkke akkurat krystallklart

Enorme datamengder blir en utfordring for flere enn forskere. Datatilsynet er forberedt pa at det snart
kommer en strgm av henvendelser om reglene for Internett-forskning. Et regelverk a vise til har de. Men

det er ikke akkurat krystallklart.

Tekst: Siw Ellen Jakobsen

T eknologien er i stadig utvikling.
Vi blir nedt til 4 tilpasse praksis

i takt med den. Men det blir
utfordrende, innremmer Kim Ellertsen,
direktor for juridisk avdeling i Data-
tilsynet.

Forelopig har ikke Datatilsynet hort
fra mange forskere som vil forske pa
Internett-data. Men det er bare et
sporsmal om tid for henvendelsene
kommer. Kanskje kommer det en strom
av dem.

For & svare pa henvendelsene blar
tilsynet opp i personopplysningsloven.
Det er den loven som skal verne deg og
meg som privatpersoner mot krenkelser
og mot at enhver bruk av bilder eller
personopplysninger skjer uten vart
samtykke. Loven henger seg pa den
europeiske menneskerettighetskonven-
sjonen.

- Loven ligger der. Den er generell og
teknologingytral. Men utfordringen blir
4 gi rom for mange unntak. For eksempel
er det unntak fra samtykke hvis materialet
som skal publiseres, har allmenn interesse.

Og hvilken forsker vil ikke hevde at
forskningen hennes har allmenn inter-
esse?

FORSKNINGSETIKK nr. 1 ¢ 2013

Ytringsfriheten

- Og sd har vi ytringsfriheten. Den skal
ogsa balanseres opp mot loven, forteller
Eilertsen.

Nar du legger ut noe pa Twitter eller
pé en blogg, er vanligvis malet ditt &
promotere dine egne meninger. Du
benytter deg av ytringsfriheten. Men nar
en forsker samler inn mange Twitter-
meldinger og ensker a sette dem sammen
i et system, da gjor de noe annet med
meldingen din enn det som var formalet
ditt, og hva du regnet med skulle skje da
du trykket pa «Tweet»-knappen. Da er
utgangspunktet til Datatilsynet at
forskeren ma serge for 4 innhente
tillatelse fra deg, for ytringene blir brukt
i analyser. Du har jo ikke sagt ja til 4 bli
forsket pa. Og det har heller ikke vennene
dine, som du kanskje utleverer i Twitter-
meldingen eller pa bloggen din. De er
ikke klar over det og har overhodet ikke
akseptert a bli forsket pa.

Men om en forsker samler inn 1,2 mil-
lioner Twitter-meldinger. Hvordan skal
hun da innhente samtykke fra alle disse?
Oppgaven blir jo helt umulig.

— A be om samtykke fra 1,2 mil-
lioner blir vanskelig, ja. Men det er jo
ikke umulig & varsle. I loven stir det at
forskeren ikke trenger a varsle, dersom

det er uforholdsmessig vanskelig. Det
kan veere en stor utfordring a kontakte
1,2 millioner personer selv om man har
navnene deres. Men forskeren kan sende
ut felgende beskjed pa Twitter: «Hvis du
onsker 4 reservere deg fra denne forsk-
ningen, vennligst send meg en e-post.
Hilsen forskeren». Alle «tweets» som er
samlet inn, har jo en adresse i seg - til
personen bak. Det er altsd mulig 4 infor-
mere. Milet med & informere er at vi, som
enkeltpersoner, har rett til & vite hva som
blir samlet inn av opplysninger om oss,
og vi skal ha mulighet til & trekke oss fra
prosjektet.

Mange forskere vil hevde at de som ytrer
seg i en blogg eller pd Twitter, md vite at
dette betraktes som offentlig informasjon,
og at de som selv soker offentligheten med
sine synspunkter, ma regne med at noen
bruker denne informasjonen?

- Kanskje, kanskje ikke. Jeg vet ikke om
vi har kommet dit enna at folk har denne
bevisstheten, svarer Ellertsen.

Skaper Nettby presedens?

Nettby var Norges storste nettsamfunn.
Da eieren VG nedla prosjektet i 2009, ble
deler av materialet med 750 000 regi-
strerte brukere overlatt til Nasjonal-
biblioteket. Datatilsynet ville at dataene



— Teknologien er i stadig utvikling.
Vi blir nedt til a tilpasse praksis i takt
med den. Men det blir utfordrende.

Kim Ellertsen, Datatilsynet

skulle slettes, med henvisning til person-
opplysningsloven. Kulturdepartementet
tolket loven annerledes. I disse dager er
et lovforslag til en pliktavleveringslov ute
pé hering. Denne nye loven skal sikre at
allment tilgjengelig informasjon blir tatt
vare pa og sikret for ettertiden.

Forslaget fra Kulturdepartementet til
ny lov sier at man har rett til 8 hoste
informasjon som gjelder sveert mange,
og at dette kan brukes til forskning. De
mener at Nettbysamfunnet var sé stort at
det kan regnes som «en allmennhet».

Ellertsen og Datatilsynet er skeptiske.
Huvis lovforslaget blir vedtatt, ma medlem-
mer av sosiale nettsamfunn vere klar over
at det de publiserer, selv pd nettsamfunn
som krever palogging, kan bli bevart for
ettertiden og gjort tilgjengelig for en
storre allmenhet enn nettsamfunnets
medlemmer.

- Vi sper: Hva vil en slik lov gjere med
var opptreden pa nett? Vil vi endre
atferden var, fordi noen samler pé det vi
gjor? Det finnes gode rettstradisjoner pa
at vi skal ha rett til 4 bli glemt, og at det
dumme vi gjor, skal vi kunne bli ferdige
med. Det er verd a reflektere over at det
snart ikke lenger er slik, oppfordrer
Ellertsen.

Kim Ellertsen, direkter for juridisk avdeling i
Datatilsynet. Foto: Datatilsynet

FORSKNINGSETISKE N7 KOMITEER

FORSKNING

PA INTERNETT

Nye retningslinjer og bok i arbeid

* Nye, reviderte retningslinjer for
Internett-forskning
Den nasjonale forskningsetiske komité
for samfunnsvitenskap og humaniora
(NESH) vil i lapet av 2013 utarbeide
reviderte retningslinjer for Internett-
forskning. De som i dag ligger pa nettet,
ble godkjent i 2003 og er en del av de
generelle retningslinjene fra NESH.
Link: www.etikkom.no/
Forskningsetikk/Etiske-retningslinjer/
Samfunnsvitenskap-jus-og-humaniora/
Internett-forsking/

e NESH og Den nasjonale forsknings-
etiske komité for naturvitenskap og
teknologi (NENT) arbeider ogsa med en
antologi om Internett-forskning og
etikk — basert pa innlegg fra Internett-
seminaret i Bergen 7. februari ar.
Boken planlegges utgitt i 2014.

FORSKNINGSETIKK nr. 1 ¢ 2013



Et annet privatl

Internett har endret privatlivet
vart. Fa er i tvil om det. Men
hvordan foregar endringen,

og hvor langt kan forskere

ga for a finne svar?

Tekst: Bard Amundsen

Charles Ess, farsteamanuensis ved Institutt
for medier og kommunikasjon ved Universitet
i Oslo (UiO). Foto: Uio
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Identiteten var er i endring. Det er
hovedbudskapet til amerikaneren Charles
Ess, na fersteamanuensis ved Institutt for
medier og kommunikasjon ved Univer-
sitet i Oslo (UiO). En god del forskere har
allerede begynt letingen etter hva denne
nye Internett- og smarttelefon-péavirkede
identiteten var er for noe. Om kort tid vil
ganske sikkert langt flere folge etter i
jakten.

Men her kommer tradisjonell forsk-
ningsetikk til kort, advarer etikk- og
medieforskeren ved UiO.

Na begynner det

Etikkforskningen rundt Internett er om
lag ti ar gammel. Likevel er det forst na at
forskningen pa hva Internett gjor med oss,
for alvor settes i gang. Da blir forskningse-
tikk viktig, papeker Charles Ess.

Tradisjonell forskningsetikk tar
utgangspunkt i at vi presenterer oss selv
for andre gjennom én enkelt identitet. Slik
var det for. Men i 2013 er ikke livet lenger
sd enkelt.

Bade unge og mange voksne later til &
vaere komfortable med 4 vise fram en
starre del av privatsfeeren sin enn for.

IV

I dag kan unge mennesker gi bade
venner, foreldre og fremmede adgang til
4 kikke inn i «rom» hvor andre for ikke
hadde adgang. Noen gar sa langt som til
a legge ut nakenbilder av seg selv pa nettet.
Ungdom later til & veere komfortable med
a vise fram en storre del av privatsfeeren
sin. Det samme gjor flere voksne.

Forskere vil gjerne folge med pa hva
som skjer. Noen har fatt utviklet smart-
telefon-apper som sporer og tar opp «alt».
Smarttelefonen er i dag med deg helt inn
pé soverommet. Forskere kan bli med de
ogsd. Appen Device Analyzer, utviklet ved
University of Cambridge, er en slik app.
Flere tusen mennesker verden rundt har
meldt seg som frivillige brukere.

Inn i private rom

- Nar flere mennesker er villige til 4 la
forskere bli med inn i private rom, kan
arsaken nettopp vere at oppfatningen av
identiteten var, av selvet vart, er i ferd med
a endres. Forklaringen pa at spesielt unge
mennesker virker sa komfortable med



dette, er trolig at dagens unge allerede har
foretatt dette skiftet i oppfatningen av
selvet, tror Charles Ess.

- Dette er i det minste en hypotese jeg
har, legger han til.

- Veldig interessant forskning viser oss
at unge mennesker slett ikke mangler
forstéelse for hvor viktig det er & beskytte
privatliv. De forstar det godt. Men de har
utviklet smarte strategier for hvordan de
opptrer med privatlivet sitt og intimsfeeren
sin pa nettet, strategier voksne ofte ikke
forstar. Dette kan handle om sa avanserte
ting som kryptering av informasjon.

Relasjonell identitet

I den vestlige verden har vi de siste 50
drene sett et skifte i menneskers identitet.
Fra en individuell identitet — til en
relasjonell identitet. Aller raskest har dette
skiftet gatt de siste arene, tror Ess.

- Forskere gnsker selvfolgelig & studere
dette. Men det er her den tradisjonelle
forskningsetikken kommer til kort, fordi
den farst og fremst er opptatt av a beskytte
individet. Na bytter individet mellom ulike
identiteter, avhengig av den relasjonelle
sammenhengen det opptrer i. Spesielt
unge mennesker gér oftere inn og ut av
ulike roller. Identiteten er mer knyttet til
ulike relasjoner, som det forhandles om,
og som ofte endres.

Privatlivets fred var tidligere hellig.

Slik er det ikke lenger.

— For var privatlivet vart noe konstant.
Slik er det ikke na. Privatlivet er na mer
flytende, noe som endres med individets
ulike roller.

— Her er det mye vi forskere fortsatt er
i tvil om. Men det virker for oss som at
langt flere er komfortable med 4 la en
storre gruppe kikke inn i intimsfeeren
deres. Pa den annen side er folk fortsatt
opptatt av a beskytte det som er mest
privat. Ogsa unge mennesker.

Privatlivets fred var tidligere
hellig. Slik er det ikke lenger. , ,

Norske regler

Utviklingen loper foran bade forsknings-
etikk og regler. Men Norge er sa langt
ingen sinke pd omradet.

- Den nasjonale forskningsetiske komité
for samfunnsvitenskap og humaniora
(NESH) og Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD) har regler som er
minst like gode som de som finnes i EU,
sier Ess. — Problemet er at vi mangler
regler som har tatt opp i seg denne
endringen i «selvet virt» og den nye
relasjonelle identiteten var; regler som er
i stand til 4 hindre at forskere eller andre
trenger lenger inn i privatlivet vart enn
vi selv gnsker - selv om vi bruker bade
smarttelefon og Internett. Forskere som
i dag vil forske pa folks privatliv, stir ikke
bare overfor flere muligheter, men ogsé
overfor storre utfordringer enn de gjorde
tidligere.

Charles Ess understreker at han fortsatt
ikke kjenner Norge og norsk forskning
spesielt godt. Men amerikaneren har
likevel noen forslag:

- Béde i Norge og andre land tenker nok
mange forskere at sé lenge jeg bare folger
reglene, s gjor jeg ikke noe galt. Prob-
lemet er at vi befinner oss i et omrade hvor
det enna ikke finnes gode regler 4 folge.

- Pa kort sikt er jeg pessimist. Jeg er
redd noen ma bli skadet, for de riktige
reglene kommer pd plass.

— Men pa lengre sikt er jeg optimist.
Dagens forskere, iallfall en god del av dem,
er nemlig neermere forskningsobjektene
sine enn for. Det gjor at de har bedre
utviklet empati for individene. Kanskje er
dette vel sd viktig og noe som flere
forskere bor legge vekt pé, enn at man
folger regler. Forskere er som andre i stand
til & tilpasse seg en endret virkelighet; ikke
bare gjennom a folge regler, fremholder
amerikanske Charles Ess.

CAMBRIDGE-PROSJEKTET

Device Analyzer er en app for smarttelefon,
utviklet av forskere ved University of
Cambridge i Storbritannia. Appen sporer
nzer sagt alt du gjer pa smarttelefonen.
Mange har meldt seg som frivillige med
telefonene sine.

Forskningsprosjektet gir forskerne
adgang til mengder av data om den enkelte
bruker. Appen fglger med pa hvem du
ringer, nar du ringer og tekster, hvilke apper
du bruker, hvor heyt volum du har pa
telefonen din, hvor mange bilder du tar og
hvor du er. Slik kan forskerne fa adgang
ganske langt inn i privatlivet ditt. En utskrift
av det du har foretatt deg, kan bli pa flere
Ad-sider.

Det eneste forskerne ikke vet, er hvem
den enkelte bruker er. Det er anonymisert.

Device Analyzer for Android (deviceana-

lyzer.cl.cam.ac.uk ) kan skrus av og pa. Den
gir ogsé brukeren adgang til & bestemme
hvilke deler av privatlivet forskerne skal fa
adgang til. Slik gir den individene en viss
kontroll.

Charles Ess synes det virker som
prosjektet har gjort sitt beste for a beskytte
brukernes privatliv. Men er dette nok? sper
han. Eller har de kanskje gjort for mye? Ess
eritvil. Men noe han er helt overbevist om,
er at dette er forskning vi vil se mer av
framover.

I Sverige ble et lignende prosjekt stanset.
Da brukerne forsto hva som ble samlet inn,
var det flere som nektet forskerne adgang.
Forskerne selv ble frustrerte over mangelen
pa forskningsetiske retningslinjer som
kunne hjelpe dem.

FORSKNINGSETIKK nr.12013 11



SETT & HORT

Sverige tar grep

Ved Universitetet i Uppsala har de n3 satt
i gang en undersgkelse av hva som ligger
i de anatomiske samlingene. En del av
skjelettrestene kommer fra arkeologiske
utgravninger og stammer fra middel-
alderen, men mange skjelett og kranier er
kommet fra fremmede land i den hensikt
& drive raseforskning. Dette sees i dag pa
som bade uetisk og imot internasjonale
retningslinjer og praksis.

Fgrsteantikvar Anne Ingvarsson
Sundstrgm har s& langt avdekket over
hundre kranier og skjelett som urettmessig
ligger i samlingene. | farste omgang vil
tre kranier bli sendt tilbake til Fransk
Polynesia. Andre deler av samlingen bestar
av skjelettrester fra samer og land som
Fransk Guyana, Russland, Polen, Kongo,
Sudan, Indonesia, Peru og Grgnland.

Sundstrgm betegner dette som en «mgrk
del av historien» til universitetet og er glad
for arbeidet med tilbakefgringen som na
har startet.

Kilde: NRK Sampi

Alle bilder: Shutterstock
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Forsker vil klone
neandertaleren

En amerikansk forsker har fatt den etiske
forskerverdenen til & skjelve i vemmelse.
Mikrobiolog George M. Church fra
universitetet Harvard etterlyser en rugemor
til sitt neste forsgksprosjekt. Han hadde
brukt ordene: «Det eneste vi mangler er
faktisk en eventyrlysten kvinne».

Kvinnen er tenkt som baerer av en
neandertalerbaby, som er klonet ved hjelp
av en eggcelle fra en kvinne og DNA fra et
neandertalerskjelett.

Forskeren matte dementere sin noe
flasete uttalelse, men han mener at det
snart vil veere mulig teknisk & gjennomfare forsgket.

Medlem av Det Etiske Rad i Danmark; Mickey Gjerris, uttaler at dette er en pervers
tanke. - Man trenger sveert mange eggceller. Rent teknisk skal man tgmme disse cellene
for deres eget DNA og putte inn DNA fra en avdgd neandertaler, altsd en skjelettrest.

Det vil gi mange aborter med fostere som har altfor store organer.

- Til sammenligning, sier han, matte man klone 277 egg fra sau fgr man fikk et leve-

dyktig lammefoster. Tanken er sa smaklgs at det gjgr vondt, uttaler Gjerris.

Kilde: Etikk.dk

USA stopper
dyreforsak
med primater

US National Institutes of Health (NIH)
besluttet i januar at de aller fleste
sjimpansene skal ut av forsgkslabora-
toriene.

Beslutningen ble tatt pa bakgrunn
av at The Institute of Medicine committee
(I0M] allerede i 2010 konkluderte med
at sjimpansene ikke lenger er like
ngdvendig for biomedisinsk forskning
som de har veert. N& er det bestemt at
bare 50 stk. skal beholdes til forsknings-
formal. | dag har instituttet vel 360
primater.

NIH har bestemt at de bare i fa tilfeller
vil stgtte forskning som bruker primater.
Kriteriene for slik forskning skal veere
strenge: Forskningen skal vaere ngd-
vendig for & fremme befolkningens helse,
forskningen kan ikke etisk forsvares a
gjennomfare pa et menneske, eller at det
ikke er mulig & gjere forskningen pa et
annet dyr.

NIH skal legge en plan for hvordan
dyrene best kan f et liv utenfor labora-
toriene, trolig i dyrehager.

Kilde: Zee News



Fordobling av juks
blant studenter

Blant studenter blir det mer og mer vanlig & jukse. Det kan bade

Universitetet i Bergen (UiB) og Norges handelshayskole (NHH] vise til.
12012 ble det oppdaget dobbelt s& mange juksesaker som i 2011.

- Hvis jeg visste at jeg kunne bli utvist ett ar, hadde jeg aldri gjort det,

sa en student til Studvest (en avis for og av studenter ved UiB).
Viserektoren sier at det legges mye vekt pa informasjon og holdnings-

skapende arbeid overfor studentene i forhold til juks, men at det sikkert

kan gjgres mer. Det var flest tilfeller av juks ved Juridisk fakultet, noe

som begrunnes med at det er dette fakultetet som har flest innleveringer.

Kilde: studvest.no

Tysk utdanningsminister
tatt i forskningsfusk

Utdanningsminister Annette Shavan gikk av tidlig
i februar etter & ha blitt tatt i omfattende fusk i
forbindelse med sin doktorgrad. Hun ble fradgmt
graden etter & ha blitt dgmt for at «omfattende
mengder tekst var skrevet av fra andre forfattere
uten a vaere referert til som siteringer», i folge
University World News.

Shavan nekter for at beskyldningene er riktige,
men har sagt fra seg stillingen sin. Hun vil g4 til
seksmal mot universitetet. Hvis hun ikke far
medhold i klagen sin, vil hun bli stdende uten
universitetsgrad. Hun hoppet nemlig over & ta
mastergraden og begynte rett p& doktorgraden.
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Kilde: Forskerforum

Registerforskning under lupen i EU

Nytt EU-forslag kan hindre svensk registerforskning, skriver
16 professorer i en artikkel i Svenska Dagbladet. Forslaget skal
verne om den enkeltes integritet, General Data Protection
Regulation, mener EU. Men det kan fgre til en klar begrensning
for de forskerne som gnsker & jobbe med nasjonale registre,
mener artikkelforfatterne.

Flere omrader er omtalt i artikkelen som problematiske,
blant annet kravet om at dataene ikke kan brukes til annet enn

250 000 kr i bot

Universitetet i Bergen (UiB) har fatt bot
for uaktsomhet i forbindelse med
forskning. Saken gjelder krenking av
personvernet til 13 000 hordalendinger.
De er blitt forsket pa uten konsesjon
fra Datatilsynet og uten samtykke fra
de involverte. UiB brgt loven da de
koblet personopplysninger fra tusenvis
av personer som hadde takket nei til &

det som var beskrevet ved innhentingen. Det virker ogsa uklart bli forsket pa, med sensitive opplysnin-
hvordan forskere kan bruke personopplysninger. ger i trygdebasen fra Statistisk
- Forslaget fra EU kan fgre til at registerforskning blir gjort vanskelig i hele EU. sentralbyra.

Kravene er ikke mulig & innfri; det er heller ikke noe etisk grunnlag innenfor medisinsk

forskning & g& fram slik det blir fores|att, sier professorene. MR S e

Kilde: dagensmedicin.se
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Tekst og foto: Lise Ekern

ktiviteter pa Internett betyr

mye i dagens samfunn. Pa fa ar

har bruk av nettmedier utviklet

seg fra den forste mobiltele-
fonen med enkle tekstmeldinger til sosiale
medier som vi kjenner det i dag - med
Facebook, Twitter og offentlige kommen-
tarfelt i de fleste aviser.

Flere og flere av oss skriver vare tanker
og felelser i mer eller mindre private rom
pé nettet. Dette interesserer forskere.
Hvordan samhandler folk pa nettet,
hvordan utvikler man normer og regler,
hva styres adferden av?

Ansikt til ansikt
Forskningsetikk tok en samtale med
Marika Liiders, forsker ved SINTEE.
Fra hun tok dr. graden i perioden
2004-2007, har hun studert adferd pa
nettet. Hun synes det er spennende a se
endringene som har skjedd de siste arene.
- Min forskning er oftest individneer;
med det mener jeg at alle de prosjektene
jeg har gjennomfoert, har veert en analyse
av det jeg har lest pa nettet av tekst og
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blogger kombinert med kvalitative
intervju.

— Internett-forskningen jeg gjor, skiller
seg ikke fra annen forskning nar det
gjelder kravet til forskningsetikk og
metode, mener Liiders, — men utfordrin-
gene er spesielle. I og med at jeg har
personlig kontakt med informantene og
studerer tanker og folelser de skriver om
pé nettet, opplever jeg at de er i en sarbar
situasjon. Min oppgave er a verne om
dem, beskytte dem mot & bli kjent igjen i
mine publikasjoner; altsa love dem full
anonymitet, forklarer hun.

— Underveis i prosjektet stiller jeg meg
hele tiden spersmalet: Kan dette skade
informanten min? Man ma jobbe
induktivt; jeg kan tro at forskningen kan
planlegges ut fra universelle regler. Men
enkelte ganger mé jeg endre design. Det
kan veere som et resultat av vekting
mellom rettigheter til informantene
versus samfunnsnytte; hva skal veie

tyngst.

— Da er det jeg sier at en godkjenning
fra Norsk vitenskapelig datatjeneste
(NSD) ikke er nok, en forsker mi ha med
seg etiske vurderinger gjennom hele
prosjektet.

Respekt

Marika Luders er opptatt av & vise
informantene respekt, hun vil at de skal
ha full tillit til henne og forskningen.
Hun mener slike verdier er grunnpilarer
i arbeidet nar man jobber kvalitativt.

- Jeg kan synliggjore hva jeg mener ved
a beskrive to prosjekt jeg har gjort.

- Det ene eksemplet er fra dr. grads-
arbeidet mitt «Being in mediated spaces:
An enquiry into personal media practices».
Jeg tok kontakt med 20 ungdommer pa
nettet. De skrev blogger, la ut bilder og var
ganske private i det de skrev. Alle fikk
informasjonsskriv om prosjektet, at jeg
lovet anonymitet, at det ikke veere mulig
a kjenne seg igjen pa noen mate, og at de
kunne trekke seg fra studien nar som
helst. Jeg fikk informert samtykke fra
samtlige og gjorde kvalitative intervju



Marika Liiders har studert adferd pa Internett siden 2004. Hun synes det er spennende a se endringene som har skjedd de siste arene.

med dem. Dette var i 2004 og praksis da
var annerledes enn na; det var mest vanlig
a undertegne med psevdonym pa nettet;

i dag skriver de fleste med fullt navn.
Informantene opplevde selv at de ytret seg
i et privat rom, mens det faktisk ikke er slik.

I ett av casene i doktorgradsarbeidet
sammenlignet jeg med en offentlig
kommentarspalte pa dagbladet.no.
Tekstene der brukte jeg uten samtykke
i trad med retningslinjene fra AOIR
(se faktaboks pa side 17).

Mine informanter ble derimot lovet
anonymitet, og derfor kunne jeg ikke
publisere direkte deres tekster og bilder
i avhandlingen. Jeg matte ikke pa noen
mate avslgre hvem de var. Det betyr at jeg
matte rekonstruere tekster, altsd omskrive
- og det er absolutt et etisk dilemma bade
for metode og kvalitet pa forskningen.

Dilemma

Det andre prosjektet Liiders viser til,
handler om arbeidslivet. En internasjonal
bedrift onsket & bedre den interne sam-
handlingen mellom ansatte i bedriften.

Nettverksverktoyet Jive ble brukt i
prosjektet. Jive virker som en intern
Facebook i en bedrift; noe likt et intranett
som mange kjenner til; altsd et lukket
forum pa en arbeidsplass.

Datainnsamling ble gjort med 27
ansatte i 4 land mellom 2010 og 2012 av
Lene Pettersen og Marika Liiders. Fordi
denne bedriften hadde veert igjennom
store forandringer, ble det ogsa her
spesielt viktig a ivareta anonymitet. Man
matte ikke kunne spore hva den enkelte
arbeidstaker hadde sagt.

- Hvis vi ikke hadde garantert for dette,
hadde vi ikke fatt tillit og heller ikke den
kunnskapen vi da fikk, forklarer Liiders.
Dette betyr ogsé at det ble umulig a bruke
skjermbilder og eksempler fra hvordan
Jive brukes i bedriften. Igjen mé even-
tuelle eksempler pa bruk rekonstrueres.

Da ender jeg med dette dilemma: Ved
a fierne all informasjon som kan avslore
identitet om en person, blir det vanskelig
a presentere resultatene i en publikasjon.
Jeg sitter igjen med et metodisk spersmal:
Vil det kalles fabrikkering av data selv om

jeg opplyser om arbeidsmetoden?
Et slikt valg vil i utgangspunktet ga pa
tvers av forskningsetiske prinsipper.

- En vesentlig ting til sist, mye kan
sies om NSD sine krav til utforming av
informasjonsskriv for 4 fd informert
samtykke. Noen ganger tenker jeg; dette
virker sé alvorlig at det nesten ser «farlig»
ut & delta i forskning. Kan et slikt
infoskriv skremme? Men nei - jeg tror
ikke det. Tvert imot mener jeg det er med
pé a gi trygghet og skape tillit til forsk-
ningen. Det er min erfaring.
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orskere fra mange land sam-

arbeider sammen om en storre

undersekelse pa barn og deres

Internett-vaner. Malet har veert &
fa barnet selv i tale. Det er nemlig et stort
sprik mellom hva barnet forteller om sitt
nettbruk, og det foreldrene later til & vite
eller tro. Vi har snakket med ansvarlig for
undersokelsen i Norge, forsteamanuensis
og medieviter Elisabeth Staksrud, Univer-
sitetet i Oslo.

Hun har forsket pa barn og unges adferd
pé Internett i mange ar. Doktorgraden
hennes handlet om barn og nettrisiko. Na
er hun en av flere forskere i prosjektet EU
Kids Online, som har gjennomfert en stor
sporreundersokelse om barn i alderen
9-16 4r, 1 000 barn fra hvert land og 1 000
foreldre.

— For meg ligger det en etisk motivasjon
i 4 fa snakke med barnet selv, sier Staksrud.

— Det vi erfarer, er at det er stor forskjell
mellom det barnet selv opplever, og det
foreldrene kan fortelle. Vi ma sa godt vi
kan fa tak i et helhetlig og rettferdig bilde.
De svarene vi finner, vil gi godt grunnlag
for & forsta Internett-adferd. Gjennom en
slik forstaelse kan vi bade leere opp barna
og gjore de rette tiltakene for 4 hindre
uonsket adferd. Altfor mange av beslut-
ninger som tas i forhold til barn, gir pa
a beskytte barnet best mulig ut i fra de
voksnes premisser.

Forskeren, som selv er trebarnsmor,
forteller at selv hennes barn, da de var
under to 4r, allerede var godt kjent med
bruk av Internett. - Hvis jeg sper barna
mine om de vil se barne-TV eller spille pa
Internett, svarer de nesten alltid det siste.
Jeg er mer opptatt av den totale skjerm-
tiden enn om de bruker nettet, forklarer
hun.

100 sporsmal

Staksrud beskriver det store internasjo-
nale prosjektet som ganske sa unikt. Alle
barna skulle svare pd over 100 spersmal
hver; mange av dem av svert folsom
karakter. Hun forteller at det har veert en
lang prosess a utvikle bade sporreskjema
og informasjonsskriv for 4 innhente
informert samtykke. — Ikke minst har vi
mattet tilpasse sporsmalene til de enkelte
lands kultur; ord kan ha ulike betydninger

og tolkes forskjellig. Derfor er en
sammenlignbar operasjonalisering sveert
viktig.

Hun forteller at nettopp fordi forskningen
er sd omfattende, kan man fa representative
tall som grunnlag for beslutninger. Tallene
representerer stemmene til alle barna og
foreldrene. Undersegkelsen er anonym og
koordineres fra Storbritannia, forteller Staks-
rud. - Forskningen er godkjent av London
School of Economics (LSE), den folger bade
forskningsetiske regler i Storbritannia og
internasjonale retningslinjer, som blant
annet er utviklet av Association of Internet
Researchers (AOIR).

Vi har ikke fatt noen egen, spesiell
godkjenning her i Norge i tillegg.

Hvordan gar dere fram for d sporre
1000 barn, og hvordan fir dere tak i dem?

-1 EU Kids rekrutterte vi i Norge
gjennom telefon, intervjuene foregikk sa
hjemme hos respondentene. Vi har
utdannet prosjektmedarbeidere til &
héandtere bade sporreskjema og samtykke-
tematikken. I tidligere undersekelser har
vi rekruttert og samlet inn data via skoler.
Generelt er responsen bra, spesielt hos

Internett-forskere fra mange land har
dannet det internasjonale nettverket
Association of Internet Researchers (AOIR).
Nettverket har medlemmer ogsa fra Norge
og skal veere en ressurs for forskere og
studenter.

Malet med nettverket er blant annet &
bringe fram etiske dilemma og refleksjoner
som er typiske for forskning ved bruk av
Internett. Forskningsetiske krav som for
eksempel informert samtykke og konfiden-
sialitet og anonymitet, blir utfordret og kan
komme i konflikt med metodene for denne
type forskning.

AOIR har forpliktet seg til & veere et
forum for etiske diskusjoner og skal gi rad til
forskere som forsker med eller pa Internett.

barn. De aller fleste barna synes det er
spennende & vaere med i en undersokelse
som handler om dem. Vi er interessert i
hvordan de har det, ogsa nér det gjelder
flere vanskelige tema om deres nettbruk;
folelser i forhold til ting de ser pa, som
vold og porno, om de blir mobbet pa
nettet, for a nevne noe.

Staksrud innser at det er et vanskelig
etisk landskap & bevege seg i. — Barn er
mer robuste enn vi tror, sier hun. - Og de
er erlige i sine svar. Vi var forberedt pa at
noen barn kunne reagere pa en slik mate
at vi skjonte at barnet trengte hjelp ved at
det selv var i umiddelbar fare for skade
— eller at barnet utgjorde en fare for andre.
Vare prosjektmedarbeidere var leert opp til
a takle dette, og vi har hatt et stotteapparat
som vi kunne benytte oss av.

I USA, ved et lignende prosjekt, gikk de
sd langt at de opprettet en egen kontakt-
telefon som barn og foreldre kunne ringe
til ved behov. I EU Kids hadde vi et
varslingssystem hvor vi i spesielle tilfeller
ville kunne kontakte og involvere offentlige
etater.

Siden oppstart har nettverket levert to
rapporter med retningslinjer.

e 2002: Ethical decision-making and
Internet research: Recommendations from
the AOIR ethics working committee,
link: www.aoir.org/reports/ethics.pdf

e 201 2: Ethical decision-making and
Internet research 2.0: Recommendations
from the AOIR ethics working committee,
link: www.aoir.org/reports/ethics2.pdf
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Et forskningsetisk dilemma som dukket
opp, var hvorvidt barn og foreldre skulle
ha noen form for belgnning. - Dette loses
ulikt fra undersekelse til undersokelse.
Det er en rekke etiske problemer knyttet
til dette; som hvis familien far en gko-
nomisk kompensasjon for & vaere med i
undersekelsen, noe som i visse tilfeller kan
gi foreldre okt motivasjon til a veere med
- selv om barna ikke vil veere med. Da vil
det ogséa kunne foles vanskelig for barna &
si nei om foreldrene presser pa.

Hvis man gir premie til alle som deltar,
hva skal man da gjere med de som ikke vil
veere med, nir man for eksempel samler
inn data i en klassetime, og alle ser hvem
som svarer, forklarer Staksrud.

Til skade eller nytte

Prosjektet skulle blant annet prove & finne
svar pa spersmal som: Hva er skadelig for
barn, hva er signalene for risiko i forhold
til skade, hvilke barn er spesielt sarbare?
Staksrud har gjennom sin forskererfaring

sett at framvekst av sosiale medier har
bidratt til ny bekymring hos foreldre og i
samfunnet generelt. - Jeg tror denne
redselen er overdrevet, men vi skal ta pa
alvor det som skjer na gjennom den
teknologiske utviklingen, pa godt og
vondt. Derfor er svarene vi finner viktige.

Hun er sterk i sin mening om at de
foreldre som nekter sine barn nettilgang,
vil gjere barna stor skade. — Forskningsre-
sultatene vare viser at barn som ikke far
tilgang til nettet p4 lik linje med andre
barn, er mer sirbare nér de forst kommer
pa nett, de utsettes for mer risiko og har
mindre hdndteringskompetanse. De stiller
ogsa med et sosialt handicap; da veldig
mye av vennetilknytning og utveksling na
skjer via Internett-baserte tjenester.

Tilbakefaring av resultater

Innenfor forskningsetikken er det et
viktig anliggende a bringe resultatene fra
forskning tilbake til bide dem som har
veert med — som gruppe — og gi myndig-
hetene svar de kan bruke. - Vi bruker
flere kanaler til formidling av det vi finner,
bekrefter Staksrud. — Skolene som har
veert med, far resultat; ikke om sin egen
skole, for alt materiale er anonymt, men
pé gruppeniva. Gjennom medier nar vi ut
til et bredere lag av folket; noe som

vi mener er meget viktig. Vi bruker mye
tid pé & «oversette» resultatene pa en slik
mate at forskningen blir popularisert.

I tillegg samarbeider vi med nasjonale

EU Kids Onlines (EU Kids) er et forsknings-
prosjekt som gjennom en spgrreunder-
sekelse om 25 000 barn samt en av deres
foreldre i vel 25 land har fatt kunnskap om
deres nettbruk. Prosjektet er i regi av
London School of Economics (LSE). Malet
har veert a fa noen svar pa hvilken adferd
barna har pa nettet, og hva deres bruk av
Internett farer til. | undersgkelsen skiller
man mellom risiko for a komme i kontakt
med skadelig innhold og faktisk skade av
det som er opplevd pa nettet.

Resultater fra undersgkelsen kan lastes
ned fra www.eukidsonline.net

og internasjonale aktorer som jobber med
trygg bruk av Internett, for & gi disse mer
informasjon om ulike problemstillinger
- og mulige losninger. Nylig sto en lang
artikkel om resultatene i Aftenposten
(06.02.2013). Barn i ni land ble kate-
gorisert til & veere 1 hgyrisikogruppen.
Det gjaldt blant annet norske barn.

- Bak hele forskningen ligger et genuint
onske om & gi barna selv kompetanse til
a veere med a bestemme utvikling av egen
adferd pa nettet. De som er mest bekymret
for at vi gar sé direkte pa barna, ber sporre
seg; er det etisk forsvarlig ikke & snakke
med barna selv? Det er de som er eksperter
pé sitt eget liv. Hvis forskningen skal bidra
til positive tiltak for & gi barn en trygg
netthverdag, mé vi vite hva de faktisk gjor
- og hva de faktisk opplever.

Slik avslutter Staksrud samtalen var for
hun iler av garde til barnehage og egne
barn.

Forskningen skal bidra til tiltak som kan gi barna
kompetanse til & utvikle egen adferd pa nettet.
(lllustrasjonsfoto: Shutterstock)



BOKOMTALE @

Ethics and Burial Archaeology

De dede er verken objekter eller materiell kultur. De var mennesker
som oss selv. Fortidens og natidens generasjoner er knyttet sammen
gjennom en falelse av felles menneskelig erfaring, en empati som vi
ikke har for objekter og materiell kultur. Dette gjer denne formen for
arkeologi annerledes, hevder forfatteren Duncan Sayer, som til daglig
foreleser i arkeologi pa University of Central Lancashire.

Foto: Lise Ekern

Arkeologi og samfunn

Siden arkeologien ikke fungerer i et rom
adskilt fra resten av samfunnet, er det
mange interesser a ta hensyn til innen

dette feltet. Boken er en glimrende inn-
foring i temaet, slik det har utspilt seg i
Storbritannia de siste ti til tyve ar. Landet
er mer urbant og utbyggingstakten raskere
enn her i Norge. Det gjor presset pa utgrav-
inger av for eksempel bykirkegarder langt
storre og erfaringene med denne type
problemstillinger flere. Den britiske jussen
er annerledes og mer komplisert enn var,
og forarsaker en del kurigse problemstill-
inger som vi nordmenn slipper, selv om
vare norske lover pa feltet er sveert
mangelfulle. I tilfellet Carver Street i
Sheftield skulle en tidligere metodistkirke
bygges om til studentkro, mens statuttene
knyttet til bygningen fra 1800 tallet sa at
alkohol ikke kunne oppbevares i bygget.
Qlkjelleren til studentkroa ble derfor
gravd ut pa den omkringliggende
kirkegérden, der de totalavholdne
metodistene fremdeles 1a begravet. Var
dette 4 respektere de dode?

Respekt

Etikk knyttet til utgravinger av menneske-
lige levninger og forskning pé dem,
handler ofte om 4 ta hensyn til den svakere
part, til ulike minoriteter i et moderne
multikulturelt samfunn. For noen grupper
er det a vise respekt for de avdede det
samme som ikke & rore levningene i det
hele tatt. For andre vil det vere & utforske

og fortelle de avdedes historie for
ettertiden, og for andre igjen det 4 finne
ritualer og seremonier som ivaretar de
religiose aspekter nar de dede graves ut.
Det er umulig & unnga konflikter, men
apenhet og etterrettelighet virker erfar-
ingsmessig dempende.

Som kunst

Utstillinger og handtering av menneske-
lige levninger vies et eget kapittel.
Spersmalet er ikke sa mye om menneske-
lige levninger skal kunne stilles ut,

men hvordan. P4 den ene siden bruker
forskerne og museene store ressurser

pa a finne ut hvem den dede er, og hva
levningene kan fortelle om det livet de
levde, kort sagt; & fa frem individet bak
levningene. Dette oker respekten for den
avdede og dennes spesifikke historie. P4
den andre siden forseker utstillinger som
Body Worlds & anonymisere sine levninger
mest mulig, & gjore individene til objek-
ter, slik at publikum felelsesmessig skal
komme lengst mulig unna den personen
hvis levninger faktisk stilles ut.

Objektivisering

Riktig galt gikk det da sykehuset Alder
Hey oppbevarte levninger fra dede barn
uten at foreldrene var klar over det. Feilen
14, ifolge forfatteren, i at man omdefinerte
levningene fra & veere individer til medi-
sinske studieobjekter eller data. Selv om
dette ikke var arkeologisk materiale, kan
ogsé arkeologene leere av det. Faren er at

Oddbjorn Sermoen
Direktor

- Avd. for kirkebygg og

'} kulturminneforvaltning,
o b

KA. (Tidligere leder av
Skjelettutvalget)

fagfolk med denne objektiviseringen gjor
de dede om til «antropologiske prover»,
mens andre med interesser i de samme
levningene ikke forstar eller nodvendigvis
er enig i de arkeologfaglige kriteriene.
Gjennom en serie eksempler ser han

at dette ofte handler om sprakbruk fra
arkeologenes side. Det er forskjell pa om
noe har «historisk» eller «vitenskapelig»
interesse. Overspilles det «vitenskape-
lige» kortet, skapes det avstand mellom
forskerne og publikum; man kan lett fa
inntrykk av at dette «ikke er mer enn
vitenskapelige eksperimenter». Det er viktig
a fortelle historiene og & kommunisere
funnene og de skjebnene det er snakk om
til publikum.

Boken ender opp med en gjennomgang
av ulike eksisterende etiske regelverk, som
Sayer mener alle har sine ulemper. Han
foreslar & bruke det som i Storbritannia
har fatt betegnelsen «The Seven Principles
of Public Life» som guidelines: Selfless-
ness, Integrity, Objectivity, Accountability,
Openness, Honesty and Leadership.

g &
Ethics and
Burial
Archaeology

o i et

Ethics and Burial
Archaeology

Forfatter: Duncan Sayer
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Duckworth Debates in ‘
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DEBATT 0

Skjelettforskning i var tid

| perioden 1800 til 1900 ble det i Norge foretatt store innsamlinger
av humant skjelettmateriale i forbindelse med fysiskantropologisk
og arkeologisk forskning. Etiske hensyn ble gjerne lite ivaretatt, ikke
minst ved innsamling av skjelettmateriale fra samiske gravplasser.
De etiske sparsmal som samlingsforvaltningen og forskningen pa
slikt materiale reiser, var noe av bakgrunnen for opprettelsen av
Nasjonalt utvalg for vurdering av forskning pa menneskelige

levninger (Skjelettutvalget) i 2008.

Foto: Lise Ekern

tableringen var uttrykk for et
enske, bade fra forskersamfunnet
og fra myndighetenes side, om
okt bevissthet omkring etiske
sporsmél innen ikke-medisinsk forskning
pé menneskelevninger. Implisitt kan ogsa
utvalgets etablering forstas som et enske
om et forum som kunne bidra til & bedre
det anstrengte forhold som i noen tilfeller
oppsto mellom antropologisk forskning og
ulike etniske minoriteter: A finne etisk
gode lpsninger i saker hvor det var handlet
uetisk, mot grupper eller enkeltindivider.

Bruk og forbruk
Det ble imidlertid tidlig klart at ogsé en
annen type problematikk ville bli viktig
i utvalgets arbeid: Bruk og forbruk av
skjelettmateriale i forskningseyemed.
Bakgrunnen for denne «nye» problema-
tikken er de mange destruktive naturviten-
skapelige metoder som de siste 10-20 ar er
tatt i bruk innen arkeologisk og antropolo-
gisk forskning, spesielt genetiske (DNA)-,
isotop- og sporstoffundersgkelser.
Fra 1970-tallet har radiologisk datering
(C14) veert vanligste metode for alders-
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bestemmelse av beinrester. Inntil for 10-15
ar siden matte man forbruke ca. 20 gram
bein for en datering. Det har i flere tilfeller
medfort at hele eller storparten av beina
fra ett individ er brukt opp. Heldigvis har
ny teknikk fort til at det na ofte er nok
med mindre enn 1 gram bein for & utfore
Cl4.

Noe av det samme forbruksmensteret
har vi sett nar det gjelder DNA-under-
sokelser. Tidligere ble det tatt ut flere
tenner eller store beinbiter for en analyse.
I dag er det nok med «beinstev» som
borres ut fra smé hull. Spesielt innen
genetisk forskning har utviklingen gatt
fort, bade med hensyn til hvor mye
materiale som ma til, og ikke minst hvilke
svar de ulike metoder kan gi. Med dagens
hurtige teknologiske utvikling kan en
forutse at innen fa ar vil metodene nar det
gjelder gammelt genetisk materiale og
andre naturvitenskaplige metoder, kunne
vaere tilnaermet ikke-destruktive.

Mens det & gjore godt igjen gammel
urett peker bakover i tid, peker disse
sporsmélene framover. Hvordan kan
utvalget bidra til 4 hindre at vi i lopet av

Anne Karin
Hufthammer
Forsteamanuensis,
Universitet i Bergen

Leder av Nasjonalt utvalg
for vurdering av forskning
pa menneskelige levninger
(skjelettutvalget).

fa &r forbruker nasjonens felleseie av
menneskelevninger som finnes i samlinger
ved museer og andre offentlige institu-
sjoner?

Dilemma

Nasjonalt finnes de storste og viktig-

ste vitenskapelige samlingene av
humant skjelettmateriale, rester

av kanskje 15 000 individer,

ved universitetene i Oslo,

Stavanger, Bergen og

Trondheim. De

fleste er samlet inn

under arkeologiske

undersokelser og

er fra middel-

alderen, men der er

ogsé bein og tenner av

flere titalls individer fra

forhistorisk tid. Vanligvis finnes det kun
noen fa bein eller tenner fra de tidligste
funnene. Forhistorisk skjelettmateriale
er derfor av serlig stor verdi, og det mé
stilles ekstra strenge krav til undersekelser
som medforer forringelse eller destruksjon
av slikt materiale.



— nye etiske dilemmaer

lllustrasjon: Shutterstock

Refleksjon om forbruk av
skjelettmateriale er nodvendig.

Bruken av isotop- og sporstoffunder-
sekelser i antropologisk/arkeologisk
forskning har bidratt til kunnskap om
klima og om menneskenes vandrings-
meonstre og ernaering. Dette har gitt nye
viktige dimensjoner til arkeologisk
forskning. Mange arkeologer har sett
dette, og i de senere ar er det bade
nasjonalt og internasjonalt initiert en

rekke prosjekter som inkluderer isotop
og aDNA studier basert pa materiale fra
norske vitenskapelige samlinger. I flere
tilfeller har forskere fra ulike prosjekter
veert interessert i & ta ut prover fra ett
og samme skjelettmateriale. Slike
tilfeller ville kunne unngés med godt
samarbeid og informasjonsflyt.

Mer refleksjon
De vitenskapelige samlingene
befinner seg i de fleste tilfeller
ved museene. En vitenskapelig
samling er per definisjon en
samling som skal forskes pa. Selv
om museene i henhold til Code of
Ethics for Museums (ICOM) har en
forpliktelse til & bidra til forskning

(§8.4), har man ogsé ansvar for 4 pase at
akademisk eller vitenskapelig data ikke gar
tapt. Den samlingsansvarlige kommer ofte
i klemme mellom ensket om & fremme
forskning og plikten til & hindre at mate-
riale forbrukes unedig.

I senere tid har utvalget diskutert
hvordan vi kan bidra til en refleksjon
ombkring det store forbruket av unikt ikke
reproduserbart materiale som nd finner
sted. Tkke minst gjelder dette en bevisst-
gjoring i det naturvitenskapelige miljoet
av hvor utsatt samlingsmaterialet er.
Internasjonalt og nasjonalt er det etablert
flere sveert avanserte forskningslabora-
torier som i stor grad baserer sin forskning
péa materiale fra museenes samlinger.

Utvalget onsker & veere en informasjons-
ressurs og bista de samlingsansvarlige
i etiske spersmal i relasjon til slike sterke
legitime forskningsinteresser. Utvalget
onsker dessuten & gke kunnskapen om hva
slags resultater som allerede foreligger og
derved indirekte bidra til mindre forbruk
av materiale og okt samarbeid mellom
forskere.
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FORSKNINGSETISK HISTORIE ﬁ

«Painting the mice»

Museskinnet skulle vaert svart hvis forsgket hadde veert vellykket.

Dr. Summerlin lgste saken ved a male over det gra omradet pa de hvite
forseksmusene med svart tusj. Ikke visste han da at «Painting the mice»
senere skulle bli s& godt som synonymt med forskningssvindel.

Foto: Trond Isaksen

Bakgrunn
11973 fikk dr. Willam Talley Summerlin
ny jobb pé det anerkjente kreftsenteret
Memorial Sloan-Kettering. Dette ga
ham bade okt prestisje, status og lonn. Dr.
Robert Alan Good, Summerlins professor,
ble samtidig den nye direktoren ved
kreftforskningsavdelingen pa instituttet.
Med denne myndigheten kunne han raskt
utpeke den dyktige Summerlin, i en alder
av 34 ar, til professor og sjef over syke-
husets avdeling for hudsykdommer.

Den lovende hudspesialisten og
forskeren Summerlin fikk na tilgang pa
to kontorer, to sekreteerer, samt pafolgende
sykepleiere, teknikere og unge post-
doktorer til 4 stotte eksperimentet sitt.
Summerlin hapet a bevise at vev, som ble
dyrket frem i en laboratoriekultur over
flere uker, kunne bli transplantert til
genetiske forskjellige dyr uten at det
provoserte til avvisning i mottakerens
immunsystem. Hvis dette ble en suksess,
ville funnene kunne fa en viktig innvirk-
ning for bdde organtransplantasjon og
kreftterapi, som immunologer mente
kunne relatere seg til lignende prosesser.
Det var store forventninger og mye som
sto pa spill, doktoren jobbet dag og natt.
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Pannekaker og champagne

Det var enna morkt ute da Mannette og
Lana, Summerlins to sekreteerer, satte

seg inn i en drosje som kjerte mot Sloan-
Kettering instituttet en tidlig morgen i
mars 1974. Med seg hadde de nystekte
pannekaker og champagne. Frokosten var
planlagt kvelden i forveien, da Summer-
lin hadde bedt noen av teknikerne om

a komme tidlig neste morgen. De skulle
hjelpe ham med & ta av bandasjene pé de
forskningsmusene som han gnsket & vise
til Dr. Good samme morgen. Mannette
hadde da tilbudt seg & lage pannekaker, og
Lana ville ta med en champagne. Ettersom
Dr. Good likte & ha meter for solen sto
opp; var Summerlin booket inn klokken
07.00.

De spiste pannekakene og delte
champagnen, hele seansen tok ikke mer
enn 20 minutter. Sekreterene hadde
merket at deres sjef hadde vert svaert
stresset den siste tiden. Han var preget av
et anspent forhold til noen av forsknings-
medarbeiderne. Den ene av disse hadde
ikke klart & reprodusere Summerlins resul-
tater og var i ferd med & publisere en
rapport som ville motsi alt Summerlin
hadde fortalt verden de to siste arene.

Adele Flakke
Johannessen
Forstekonsulent

Forskningsetiske
komiteer/Teknologiradet

«The patchwork»
Summerlin tok med seg to albinomus
som hadde fatt transplantert ryggskinn-
celler fra svarte mus, opp til meotet med
dr. Good. Transplantatene av skinn pa
disse to musene var ikke tildekket av
vanlig bandasje som Summerlin pleide
a gjore. Derimot hadde han sydd over
transplantasjonene med ferskt skinn fra en
identisk mus. Det var disse «bandasjene«
som tidligere den morgenen hadde blitt
tatt bort. Summerlin var tydelig skuffet
over resultatet han s& under, transplanta-
tene hadde bare fatt en gralig farge og var
slettes ikke svarte. Derfor tok han en svart
tusj og farget transplantatene svarte, for
han fortsatte mot Dr. Goods kontor.
Merkelig nok sa nesten ikke dr. Good
pa musene den morgenen. Han hadde i
det siste fatt en del klager pa arbeidet til
Summerlin og var mer opptatt av den
tilsynelatende okende mistroen til
forskeren. Det store immunologiske
gjennombruddet lot vente pa seg. Dersom
doktoren hadde tatt en neermere titt, ville
han uten problemer ha avslert tusjmerk-
ene. Etter motet returnerte Summerlin til
laboratoriet. Han kunne selv enkelt ha
vasket bort tusjen, men valgte & overlevere
musene til sin betrodde assistent.



Den betrodde assistenten dyppet en
bomullspinne i alkohol, vasket de svarte
omradene og oppdaget fargeleggingen.

Avslgringen

Etter kort tid merket assistenten noe rart
med de to albinomusene. De hadde en
mye sterkere farge enn resten av labora-
toriemusene. Den betrodde assistenten
dyppet en bomullspinne i alkohol, vasket
pé de svarte omradene og oppdaget
fargeleggingen. Derfra var ikke veien
lang til direkterens kontor.

Ilys av klagene i det siste og na dette,
ble Summerlin innkalt umiddeltbart til
et mote — han innremmet alt. Ettersom
media hadde fatt nyss om saken, ble dr.
Good nedt til & suspendere forskeren,
ettersom denne hendelsen ville kunne
skade bade ham selv og instituttet.

Etterforskning

Under etterforskningen kom det frem at
flere av eksperimentene som Summerlin
hadde gjennomfert, var darlig kontrollert
og flere av resultatene var feil rapportert.
All hans forskning om transplantasjon
ble trukket tilbake. Han unnskyldte sin
oppforsel med en kombinasjon av mental
og fysisk utmattelse, enorme mengder
arbeidsoppgaver og press om a produ-
sere positive resultater. Presidenten for
Memorial Sloan-Kettering, dr. Lewis,
mente Summerlin led av alvorlige emo-
sjonelle forstyrrelser. Etter hendelsen skal

Summerlin ha flyttet til landlige Louisiana

for a praktisere medisin.

lllustrasjonsfoto: Shutterstock

Har du tips om historier som kunne veert fortalt i denne spalten?
Send en e-post til lise.ekern @ etikkom.no

Dr. William Summerlin valgte a fargelegge musene
med tusj — han ville overbevise sjefen sin om at
forseket var vellykket.

Foto: JP Laffont/Corbis/NTB scanpix

Kilde: «The Patchwork Mouse». Joseph Hixon,
Anchor Press, Doubleday, Garden City,
New York, 1976.
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