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Forskningsetik och urfolksforskning

Abstract

| forsoningsarbetet mellan Svenska kyrkan och samerna aktualiseras hur etiska
fragestallningar hanterats i saval historisk som nutida kontext. Fragor som ror etiska
stallningstaganden, dilemman och svarigheter i férsoningsprocesser av olika slag
kan ocksa relateras till hur etikfrdgor hanterats och utvecklats inom akademiska
sammanhanag. | foreliggande artikel tecknas en bild av hur etik i urfolksforskning
vuxit fram inom saval nationell som internationell vetenskaplig kontext. Genom att
relatera nationell utveckling kring etik i samisk forskning till internationella forhal-
landen problematiseras hur etiska évervaganden i forskning som rér urfolksfragor
paverkat och paverkar forskningens legitimitet och relationer mellan urfolk och
majoritet. | studien granskas svensk etikprovningslagstiftning, dér dess koppling till
etiska riktlinjer for urfolksforskning utreds och problematiseras. Utifran denna kart-
laggande analys diskuteras potentiella for- och nackdelar som paverkar mojlighe-
terna att skapa 6kat samiskt sjélvbestammande och jamlika maktrelationer mellan
urfolk och majoritet.

— =

Negotiated forgiveness involves a dialogue between the wrongdoer and
the wronged. It involves the idea of accountability, of the wrongdoer
taking responsibility for the offending actions.!

Forsoningsprocesser, sanningskommissioner och vitboksprojekt med
mal att géra upp med historiska oforritter och dirmed ligga grunden
for respektfulla relationer mellan majoritet och urfolk ar foreteelser
som ”ligger i tiden”. I Kanada har det sedan mitten av 1980o-talet ut-
talats ett flertal offentliga ursikter frin olika kyrkor, som bett om for-
latelse for sitt agerande gentemot olika urfolksgrupper i landet. I sdvil
Kanada som Australien har ocksi offentliga ursikter frin statligt hall
framforts till urfolken och det pagar ett fortlopande arbete som syftar

1 David Mellor, Di Bretherton & Lucy Firth, "Aboriginal and Non-Aboriginal Australia:
The Dilemma of Apologies, Forgiveness, and Reconciliation, Peace and conflict: Journal of
peace psychology 13:1 (2013) s. 18.
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till act uppmirksamma de krinkningar och 6vergrepp som begatts gen-
temot urfolk i olika linder, inte minst inom kyrkans och utbildningens
verksamheter.> Forsoningsprocesser relateras inte enbart till urfolks
perspektiv. I Sverige publicerades exempelvis nyligen en vitbok for
att belysa overgrepp och krinkningar mot romer, i syfte att utifrin
historiskt sammanhang ”ge ett erkinnande it offren och deras an-
horiga och att skapa forstielse for den romska minoritetens situation
idag”.3 Vikten av offentliga ursikter for att kunna gé vidare och lika
anstringda relationer mellan urfolk och majoritetsgrupper understryks
i forskning, dir det samtidigt poingteras att ursikter enbart far virde
om de ackompanjeras av aktiva handlingar som visar att ursikterna
verkligen haft substans och varit irligt menade.4 Goda ambitioner
och symboliska uttalanden leder inte per automatik till férindring,
forbéttring och forsoning.

I det svenska Sametinget har frigan om behovet av en mer generell
sanningskommission lyfts, didr man pekar pd att en samisk sddan skulle
kunna ge en mer rittvisande bild av historien dir 6vergrepp gentemot
samer erkinns och fir utrymme i historieskrivningen. Detta skulle i sa
fall, menar man, ”ligga grunden for en okad acceptans och respekt for
Sverige som rittsstat”.5 Svenska kyrkans vitboksprojekt ir inte en hel-
tickande sanningskommission i den bemirkelse som efterfrigas av de
aktuella Sametingsledamoterna, men genom projektet gors ett forsok
att gora upp med morka delar av en historia som linge varit férpassad
till marginalen. Genom projektet skapas mojligheter att uppmirksam-
ma, erkidnna och problematisera maktobalanser mellan Svenska kyrkan
och samerna, for att pa sd sitt dstadkomma framtida respektfulla re-
lationer mellan majoritet och urfolk. I projektbeskrivning och arbets-
process har frigor av etisk karaktir lyfts fram som relevanta genom

2 Gregory Younging, Jonathan Dewar & Mike DeGagné (red.) Response, responsibility, and
renewal: Canada’s truth and reconciliation journey (Ontario 2009) s. 176-177; Statement of
Apology, Kanada, <http://www.aadnc-aandc.gc.ca/eng/1100100015725/1100100015726
>, 17/4 20153 Apology to Australia’s Indigenous peoples, <http://australia.gov.au/about-
australia/our-country/our-people/apology-to-australias-indigenous-peoples>, 17/4 2015.
3 Den morka och okdnda historien: Vithok om dvergrepp och krinkningar av romer under
1900-talet (Stockholm 2014).

4 Mellor, Bretherton & Firth (2013) s. 18.

5 En samisk sanningskommission, Sametinget 120222, Dnr: M417.

192 De historiska relationerna mellan Svenska kyrkan och samerna



Forskningsetik och urfolksforskning

den uttalade ambitionen att samiska foretradare skall ges ett visentligt
inflytande 6ver vitboksprojektets alla delar, fran projektplanering till
genomforande och avrapportering av resultat. Den samiska represen-
tationen i styrgrupp ir genom riktade rekryteringar hog, och man har
medvetet arbetat for att etiska virderingar ska prioriteras pa ett sitt
som gor att “samernas individuella integritet och kulturella identitet
respekteras”.®

I samband med att etiska frigestillningar aktualiseras i forsonings-
arbetet mellan Svenska kyrkan och samerna finns det anledning att
sitta saker i ett storre sammanhang genom att rikta sokarljuset mot
hur etiska frigor uppmirksammats inom andra omraden.

Syftet med foreliggande artikel dr att, med en internationell utblick
som bas, problematisera svensk etikprovningslagstiftning och disku-
tera dess mojliga konsekvenser for legitimitet och giltighet inom det
samiska forskningsfiltet.

Urval och teoretiska utgangspunkter

I studien har framforallt tvd olika typer av killmaterial anvints som
grund for analys och diskussion. Den ena delen bestér av internationella
etiska riktlinjer for urfolksforskning och litteratur som beror desamma.
Detta material stills sedan i relation till svensk lagstiftning, dir Lagen
om etikprévning som avser mianniskor utgor utgangspunkt for analys.”
Som stod i kategorisering och analys har den struktur som presenteras
i Weijer, Goldsand & Emanuel varit vigledande. I nimnda studie har
23 olika riktlinjer for urfolksforskning kartlagts och analyserats, dir
gemensamma nimnare identifierats. I foreliggande undersokning har
dessa gemensamma nimnare stillts i relation till svenska forhallanden,
for att pa det sittet synliggora skillnader och likheter mellan svenska
och internationella diskurser for etik i urfolksforskning.®

6 "Plan f6r *Svenska kyrkan och samerna - ett vitboksprojekt’”, opublicerad promemo-
ria, Institutionen for idé- och samhilsstudier, Umed universitet (2013).

7 SFS 2003:460, Lag om etikprévning av forskning som avser minniskor.

8 Charles Weijer, Gary Goldsand & Ezekiel J. Emanuel, "Protecting communities in
research: Current guidelines and limits of extrapolation”, Nature Genetics 23 (1999) s.
275-280.
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I analys och diskussioner har inspiration himtats frin det numera
viletablerade forskningsfiltet som tar sin utgdngspunkt i begreppen
Decolonizing research och Indigenous Methodologies, dir forskning av
bland andra Linda Tuhiwai Smith, Lester Irabinna Rigney och Marie
Battiste fitt stort genomslag och férindrat synen pd urfolksforsk-
ning i minga akademiska kontexter virlden 6ver.? Forskningsfiltet
urfolksstudier spianner 6ver ett globalt geografiskt omride, dir manga
fragor ar direkt jimforbara, oavsett vilket av alla virldens urfolk det
handlar om. Av den anledningen finns dirfoér utmirkea mojligheter
att lira av varandra, utnyttja kompetens och utbyta erfarenheter mel-
lan olika geografiska, nationella och akademiska kontexter, vilket inte
minst dr av stort intresse nir det giller frigor som ror forskning och
forskningsetiska hinsyn.'® Inom filtet har forskare lyft problema-
tiken med att vetenskapliga institutioner ir priglade och inflitade i
en kolonial historia, och manga menar i likhet med Marie Battiste att
universiteten har ett stort ansvar att utmana koloniala och rasistiska
strukturer:

Nowhere is this work more needed that in the universities that pride
themselves in their discipline-specific research. These academic disciplines
have been drawn form a Eurocentric canon, an ultra theory that supports
production-driven research while exploiting Indigenous peoples, their
languages, and their heritage.™

Grundantagandet i denna artikel utgér frin uppfattningen att politik,
samhiille, vetenskapssamhille och den breda allmidnheten i Sverige

9 Marie Battiste (red.) Reclaiming indigenous voice and vision (Vancouver 2000); Linda
Tuhiwai Smith, Decolonizing methodologies: Research and indigenous peoples (London 1999);
Lester Irabinna Rigney, A first perspective of Indigenous Australian participation

in science: Framing indigenous research towards Indigenous Australian intellectual
sovereignty”, i Kaurna higher education journal 7 (2001) s. 1-13; Jelena Porsanger, "An
essay about indigenous methodology”, i Per Bickstrém, Kristin Jernsletten & Cathrine
Theodorsen (red.), Nordlit (2004) s. 108; Norman K. Denzin, Yvonna S. Lincoln &
Linda Tuhiwai Smith, "Introduction: Critical methodologies and indigenous inquiry”,
i Norman K. Denzin, Yvonna S. Lincoln & Linda Tuhiwai Smith (red.), Handbook of
critical and indigenous methodologies (Los Angeles 2008) s. 1—20.

10 Jelena Porsanger ”Ethical conduct in research involving indigenous peoples: Ge-
neral considerations” i Sdme- ja dlgodlbmotdutkama etihkka: Semindra raporta, Kdrdsjohka
23.-24.10.2006 (Guovdageaidnu/Kautokeino 2008) s. 25.

11 Marie Battiste & James Sakéj Youngblood Henderson, Protecting indigenous knowledge
and heritage: A global challenge (Saskatoon 2000) s. 133.
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ir paverkade av ett kolonialt arv som lever kvar och har fortgiende
konsekvenser i det samtida samhillet. De analyser och slutsatser som
presenteras i denna text har foljaktligen tolkats utifrin en postkolonial
utgdngspunkt.’? Jag utgir dirmed frin att Sverige “péverkats av en vis-
terlindsk, europeisk identitetskonstruktion som i sin tur influerats av
koloniala och imperialistiska monster”.3 Detta innebir dven en stind-
punkt att Sverige i vid bemirkelse dnnu inte pa allvar uppmirksammat
och gjort upp med historiska oférritter gentemot det samiska folket,
och att kolonisationsprocesser fortfarande pigar i dag. Parallellt med
detta ir den viletablerade svenska sjilvbilden som ”det goda och ritt-
visa landet”, dir normkritiska berittelser om 6vergrepp, krinkningar
och orittvisa maktférhéllanden inte passat in i det nationella narra-
tivet, hogst pataglig i dagens svenska samhille.’# Genom att anligga
ett postkolonialt perspektiv dr ambitionen att utmana traditionella
(visterlindska) strukturer genom att lyfta fram hur de paverkas av och
forhaller sig till koloniala monster, dir maktrelationer mellan majori-
tetsgrupp och urfolk gors synliga. Ett postkolonialt perspektiv tolkas
hir alltsa iznze som att den koloniala historien ir éver, utan innebir ett
tydliggorande av att den "istéllet genomsyrar vart samhille och dirmed
blivit sa sjilvklar att den osynliggors”.'s

12 Edward W. Said, Orientalism (Stockholm [1978] 2004) s. 64, 88-89; Ania Loomba,
Kolonialism/postkolonialism: En introduktion till ett forskningsfilt (Stockholm 2006).

13 Anna-Lill Ledman A representera och representeras: Samiska kvinnor i svensk och samisk
press 1060—2006 (Umed 2012) 5. 2932 (citat); Mikela Lundahl, Vad dr en neger? Negritude,
essentialism, strategi (Goteborg 2005) s. 86.

14 Ledman (2012) s. 29; Gunlég Fur, Adla vildar, grymma barbarer och postmo-
derna historier”, Historisk Tidskrift 119:4 (1999) s. 641-642; Tobias Hiibinette & Catrin
Lundstrém, ”Sweden after the recent election: The double-binding power of Swedish
whiteness through the mourning of the loss of old Sweden’ and the passing of ’good
Sweden”, NORA 19:1 (2011) s. 45.

15 Ledman (2012) s. 31 (citat); Catharina Eriksson, Maria Eriksson Baaz & Hakan
Thorn, Globaliseringens kulturer: Den postkoloniala paradoxen, rasismen och det mangkulturella
samhdllet (Nora 1999) s. 16; James (Sakéj) Youngblood Henderson ”The context of the
state of nature”, i Marie Battiste (red.), Reclaiming indigenous voice and vision (Vancouver
2000) s. 30; Se dven Graham Hingangaroa Smith, ”Protecting and respecting indige-
nous knowledge”, i Marie Battiste (red.), Reclaiming indigenous voice and vision (Vancou-
ver 2000) s. 215.
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Varfor behovs etik i forskning?

Diskussionerna kring nédvindigheten av etiska riktlinjer for forskning
tog ordentlig farti Europa efter andra virldskrigets slut. Mot bakgrund
av de krinkningar av minskliga rittigheter och 6vergrepp av fysisk
och psykisk karaktir som uppdagades under Niirnbergrittegdngarna,
aktualiserades behovet av grundliggande etiska riktlinjer for forsk-
ning dir minniskor utgjorde foremdl f6r undersokning. Regelsystem
inom framforallt medicinsk forskning formulerades di genom den sa
kallade Niirnbergkodexen (1947), starkt priglad av sin historiska kon-
text, med koncentrationsligrens ominskliga experimentverksamhet i
firskt minne.*¢ Ocks3 fore kriget bedrevs dock forskning och studier
pd minniskor som inte getts mojlighet att samtycka till medverkan
i forskningens tjinst. En av de mest kinda studierna genomférdes i
Tuskagee, USA, dir nirmare 400 min med afroamerikanskt ursprung
ingick i ett omfattande forskningsprojekt om sjukdomen syfilis. De
min som var drabbade av sjukdomen var del av ett experiment dir de
undanholls information om sin diagnos och inte heller fick behandling
for densamma. Forst efter att experimentet avslojats i medierna fyrtio
ir efter att det initierats blev minnen, deras familjer, barn och allmin-
het, informerade om vad som faktiskt hade pagitt.

Ett annat vilkint och mycket uppmirksammat forskningsprojekt
som stillt frigor om etik pa sin spets var det sa kallade ”Milgramsex-
perimentet” som inleddes i mitten av 1960-talet. Hir handlade det om
ett samhillsvetenskapligt forskningsprojekt dir syftet var att studera
minniskans benigenhet att lyda en aukrtoritet. Forskningspersonerna
hade informerats om att de skulle ingi i ett forskningsprojekt dér deras
roll var att bista forskningsledaren i experimenten. Uppdraget var se-
dan att tillfoga andra minniskor skada om de inte presterade tillrickligt
bra i ett inlirningsexperiment. Pa order av forskningsledaren skulle
de ge elchocker till de utsatta personerna om dessa inte presterade vil
i experimentet. Ju simre prestation, desto kraftigare elchock. I sjilva

16 Magali Paula Milmaniene, ”La comunidad indigena y sus derechos: Debates en torno
a la ética de la investigacién en ciencias sociales”, Anuario de investigaciones 17 (2010) s.
288; Hildur Kalman & Veronica Lovgren, "Etik i forskning och etiska dilemman: En
introduktion”, i Hildur Kalman & Veronica Lovgren (red.), Etiska dilemman: Forsknings-
deltagande, samtycke och usarthet (Malmé 2012) s. 7.
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verket var det dock de sjilva som var foremal f6r undersokning, medan
de personer som utsatts for de pistidda elchockerna var inférstadda
skddespelare, vilket uppdagades lingt senare och fick stora negativa
konsekvenser for dem som varit utsatta.'’

Ocksd i Sverige finns dokumenterade exempel pd 6vergrepp som
skett i forskningens namn. Ett vilkint fall ir den si kallade ”Vipe-
holmsstudien”, dir 6ver sexhundra funktionshindrade personer som
var intagna pa institutionen Vipeholm utsattes for det sa kallade ”sock-
erforsdket” mellan dren 1945 och 1960. Studiens syfte var att studera
sambandet mellan kost och karies, och forsdkspersonerna delades in i
olika grupper dir de fick ita stora mingder kola, eller socker i kosten
under ménga dr. Vipeholm valdes ut som férsoksinstitution d det an-
sdgs absolut nodvindigt att den grupp som deltog i forsoket var isolerad
och kosten dirmed kunde kontrolleras. Experimentet genomférdes
utan att vare sig patienter eller deras anhoriga gett sitt samtycke eller
informerats om att studien pagick. Forskningsprojektet var i minga
bemirkelser oetiskt, men ligger trots allt till grund f6r hur svensk tand-
vard etablerat strategier for proaktiv tandvard, exempelvis lanseringen
av begreppet lordagsgodis.’®

Ett exempel pé en etiskt omdebatterad historia som ror forskning
pa urfolk framtrider i anslutning till yanomamifolket i Sydamerika pa
grinsen mellan Brasilien och Venezuela. Den amerikanske antropolo-
gen Napoleon Chagnon har utpekats for att ha utsatt yanomamifolket
for forskning med ytterst allvarliga etiska komplikationer. Bland an-
nat har Chagnon beskyllts for att ha fabricerat forskningsresultat som
skulle bevisa att yanomami var ett genetiskt valdsamt folk, en forskning
som senare fitt hird kritik och vars resultat ifrigasates.?

I urfolkssammanhang har begreppet “forskning” linge forknippats
med negativa erfarenheter av 6vergrepp som gjort att begreppet manga
ganger har fitt negativa konnotationer.?° Ett av de tydligaste exemplen

17 Kalman & Lévgren (2012) s. 8.

18 Ulla Holmnér, ”Kariesprojektet”, i Cecilia Carlén-Nilsson & Ulla Holmnér (red.),
Rdster fran Vipeholm (Lund 1998) s. 113-115; Kalman & Lévgren (2012) s. 8; Elin Bom-
menel, Sockerforsiket. Kariesexperimenten 1943-1960 pd Vipeholms sjukhus for sinnesslia (Lund
2006).

19 Patrick Tierney, Darkness in El Dorado (New York 2000).
20 Smith (1999) s. 1; Smith (2000) s. 213.
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pé forskningsrelaterade dvergrepp under det senaste arhundradet gen-
temot samer pa svensk sida av Sipmi ir den verksamhet som bedrevs
vid Statens rasbiologiska institut i Uppsala. Institutet 6ppnades som
det forsta rasbiologiska institutet i virlden dr 1922 for att ar 1958 uppgé
i Uppsala universitet i form av Institutionen fér medicinsk genetik.?!
Vid det rasbiologiska institutet var ambitionen att forskningen skulle
fokusera pa frigor kring rashygien, i syfte att sikerstilla en hog kvalitet
pd det som ansdgs utgora “den svenska folkstammen”. Mitningar pa
nirmare 100 000 majoritetssvenskar genomférdes, och resultaten pu-
blicerades i The racial characters of the Swedish nation, ett verk som senare
oversattes till sdvil svenska som tyska.?> Med professor Herman Lund-
borg i spetsen registrerades dven ett stort antal samiska familjer med
hjilp av de vilbevarade svenska kyrkbockerna, som moijliggjorde att
individer kunde kartliggas 100-200 ar bakiti tiden. Samiska individer
fotograferades i forskningssyfte, och deras kroppar mittes, i vissa fall
med erbjudande om fotografier eller medicinska rid i utbyte.?3 Genom
mitningarna registrerades bland annat familjebakgrund, kroppslingd,
ogonfirg, harfirg och andra fysiska detaljer. En del av registreringen
bestod i att undersokningspersonerna fotograferades i forskningssyfte.
Med kroppsmitningar som metod var avsikten att bevisa att samman-
blandning av raser innebar en hilsomissig risk, som i forlingningen
skulle leda till samernas underging.>+

De kartliggningar av den samiska befolkningen som utfordes vid
Statens rasbiologiska institut redovisades bland annat i den dd mycket
uppmirksammade publikationen The race biology of the Swedish Lapps,
som utkom i tvd delar dren 1932 och 1941. Innehillet i den forsta
delen ror sdvil historiska beskrivningar som demografiska uppgifter
om exempelvis mortalitet, fertilitet och dktenskapsmonster.?s Den

21 Gunnar Broberg, Statlig rasforskning (Lund 1995) s. 82; Lennart Lundmark, "Lappen
dr ombytlig, ostadig och obekviim”: Svenska statens raspolitik i rasismens tidevarv (Umed 2002)

S. 134-142.
22 Broberg (1995) s. 20, 23-24.
23 Broberg (1995) s. 28-29.

24 Lennart Lundmark, Stulet land: Svensk makt pd samisk mark (Stockholm 2008) s. 216;
Broberg (1995) s. 28; Herman Lundborg & Sten Wahlund, The race biology of the Swedish
Lapps 1: General survey: Prehistory: Demography (Uppsala 1932).

25 Lundborg & Wahlund (1932).

19 8 De historiska relationerna mellan Svenska kyrkan och samerna



Forskningsetik och urfolksforskning

andra delen dr en mer uttalat antropometrisk sammanstillning, dir
ett stort antal samers kroppar mitts, studerats och fotograferats och
dir minga ansikten féorekommer i bild.2¢ Minga av de fotografier
som tagits inom ramen foér Rasbiologiska institutets verksamhet,
dir samer portritterats i olika sammanhang for att kartligga ”den
samiskarasen”, finnsfortfarande tillgingliga vid kart- och bildenheten
vid Uppsala universitetsbibliotek. Vid Uppsala universitet finns i
dagsliget inga etablerade etiska riktlinjer for hur det material som
insamlats av Statens rasbiologiska institut fir anvindas, eller av vem,
och delar av samlingarna finns tillgingliga fér vem som helst genom
digitalisering och publicering pi Internet.>” Genom den verksamhet
som bedrevs vid Statens rasbiologiska institut skapades en ”svensk
forskningstradition” som fick stort internationellt genomslag, men
som inte efterfrigats eller 6nskats av den grupp som utforskades —
samerna.*® Vid tiden f6r rasbiologins glansdagar fanns inte de etiska
regler och riktlinjer som nutida forskare har att forhilla sig till vid
vetenskapliga undersokningar, och det ar svart att i dag stilla tidigare
forskare till svars for forskning de utfért i enlighet med détidens stan-
dard. Diremot gir det inte att komma ifran att de integritetsintring
som de rasbiologiska studierna innebar skadat fortroendet for forsk-
ning bland manga samer, vilket har konsekvenser for forskningens
legitimitet 4n i dag.

Behovet av etiska riktlinjer for samisk forskning

Behovet av etik i samisk forskning?? har varit foremal for diskussion i
Sapmi i flera decennier vid det hir laget. P4 framforallt norsk sida har
fragor om etik lyfts fram som relevanta och nodvindiga, och ett 6kande

26 Gunnar Dahlberg & Sten Wahlund, The race biology of the Swedish Lapps 2: Anthropome-
trical survey (Uppsala 1941).

27 Johan Nilsson, ”En studie om hanteringen av Rasbiologiska institutets samling och
kinsligt material vid Uppsala universitet”, Kandidatuppsats i biblioteks- och informa-
tionsvetenskap vid Institutionen for biblioteks- och informationsvetenskap/biblioteks-
hégskolan (Bords 2012), <http://bada.hb.se/handle/2320/11244> 9/10 2013.

28 Broberg (1995) s. 84.

29 Med begreppet ”samisk forskning” menas i denna text forskning som rér frigor som
pa ett eller annat sitt inbegriper samer och/eller samiskt samhiille.
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antal forskare har uppmirksammat vikten av sirskilt utpriglad etisk
medvetenhet i forskning som rér samiska fragor. Redan i samband
med inrittandet av Nordiskt Samiskt Institut i Kautokeino i mitten av
1970-talet sd stilldes allt tydligare krav pa att forskning kring samiska
fragor skulle utg frin samiska perspektiv.3® Ar 2002 arrangerades en
etikworkshop med specifik inriktning mot samisk forskning av den
norska nationella forskningsetiska kommittén f6r samhillsvetenskap
och humaniora, och alltsedan dess har etikfrigorna uppmirksammats
med jimna mellanrum i olika konferenser, workshopar och publikatio-
ner.3! Utvecklingen pé norsk sida nir det giller etik i samisk forskning
har i sin tur influerats starkt av en internationell diskurs kring etik i
urfolksforskning, som vunnit ett allt stérre erkinnande sedan slutet av
1990-talet. Mot bakgrund av att Sipmi stricker sig 6ver nationsgrin-
serna ligger det nira till hands att tinka att man 4ven pd svensk sida
borde ha haft en liknande utveckling nir det giller att 6ka medveten-
heten i frigor om etik inom vetenskapliga kontexter som den pa norsk
sida av Sdpmi. I sjilva verket har etikfrigor i samisk forskning upp-
mirksammats i mycket begrinsad utstrickning inom akademiska sam-
manhang pa svensk sida, bade vad giller forskning kring etik i samisk
forskning och etablerandet av etiska riktlinjer som ir specifikt anpassade
for forskning dir samer eller samiska frigor stir i fokus.3* Inte forrin
pa senare dr har etikfrigor inom det samiska forskningsfiltet lyfts fram
som relevanta men antalet publikationer som uppmirksammar dmnet
ir fortfarande relative £a.33

I de linder som sedan linge etablerat etiska riktlinjer for urfolks-
forskning diskuteras sillan lingre huruvida dessa dr nédvindiga eller
inte. Utgangspunkten ir helt enkelt att forskning med anknytning till
urfolksfrigor skall bedrivas utifrin faststillda etiska riktlinjer baserade

30 Harald Gaski, "Indigenism and cosmopolitanism: A pan-Sami view of the Indige-
nous perspective in Sami culture and research”, AlterNative 9:2 (2013) s. 115.

31 Porsanger (2008) s. 24; Vigdis Stordahl ez al., ”Ethical guidelines for Sami research:
The issue that disappeared from the Norwegian Sami parliament’s agenda?” i Inrerna-
tional journal of circumpolar health 74 (2015), <http://www.circumpolarhealthjournal.net/
index.php/ijch/article/view/27024>, 30/9 2015.

32 Ledman (2012) s. 51-52.

33 Exempelvis Gustav Bockgird & Hikan Tunén (red.), Géller vanligt folkvert ocksd for
akademiker? (Uppsala 2010); Anna-Lill Drugge (red.), Ethics in indigenous research: Past
experiences — future challenges (under utg.).
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pé urfolks 6nskemal och behov, for att anses vara legitim och veten-
skaplig.34

P4 svensk sida har forskning med inriktning mot det samiska dm-
nesomridet linge varit ett populirt vetenskapligt filt som attraherat
forskare fran en rad olika discipliner. Trots att antalet forskningspro-
jekt 4r omfattande, finns i dagslidget inga officiella riktlinjer f6r hur
denna forskning bist kan bedrivas ur urfolksetiska perspektiv. Forskare
i Sverige ir skyldiga att forhilla sig till den nationella lagstiftningen
rorande forskningetik, en lagstiftning som ir allmint skriven for att
passa samtliga vetenskapliga omriden.3s Det finns didremot inga krav
pé eller generellt etablerade etiska riktlinjer for hur forskning kring
samiskrelaterade frigor bor bedrivas. Detta innebir i praktiken att
forskare, forskarstudenter, gistforskare, postdoktorer och andra verk-
samma akademiker inte har nagra tydliga riktlinjer att f6lja nir de
skall bedéma om forskningen kan betraktas som etisk eller inte ur ett
urfolksperspektiv. Inte minst visar sig detta tydligt i ans6kningar om
medel for samisk forskning dir osikerheten om vilka riktlinjer som bor
anvindas i samisk forskning ér tydlig.3%

Etik och etiska riktlinjer
i internationell urfolksforskning

For att komma tillritta med och undvika upprepningen av 6vergrepp
och/eller andra krinkningar har det utarbetats olika typer av regel-
samlingar och stiftats lagar pa bade lokal, nationell och internationell
nivd runt om i virlden. Mot bakgrund av att huvuddelen av den forsk-
ning som bedrivits med koppling till urfolksfragor har utforts av andra
in urfolken sjilva och inte nédvindigtvis gynnat urfolksgrupper, har
etiska riktlinjer utformats utifrin énskemal om att framtida forskning
bor baseras pa respektfulla relationer mellan forskare (oavsett bak-

34 Battiste & Henderson (2000) s. 132; Canadian Institutes of Health Research, Natural
Sciences and Engineering Research Council of Canada, and Social Sciences and Huma-
nities Research Council of Canada, Tri-council policy statement: Ethical conduct for research
involving humans (Ottawa 2010).

35 SFS 2003:460.

36 FORMAS (2012). Inkomna ansokningar till ”Utlysning av forskningsmedel om den
samiska urbefolkningen, samerelaterade verksamheter och hilsa, arbets- och livsvillkor”.
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grund) och urfolk.3” De generella lagar och regler som finns tillgingliga
ar inte alltid tillrickliga for ate de ska ha verklig relevans och betydelse
for forskning som ror urfolk. I exempelvis Nya Zeeland, Kanada och
Australien har etiska riktlinjer for urfolksforskning formulerats, som
forskare oavsett etnisk bakgrund har att forhélla sig till nir forskning
med koppling till urfolk ska designas, genomféras och spridas.3® Dessa
riktlinjer har etablerats utifran urfolks krav, 6nskemal och behov och
utgdr fran virderingar som anses vara giltiga for manga urfolksgrupper
inom specifika nationella kontexter.3?

Etikprovningsnimnden i Sverige

Huruvida ett forskningsprojekt skall genomga etisk provning eller inte
i Sverige beror pd om projektet i sig innefattar behandling av kins-
liga personuppgifter si som de definieras i personuppgiftslagen.4°
Forskning som innefattar behandling av kinsliga personuppgifter,
lat siga dir uppgifter om samisk etnicitet hos den enskilda indivi-
den avslojas, skall genomgé en etikprévning i nigon av landets sex
regionala etikprovningsnimnder.#* Varje nimnd utgor en sjilvstin-
dig myndighet och ir indelad i minst tva avdelningar dir den ena be-
domer forskning av medicinsk karaktir, medan den andra ansvarar
for etisk bedomning av 6vrig forskning.+* Enligt etikprovningslagen
skall varje avdelning inom en regional nimnd bestd av ordférande

37 Canadian Institutes of Health Research ... (2010) s. 105.
38 Battiste & Henderson (2000) s. 135; Smith (1999) s. 119.

39 Se exempelvis National Health and Medical Research Council, Values and ethics:
Guidelines for ethical conduct in Aboriginal and Torres Strait Islander health research (Com-
monwealth of Australia 2003); Canadian Institutes of Health Research ... (2010); Maui
Hudson et al., Te Ara Tika: Guidelines for Maori research ethics: A framework for researcher
and ethics committee members (Auckland 2010); m.fl.

40 SFS 1998:204, Personuppgiftslag, 13§. Med kinsliga personuppgifter menas uppgifter
som avslojar ras eller etniskt ursprung, politiska asikter, religios eller filosofisk dverty-
gelse, medlemskap i fackférening eller uppgifter som rér hilsa eller sexualliv. Se dven
Veronica Lévgren, Hildur Kalman & Lennart Sauer, ”Kinsliga personuppgifter — mellan
provning och forskningspraktik” i Hildur Kalman & Veronica Lovgren (red.), Etiska
dilemman: Forskningsdeltagande, samtycke och utsatthet (Malmé 2012) s. 57-58.

41 De sex regionala etikprévningsnimnderna finns i Goteborg, Linkdping, Lund, Stock-
holm, Umea och Uppsala.

42 Regionala etikprévningsnimnderna, <www.epn.se>, 17/5 2015.
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samt femton ledamoter. Av dessa femton skall tio utses utifran ve-
tenskaplig kompetens medan 6vriga fem skall foretrida ”allminna
intressen”.#3 Forutom de sex regionala etikprovningsnimnderna finns
ocksd en central etikprévningsnimnd med kansli vid Vetenskapsradet
i Stockholm. Om ”den regionala nimnden har avgjort drendet och
beslutet gatt forskningshuvudmannen emot” kan beslutet 6verklagas
hos den centrala nimnden.#4 Etikprovningslagen innehéller diremot
inga anvisningar for 6verklagande av en ansokan som bifallits.4s Den
centrala etikprovningsnimnden utgor utver detta ocksd den instans
som har ansvar for att etikprovningslagen efterlevs.46

Internationell utveckling och svensk stagnation?

I olika etiska riktlinjer for urfolksforskning dterkommer ett antal 4m-
nesomraden som relevanta att ta hinsyn till. Den mest uppenbara
gemensamma nimnaren ir den grundliggande utgingspunkten att
etiska riktlinjer som avses att anvindas som stod for forskning som
ror urfolk madste utformas utifran urfolksperspektiv. Urfolksrepresen-
tanter behover inte nédvindigtvis gora detta helt pd egen hand - det
kan till och med finnas strategiska skil for att inkludera foretradare
fran majoritetssamhillet i arbetsprocess och utformande — men f6r att
riktlinjerna ska vinna legitimitet och betraktas som trovirdiga hos ur-
folken sjilva ir det av yttersta vikt att de inte utformats utifrin en vis-
terlindsk, majoritetsanpassad mall. Fran urfolkshall ir kritiken tydlig
och man understryker att reellt inflytande i utvecklingen av riktlinjer
och forskningsprocesser dr oumbirlig; ”To act otherwise is to repeat
that familiar pattern of decisions being made for Indigenous peoples
by those who presume to know what is best for them.”47Att utga frin
urfolksperspektiv betyder i sammanhanget inte att man samtidigt me-

43 SFS 2003:460, 25§.

44 Centrala etikprévningsnimnden, <http://www.epn.se/sv/centrala-etikproevnings-
naemnden/om-naemnden/>, 17/4 2015.

45 SFS 2003:460, 36§ ; Regeringens proposition 2002/03:50, Etikprovning av forskning,
<http://www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Forslag/Propositioner-och-skrivelser/
Etikprovning-av-forskning_GQo350/>, 30/9 2015, s. 2.

46 SFS 2003:460, 31§; Kalman & Lovgren (2012) s. 12.
47 Battiste & Hendersen (2000) s. 132.
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nar att dessa grupper foretrider en homogen asikt som kan represen-
tera alla enskilda individer som tillsammans utgor kollektivet. I stillet
ger urfolks utgdngspunkter mojlighet att 6ppna upp diskussioner och
skapa utrymme for varierande tolkningar beroende pa lokal kontext
och specifika urfolkssammanhang.®

I ett svenskt sammanhang ir det tydligt att de etiska riktlinjer som
utformats och numera ingar i nationell lagstiftning inte féregatts av
nigon uttalad ambition att inkludera samiska perspektiv. Etikprov-
ningslagen har en allmin inriktning, och ”innehéller bestimmelser
om etikprévning av forskning som avser minniskor och biologiskt
material frin manniskor”.49

Ett annat dterkommande inslag i etiska riktlinjer f6r urfolksforsk-
ning handlar om vikten av att respektera kollektivet, och inte enbart
de enskilda personer som deltar i olika forskningsprojekt. I denna res-
pekt ingdr att forskaren strivar efter urfolks delaktighet i forsknings-
processerna i ett mycket tidigt skede for att pa det sittet grundligga
ett stabilt och fruktbart partnerskap mellan det aktuella kollektivet
och forskaren. I bista fall bor ett sddant partnerskap etableras redan
pé idéstadiet, for att 6ka mojligheterna for forskningsprojekten att
vara virdefulla for kollektivet samtidigt som forskningen respekterar
urfolks kunskap och perspektiv.5° I grund och botten handlar det om
tillit och foértroende:

Trust has to function at all levels of the research enterprise — between par-
ticipant and researcher, between research partners and sponsors, between
researchers, institutions and the scientific community and lastly, and per-
haps most importantly, with the wider community. Where trust persists,
research can be sustained.s

48 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 277.

49 SFS 2003:460, 1§. I den proposition som féregick etikprovningslagen férekom inte
orden same, urfolk eller minoritet annat én nir andra linders etikkommittéer beskrevs,
Regeringens proposition 2002/03:50.

50 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 277.
51 National Health and Medical Research Council (2003) s. 3.
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Nir det giller frigan om tidig konsultation i forskningsprocesserna
pé kollektiv niva ir detta inte en prioriterad friga i den svenska etik-
provningslagen. I en av paragraferna framhalls det att manskliga rit-
tigheter och grundliggande friheter ska beaktas vid etikprovningar av
forskningsprojekt.s> Hur dessa rittigheter och friheter skall sikras for
samer under den vetenskapliga processen diskuteras dock inte. Makten
av avgora huruvida ett forskningsprojekt dr att betrakta som etiskt eller
¢j ligger hos etikprovningsnimndernas ledamoter.53

I etiska riktlinjer for urfolksforskning uppmirksammas frigor av
epistemologisk karaktir, och det understryks att ocksd andra kun-
skapssystem dn de normgivande visterlindska méste tas i beaktande
da forskningen beror urfolkstematik. I praktiken kan detta exempelvis
handla om att erkinna och uppmuntra alternativa forskningsmetoder,
inte sillan genom att uppvirdera vikten av muntliga traditioner som
en virdefull kunskapsbas.54 Angiende kunskapssyn och alternativa sitt
att betrakta vetenskap, sa innehaller svensk etiklagstiftning i dagslaget
inga formuleringar som uppmuntrar andra vetenskapliga angrepps-
sitt 4n de etablerade visterlindska. Vetenskap beskrivs fran ett tydligt
visterlindskt perspektiv, dir det forutsitts att vetenskap som begrepp
inte inrymmer alternativa tolkningsmojligheter. Som en av etikprov-
ningslagens utgingspunkter tydliggors att ”[f]orskning far godkinnas
bara om den skall utforas av eller under 6verinseende av en forskare
som har den vetenskapliga kompetens som behovs”.5s Vilket ”behov”
som asyftas dr dock oklart.

Redan i den internationellt erkinda Niirnbergkodexen frin 1947
understroks vikten av att forskning inte bor bedrivas om forsk-
ningspersonerna inte gett sitt informerade samtycke.5% Att beakta
individens rittigheter genom att efterstriva informerat samtycke ir
vanligtvis inriktat pd den enskilda individen.5” Detta dr nigot som

52 SFS 2003:460, 8§.

53 SFS 2003:460, 25§.

54 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 277.
55 SES 2003:460, 11§.

56 Niirnbergkodex (1947), <http://www.ushmm.org/information/exhibitions/online-
features/special-focus/doctors-trial/nuremberg-code >, 5/10 2013; Milmaniene (2010) s.
288.

57 Niirnbergkodex (1947); Belmonterapporten (1979), <http://www.hhs.gov/ohrp/
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kritiseras frin urfolkshall dir man menar att ”[i]ndigenous groups
argue that legal definitions of ethics are framed in ways which contain
the Western sense of the individual and of individualized property”.s8
I etiska riktlinjer for urfolksforskning lyfts det i stillet fram att det
finns anledning att se begreppet ”informerat samtycke” ocksd ur ett
bredare, kollektivt perspektiv. Samtidigt som individen har ritc att
avgora och bestimma 6ver om hen vill ingd i ett forskningsprojekt
eller ¢j, finns dven krav pé att ocksd foretriadare for urfolkskollektivet
bor goras delaktiga i forskningen och fi mojlighet att samtycka till
densamma. Ett informerat samtycke pa kollektivt plan kan bestd i att
ett etiskt rdd tar emot forskningsansékningar och fungerar som ett
forsta filter for huruvida ett forskningsprojeke skall ges stod att fortga
eller ¢j. Trots att det givetvis finns risker med ett sidant forfarande,
inte minst vad giller representationsproblematiken (vem ska repre-
sentera kollektivet?), si anses férdelarna med kollektivt samtycke
overvaga.s?

I svensk etikprovningslagstiftning liggs stor vikt vid kravet om
informerat samtycke vid forskningsprojekt. Enligt lagen ska forsk-
ningspersonen informeras om projektets huvudsakliga mal och syf-
ten, forskningsmetoder och mojliga risker och/eller konsekvenser
som forskningen kan innebira. Det skall dven tydliggoras vem som
ir ansvarig for forskningsprojekten, samt att deltagande ér frivillige
och mojligt att avbryta i alla skeden av processen. I tilligg till detta
kan forskning bara fortgd om forskningspersonen givit sitt samtycke
till detta, vilket bara betraktas som legitimt om informationen ovan
formedlats. Samtycket miste vara frivilligt, avse ett specifikt projekt
och dokumenteras.5® Det informerade samtycke som krivs for forsk-
ning som innefattar behandling av kinsliga personuppgifter har som
ambition att ”skydda den enskilda manniskan och respekten for min-
niskovirdet vid forskning”.%* Det kollektiva samtycke som féresprikas

humansubjects/guidance/belmont.html>, 17/4 2015; Helsingforsdeklarationen (1996),
<http://www.wma.net/en/3opublications/1opolicies/bs/index.html>, 17/4 2015.

58 Smith (1999) s. 118.

59 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 277.
6o SFS 2003:460, 13§-22§

61 SFS 2003:460, 1§.
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i internationellt erkinda etiska riktlinjer f6r urfolksforskning ir inte
en friga som behandlas i lagtexten.5>

I etiska riktlinjer for urfolksforskning lyfts visserligen fragan om in-
formerat samtycke upp som ett viktigt steg i riktning mot en mer etisk
forskningsprocess. For att forskningen ska bli meningsfull fér urfolks-
kollektivet betraktas dock sjilva forskningsprocessen som mer relevant
in det officiella informerade samtycket i sig. En forskningsprocess,
menar man, blir inte etisk forrin den inkluderar urfolks delaktighet ”in
the actual conduct of the research project”.®3 Att vara delaktig och ha
insyn i en forskningsprocess bidrar till att 6ka kompetens och kunskap
hos urfolksforetridare och utveckla en forstielse for hur forskning kan
genomforas i praktiken, vilket skapar storre mojligheter for urfolk att
sjilva engagera sig som forskare. Det skapar ocksd mojligheter att fa
kinnedom om hur utvecklingen inom forskningen pi olika omriden
ser ut, vilket ocksd det genererar kunskap som ir relevant for sivil
individ som kollektiv.®4 Inte bara urfolkskollektivet tjinar pa en storre
insyn och delaktighet i forskningsprocessen, utan ocksd forskningen
har mycket att vinna:

Where the social cultural or linguistic distance between the community
and research from outside the community is significant, the potential for
misunderstanding is likewise significant. Engagement between the com-
munity involved and researchers, initiated prior to recruiting participants
and maintained over the course of the research, can enhance ethical prac-
tice and the quality or research.5s

Samers delaktighet i forskning som ror samiska imnesomraden upp-
mirksammas inte i nuvarande etikprovningslagstiftning. I lagtexten
om etikprévning framgér att definitionen pa forskning ir ”vetenskap-
ligt experimentellt eller teoretiskt arbete for att inhimta ny kunskap
och utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund”.% T denna och andra

62 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 277.

63 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 278.

64 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 278; Battiste & Hendersen (2000) s. 136.
65 Canadian Institutes of Health Research ... (2010) s. 109-110.

66 SFS 2008:192, Lag om édndring i lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som
avser minniskor.
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delar av lagtexten ir det tydligt att extern delaktighet i forskningspro-
cessen inte uppmuntras aktivt. Den vetenskapliga processen ir i stillet
beskriven utifran ett majoritetsperspektiv som i férsta hand fokuserar
pa behov och intressen utifran en given vetenskaplig mall, i vilket be-
greppet “delaktighet” inte ingar.57

Urfolk virlden 6ver delar liknande historier om 6vergrepp och
krinkningar som lever kvar i ett kollektivt historiskt medvetande in
i dag. Bland annat har detta sin bakgrund i att kunskap och material
samlats, konfiskerats eller stulits i forskningens namn fér att sedan
dokumenteras, sparas eller anvindas i syften som inte nédvindigt-
vis ligger i linje med urfolks 6nskem3l.®® Fragan om férvaltning och
dokumentation av insamlat forskningsmaterial ir dterkommande i
etiska riktlinjer for urfolksforskning, dir vikten av holistiska synsitt
poingteras. Insamlade material av olika slag ir virdefulla som en del
av ett bredare helhetsperspektiv, dir balans mellan samhille, minniska
och natur har stor betydelse. Detta innebir dven att det behover finnas
genomtinkta strategier for hur forskningsmaterial ska forvaras och
forvaltas i framtiden, for att undvika konflikter som i sin tur motverkar
fortroendet for forskning.5?

Den svenska etikprovningslagstiftningen inkluderar inga officiella
riktlinjer for hur insamlat material bist bor forvaras. Infor en etik-
provning ar sokanden skyldig att forklara hur processen for insamling
av data ska dga rum, vem som kommer att ha tillging till materialet,
om det ska sparas eller férstoras och hur anonymitet ska sikras. Den
forskare som har det 6vergripande ansvaret for forskningsprojektet dr
ocksd dlagd ate tydliggora vilken tillgdng 6vriga forskare inom projekeet
har till insamlade data. Huruvida forskningspersoner eller andra ska ha
tillgang till materialet diskuteras inte.”®

En av forskarens uppdrag ir att verka for att resultaten av den forsk-

67 SES 2008:192.

68 Smith (1999) s. 118; Rauna Kuokkanen, ”From research as colonialism to reclaiming
autonomy: Toward a research ethics framework in Sapmi”, i Sdme- ja dlgodlbmotdutkama
etihkka: Semindra raporta, Kdrdsjohka 23.-24.10.2006 (Guovdageaidnu/Kautokeino 2008)
s. 49.

69 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 278.

70 Vigledning till ansokan om etikprévning av forskning som avser ménniskor, <http://
www.epn.se/sv/start/ansoekan/vaegledning-till-ansoekan/>, 17/4 2015.
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ning som bedrivs sprids och anvinds pa ett sidtt som bidrar till kun-
skapsutveckling i samhillet pa olika sitt. Detta dr ocksd nidgot som lyfts
fram som betydelsefullt i ménga etiska riktlinjer for urfolksforskning.
En aterkommande kritik frin urfolkshill ir att forskare tenderar att
samla in urfolks kunskap av olika slag, men misslyckas med att ”ge
tillbaka” till det lokala urfolkssamhillet och/eller urfolkssamhillen i
stort.” Vetenskapliga publikationer i form av artiklar eller foredrag
ir kanske inte alltid den mest gangbara modellen for att forsknings-
resultaten skall goras tillgiingliga f6r den som inte 4r bekant med den
akademiska kontexten. Ocksa i detta avseende ir det delaktighet och
inflytande i processen som skrivs fram som visentliga komponenter i
minga etiska riktlinjer f6r urfolksforskning. Forskningsprocessen 7 siz
helhet bor enligt dessa priglas av ett jamlikt partnerskap. Konkret kan
detta exempelvis innebira att tolkningar dir forskningspersonerna och
forskaren inte dr 6verens blir transparenta i den slutgiltiga produkten.
P4 sa sitt behéller forskaren mojligheten att genomfora sin egen ana-
lys, samtidigt som urfolksrepresentanterna har makten att uttrycka
eventuella alternativa tolkningar utifrin sina perspektiv, vilket inte
ska uppfattas som att ge forskningspersonerna eller urfolkskollektivet
ritten att stoppa publikationer eller forskningsrapporter, utan snarare
skapa mojlighet till en fordjupad kontextualisering av forskningens
resultat.”> Med detta sagt kriver ocksd detta tillvigagingssitt en dis-
kussion kring representativitet och anonymitet, som behéver lyftas i
varje enskilt fall.73

Specifika riktlinjer f6r hur forskningsresultat skall eller bor spridas
finns inte i den svenska etikprovningslagstiftningen. Det slds fast att
personlig integritet skall betraktas som viktigare 4n de vetenskapliga
virdena av forskningen, men detta relateras inte specifike till forsk-
ningsresultatens spridning.’# Den som ansoker om etikprovning upp-
manas att beskriva hur forskningsresultaten skall publiceras, och en
diskussion kring frigor som ror forskningspersonernas anonymitet
och integritet efterfragas. Mojligheterna for forskningspersoner att

71 Kuokkanen (2008) s. 49.

72 Canadian Institutes of Health Research ... (2010) s. 128.
73 Weijer, Goldsand & Emanuel (1999) s. 278.

74 SES 2003:460.
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vara delaktiga i forskningsprocessen ir inte en friga som tas upp till
diskussion.”s

Sammanfattande analys

Ovanstdende jimforelse av etiska riktlinjer f6r forskning som beror
samer och andra urfolk ir givetvis inte komplett. Det bor exempelvis
poingteras att det finns stora niviskillnader mellan nationella lag-
stiftningar och specifika, lokala riktlinjer som far betydelse for analys
och tolkning. Samtidigt dr det i dessa nivaskillnader som olikheterna
framtrider, och glappen mellan teori och praktik blir tydliga. Att ar-
beta for en 6kad etisk medvetenhet inom urfolksforskning kriver dock
parallella insatser pé alla nivéer, sivil inom nationell lagstiftning, aka-
demi, institutioner, organisationer och nitverk samt genom enskilda
forskares insatser.

Den svenska etikprovningslagen ir generellt skriven med ambitio-
nen att ticka in samtliga imnesomriden och vetenskapliga discipliner.
Denna allminna hallning har hela tiden varit en medveten strategi. Det
har med andra ord aldrig funnits ambitioner att skilja ut lagstiftning
mot andra grupper annat dn de majoritetssvenska som utgoér normen
i sambhillet. I de etikprovningsnimnder som finns pa sex olika liro-
siaten runt om i landet bedéms ett stort antal forskningsprojekt varje
ir, dven sddana dir samiska frigor star i fokus. Mot bakgrund av att
ambitionen ir att ”behandla alla lika”, s finns inte nagra officiella
krav pa samisk representation i etikprovningsnimnderna. Frigor inom
det samiska dmnesomridet bedoms med andra ord som vilket annat
forskningsprojekt som helst utifrin de kunskaper, kompetenser och
erfarenheter som ligger hos etikprévningsnimndernas ledamoter.7¢
Genom att utse representanter for det “allminna intresset” dr ambi-
tionen att forskning ska relateras till ett bredare, allmint intresse.””
Det ”allminna intresset” ges utrymme att avgora huruvida forskning
kring samiska amnesomriden ir etiskt forsvarbar, och ambitionen ar

75 Vigledning till ansokan om etikprévning for forskning som avser minniskor.
76 SES 2003:460.
77 Regeringens proposition 2002/03:50.
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att foretridarna for ”allminna intressen bor representera ett brett filt
av allminhet for att kunna bredda och férdjupa de etiska bedomning-
arna utifran sina erfarenheter”.”® Diremot finns inga krav pa att detta
allminnaintresse ocksd ska innefatta kompetens och kunskap i specifikt
samisk historia, samisk kultur och samiskt samhille. Konsekvenserna
av detta blir dirmed att det ”allminna intresset” l6per stor risk att
foretridas av ett majoritetssvenskt perspektiv som samtidigt riskerar
att marginalisera manga av de problemstillningar som ir av relevans
for samiska individer, samisk kultur och samiskt samhiille. Avsaknaden
av samisk delaktighet i bedémningen leder ofelbart till att beslut som
ror samiska frigor tas av dem som inte nodvindigtvis har kinnedom
om samisk kontext. Ambitionerna ir i grunden goda - att striva efter
en mer etiskt medveten forskning — men det gar inte att komma ifrin
att detta syfte litt motverkas si linge bedomningar gors utifran ett i
huvudsak majoritetssvenskt perspektiv. En paradox i sammanhanget dr
att man fran statligt hall visar pa en medvetenhet om att ”[d]e samiska
forhillandena skiljer sig i manga avseenden frin det 6vriga samhillet”,
vilket 4r en av anledningarna till att det anses behovas mer forskning
inom omridet.”? Samtidigt efterstrivas en etikprovningslagstiftning
dir skillnader suddas ut till f6rman f6r det majoritetssvenska allmin-
intresset.

Den svenska etikprovningslagstiftningen baseras pd manga sitt pa
en uppfattning om att alla ska behandlas lika, oavsett etnisk bakgrund.
Det dr ”den enskilda minniskan och respekten fér mianniskovirdet
vid forskning” som ska skyddas.®° Fi personer skulle gi emot denna
hedervirda idé om likhet infér lagen, eller ritten att inte diskrimineras
pa grund av etnicitet. Att undvika att uppmirksamma skillnader leder
dock inte per automatik till att de upphér att existera. Genom att
bortse fran skillnader eller osynliggora samisk kulturell, historisk och
samhillelig specificitet dventyrar lagstiftningen tvirtom forskningens
kvalitet. I etiska riktlinjer for urfolksforskning i Australien understryks
denna problematik: ”In the research context, to ignore the reality of

78 Regeringens proposition 2002/03:50, s. 202.

79 Jordbruksdepartementet. Regeringsbeslut Jo2010/3528, 2/12 2010 Uppdrag om ett
nationellt samiskt forskningsprogram (2010).

80 SFS 2003:460, 1§.
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inter-cultural difference is to live with outdated notions of scientific
investigation.”®* Den tanke och strivan om att alla individer, oavsett bak-
grund, skall behandlas lika pd det sitt som efterstrivas genom etikprov-
ningsforfarandet ér i teorin en god sddan. Diremot finns det anledning
att fundera 6ver hur denna ideologiska dvertygelse hinger samman med
vardaglig praktik. Bara ate vi il att alla ska behandlaslika betyder inte att
s sker, vilket i sin tur leder till en svarfingad, men for den utsatte vildigt
tydlig, strukturell diskriminering.3* Denna strukturella diskriminering
ir inte "nédvindigtvis [ . .. | konsekvensen av avsiktliga handlingar. Det
kan vara en oavsiktlig konsekvens av majoritetssamhillets institutiona-
liserade normala, neutrala och till synes *objektiva’ handlingar.”®3 Det dr
med andra ord otillrickligt att n6ja sig med att konstatera att avsikterna
med etikprévningslagstiftningen ir goda, om man inte samtidigt disku-
terar vad dessa avsikter far for reella konsekvenser i praktiken.34
Ambitionen att behandla alla lika behover ocksé betraktas i anslut-
ning till hur Sverige och svenskhet uppfattas i det majoritetssvenska
samhillet i dag. Aven om forskning visar att svensk historia ir priglad av
och sammanflitad med en historia av kolonialism ir detta sillan nagot
som lyfts fram som relevant i det nationella narrativet, inom utbild-
ningssystemet eller i samhillet i stort. Den interna bilden av Sverige
och svenskar som per definition goda, rittvisa och demokratiska, leder
ocksa till uppfattningen om att detta ocksé torde prigla lagstiftning och
strukturer i samhillet.®s Det vilar en slags fornekelse 6ver stora delar av
svensk historia, dir beskrivningar av modernitet, utveckling, demokrati
och rittvisa linge fitt foretride framfoér de morkare sidorna av historien,
ddribland den historia som ror évergrepp och diskriminering av samer
pd svensk sida av Sapmi.*¢ Si linge kunskaper om samiska frigor ir

81 National Health and Medical Research Council (2003) s. 3.

82 Masoud Kamali, ”Ett europeiskt dilemma: Strukturell/institutionell diskriminering”,
i Paulina de los Reyes & Masoud Kamali (red.), Bortom Vi och Dom: Teoretiska reflektioner
om makt, integration och strukturell diskriminering, SOU 2005:41 (Stockholm 2005) s. 32.

83 Kamali (2005) s. 30.
84 Kamali (2005) s. 36.

85 Fur (1999) s. 641-642; Hiibinette & Lundstrém (2011) s. 45; Anna-Lill Drugge &
Isabelle Briannlund. ”Parrhesia as tool for the critical scholar”, i Anna-Lill Drugge (red.),
Ethics in indigenous research: Past experiences — future challenges (under utg.).

86 Hiibinette & Lundstrom (2011) s. 45; Kamali (2005) s. 39.

212 De historiska relationerna mellan Svenska kyrkan och samerna



Forskningsetik och urfolksforskning

begrinsade och si linge ridslan att lyfta och gora upp med de morkare
delarna av svensk historia ir stor, si behovs andra mekanismer som
kan finga och adressera problemen. Bland annat kan detta ske genom
utformandet av etiska riktlinjer foér forskning som kan fungera som
vigledning for de forskare som har for avsikt att bedriva en mer etiskt
medveten forskning som har verklig relevans for samiskt samhiille.
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Sammanfattningar pa nordsamiska, lulesamiska
och sydsamiska

Dutkanetiika ja eamialbmotdutkan
Soabadanbarggus Ruota girku ja samiid gaskkas bodii ovdan got
ehtala$ 433it giedahallojit sihke historjjalas ja dala konteavsttas. Assit
mat gusket ehtala$ miellaguottuide, vuorjasumiide ja vaigatvuodaide
soabadanproseassain sierra hdmiin méahttd maid catnat dasa got etihk-
kajearaldagat giedahallojit ja ovddiduvvojit akademalas oktavuodain.
Dan artihkkalis sargojuvvo govva got eamialbmotdutkan etiika lea
habmejuvvon sihke naSuvnnala$ ja riikkaidgaskasas diedalas kon-
teavsttas. Go Catnd oktii naSuvnnalas ovddneami ehtalas sami dutkama
ritkkaidgaskasas diliide guorahalla got ehtala$ veardideamit dutkamis
legitimitehta ja gaskavuodaid eamialbmogiid ja eanetlogu gaskkas.
Iskamis darkkistuvvo ruota etiikkageahccalanlahkaasahus, gos dan
canus ehtala$ njuolggadusaide eamidlbmotdutkamii guorahallo ja
suorggiduvvo. Artihkkala vuodul digastallot vejolas buorit ja heajus
bealit mat vaikkuhit vejolasvuodaide lasihit sami ieSmearrideami ja
dassearvvola$ fapmogaskavuodaid eamialbmoga ja eanetlogu gask-
kas.

Oversiittning Miliana Baer

Atsddimetijkka ja dlggodalmmukdtsadibme

Sabadisbargon Svieriga girkko ja samij gaskan aktualiseriduvva
gaktu etijkalasj gatjalvisa giehtadaladuvvi goappatjaga histarjalasj
ja dalasjajge aktijvuodan. Assjijn ma guosski etijkalasj vuojnojda,
gartjesvuodajda, ja vuorradisajda umasslagasj sabadisprosessajn
mahtti aj aktiduvvat gaktu etijkkaassje 1i giehtadaladum ja avde-
duvvam akademak aktijvuodan. Dan artihkkalin gdvaduvva gaktu
etijkka alggoadlmmukatsddimen la &vdddnam goappatjagé rijkalas;j
ja rijkajgasskasasj diedalasj aktijvuodan. Aktida rijkalasj avdedimev
etijka birra sdme atsadimen rijkajgasskasasj vidjurijda avddéjbuvte-
duvva giktu etijkalasj drvvaladdama dtsddimen ma guosski dlggoalm-
mukassjijdali bajnatjam ja bajnasj atsddime lagalasjvuodav ja gasska-
vuodav alggoalmmuga ja ieneplago gaskan. Atsddimen gehtjaduvva
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svieriga etijkkagéhttjalimlahkaasadibme, ganna dan tjanos etijkalasj
njuolgadusajda alggodlmmukétsddibmaj guoraduvvi ja avddéjbuvte-
duvvi. Dén tjielggiddje guoradallamis sagastaladuvva mahttelis avke
jahieredisa ma bajnatji mahttelisvuodajt dahkat lasedum same iesjmi-
erredimev ja avtalagasj fabmogasskavuodajt alggoalmmuga ja iene-
plago gaskan.

Oversittning Barbro Lundholm

Dotkemeetihke jih aalkoealmetjedotkeme
Gosse Svienske garhkoe jih saemieh sijjen barkoem eelkin guktie
edtjin maahtadidh dellie aaj digkiedin guktie dej etiske gyhtjelassigu;j-
mie histovrijisnie jih daaletje tijjesne gichtelidh. Gyhtjelassh etihken
bijre, guktie ussjedidh, magkerh tjoeperdimmieh jih daeriesmoerh
gadvnesieh gosse maahtadidh, aaj etihkegyhtjelassh mejnie akade-
miske ektiedimmesne barka jih evtede. Daennie artihkelisnie vuesehte
guktie etihke aalkoealmetjedotkemisnie sjidteme dovne nationelle jih
internationelle dotkemisnie. Gosse nationelle evtiedimmiem etihken
bijre saemien dotkemisnie internationelle tsichkide vuesehte dellie
aaj vuesehte magkerh etiske déeriesmoerh dotkeme aalkoealmetje-
gyhtjelassi bijre gddvnesieh jis edtja dotkemem jachkedh jih guktie
aalkoealmetjh jih jienebeldhkoealmetjh edtjieh ektesne jieledh. Loh-
kemisnie svienske laakem etihken bijre gichtjede, gusnie dejtie etiske
njoelkedasside aalkoealmetjedotkemasse kreajnohte jih goerehtalla.
Gosse goerehtalleme jih joekehtamme dellie edtja digkiedidh mij
buerie jih mij ij buerie dejnie laakine gosse vuartesje magkere nuepie
saemidejijtjerddresjidhjih aalkoealmetjinie jienebeldhkoealmetjigu;j-
mie mirrestalledh.

Oversiittning Sig-Britt Persson och Karin Rensberg-Ripa
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