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Siv Kvernmo er spesialist i barne- og ungdomspsykiatri og professor emeritus
ved UIT Norges arktiske universitet. Hun er nestleder i regjeringens
ekspertutvalg for samiske spesialisthelsetjenester og tidligere leder i Etisk
komité for samisk helseforskning og Samisk legeforening.

Siv Kvernmo lea spesialista manaid- ja nuoraidpsykiatriijas ja professor
emeritus UIT Norgga arktalas universitehtas. Son lea raddehusa sami
spesialistadearvvasvuodabalvalusaid asSedovdilavdegotti nubbinjodiheadd;ji ja
Sami dearvvasvuodadutkama etihkalas lavdegotti ja Sami doavttersearvvi
ovdala$ jodiheaddji.

Forfatteren har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir falgende interessekonflikter:
Hun har fatt lenn for ledervervet i Etisk komité for samisk helseforskning, et
verv hun ble utpekt til av Sametinget, som er ansvarlig for de etiske
retningslinjene.

Calli lea deavdan ICMJE-skovi ja ¢4ll4 ahte sus leat cuovvovas berostusriiddut:
Son lea 0ZZon balkka Sami dearvvasSvuodadutkama etihkala$ lavdegotti
jodiheaddji ammahis, masa Samediggi lea nammadan su, mas lea
ovddasvastadus etihkala$ njuolggadusaid ektui.

Et kollektivt samtykke ved forskning pa og med samer er et
krav fra det samiske samfunnet og kommer i tillegg til andre
ngdvendige godkjenninger. Kravet er ikke lovfestet, og det
rokker heller ikke ved enkeltindividets rett til a samtykke til,
eller avsla, a delta i et forskningsprosjekt.

Les hele den inviterte kommentaren pa samisk
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Forkrigstidens forskning pa samer var preget av rasisme og diskriminering (1). Det
bidro til en dyp mistillit til forskning, som fortsatt eksisterer blant samer i dag. I
moderne tid ble fortidens rasehygieniske forskning erstattet med usynliggjering. Fram
til 1990-arene var etnisitet, kultur og historie lite vektlagt i norske befolknings- og
helseundersgkelser. Det har fart til at kunnskap om samers og nasjonale minoriteters
helse og levekar er mangelfull.

Etiske retningslinjer for samisk helseforskning peker pa serlige hensyn ved forskning i
samiske omrader. Ett av Sametingets argumenter for retningslinjene har veert at
forskningsetikk er ulgselig knyttet til den kulturelle konteksten til dem det forskes pa.
De siste 20-30 arene har forskning pa samisk helse og dermed behovet for
retningslinjer gkt, spesielt med tanke pa tilgang til biologiske data. Etableringen av
SAMINOR-undersgkelsen med biobank har vakt spesiell interesse, ogsd utenlands (2).

«De siste 20—-30 arene har forskning pa samisk helse og dermed
behovet for retningslinjer pkt, spesielt med tanke pa tilgang til
biologiske data»

Sametingets plenum vedtok derfor i 2019 etiske retningslinjer for samisk
helseforskning og opprettet aret etter Etisk komité for samisk helseforskning (3).
Komitéen er politisk uavhengig, utnevnt for fire ar av Sametingsradet, og bestar av
akademikere/forskere, brukere og en jurist. Hovedoppgaven er a samtykke til samisk
helseforskning pa vegne av det samiske folk i Norge, i trad med de etiske
retningslinjene og folkerettens regler om urfolks rett til selvbestemmelse (3).

Samer har, i utgvelsen av sin rett til selvbestemmelse, rett til autonomi (selvstyre) i
saker som angar deres indre og lokale anliggender (4). Selvbestemmelsen utgves blant
annet gjennom Sametingets virke. Sametinget mener at retten til selvbestemmelse ogsa
omfatter samenes kollektive rett til fritt og informert samtykke til samisk
helseforskning, selv om dette ikke uttrykkes eksplisitt i helseforskningsloven.

Sentrale punkter i de etiske retningslinjene for samisk helseforskning er: Det skal
foreligge et fritt og informert samisk kollektivt samtykke fgr et samisk
helseforskningsprosjekt iverksettes. Kulturell kompetanse kreves for at forskningen
ikke skal bidra til stereotype fremstillinger eller til stigmatisering av samer.
Forskningen skal ha nytteverdi for samiske samfunn ved a bidra til a forbedre samers
helse og levekar, og forskningsresultatene skal vere tilgjengelige og forstaelige for
samene selv. Partnerskap skal sikre samers mulighet og tilgang til a pavirke, utvikle og
endre et prosjekt helt fra idéfasen til det er avsluttet og formidlet. Partnerne skal
representere forskningens samiske malgruppe (eksempelvis pasienter,
funksjonshemmede, ungdom).

«Et fritt og informert samisk kollektivt samtykke skal foreligge for
et samisk helseforskningsprosjekt iverksettes»

Norge er ikke alene. Canada og Australia etablerte lignende etiske retningslinjer for
forskning for flere ar siden (5, 6). Majoriteten av hgringsuttalelsene til de samiske
retningslinjene var positive (7). Samtidig uttrykte enkelte bekymring for den
akademiske friheten. Bekymringen kan synes ubegrunnet, da etikkomiteens mandat
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ikke omfatter vurdering av forskningens tema eller formal. Andre instanser var opptatt
av at retningslinjene var overflgdige og byrékratiserende (7). Etter innfgringen av
retningslinjene har komitéen ikke mottatt ytterligere innsigelser.

Etisk komité for samisk helseforskning har behandlet 71 sgknader om kollektivt
samtykke. De svert fa som har blitt avvist har i hovedsak vert pad grunn av manglende
partnerskap eller kompetanse om samiske forhold i forskergruppen. Det tyder pa at
retningslinjene ikke har veert til hinder for forskning. Sannhets- og
forsoningskommisjonen dokumenterte hvordan fornorskningen har pavirket bade
samers, kveners og skogfinners helse over generasjoner (8). Forhapentligvis kan
retningslinjene bidra til gkt bevissthet om hvordan et folks helse pavirkes av tap av
identitet, sprak og tradisjonell kunnskap, diskriminering, rasisme og klimaendringer.

«Forhapentligvis kan retningslinjene bidra til gkt bevissthet om
hvordan et folks helse pavirkes av tap av identitet, sprak og
tradisjonell kunnskap, diskriminering, rasisme og klimaendringer»

De etiske retningslinjene tar utgangspunkt i prinsippet om en samfunnsbasert
deltakende forskning og handler ikke bare om & rette opp historiske feil (9). Det
handler om 4 engasjere lokalmiljg og a utforme relevant forskning i samarbeid med
forskere. Dette er tillitskapende forskning til det beste for folkehelsa og
samfunnsutviklingen som ogsa kan utgves ved annen minoritetsforskning. Et neste steg
kan vere a gi retningslinjene en sterkere juridisk posisjon og legitimitet ved a
innlemme dem i helseforskningsloven.

Takk til sekreteer i Etisk komité for samisk helseforskning Bent Martin Eliassen
Strandds.

Njuolggadusat miehtama birra sami
dearvvasvuodadutkamis

Sami servodat gaibida kollektiiva miehtama go dutk4 sapmelaccaid ja sdpmelacCaiguin
farrolaga, ja dat boahté eara darbbaslas dohkkehemiid lassin. Gaibadus ii leat lagas
nannejuvvon, ii ge dat vaikkut ovttaskas olbmo vuoigatvuoda miehtat dahje biehttalit
searvat dutkanproSektii.

Ovdal soadi dutkamis sdpmelaccaid birra bodii ovdan rasisma ja vealaheapmi (1). Dat
dagahii ahte sdpmelaccain Sattai garra eahpeluohttamus dutkamii, juoga mii ain gavdno
sapmelaccaid gaskkas dan aigge. Odda aiggis bodii ovddes nallesuodjalandutkama
sadjai oaidnemeahttumin dahkan. 1990-logu radjai lei cearddalaSvuohta, kultuvra ja
historja unnan deattuhuvvon Norgga dlbmot- ja dearvvasvuodadutkamiin. Dat lea
dagahan ahte mahttu sdpmelaccaid ja nationala minoritehtaid dearvvasvuoda ja
eallindiliid birra lea vailevas.

Sami dearvvaSvuodadutkama etihkalas njuolggadusat cujuhit erenoamas beliide maid
galga vuhtiivaldit go dutka sami guovlluin. Okta Sdmedikki dkkain njuolggadusaide lea
leamas ahte dutkanetihkka lea vealtameahttumit ¢adnojuvvon sin kultuvrralas
oktavuhtii geaidda dutkan guoska. Manemus 20-30 jagi lea dutkan sdmi dearvvasvuoda
birra ja nu maiddai darbu njuolggadusaide lassanan, erenoamaZzit go jurddasa
biologala$ dieduid oazZuma birra. SAMINOR-iskkadeami dsaheapmi oktan bio-
bankkuin lea boktan erenoamas beroStumit, maiddéi olgomailmmis (2).
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«Manemus 20-30 jagi lea dutkan sami dearvvasvuoda birra ja nu
maidddi darbu njuolggadusaide lassanan, erenoamazit go
jurddasa biologalas dieduid oazZuma birra»

Danne mearridii Sdmedikki dievas¢oahkkin 2019:s etihkala$ njuolggadusaid sami
dearvvaSvuodadutkama varas ja asahii jagi manpil Sdmi dearvvasvuodadutkama
etihkala$ lavdegotti (3). Lavdegoddi lea politihkalaccat sorjjasmeahttun, ja lea
nammaduvvon njealji jahkai Sdmediggeradi bokte, ja das leat mielde
akademihkkarat/dutkit, geavaheaddjit ja jurista. Valdodoaibma lea miehtat sami
dearvvaSvuodadutkamii Norgga beale sami dlbmoga bealis, etihkala$ njuolggadusaid ja
albmotrievtti njuolggadusaid mielde algodlbmogiid ieSmearridanvuoigatvuoda birra
3).

Sapmelaccain lea, go sii doaimmabhit ieZaset ieSmearridanvuoigatvuoda, riekti oazzZut
autonomiija (ieSstivrema) asSiin mat gusket sin siskkaldas ja baikkalas assiide (4).
IeSmearrideapmi ¢adahuvvo earret eard Samedikki doaimma bokte. Samediggi
oaivvilda ahte ieSmearridanvuoigatvuohta maiddai fatmmasta sdpmelaccaid kollektiiva
vuoigatvuoda friddja ja diedihuvvon miehtamii simi dearvvasvuodadutkamii, vaikko
vel dat ii daddjojuvvo eksplisihtta dearvvasvuododutkanlagas.

Sami dearvvasvuodadutkama etihkalas njuolggadusaid guovddas cuoggat leat: Galga
leat friddja ja diedihuvvon sami kollektiiva miehtan ovdal go sami
dearvvasvuodadutkanproSeakta alggahuvvo. Kultuvrralas gelbbolasvuohta gaibiduvvo
vai dutkan ii dagat stereotyhpalas ovdanbuktima dahje stigmatiserema sdpmelaccaid
ektui. Dutkan galga leat 4vkin sdmi servodahkii dan bokte ahte galga veahkehit buoridit
samiid dearvvaSvuoda ja eallindiliid, ja dutkanbohtosat galget leat olamuttos ja
ipmirdahttit sipmelaccaide alcceseaset. Bargoguoibmevuohta galga sihkkarastit ahte
sapmelaccat besset ja sahttet vaikkuhit, ovdanahttit ja rievdadit proSeavtta dan rajes go
proSeaktajurdda vuolggahuvvo dassazii go dat loahpahuvvo ja gaskkustuvvo. Sami
oasalaccat galget ovddastit dutkama sami ulbmiljoavkku (omd. pasieanttaid,
doaibmavadjit olbmuid, nuoraid).

«Friddja ja diedihuvvon sami kollektiiva miehtan galga leat sajis
ovdal go sami dearvvasvuodadutkanproseakta alggahuvvo»

Norga ii leat akto. Kanada ja Australia asahedje sullasa$ etihkala3 njuolggadusaid
dutkama varas manga jagi das ovdal (5, 6). Eanas gulaskuddancealkdmusat sami
njuolggadusaid birra ledje positiivvalaccat (7). Seammads muhtimat fuolastuvve
akademalas friddjavuoda dihte. Dét fuolastuvvan sahtta orrut akkaheapme, go
etihkkalavdegotti mandéhta ii fatmmas dutkama fatta dahje ulbmila arvvostallama.
Eard instanssat ges deattuhedje ahte njuolggadusat ledje darbbaSmeahttumat ja
byrokréhtalaccat (7). Manpel go njuolggadusat asahuvvojedje, de ii leat lavdegoddi
oZZon eanet vuostecealkdmusaid.

Sami dearvvaSvuodadutkama etihkalaS lavdegoddi lea meannudan 71 kollektiivvalas
miehtama ohcama. Dat hui moadde ohcama mat leat hilgojuvvon leat eanas
hilgojuvvon danne go véilu bargoguimmeSvuohta dahje gelbbolaSvuohta sami diliid
birra dutkanjoavkkus. Dat ¢ujuha ahte njuolggadusat eai leat hehtten dutkama.
Duohtavuoda- ja seanadankommiSuvdna duodastii movt daruiduhttin lea vaikkuhan
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sihke sdpmelaccaid, kvenaid ja vuovdesuopmelaccaid dearvvasvuoda buolvvaid ¢ada
(8). Doaivumis sahttet njuolggadusat oc¢codit eanet dihtomielalaSvuoda das movt
albmoga dearvvaSvuohta vaikkuhuvvo go massa ieZas identitehta, giela ja arbediedu, ja
go vasiha vealaheapmi, rasisma ja dalkkadatrievdamiid.

«Doaivumis sahttet njuolggadusat occodit eanet
dihtomielalasvuoda das movt dlbmoga dearvvasvuohta
vaikkuhuvvo go massda ieZas identitehta, giela ja arbediedu, ja go
vasiha vealaheapmi, rasisma ja dalkkadatrievdamiid»

Etihkala$ njuolggadusat valdet vuolggasaji servodatvuodduduvvon oassalasti dutkama
prinsihpas ii ge das leat dusSe sahka njulget historjjalas boasttuvuodaid (9). Das lea
sahka das ahte oazzut baikkalas birrasa berostit ja hAbmet relevanta dutkamiid
ovttasradiid dutkiiguin. Dat lea luohttevasvuoda ovddideaddji dutkan, mii lea avkin
albmotdearvvasvuhtii ja servodatovdaneapmai, ja maid sahtta cadahit eara
minoritehtadutkamiid oktavuodas. Boahtte lavki sahtta leat addit njuolggadusaide
nannoset juridihkala$ sajadaga ja legitimitehta dan bokte ahte dat fatmmastuvvojit
dearvvaSvuodadutkanlahkii.

Giitu Sami dearvvasvuodadutkama etihkalas lavdegotti ¢dlldi, Bent Martin Eliassen
Strandads.
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