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Hgringsuttalelse: NOU 2005:1 God forskning - bedre helse
Lov om medisinsk og helsefaglig forskning, som involverer mennesker,
humant biologisk materiale og helseopplysninger (helseforskningsloven).

Viser til brev av 28.01.2005 med tilhorende utredning NOU 2005:1 God forskning — bedre helse.
Sametingsradet har i mote 20.05.05 gitt folgende uttalelse:

Sametinget stotter utredningens anbefalinger til en enklere myndighetsstruktur ved sikring av en
hensiktmessig og klar regulering av medisinsk og helsefaglig forskning.

Sametinget vil papeke at medisinsk og helsefaglig forskning sett i forhold til samisk samfunn ikke er
behandlet i utredningen.

Samisk forskning er av avgjorende betydning for at det samiske samfunnet skal bevares og styrkes. Stadig
flere politiske beslutninger baseres pa forskning, ogsé i Sametinget. Sametinget mener at det er behov for
en samisk forskningspolitikk og forskningspolitiske styringsorganer og redskaper som kan ivareta det
samiske samfunns behov for innflytelse pa samisk forskning. Statsmyndighetene har et ansvar for 4 legge
forholdene til rette for at samene far de nedvendige virkemidler til selv 4 sikre og videreutvikle sin kultur,
herunder samisk forskning.

Forskning 1 det samiske samfunn meter ikke kun generelle forskningsetiske problemstillinger, men svart
ofte ogsa problemstillinger som et spesielle. Det samiske samfunn er lite og oversiktlig. Med en viss rett kan
man hevde at "alle kjenner alle". Dette stiller forskeren ovetfor dilemmaer som gjor at han/hun ma vere
spesielt profesjonell i sitt arbeid og for eksempel blir anonymisering av forskningsobjekter svaert viktig.
Det er viktig at de forskerne som tar beslutninger om prosjekter skal utfores eller ikke, har grundig



kjennskap til samisk kultur. Sametinget ser det som viktig at de forskningsetiske komiteene har
kompetanse til 4 behandle forskningsetiske problemstillinger som angér det samiske samfunnet.

Sametinget ser det derfor som viktig at det pé linje med regionale forskningsetiske komiteer nedsettes en
samisk komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk hvor forskningsprosjekter som angar samiske
helseforhold behandles. Sametinget ma ha en sentral rolle i nedsettelse av komiteen.

Sametinget pipeker ogsa at Den Nasjonale komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk som

klageinstans mé ha samisk kompetanse i klagesaker ved forskningsprosjekter som angar samiske
helseforhold.

For Sametinget er det essensielt at resultatet av forskning som angir det samiske samfunnet kommer det
samiske samfunnet til gode, og at eventuelle kommersielle ovetskudd gir tilbake til det samiske samfunnet.

Sametinget vil ogsa vise til forskningspolitiske rad fra Sametinget til den kommende Stortingsmeldingen
om forskning,
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