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nder de senaste decennierna har forsknings-
etiken reglerats enligt lag. I Sverige ska en-
ligt en lag som varit i kraft sedan 2004 (SFS
2003:460) all forskning som avser ménnis-
kor etikprovas. Lagens syfte ir att skydda individen och
respekten for minniskans virdighet inom forskningen. I
och med lagen kom standardiserade forskningsetiska £6-
reskrifter, ans6kningsblanketter och inrdttandet av en
central och sex regionala etikprévningsnimnder (EPN)
med uppdraget att granska, godkinna eller avvisa forsk-
ningsprojekt. Frin och med den 1 januari 2019 finns en
sirskild statlig myndighet, Etikprévningsmyndigheten i
Sverige.
Institutionaliserad forskningsetik och debatten dirom
inom de humanistiska, samhills- och kulturvetenskap-
liga fdlten i Sverige dr jimforelsevis sen vid en interna-
tionell utblick. I en internationell kontext har institutio-
ner, lagar och riktlinjer angiende forskningsetik och
etikprévning varit i bruk och dirmed diskuterats av hu-
manistiska forskare under flera decennier (se t.ex. Kilty,
Felices-Luna & Fabian 2014; Lederman 2016; Schrag
2010; se dven Shopes 2009 for en tidig bibliografisk
sammanstillning av artiklar férfattade av etnologer, an-
tropologer, muntliga historiker och historiker angiende
etikprovningsprocesser). Foreliggande artikel anknyter
till dessa tidigare diskussioner och péagiende debatter
och framférallt dem som forts inom det tvirvetenskap-
liga forskningsfiltet oral history, (se t.ex. French 2019;
Larson 2014; Sheftel & Zembzycki 2016). Inom filtet
har det vetenskapliga samtalet om etik och etikprévning
saledes fortfarit under flera 4r och pagéir dnnu i artikel-
form, men dven och kanske framfor allt diskuteras forsk-
ningsetik fortgiende vid alla storre konferenser (se t.ex.
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IOHA 2018; OHA 2018; OHNI 2012;
FOHN 2016).

Det finns en lingre tradition av att dis-
kutera vad Mary Larson (2014) kallar den
frivilliga etiken och Linda Shopes (2012)
den verkliga etiken (det vill sidga de etiska
problem som muntliga historiker och et-
nografer stills infér i praktiken (se t.ex.
Blee 1993; Patai 1986; Yow 1995 for ti-
diga sidan diskussioner inom filtet) och
en inte fullt lika ling tradition av att dis-
kutera institutionaliserad etikprévning
och vilka konsekvenser denna praktik far
t6r humanistisk och kulturvetenskaplig
forskning. I Sverige har forskningsetik
frimst diskuterats i litteratur som riktar
sig till studenter (se t.ex. Kalman & Lov-
gren 2012; Pripp 2011). Forskare har dven
borjat att redovisa sina erfarenheter av den
institutionaliserade etikprévningen i Sve-
rige. Sociologen David Wisterfors (2019)
diskuterar till exempel krocken mellan et-
nografins etik och formella etikgransk-
ningar och Johanna Skéld, Karin Osvalds-
son Cromdahl och Klara Andersson
(2019) bloggar om etiska reflektioner i
relation till brev som killor till historiska
erfarenheter.

Ovanndmnda forskare tar liksom jag i
toreliggande artikel, utgangspunkt i den
egna erfarenheten av att etikpréva huma-
nistiska forskningsprojekt hos en EPN
som frimst genomsyras av en positivistisk
och biomedicinsk diskurs.

Problemet med att institutioner som
etikprévningsnimnder och deras forsk-
ningsetiska foreskrifter ofta tar sin ut-
gangspunkt i den biomedicinska veten-
skapens epistemologi samt att dessa
nimnders ledaméter manga ganger domi-
neras av forskare som féretrider en positi-
vistisk epistemologi och ontologi har tidi-
gare flitigt diskuterats i andra nationella
kontexter d4n den svenska.andra nationella

kontexter dn den svenska (se t.ex. Schrag
2010; van den Hoonaard & Hamilton
2016). Samma problematik finns i Sve-
rige. Humanister, kultur- och sambhills-
vetare forutsitts préva sina forskningspro-
jekt genom att fylla i blanketter som ér
utformade for att etikprova mediciniska
projekt. Den biomedicniska diskursen ut-
trycks dven genom de bilder som forr pre-
senterades pd de regionala EPN:s hemsi-
dor och numera pa Etikprévnings-
myndighetens hemsida, se bilderna pi s.
19 och 23 i foreliggande artikel. Men,
som bland annat Lederman (2016) och
Schrag (2010) havdar fir detta dven kon-
sekvenser for hur humanistisk och kultur-
vetenskaplig forskning kan eller inte kan
genomforas. Den  institutionaliserade
etikprovningen hindrar manga forskare
att beskriva sina faktiska forskningsplaner
och etiska dilemman.

Istdllet tvingas de att anpassa beskriv-
ningarna av forskningsprojektens design
till en biomedicinsk och positivistisk dis-
kurs for att fi dem godkinda av EPN.
Dessa beskrivningar har ofta mycket lite
att gora med projektens faktiska metodo-
logiska eller etiska 6verviganden. Genom
att EPN agerar som grindvakter for vad
som dr att betrakta som vetenskapliga me-
toder sker dven en avlegitimering av kvali-
tativ och icke-positivistisk humanistisk
och kulturvetenskaplig forskning och
kunskapsproduktion, hivdar Maritza
Felices-Luna (2014:208-211).

Det kan ifragasittas varfor vi som hu-
manistiska och kulturvetenskapliga fors-
kare inte har en etikprévningsprocess och
ett formuldr som dr anpassade efter vira
epistemologiska utgidngspunkter och me-
toder. Det dr forvisso enkelt att hoppa
over frigor om djurférsok och forsik-
ringsskydd, men det édr betydligt svarare
att s6ka Oversitta den standardiserade
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blankettens skrivningar och forforstielser
om t.ex. positivistiska metoder och bio-
medicinska begrepp. Dirfor dr det inte
ovanligt att humanistiska forskare far
gora atskilliga kompletteringar inom ra-
men for den institutionaliserade etikprov-
ningsprocessen. I synnerhet om de har
skrivit en ansokan som uppriktigt redogér
tor de kvalitativa och etnografiska meto-
der som de avser att arbeta med (jfr Wiis-
terfors 2019).

Andra fyller i blanketten till etikprov-
ningen pa ett sitt som de vet kommer att
godkinnas av nimnden, men har inte for
avsikt att genomfora projektet pa det sitt
som beskrivs. De menar dock att det dr
meningslost att beskriva de metoder som
de ska arbeta med, eftersom dessa inte

skulle godtas av EPN. Dirmed ger de ut-
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tryck for det som Felices-Luna varnar for,
namligen att kulturvetenskapliga forskare
upplever att den institutionaliserade etik-
proévningsprocessen inte bedémer deras
forskning som lika vetenskaplig som posi-
tivistisk eller medicinsk forskning samt
att processen inte tar deras forskningspro-
jekt eller metoder pa allvar eller tar hin-
syn till den kunskapssyn som de represen-
terar.

Det idr ddrfor dags att vi dven i Sverige
pa allvar inleder en diskussion om att etisk
torskning kan bedrivas pa flera olika sitt.
Vi behéver en etikprévningsprocess som
erkidnner forskningsetikens epistemolo-
giska pluralistiska karaktir (jfr Lederman
2016; Shopes 2012). Syftet med den hir
artikeln 4r att initiera en diskussion om
hur vi som humanistiska, samhills- och
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kulturvetenskapliga forskare ska hantera
(och tillsammans kanske kan bidra till att
forindra) den institutionaliserade etik-
provningen. I den hir artikeln inleder jag
en sadan diskussion genom att visa hur jag
torsokte att forhandla de standardiserade
forskningsetiska reglerna vid etikprov-
ningen av ett projekt om och med judiska
kvinnor om deras historia och kulturarv.

Empirin utgdrs av det material som
skapades under processen — till exempel
blanketter, instruktioner, protokollsut-
drag, korrespondens och anteckningar
frin telefonsamtal med EPN — i samband
med att jag etikprovade projektet hos den
regionala etikprévningsndmnden i Linko-
ping.

I texten redogér jag for mina forsok att
tora en dialog med EPN om hur begrep-
pen “anonymisering” och “integritets-
kinslig information” samt ’risker och
skada” forstds och hanteras pa ett annor-
lunda sitt inom oral history och annan
kulturvetenskaplig forskning, dn inom
den biomedicinska forskningen som utgér
normen inom den institutionaliserade
etikprovningen, och vilka problem som
detta kan medféra.

ANONYMISERING, KONFIDENTIALITET
OCH INTEGRITETSKANSLIG INFORMATION

Pi vilket sitt garanteras forskningspersonernas
ritt till integritet nidr materialet offentliggors/
publiceras?

Anonymisering tas for givet som en etisk
nédvindighet i EPN:s formulir. Aven om
det inte uttryckligen ndmns i instruktio-
nerna dar det underforstitt att en anony-
misering ska genomforas for att undvika
skador och risker f6r de personer som del-
tar i unders6kningen. Forskaren uppma-

nas redogora f6r hur ”forskningspersoner-
nas” ritt till integritet garanteras nir
resultaten fran studien publiceras eller of-
tentliggors. Dirtill ska det anges "om re-
sultaten ska redovisas pa statistisk grupp-
nivd” och “procedurer eller metoder for
avidentifiering” ska beskrivas (ans6kan
om etikprévning av forskning som avser
minniskor, elektronisk blankett himtad
5/5 2018).

Formuleringarna om hur integritetsfra-
gan ska hanteras indikerar en forestill-
ning om att det kan vara skadligt om det
gar att kinna igen nigon i de publicerade
studierna, vilket aterigen kopplar etik-
provningen till en biomedicinsk forsk-
ningsdiskurs ddr de som bendmns forsk-
ningspersonerna uppfattas som sarbara
och i behov av skydd, fran att till exempel
kopplas samman med en viss sjukdom.
Anonymisering ir siledes nagot som ska
utforas for att forskaren ska undvika att
orsaka skada. EPN forutsitter att det ir
farligt och kan skapa en sirbarhet att bli
namngiven i forskningspublikationer. Det
finns siledes ett antagande om att fors-
kare kan undvika att skada och kan
skydda personer genom att inte dterge de-
ras namn i publikationer.

I en internationell kontext har redan
diskussionen om anonymitet och anony-
misering i relation till oral history och an-
dra kulturvetenskapliga filt forts utifrin
flera olika perspektiv (se t.ex. van den
Hoonaard 2003; Pymer 2011; Pickering
& Kara 2017). Vad som har patalats ir till
exempel att anonymisering snarare kan
gora mer skada dn nytta genom att den
frintar berittaren makten 6ver och dgar-
skapet till tolkningen av den egna erfa-
renheten eller berittelsen. Niamh Moore
foreslar dirfor att vi maste diskutera ano-
nymitet samt tid, snarare dn att férutsitta
att anonymitet dr en tidlos etisk norm:
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For much of history anonymity did not protect
the vulnerable but excluded women and others
from authorship and ownership of their own
words, erasing them from the archive, even
from history, and in the process creating vulne-
rability through rendering people nameless
(Moore 2012:332).

Moore foreslir saledes att anonymitet kan
skapa sarbarhet (vulnerability) genom att
kvinnor och andra frintas dganderitten
till sina egna ord, och dirmed osynliggdors
i arkiven och i historieskrivningen. Ano-
nymisering kan ddrmed dven forstis som
en form av maktutévning eller nedtyst-
ning vid kunskapsproduktion (jfr Trouil-
lot (1995), 2015).

Anonymisering har dven ifrigasatts av
muntliga historiker som papekat att syftet
med att skapa killorna, férutom att be-
svara ett forskningsprojekts fragor, dven
kan vara att skapa ett arkiv eller en sam-
ling tillsammans med dem som bendmns
som nedtystade eller marginaliserade.
Dirmed finns det en etisk problematik
med att anonymisera dessa personer i sa-
vil publikationer som arkiverade berittel-
ser, eftersom det da aterigen leder till en
kunskapsproduktion dir forskaren eller
arkivarien hors och syns som subjekt, men
inte de som berittar (Le Roux 2016; Parr
2010; Sheftel & Zembrzycki 2016). Det
finns dock dven inom oral history en med-
vetenhet och en diskussion om att den ef-
terstrivade Oppenheten och synliggoran-
det kan skapa och orsaka prekira eller till
och med farliga situationer for savil inter-
vjuare som intervjuade (se t.ex. Jessee
2011; Laoire 2007; Pymer 2011). Etiska
overviganden med (iter)anvindning av
arkiverade intervjuer i nya kunskapspro-
jekt har ocksé debatterats av muntliga his-
toriker. (se t.ex. Bishop 2009; Bornat
2003; Thor Tureby 2013). Dirtill har det

diskuterats att en fullstindig anonymise-
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ring generellt dr omojlig att genomfora
vid kvalitativa undersokningar (se t.ex.
Elliott 2005).

Anonymiseringspraktiken hirror frin
en epistemologisk position dir personer
som deltar i forskningsprojekt uppfattas
som ’data” och inte som minniskor. En
uppfattning som dven foretrids av EPN,
vilket bland annat framgér av féljande for-
mulering: "Redogor oversiktligt for under-
sokningsprocedur, datainsamling och da-
tas karaktir” (ans6kan om etikprovning av
forskning som avser minniskor, elektro-
nisk blankett himtad 5/5 2018). I instruk-
tionerna star att “datas” tillforlitlighet ska
sikerstillas och att om intervjuer ska ge-
nomféras si ska forskaren redogéra for
fragornas innehdll och hur slutsatser ska
dras. Detta dr en syn pi killskapande och
kunskapsproduktion som inte ér forenligt
med hur jag och flera andra forskare inom
oral history ser pa forskningsprocessen. Vi
kan inte pa férhand redogéra for frigor-
nas innehall eller hur slutsatser ska dras,
eftersom detta dr nigot som vi avser att
utforska tillsammans med de personer
som viljer att delta i forskningsprojekt.

EPN:s blankett anger dock att en in-
tervjuguide ska bifogas (nigot jag forst
inte hade tinkt att anvinda mig av — da
projektet dr tinkt att undersdka hur och
vad kvinnorna sjilva vill beritta om sina
liv) varfor jag oversatte delar av en inter-
vjuguide som har tagits fram av Jewish
Women’s Archive i USA (Guberman
2005). Intervjuguiden och frigornas inne-
hall godkindes dock inte av nimnden. Jag
ombads att i en komplettering reflektera
over de etiska riskerna med att "be om in-
tegritetskinslig information” om vad som
kallas "tredje person.” Detta pa grund av,
antar jag, att det i den bifogade intervju-
guiden exempelvis finns frigor om familj,
barndomsminnen, kvinnliga och manliga
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torebilder osv. Dirtill skulle det tydliggo-
ras for nimnden och i informationsmate-
rialet £6r hur ”insamlade data med avse-
ende pa konfidentialitet” hanteras i
projektet. (EPN 2018a) I kompletteringen
understrok jag att vi inom de humanis-
tiska och kulturvetenskapliga forsknings-
tilten i allmidnhet och inom muntlig his-
toria specifikt inte:

[...] benimner [...] de insamlade berittelserna
som “information” eller ”data”, utan som berit-
telser. Jag efterfrigar inte information om ni-
gon specifik tredje person, men kommer att be
de intervjuade kvinnorna att beritta om sina
liv. Dessa liv har naturligtvis levts tillsammans
med andra minniskor, dirmed kommer lev-
nadsberittelserna sannolikt att innehélla berit-
telser som dven berdr andra minniskor. [---]
Foreliggande studie har delvis en personhisto-
risk ingéng, vilket innebir att de insamlade lev-
nadsberittelserna kommer att innehilla upp-
gifter av privat natur. Jag kommer dock inte
specifikt att efterfriga och samla in "integri-
tetskinslig information om tredje person”, utan
syftet dr snarare att samla in ett material som
belyser hur och vad de intervjuade berittar om
hur det har varit att leva som kvinna och ju-
dinna i Sverige vid olika tidpunkter och situa-

tioner [---] (Thor Tureby 2018a).

Fragan om konfidentialitet bemétte jag
genom att understryka att materialet en-
dast kommer att anvindas i forsknings-
syften. Dirtill skrev jag att om materialet
ska dteranvindas kommer en eventuell
framtida studie genomga en etikprovning.
EPN godkinde den sistnimnda komplet-
teringen om konfidentialitet, men inte
mina reflektioner om att samla in integri-
tetskdnslig information om tredje person.
Nimnden bad mig att limna in ytterli-
gare en komplettering dir jag skulle
”klargéra om tredje person kan inkluderas
som forskningsperson i studien och hur
detta i s fall kommer att hanteras” (EPN
2018b).

Jag maste medge att jag dirmed gav
upp mina f6rsok att foéra en dialog med
EPN om att jag inte betraktar alla som
omnimns i de insamlade levnadsberittel-
serna som forskningspersoner eller data
(for att anvinda ndmndens begrepp).
EPN foretrider vad (Carusi 2008) kallar
tor en naturalistisk definition och forsta-
else av killorna, dir forskningspersoner
limnar data eller information om det som
ska undersokas.

Medan jag i egenskap av muntlig his-
toriker foéretrider en interaktionalistisk
forstielse, diar killorna (berittelserna)
betraktas som en produkt som skapas
tillsammans och i interaktion mellan fors-
kare och de som intervjuas (jfr Frisch
1990; Portelli (1979) 2016). Det var up-
penbart att EPN inte skulle acceptera
denna syn pa kill- och kunskapsproduk-
tion. Dartill ville jag komma iging med
projektet, varfor jag skrev en mycket kort
komplettering:

Om tredje person inkluderas som forsknings-
personer fullt ut, d v s som deltagare i forsk-
ningsprojektet kommer de att genomgé samma
informations- och samtyckesprocess som ordi-
narie forskningspersoner (Thor Tureby 2018b).

Jag anvinde mig medvetet av den termi-
nologi som forstias av EPN och komplet-
teringen godkindes. Integritetskinslig
information” dr ett begrepp som dr himtat
frian personuppgiftslagen och avser upp-
gifter om "ras eller etniskt ursprung, poli-
tiska asikter, religios eller filosofisk 6ver-
tygelse, medlemskap i fackférening,
uppgifter om hilsa eller sexualliv” (SFS
1998:204813).

Information som tdmligen ofta berdrs
ndr nigon berittar om sitt liv. Enligt la-
gen dr undantaget att sidana uppgifter far
behandlas for historiska, statistiska eller
vetenskapliga dndamil om samtycke fore-
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ligger, vilket ju ocksa sker ndr vi som fors-
kare ber om informerat samtycke frin
dem som vi intervjuar. Personuppgifterna
far dock, enligt lagen "inte bevaras under
en lingre tid dn vad som behévs for dessa
iandamil” Hir finns en paradox som
maste diskuteras.

Idag dr det ett krav frin flera forsk-
ningsfinansidrer, till exempel Vetenskaps-
ridet och Riksantikvarieimbetet, att forsk-
ningspublikationer ska publiceras med
open access. Dirtill har Vetenskapsradet
uppdraget att samordna det nationella ar-
betet med att infora Sppen tillging till
forskningsdata (Regeringsbeslut 2018-12—
20).

Reglerna kring konfidentialitet, GDPR-
lagen (SFS 2018:218 som ersatt 1998:204)
och forskningsridens riktlinjer f6r open
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access dr inte mojliga att harmonisera for
forskning som intresserar sig for vardags-
liv, erfarenheter av sexism och antisemi-
tism, levnadsberittelser, personhistoria el-
ler minoriteters kulturarvsskapande proces-
ser.

Hur kan vi som forskare garantera att
inte obehoriga och enbart forskare kom-
mer att ha tillgang till skapat och insam-
lat forskningsmaterial om det ska vara
open access? Hur ska vi forhalla oss till
dessa tva diametralt skilda forhallnings-
satt? Hur kan vi etiskt skapa, forvalta, pu-
blicera, (iter)anvinda och arkivera oral
history och andra etnografiska killor och
samlingar? Diskussionen férs redan i en
internationell kontext (se t.ex. Boyd &
Larson 2014; Bradley & Puri 2017; Hiner
2018; Pymer 2011), men vi behover inleda
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en liknande diskussion i relation till hu-
manistisk, samhills- och kulturveten-
skaplig forskning i en svensk kontext.

RISKER, SKADA OCH OONSKADE HANDEL-
SER

Redogor for alla risker som deltagandet kan
medfora for forskningspersonerna.

I EPN:s instruktioner anges att riskerna
till exempel kan vara fysisk och psykisk
skada, smirta, obehag och att det ska
anges vilka atgirder som vidtagits for att
torebygga dessa risker samt vilka metoder
som kommer att anvindas for att efter-
forska, registrera och rapportera odnskade
hindelser (Ansokan om etikprovning av
forskning som avser minniskor, elektro-
nisk blankett, sektion 5).

Jag kontaktade EPN och undrade 6ver
hur frigan om risker och skada, som dr en
direktoversittning frin Helsingforsdekla-
rationen, skulle oversittas till ett kultur-
vetenskapligt projekt. Utan att vara utbil-
dad inom biomedicin forestiller jag mig
att det gar att redogora for "alla risker som
deltagandet i en studie” kan medféra for
forskningspersoner i form av biverkningar
pa preparat, smarta efter ingrepp eller lik-
nande. Men vad avses med 7alla risker
som deltagandet kan medféra for forsk-
ningspersoner” i ett kulturvetenskapligt
forskningsprojekt som samlar in och ana-
lyserar levnadsberittelser?

Jag fick aldrig nagot svar pa denna
fraga. Namndens sekreterare meddelade
mig att nimndens ledaméter inte kunde
svara pd mina frigor eftersom de sedan
“granskar och beslutar i drendet”. Dartill
lade sekreteraren till att jag kunde att jag
skulle ldsa instruktionerna (e-post till

Malin Thor Tureby frin registrator@lin-

koping.epn.se daterat 28/8 2018). Det jag
ville ha klargjort var ju dock hur instruk-
tionerna som ér skrivna for medicinska
projekt ska Oversattas till humanistiska
projekt. I instruktionerna stir det: ”Som
exempel kan nimnas forskning som kan
innebira genetisk paverkan pd kommande
generationer eller om resultaten pi annat
sitt kan tinkas skada vissa grupper” (Vig-
ledning till ansékan om etikprévning av
forskning som avser minniskor). Dessa
instruktioner, som jag hade ldst innan jag
kontaktade EPN, gjorde mig inte sirskilt
mycket klokare.

Min ansokan godkindes inte heller pa
denna punkt. Jag ombads att komma in
med en komplettering dir EPN bad mig
att reflektera kring risken for psykiskt
obehag vid medverkan i intervjuerna och
redogora for hur detta i sa fall skulle han-
teras samt i informationsmaterialet till
forskningspersonerna redogora for vilken
typ av kinsliga fragor eller teman som
skulle beroras i studien (EPN 2018a).

Enligt mitt formenande synliggor
dessa kompletteringskrav édterigen att den
institutionaliserade etikprévningsproces-
sen privilegierar positivistiska eller bio-
medicinska metoder (se van den Hoona-
ard 2014 for en liknande diskussion
angiende en nordamerikansk forsknings-
kontext).

Hur ska jag kunna redogora for vilka
kinsliga fragor eller teman som kommer
upp under intervjuerna och som dirmed
kommer att behandlas i studien? Hur ir
det moijligt att redogéra for riskerna for
psykiskt obehag innan en enda intervju dr
genomford?

I den inskickade kompletteringen po-
dngterade jag dirfor att dessa fragor ir
timligen svira for en kvalitativ historie-
och kulturvetenskaplig studie att hantera.
Jag understrok att dven om syftet med
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studien delvis dr att undersdka hur och
vad kvinnorna berittar om sina liv och
deras eventuella erfarenheter av antisme-
tism och sexism, finns det ett problem
med att ange detta i informationsmateria-
let. Intervjupersonerna styrs dirmed san-
nolikt redan fran borjan in pa att beritta
om sina liv med utgingspunkt i erfaren-
heter av antisemitism och sexism, dven
om dessa teman kanske inte har varit av
betydelse for en del av de intervjuade
kvinnorna. Vidare poingterades att det
inte heller dr sikert att studien 6verhu-
vudtaget kommer att beréra si kallade
kinsliga fragor eller teman (hir hade jag
onskat att nimnden tydligare specificerat
vad som avses med “kinsliga frigor eller
teman”) om inte kvinnorna sjilva berittar
om sidana. Dirmed forsokte jag att be-
lysa att det inte pd forhand gar att veta hur
och vad kvinnorna viljer att berdtta om
sina liv (Thor Tureby 2018a).
Kompletteringen godkindes vilket f6r-
vinade mig eftersom den inte konkret
svarade pa vad en kinslig fraga eller tema
kan vara. Den specificerade inte heller
vilka metoder som skulle anvindas for att
efterforska, registrera och rapportera o6n-
skade hindelser. Jag vet dn idag inte hur
detta ska goras inom ramen for ett kultur-
vetenskapligt projekt. Vad idr en oénskad
hindelse i ett kulturvetenskapligt forsk-
ningsprojekt? Hur gors en sidan efter-
torskning? Hur ska en sddan hindelse re-
gistreras och till vem ska den rapporteras?
Det dr naturligtvis viktigt att reflektera
over om vi skapar psykiskt obehag (och
andra kinslor) nir vi ber minniskor att
beritta om sina liv eller delar av sina liv
och vilka processer som vi sitter iging i
dem som vi intervjuar. Frigor som vad
hinder med personerna som vi intervjuar
efter intervjun? Nir tar intervjurelationen
slut? Var gér grinsen mellan professiona-
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litet och vinskap? Mellan forskning och
aktivism? Hur paverkas vi sjilva som fors-
kare och som minniskor av att ta emot
andra manniskors ibland svira och trau-
matiska berdttelser?

Dessa och liknande fragor har diskute-
rats av muntliga historiker, antropologer,
etnologer och sociologer och andra som
arbetar med etnografiska metoder under
ett halvt sekel (se t.ex. Behar 1996; Berger
Gluck 2015; Sheftel & Zembrzycki 2016;
Yow 1997). De texter som har skrivits om
det som omvixlande benimns for situa-
tionell etik, verklig etik eller frivillig etik
har ofta haft som utgangspunkt att disku-
tera hur olika forskare har hanterat och
reflekterat svdra etiska situationer, men
aven skador, risker och besvirliga konse-
kvenser till foljd av vald metod, men inte
utifran en biomedicinsk diskurs utan uti-
frin en kulturvetenskaplig utgdngspunkt.
Hir finns en expertis och erfarenheter
som borde tas tillvara i den institutionali-
serade etikprovningsprocessen, och infor-
livas i dess institutioner, regelverk och
blanketter.

AVSLUTANDE DISKUSSION

Nir Etikprévningsmyndigheten sjosattes
i januari 2019 gjordes detta for att “uppna
okad enhetlighet och forbittrad effektivi-
tet i handldggningen av ansdkningar om
etikprovning”. Dirtill var syftet att
komma bort frin eventuella jivssituatio-
ner, i stillet for den tidigare regionala an-
knytningen skulle nu ett drende fordelas
slumpmissigt pa nagon av de 6vriga regi-
oner dir s6kanden inte var verksam eller
forskningen skulle bedrivas (Etikprov-
ningsmyndigheten 2019). Det ir bra. Men
an viktigare vore att inte enbart ta hinsyn
till geografiska forhallanden, utan dven
vetenskapliga hemvister och traditioner.
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Efterstravansvirt vore att ha en institutio-
naliserad etikprovningsprocess som inte
enkom utgick frin en biomedicinsk dis-
kurs och positivistisk kunskapstradition,
utan som édven erkdnner, kinns menings-
full och dr utvecklande f6r humanistisk
och kulturvetenskaplig forskning.

Den sprakliga eller kulturella vind-
ningen har dnnu inte gjort nagot avtryck
pa etikprovningsprocessen i Sverige. Dir-
med finns fortfarande en hierarkisk for-
torforstielse dir positivistiskt och biome-
dicinsk forskning dr normen foér vad som
ar korrekt vetenskap, medan humanistiska
och kulturvetenskapliga kvalitativa pro-
jekt, kanske med en mer poststrukturalis-
tisk design, ifragasitts. Vissa forskare som
siledes ifragasitter hur vetenskaplig kun-
skap kan och ska produceras tvingas att
torhalla sig till en institutionaliserad etik-
provning som explicit talar om att deras
forskning inte dr lika vetenskaplig som
den kunskapsproduktion som de soker ut-
mana och férindra.

Ar det siledes inte dags att humanis-
tiska och kulturvetenskapliga forskare
dven i Sverige kriver att fi etiska riktlin-
jer, formulir och en etikprovningsprocess
som erkdnner forskningsetikens pluralis-
tiska karaktir och epistemologiska ut-
gangspunkter? Ar det inte dags for att vi
tillsammans verkar for en etikprévnings-
process som tar till vara pa den expertis
och erfarenhet som redan finns inom vira
falt samt faktiskt bidrar till att skapa god
och etisk humanistisk och kulturveten-
skaplig forskning?

Artikeln dr skriven inom ramen for forsk-
ningsprojektet Judisk och kvinna. Intersek-
tionella och historiska perspektiv pi judiska
kvinnors liv i Sverige under 1900~ och
2000-talen, som finansieras av Vetenskaps-
rdadet Dnr. 2016—03983.

REFERENSER

Ansokan om etikprévning av forskning som avser
minniskor, elektronisk blankett himtad 5/5
2018.

Behar, Ruth, 1996. The Vulnerable Observer: Anth-
ropology that Breaks Your Heart. Boston: Beacon
Press.

Berger Gluck, Sherna, 2013. "From California to
Kufr Nameh and Back. Reflections on 40 Years
of Feminist Oral History”, i Sheftel, A. &
Zembrzycki, S. (eds), Oral history off the record.
Toward an ethnography of practice. Basingstoke:
Palgrave Macmillan.

Bishop, Libby, 2009. “Ethical Sharing and Reuse
of Qualitative Data”, i Australian Journal of So-
cial Issues, Vol. 44, No. 3, s. 255-272.

Bornat, Joanna, 2003. “A Second take: revisiting
interviews with a different purpose”, i Ora/ His-
tory, Vol. 31, No. 1, 5. 47-53.

Boyd, Douglas A. & Larson, Mary A., 2014. Oral
History and Digital Humanities. Voice, Access and
Engagement. New York: Palgrave Macmillan.

Bradley, Kevin & Puri, Anisa, 2017. ”Creating and
Oral History Archive: Digital Opportunities
and Ethical Issues”, i Holmes, K. & Thomson,
A. (eds), Oral History and Australian Genera-
tions. Routledge.

Carusi, Annamaria, 2008. “Data as representa-
tion: Beyond anonymity in e-research ethics”, i
International Journal of Internet Research Ethics,
Vol. 1, No. 1, s. 37-65.

Elliott, Jane, 2005. Using Narrative in Social Re-
search: Qualitative and Quantitative Approaches.
Thousand Oaks CA: Sage.

EPN, 2018a. Regionala etikprovningsnimnden i
Linkoping. Protokollsutdrag 12/6 2018. Danr.
2018/297-3.

EPN, 2018b. Regionala etikprovningsnimnden i
Linkoping. Protokollsutdrag 21/8 2018. Danr.
2018/297-3.

E-post till Malin Thor Tureby frin registrator@
linkoping.epn.se daterat 28/8 2018.

Etikprévningsmyndigheten 2019. https://etik-
provningsmyndigheten.se/om-myndigheten/
Himtad den 5/7 2019.

Felices-Luna, Maritza, 2014. “Fighting the Big
Bad Wolf. Why all the fuss about Ethics Re-
view Boards?”, i Kilty, J.M., Felices-Luna, M.
& Fabian, S. C, (eds.), Demarginalizing Voices.
Commitment, Emotion, and Action in Qualitative

Research. Vancouver: UBC Press.

KULTURELLA PERSPEKTIV 2019:1-2



Makten over kunskapsproduktionen. 27

FOHN, 2016. Fragile memories. Doing oral his-
tory with vulnerable narrators, Helsinki 24.11.-
25.11.2016. Sixth international Finnish Oral
History Network symposium. https://fohnsym-
posium.files.wordpress.com/2016/09/fohn-
symposium-programme5.pdf.

Himtad 3/7 2019.

French, Lindsay, 2019. “Refugee Narratives. Oral
History and Ethnography; Stories and Silence”,
i The Oral History Review, ohz007, https://doi.
org/10.1093/0hr/0hz007

Frisch, Michael, 1990. 4 Shared Authority. Essays
on the Craft and Meaning of Oral and Public His-
tory. Albany: State Univ. of New York Press.

Guberman, Jayne K. 2005, In Our Own Voices. A
Guide to Conducting Life History Interviews with
American Jewish Women. Jewish Women’s Ar-
chive.

Hiner, Hillary, 2018. “Putting the archive in mo-
vement. Testimonies, feminism and female tor-
ture survivors in Chile”, i Srigley, K, Zembr-
zycki, S, & lacovetta, F. (eds), Beyond Women’s
Words. Feminisms and the Practices of Oral His-
tory in the Twenty-First Century, Routledge.

Jessee, Erin, 2011. “The limits of oral history.
Ethics and methodology amid highly politici-
zed research settings”, The Oral History Review
Vol. 38, No. 2, s. 287-307.

Kalman, Hildur & Lovgren, Veronica (red.), 2012.
Etiska dilemman. Forskningsdeltagande, samtycke
och utsatthet. Malmé: Gleerups Utbildning.

Kilty, Jennifer M., Felices-Luna, Maritza & Fa-
bian, Sheryl C. (eds), 2014. Demarginalizing
Voices. Commitment, Emotion, and Action in
Qualitative Research. Vancouver: UBC Press.

Laoire, Caitriona Ni, 2007. “To name or not to
name. Reflections on the use of anonymity in
an oral archive of migrant life narratives” i So-
cial & Cultural Geography, Vol. 8, No. 3, s. 373~
390.

Larson, Mary, 2013. “Steering Clear of the Rocks:
A Look at the Current State of Oral History
Ethics in the Digital Age”, i The Oral History
Review, Vol. 40, No. 1, s. 36—49.

Lederman, Rena, 2016. “Fieldwork Double-Bound
in Human Research Ethics Reviews: Discipli-
nary Competence, or Regulatory Compliance
and the Muting of Disciplinary Values”, i van
den Hoonaard, W.C. & Hamilton, A. (eds) The
Ethics Rupture. Exploring Alternatives to Formal
Research-Ethics Review, Toronto: University of
Toronto Press, s. 43-72.

KULTURELLA PERSPEKTIV 2019:1-2

Le Roux, C., 2016. “Oral history research ethics:
should anonymity and confidentially issues be
dealt with on their own merit?”, i Africa Educa-
tion Review, Vol. 12, No. 4, s. 552-566.

Mazé, Elinor, 2014. “Deconstruction without de-
construction. Creating Metadata for oral his-
tory in a digital world”, i Boyd, D.A. & Larson,
M.A. (eds), Oral History and Digital Humani-
ties. Voice, Access and Engagement, Palgrave Mac-
millan, s. 145-156.

Moore, Niamh, 2012. “The politics and ethics of
naming: questioning anonymisation in (archi-
val) research”, i International Journal of Social
Research Methodology, Vol. 15, No. 4, s. 331-
340.

OHA, 2018. Oral History in our challenging ti-
mes. Oral History Association. Annual Mee-
ting 10-14 October 2018, Montreal, Canada:
Session 020. Navigating Oral History Ethics in
Challenging Times: Creating an Oral History
Ethics Advisory Committee. https:/www.
oralhistory.org/wp-content/uploads/2018/09/
Final-Finished-2018-Conference-Program.pdf
himtad 28/6 2019.

OHNI, 2012. Collecting Oral Narratives: Ethics,
Best Practice and the Law at the Royal Irish
Academy, 21 March 2012. https://www.oral-
historynetworkireland.ie/events/collecting-
oral-narratives-ethics-best-practice-and-the-
law/ himtad den 3/7 2019.

IOHA, 2018. IOHA 18-20 June 2018, Memory
and Narration, Session 11: Ethics and Methods:
https://www.jyu.fi/en/congress/ioha2018/abst-
racts/session_11.pdf himtad den 27/6 2019.

Parr, Joy, 2010. “Don’t Speak for Me’. Practicing
Oral History amidst the Legacies of Conflict”,
i Journal of the Canadian Historical Association /
Revue de la Société historique du Canada, Vol. 21,
No. 1, s. 1-11.

Pickering, Lucy & Kara, Helen, 2017. “Presenting
and representing others: towards an ethics of
engagement”, i International Journal of Social
Research Methodology, Vol. 20, No. 3, s. 299-309.

Portelli, Alessandro, (1979) 2016. “What makes
oral history different”, i Perks, R. & Thomson,
A. (eds), The Oral History Reader. Routledge:
London & New York.

Pripp, Oscar, 2011. "Reflektioner och etik”, i Kaij-
ser, L. & Ohlander, M. (red.) Etnologiskt filtar-
bete. Lund: Studentlitteratur.

Pymer, Sarah, 2011. “Ethical Editing of Oral His-
tories. The Experience of the Birmingham



28 Malin Thor Tureby

Children’s Homes Project Archivist”, i Journal
of the Society of Archivists, Vol. 32, No. 2,'s. 191~
204.

Regeringsbeslut 2018-12-20. Regleringsbrev for
budgetiret 2019 avseende Vetenskapsradet.

Schrag, Zachary, M., 2010. Ethical Imperialism:
Institutional Review Boards and the Social Sci-
ences, 1965-2009. Johns Hopkins University
Press.

SFS 1998:204. Personuppgiftslagen.

SFS 2003:460. Lagen om etikprévning av forsk-
ning som avser manniskor.

SFS 2018:218. Lag med kompletterande bestim-
melser till EU:s dataskyddsférordning.

Sheftel, Anna & Zembrzycki, Stacey, 2016.
“Who’s afraid of Oral History? Fifty years of
debates and anxiety about Ethics”, i The Oral
History Review, Vol. 43, No. 2, s. 338-366.

Shopes, Linda, 2009. “Bibliography: Historians
and Institutional Review Boards” https:/www.
oralhistory.org/about/do-oral-history/oral-his-
tory-and-irb-review/bibliography-historians-
and-institutional-review-boards/#commentary
Himtad 3/7 2019.

Shopes, Linda, 2012. “Human subjects and IRB
review”, 1 D. Boyd et. al (eds), Ora/ bistory in the
digital age. Institute of Library and Museum
Services. http://ohda.matrix.msu.edu/2012/08/
human-subjects-and-irb-review/ Himtad 3/7
2019.

Skold, Johanna, Osvaldsson Cromdahl, Karin &
Andersson, Klara, 2019. “Letters Intended for
Someone Else: Ethical Reflections on Access
to Historical Experience in Private Collec-
tions” The Politics of Family Secrecy. A Re-
search Blog, publicerad 10/4 2019, Himtad
27/6 2019.

Thor Tureby, Malin, 2013. ”To hear with the col-
lection. Recontextualization and contextualiza-
tion of archived interviews”, i Ora/ History, Vol.
41, No. 2, s. 64-73.

Thor Tureby, Malin, 2018a. Komplettering till
etikprovningsnimnden i Linkoping angiende
projekt Judisk och kvinna. Intersektionella och
historiska perspektiv pa kvinnors liv i Sverige
under 1900- och 2000-talen. Dnr 2018/297-
31, 26/6 2018.

Thor Tureby, Malin, 2018b. Komplettering till
etikprovningsnimnden angdende projekt Judisk
och kvinna. Intersektionella och historiska per-
spektiv pa kvinnors liv i Sverige under 1900-
och 2000-talen. Dnr 2018/297-31, 6/9 2018.

Trouillot, Michel-Rolph, (1995), 2015. Silencing
the past: Power and the production of history, Bos-
ton, Massachusetts: Beacon Press.

van den Hoonaard, Will, C., 2003, “Is Anonymity
an artifact in Ethnographic Research?”, i Jour-
nal of Academic Ethics Vol. 1, No. 2, s. 141-151.

van den Hoonaard, Will C., 2014. “How Positi-
vism is Colonizing Qualitative Research th-
rough Ethics Review”, i Kilty, J.M., Felices-
Luna, M & Fabian, S.C. (eds), Demarginalizing
voices. Commitment, emotion, and action in quali-
tative research, Vancouver.

van den Hoonaard, Will C., & Hamilton, Ann,
(eds), 2016. The Ethics Rupture: Exploring Alter-
natives to Formal Research-Ethics Review, To-
ronto: University of Toronto Press.

Vetenskapsradet, 2017. God forskningssed, https://
www.vr.se/download/18.2412¢5311624176023
d25b05/1529480532631/God-forskningssed_
VR_2017.pdf. Himtad 26/6 2019.

Vigledning till ans6kan om etikprévning av forsk-
ning som avser méinniskor. Himtad 5/5 2018.
WDMA Declaration of Helsinki — Ethical Princi-
ples for Medical Research Involving Human
Subjects (1964) 2019. https://www.wma.net/
policies-post/wma-declaration-of-helsinki-
ethical-principles-for-medical-research-invol-

ving-human-subjects/. Himtad 3/7 2019.

Wisterfors, David, 2019. "Den etnografiskt okins-
liga etikgranskningen’, i Statsvetenskaplig tid-
skrift, Argang 121, 2, s. 173-205.

Yow, Valerie, 1997. “Do I Like Them too Much?”:
Effects of the Oral History Interview on the In-
terviewer and Vice-Versa, i The Oral History Re-
view, Vol. 24, No. 1, s. 55-79.

SUMMARY

The power over knowledge production. Institutional-
ized ethical vetting and humanistic and cultural stud-
ies.

(Makten &ver kunskapsproduktionen. Den insti-
tutionaliserade etikprévningen och humanistisk
och kulturvetenskaplig forskning.)

The debate on research ethics in general and on
institutionalized ethical examination by ethical re-
view boards, as well as the possible need for spe-
cific guidelines and an ethical review processes
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based on a humanistic cultural studies practice in
particular, has been initiated relatively late in Swe-
den. Only recently have scholars working within
the fields of humanistic and cultural studies begun
discussing ethical vetting and ethical review
boards in relation to their own research fields,
methods and research projects. In this article I dis-
cuss the problems with an ethical review process
that is permeated by biomedical discourse and
practice by displaying how I tried to resist and ne-
gotiate the standardized research ethics rules in
the ethical review of a project about and with Jew-
ish women and their history and cultural heritage.
The empirical sources are the materials that were
created during the ethical review process; for ex-
ample, instructions, protocols, correspondence and
notes from telephone conversations with the Ethi-
cal Review Board. I describe my attempts to con-

KULTURELLA PERSPEKTIV 2019:1-2

duct a dialogue with the Ethical Review Board
about how the terms “anonymization” and “sensi-
tive information”, as well as “risks and harms”, are
understood and handled in a different way within
oral history than in the research field of biomedi-
cal research, which is the norm in the standardized
ethical examination, and what problems this may
entail.

Keywords: Ethical Review Boards, Research Ethics,
Ethical Vetting, Oral History, Life stories, Jewish
women, Interviews, Anonymization, Confidential-
ity, Sensitive information, Risks and Harms, Open
Access.
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