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DEBATS

EN QUETE D’ETHIQUE

Dispositions légales et enjeux empiriques pour I'anthropologie’

Julie Perrin, Nolwenn Biihler, Marc-Antoine Berthod, Jérémie Forney,
Sabine Kradolfer, Laurence Ossipow

Résumeé

Ce document est la traduction de l'article « Searching for Ethics: Legal requirements and
empirical issues for anthropology » (voir Perrin et al. 2018). Il analyse les nouvelles disposi-
tions légales qui impactent les pratiques de recherche qualitative et contribuent & l'institu-
tionnalisation de I'éthique de la recherche en Suisse. Aprés avoir contextualisé I'émergence
de nouvelles formes de régulation de la recherche, il montre comment leurs présupposés
épistémologiques affectent I'anthropologie. Il explore ensuite les enjeux liés a I'articulation
entre éthique procédurale et éthique processuelle. Enfin, il examine les différentes postures

qui pourraient étre adoptées par les anthropologues et en sociales qualitatives.'

Mots-clés: éthique de la recherche, législation, consentement éclairé, commissions déthique,
épistémologie

Au cours de la derniére décennie, I’encadrement des rapports sociaux entre les sujets des
recherches scientifiques et les chercheur-euse-s s’est fortement renforcé. Ce changement tient
autant a I’accroissement de I'intervention de I'Etat dans la protection de la dignité, de la per-
sonnalité et de la santé des participant-e-s a la recherche qu’a I’établissement et a I’internatio-
nalisation de nouveaux standards scientifiques, soutenus par les institutions publiques chargées
d’encourager la recherche. Au cceur de ces processus se trouve la volonté de veiller au respect
de «bonnes pratiques de recherche» par la mise en place de procédures administratives forma-
lisant les relations entre participant-e's et chercheur-euse-s.

Or, force est de constater que /éthique procédurale (Felices-Luna 2016) — a savoir les
démarches administratives ancrées dans des dispositions légales et visant a protéger en amont
les sujets d’une recherche par I’application de protocoles éthiques standardisés — différe de

' Ce texte est la traduction frangaise de “Searching for Ethics: Legal requirements and empirical issues for
anthropology” (Perrin et al. 2018). La bibliographie compléte se trouve 2 la fin de la traduction allemande de
I'article. Le début du texte a été légérement révisé. Il s’adresse a toutes les personnes, chercheur-euse's, en-
seignant-e's et étudiant-e's engagé-e's dans une démarche ethnologique, pour lesquelles le contexte juridique

en Suisse est pertinent. Nous remercions chaleureusement toutes les personnes, qui ont accepté de partager des
informations avec nous, pour leurs réflexions stimulantes quant a I’évolution récente des cadres juridiques
relatifs a I'éthique de la recherche. Ce texte a également bénéficié des précieux commentaires de Claudine
Burton-Jeangros, professeure de sociologie et membre de la Commission universitaire d’éthique de la recherche
de I'Université de Genéve (UNIGE), et Anne Lavanchy, professeure d’anthropologie a la Haute Ecole de
travail social de Genéve (HETS). Nous les remercions vivement pour leurs lectures attentives d’une version

précédente de cet article. Les limites du présent texte n'en demeurent pas moins de notre responsabilité.
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I"éthique processuelle propre aux sciences sociales qualitatives. Par éthique processuelle, nous
désignons les démarches qui font référence a une compréhension englobante, relationnelle et
située de I’éthique de la recherche et qui adaptent leurs principes aux particularités de chaque
terrain?. En effet, la littérature anthropologique s'accorde sur le fait que tout systéme de normes
morales comporte, dans la pratique, des contradictions et des dilemmes et que, par conséquent,
I’éthique implique «un ajustement des choix moraux selon les contextes, les circonstances»
(Massé 2016), c’est-a-dire un arbitrage entre différents ordres normatifs et «un point d’équilibre
a atteindre entre les diverses parties concernées» (Felices-Luna 2016: 18).

Actualisant et approfondissant un travail collectif mené depuis prés de dix ans par les
membres du GRED (voir préambule), ce texte poursuit un double objectif. Il souhaite infor-
mer les anthropologues des modifications récentes de la législation suisse en matiére d’éthique
de la recherche, tout en rendant compte des réorganisations et des orientations que pourraient
prendre certaines dispositions dans un proche avenir. Les anthropologues n’ayant pas participé
a ces débats politiques, ce texte vise, en outre, a promouvoir le dialogue autour de I’éthique de
la recherche, au sein de notre discipline et avec d’autres disciplines. Notre analyse des diverses
lois régulant la recherche met, en effet, en évidence le fait que la formalisation des relations
entre participant-e's et chercheur-euse-s a traversun dispositif de «consentement préalable, libre
et éclairé » tend a devenir une exigence généralisée. Cette tendance questionne non seulement
les conditions de production du savoir anthropologique (en particulier ’accés au financement,
au terrain et a la publication dans des revues scientifiques), mais également la prise en compte
des présupposés épistémologiques et méthodologiques propres a I’anthropologie — comme a
d’autres sciences qualitatives — dans les débats publics relatifs au(x) role(s) de la science dans
la société.

Fondé sur I'analyse de textes législatifs et de débats parlementaires, enrichis par différents
entretiens informels menés avec des membres de la SSE, du personnel des administrations fédé-
rale et cantonales et avec des collégues d’autres disciplines, ce texte se compose de deux par-
ties. La premiére expose les jalons qui ont contribué au développement de |’ ézhique procédurale
(section «De I’émergence de nouvelles sensibilités éthiques a leur institutionnalisation »), avant
d’analyser les changements qu’apporte I’inscription de 1’article 118b «Recherche sur I’étre
humain» dans la Constitution fédérale (section «Incertitudes quant au champ d’application
de la nouvelle LRH »), ainsi que la réorganisation des commissions cantonales d’éthique et les
réponses d’actrices et acteurs institutionnel-les qui en découlent (section « Réorganisation des
commissions cantonales d’éthique et réponses institutionnelles»). Enfin, décrivant les enjeux
relatifs a 'actuelle révision totale de la Loi fédérale sur la protection des données (LPD) et a
celle, achevée, dela Loifédérale sur’encouragement de la recherche et de I’innovation (LERI),
elle interroge la maniére dont le consentement est en train de devenir une question centrale, a

2 Depuis les années 1990, la littérature anthropologique sur I’éthique s’est considérablement enrichie, et avec
elle les définitions de I’éthique. Nous retiendrons ici celle proposée par Raymond Massé : « L'éthique [est] le
lieu d'un questionnement sur le bien-fondé de[s] normes, voire d'un arbitrage effectué par les individus et les
collectivités entre les normes proposées par la multiplicité de morales (religieuses, institutionnelles, de sens
commun) auxquelles ils sont exposés. [...] Elle suppose chez I'individu, une conscience des alternatives, une
mise a distance critique pouvant conduire a la dissidence ou a I’acceptation éclairée. En ce sens, elle repose
sur la liberté d’analyse et de jugement» (Massé 2016).
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I’intersection du droit, de I’éthique et de I’épistémologie (section « Alignement sur les normes
européennes et institutionnalisation de normes contraignantes: les révisions de la LPD et de
la LERI»). La seconde partie est consacrée, quant a elle, a I'analyse de la tension existant
entre éthique procédurale et éthique processuelle. Elle souligne, d’une part, comment les débats
anthropologiques ont participé a la prise en compte, dans I’analyse des données, des relations
de pouvoir entre les participant-e's et les chercheur-euse's (section «Les relations de terrain,
des relations de pouvoir ? »), et expose, d’autre part, les conditions d'une science dite éthique du
point de vue de notre discipline (section « Une science éthique, une science bonne ?»). Enfin,
observant I’absence de participation des anthropologues aux débats politiques sur les nouvelles
exigences légales, elle discute de trois positionnements possibles face a la formalisation des
relations entre participant-e's et chercheur-euse-s prescrite par certaines dispositions légales a
travers le recours a un dispositif de «consentement préalable, libre et éclairé» (section « Entre
moralisme, pragmatisme et dialogue: postures et alternatives»).

Pluralité et transformation des ordres normatifs
De I'émergence de nouvelles sensibilités éthiques a leur institutionnalisation

Depuis la fin de la Seconde Guerre mondiale et a la suite de divers scandales révélés sur la
scéne publique, la recherche scientifique a fait I’'objet d'une série d’interventions menées par
les associations professionnelles, les universités et les Etats®. Témoignant d’un aiguisement
progressif des sensibilités a I’éthique de la recherche, des voix se sont élevées tant a I’intérieur
qu’a 'extérieur des milieux académiques pour dénoncer des pratiques scientifiques considé-
rées comme n’étant pas «justes», «intégres » ou « bonnes », voire «nuisibles » et « dangereuses ».
Elles ont ainsi donné naissance aux codes éthiques d’associations professionnelles et autres
chartes universitaires, visant a réguler les pratiques de leurs membres par 1’adoption de prin-
cipes directeurs.

Dans les années 1990, le développement de régimes d’accountability et d’audit a également
participé a renforcer I’encadrement de la recherche en demandant aux chercheur-euse-s, d’une
part, de rendre compte de leurs pratiques de maniere transparente et de ne pas faire prendre de

3 En 1947, la révélation des essais cliniques menés sur des personnes déportées par des médecins nazis dans
des camps de concentration constitue 1'un des premiers scandales qui méneront a |’élaboration du Code de
Nuremberg en 1947. Conduite entre 1930 et 1972, I’expérience Tuskegee a suivi prés de 400 hommes
afro-américains atteints de syphilis en les tenant, avec la complicité de leurs médecins, 4 I’écart du traitement
par la pénicilline découverte en 1947. Cette expérience fait partie d’une série de scandales médicaux aux
Etats-Unis qui nourriront, en 1964, la rédaction de la Déclaration d’Helsinki par I'Association médicale
mondiale, puis du Rapport Belmont en 1978 par I'administration américaine (voir par exemple Lederman
2006a). Tous ces textes stipulent que I’intérét des sujets doit primer sur I'intérét de la société. A noter que, a
notre connaissance, la révélation des expérimentations menées sur des prisonniers et des prisonniéres au sein
de I'unité militaire de recherche bactériologique de I’Armée impériale japonaise entre 1932 et 1945 ne semble
pas avoir joué un réle particulier dans 1’élaboration de codes. Dans notre profession, le recours a des anthropo-
logues par I'administration américaine lors de la guerre du Vietnam a été condamné par I’American Anthro-
pological Association et il a donné une impulsion 4 la mise en ceuvre d’un premier code éthique au sein de
cette association en 1971. La mise en place de ce code n'a néanmoins pas mis fin aux débats (voir par exemple
Assayag 2008).
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risques aux institutions qui les hébergent d’autre part (Boden et al. 2009; Jacob et Riles 2007;
Lederman 2006a; Amit 2000; Strathern 2000). Parmi les mesures adoptées, il convient de
relever I'importance de la création des commissions d’éthique ou /nstitutional Review Boards
(IRB) qui se sont développées dans le monde anglo-saxon et qui se sont étendues par la suite a
d’autres contextes nationaux. Ces commissions sont en charge d’apprécier, sur dossier, les pro-
jets de recherche avant qu’ils ne démarrent, ceci dans le but de protéger les participant-e-s ainsi
que les institutions de recherche et de financement, et de vérifier que les principes éthiques
sont respectés.

Daniel Cefai et Paul Costey (2009) relevent que les principes posés par les comités d’éthique
sont dans ’ensemble analogues a ceux qui étaient déja contenus dans le Code de Nuremberg:
(1) le respect des personnes comme des sujets autonomes, en particulier celui des personnes
dites vulnérables qui ont droit a une protection accrue (les personnes mineures et les personnes
fragilisées en raison de leur position sociale défavorisée, des stigmatisations dont elles font
’objet, de leur statut de minorité ou de leur handicap); (2) la bienfaisance a I’égard des parti-
cipant-e's a la recherche qui implique de ne pas mener de recherches qui pourraient causer du
tort a ces personnes sans apporter des résultats intéressants pour l’ensemble des communautés
considérées; (3) la justice qui nécessite de bien sélectionner les sujets d’enquéte afin de ne pas
prétériter des groupes qui pourraient bénéficier de la recherche. Suivant ces principes, les comi-
tés d’éthiques s’assurent du fait que la protection apportée aux sujets d’enquéte est suffisante
(en demandant notamment ’'anonymat et la confidentialité des données) mais aussi que 1’in-
térét de la recherche (en considérant ses objectifs, son déroulement et ses méthodes) est établi.

Si les protocoles a suivre semblent s’appliquer sans difficultés aux approches hypothético-
déductives, impliquant un questionnement stabilisé, une temporalité déterminée et un échantil-
lon prédéfini de participant-e's (Lederman 2007, cité par Fassin 2008: 132), il n’en va pas de
méme pour la démarche anthropologique. En effet, celle-ci construit ses questionnements au
fur et a mesure de I'enquéte et généralise ses résultats par rapport a des corpus de données
construits de fagon itérative. Comme l'ont observé de nombreuses et nombreux auteur-e's
(Plankey-Videla 2012 ; Murphy et Dingwall 2007 ; Shannon 2007 ; Hammersley 2006 ; Wax
1980), I'exigence du «consentement éclairé », qui est au coeur de |’ éthique procédurale des comi-
tés d’éthique, est problématique quand une telle démarche de recherche est adoptée.

Il peut, certes, étre aisé de concevoir que I’exigence du « consentement éclairé » puisse s’appli-
quer sans trop de difficultés a la conduite d’entretiens semi-directifs. La planification d’échan-
tillons prédéfinis n’est toutefois pas toujours possible, puisque les anthropologues savent rare-
ment a I’avance qui seront leurs interlocuteurs et interlocutrices (Dequirez et Hersant 2013).
De surcroit, I'exigence de la signature d’un formulaire de consentement peut entrainer de la
méfiance de la part des personnes interviewées, alors méme que le travail ethnographique
repose sur |'établissement d’une relation de confiance, parfois construite patiemment au fil
du temps. Soulignons que les protocoles relatifs aux projets de recherche soumis aux comités
d’éthique ne tiennent pas compte des situations d’entretiens informels — qui peuvent s’appa-
renter a de simples «conversations» (Olivier de Sardan 1995) — lors desquelles les anthropolo-
gues parviennent a comprendre de nombreuses données produites au fil des observations. Par
conséquent, I’exigence d’un consentement éclairé systématique est difficile a respecter dans
les recherches menées par observation participante, méme quand le role de I'anthropologue est
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clairement connu et qu’il a été négocié a I'avance dans les institutions ou les lieux d’enquéte.
Comme le souligne Rena Lederman, cette difficulté tient a deux éléments: a I'informalité de
certaines situations de terrain, a savoir «les moments non délimités de la pratique ethnogra-
phique lorsque «recherche» et «vie quotidienne » sont inextricable» (2006a: 477, trad.); et a
I’observation participante, dont la particularité est de «placer le controéle contextuel dans les
mains des participant-es a la recherche » (0p.czz. : 479, trad.). De plus, demander systématique-
ment la signature d’un formulaire de consentement lors de chaque situation d’observation est
irréalisable et perturberait les interactions en cours et le travail en train de se faire.

Ces quelques éléments d’ordre méthodologique expliquent en partie la relation complexe,
parfois méme de résistance, que les anthropologues entretiennent avec ’institutionnalisa-
tion de I'éthique procédurale. Ceux-ci/celles-ci témoignent, en effet, d’'une certaine prudence
a I’égard d’un formalisme contraignant qui pourrait, en certaines circonstances, se faire au
détriment non seulement des personnes a respecter, mais aussi de la qualité de la recherche
(Hammersley 2009). Afin de comprendre la tension générée par des compréhensions diffé-
rentes des modalités et des implications du consentement éclairé, il convient de rappeler la
prise de conscience relative a la dimension politique de la relation entre les anthropologues et
les sociétés étudiées qui a secoué la discipline, tout particuliérement dans les années 1970. Une
exigence de réflexivité s’est depuis lors développée (Blondet et Lantin Mallet 2017), invitant
les chercheur-euse's a analyser et a interpréter leur présence sur le terrain dans la construction
des savoirs, dépassant ainsi largement la seule question du consentement éclairé telle qu’elle est
pratiquée dans les sciences biomédicales (Hoeyer et al. 2005). Comme nous le verrons, la prise
en compte de la dimension politique de la recherche a conduit les anthropologues 4 développer
une éthique processuelle. Une telle éthique tend a se caractériser par le dialogue, la réciprocité
et un rapport de confiance a entretenir, qui fonde souvent la relation avec les participant-e's
a la recherche®. Cette approche de I’éthique est partagée par d’autres disciplines des sciences
sociales qualitatives (voir par exemple Burton-Jeangros 2017; Ritterbusch 2012). Cependant,
I’éthique processuelle ne peut aujourd’hui se développer indépendamment du contexte juridi-
co-légal qui, au-dela des seules commissions d’éthique, tend a préciser et a renforcer les dispo-
sitions s’appliquant a toute démarche de recherche. Dans ce qui suit, nous explorerons 1'élar-
gissement de I'intervention de I'Etat dans les pratiques de recherche 4 travers la création ou la
révision de trois lois fédérales: 1a Loi fédérale relative a la recherche sur I’étre humain (LRH);
la Loi fédérale sur la protection des données (LPD); et la Loi fédérale sur ’encouragement de
la recherche et de I’'innovation (LERI).

4 Comme le démontre Martina Avanza (2008) a partir de sa recherche sur un mouvement xénophobe, toute
relation d’enquéte anthropologique ne se caractérise pas par |'empathie et la confiance mutuelle. Son analyse
met en évidence deux éléments: d'une part, que la mise en pratique de principes éthiques consiste pour les
chercheur-euse-s en un arbitrage qui implique souvent la prise en compte des intéréts d’actrices et acteurs
sociaux ne participant pas a la recherche (dans son cas, les individus étant la cible de discours et d’actions
xénophobes); et, d’autre part, que I'analyse critique et réflexive des relations d’enquéte avec les participant-e-s
a la recherche sert de garde-fou minimum a une prise en compte réflexive des enjeux liés a la présence du ou
de la chercheur-euse sur le terrain (a ce sujet, voir Bouillon et al. 2005).
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Incertitudes quant au champ d’application de la nouvelle LRH

La Suisse offre un exemple intéressant du mouvement de régulation croissante de la recherche
par I'établissement de protocoles éthiques standardisés dans la mesure ou le renforcement de
son encadrement légal est récent. En effet, la protection des droits des personnes qui participent
a des recherches a longtemps été ignorée. Dés la premieére loi relative au financement des uni-
versités en 1968, ce sont la transmission des savoirs aux jeunes générations et la collaboration
entre chercheur-euse's qui sont établies dans le premier article comme relevant des «bonnes
pratiques scientifiques » (Assemblée fédérale 1968: 10). Avec la création d’une base légale pour
I’attribution de subventions aux institutions chargées d’encourager la recherche en 1983, ces
«bonnes pratiques scientifiques » sont complétées par I’inclusion de nouveaux principes (art. 2
et 3): le respect de la liberté de I'enseignement et de la recherche; le respect de la diversité des
opinions et des méthodes scientifiques; I'encouragement de la reléve scientifique et le maintien
de la qualité du potentiel de recherche; la coopération scientifique internationale (Assemblée
fédérale 1983 : 1087-1088). Ainsi, les «bonnes pratiques scientifiques » énoncées dans la LERI
de 1983 visent avant tout a prévenir la mobilisation des subventions fédérales a des fins com-
merciales (art. 7), I'impossibilité d’accés du public aux résultats de recherche (art. 28) et I'ab-
sence de portée scientifique et générale des recherches (art. 29).

La volonté politique de changer la Constitution fédérale afin d’y inclure un article sur la
«Recherche sur I’étre humain » constitue un tournant dans l'orientation de |’encadrement légal
del’éthique scientifique®. Accepté en votation populaire le 7 mars 2010, I’article constitutionnel
118b «Recherche sur I’étre humain » a posé les conditions légales pour la création de la nouvelle
LRH. Faisant suite a un scandale relatif a des pratiques cliniques illégales® en Suisse et motivé
par les transformations de la recherche biomédicale fondée sur les données — génomiques, cli-
niques, de santé — son objectif est de «protéger la dignité, la personnalité et la santé de I’étre
humain dans le cadre de la recherche » (Art. 1). Corollairement, cette loi entend aménager des
conditions favorables a la recherche, en garantir la qualité et en assurer la transparence. Il faut
noter qu’elle ne s’applique pas a une discipline académique donnée, mais au domaine de la santé
dans lequel se déploient les activités de recherche, aux questions de recherche envisagées et
aux méthodes mises en ceuvre.

® Notons que le cadre juridique suisse de I’éthique scientifique a également été modifié en 2006, aprés I'ac-
ceptation par vote populaire d'un nouvel article constitutionnel concernant I’aide financiére aux universités.
Il a introduit les processus d’accréditation et d’assurance qualité (Conseil fédéral 2009).

¢ Connu comme 1'affaire VanTX, pendant plusieurs années, une société suisse de recherche et de développe-
ment a recruté des volontaires, principalement en Estonie, pour participer a des essais cliniques a Bile. Les
participant-e-s a la recherche n’ont pas requ I'information adéquate, le formulaire de consentement n’a pas été
traduit dans leur langue maternelle ni dans une langue qu'ils et elles comprenaient suffisamment bien. Les
essais cliniques ont été planifiés sur une trés courte période et les participant-e‘s ont été renvoyé-e-s dans leur
pays immédiatement aprés, sans suivi médical. De plus, I'opération s’est déroulée sans en informer les auto-
rités estoniennes, ce qui était contraire a la législation de ce pays. Au printemps 1999, le scandale éclate,
attirant ’attention sur I'absence de réglementation sur les essais cliniques en Suisse. Il est frappant de consta-
ter que le réle de cette affaire dans la création de la LRH n’a pas été reconnu dans les discussions entre cher-
cheur-euse-s en sciences sociales (Perrin 2017).
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L'un des défis de la LRH tient a I'interprétation de son champ d’application, compte tenu de
sa définition ouverte du domaine de la santé. Durant les étapes consultatives de I’élaboration de
laLRH, alaquelle la SSE a activement participé, le Fonds national suisse de la recherche scien-
tifique (FNS) a, certes, salué l'initiative de fixer un tel cadre légal, mais avait déja pointé cer-
taines faiblesses contenues dans les premiéres versions du texte. Dans un communiqué de presse
du 31 mai 2006, il souligne notamment que la formulation du champ d’application «recherche
dans le domaine de la santé» est trop ambigué et en critique les potentielles conséquences:
«Outre la recherche médico-biologique, elle [cette formulation] pourrait ainsi englober 1’en-
semble de la recherche empirique en sciences sociales et comportementales. Le FNS est au
contraire de I’avis que la loi devrait se limiter aux seuls domaines ou la recherche scientifique
peut avoir une influence effective sur la santé des personnes impliquées» (FNS 2006: 1).

Dans le texte finalement adopté, la formulation a été modifiée pour tenir compte de ces
réserves. Le champ d’application est désormais défini comme suit dans I’article 2, alinéa 1:
«La présente loi s'applique a la recherche sur les maladies humaines et sur la structure et le
fonctionnement du corps humain pratiquée : sur des personnes; sur des personnes décédées; sur
des embryons et des feetus; sur du matériel biologique; sur des données personnelles liées a la
santé» (Assemblée fédérale 2011 : 1). Si la formulation devient plus précise, elle ne léve toute-
fois pas complétement I’ambiguité concernant bon nombre de projets de recherche en sciences
sociales qualitatives’ qui collectent des informations personnelles — souvent de maniére indi-
recte — liées a la santé.

Un éthicien de I'Office fédéral de la santé publique (OF SP), chargé de la communication sur
la réglementation de la recherche humaine, contacté dans le cadre de cette recherche, remarque
a ce sujet que: «En sciences sociales, seuls les projets qui croisent des données liées a la santé
avec des données qui comportent des biomarqueurs (matériel biologique ou génétique) comme
des résultats de laboratoire, entrent dans le champ d’application de la loi» (notes d’entretien).
Selon un autre interlocuteur, membre d 'une commission cantonale d’éthique, des données rela-
tives a la santé peuvent étre collectéesdans divers projets de recherche de type ethnographique,
mais seuls les projets qui ont véritablement pour but de produire des connaissances dans un
domaine médical ou de santé entrent dans le champ d’application de la loi. Selon le membre
d’une autre commission, c’est I'accés aux dossiers médicaux comme matériel de recherche qui
constituerait un critére déterminant, méme si la majorité des décisions restent prises au cas par
cas. Ceci met en lumiere a la fois le manque de clarté qui entoure I’application concrete de la
loi quand il s’agit de projets ethnographiques et la marge d’interprétation qui est laissée aux
commissions cantonales éthiques. Le champ d’application de la LRH reste donc encore par-
tiellement indéterminé, et cela, malgré des tentatives de clarification effectuées par 'OFSP en
2013 et par Swissethicsen 2014 et 2015.

7 A noter, d’une part, que les chercheur-euse's en sciences sociales quantitatives se posent également des
questions sur les modalités adéquates d’évaluation de leurs projets et, d’autre part, que les projets a métho-
dologie mixte posent encore d’autres questions.
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Des initiatives ont, en effet, été prises a différents niveaux pour contrer ces incertitudes®. En
2015, I'’Académie suisse des sciences médicales (ASSM) a publié un guide pratique, révisé et
modifié, pour tenir compte de la LRH. Le guide, qui est reconnu par Swissethics comme outil de
travail, passe en revue les principaux enjeux relatifs a la LRH et explicite les «bonnes pratiques»
a adopter. Il souligne I'importance de ne pas adopter une lecture littérale de la législation: «]...]
une remise en question critique et continuelle des standards établis de I’éthique de la recherche
est indispensable, non seulement au sein de la communauté scientifique, mais aussi du public»
(ASSM 2015: 18). Ce guide reconnait que la délimitation du champ d’application de la loi n’est
pas aisée et qu'elle se fait au cas par cas. L'un des points évoqués touche a ce qui entre, ou non,
dans la catégorie «recherche» a I'instar des «projets d’assurance-qualité». En cas de doute, le
guide recommande de consulter une commission cantonale d’éthique pour obtenir des conseils®.

Ces incertitudes géneérent des insatisfactions aupres des chercheur-euse-s; a cet égard, des
révisions de la loi sont d’ores et déja attendues a I'horizon 2019-2020. L'une des questions cen-
trales qu’il conviendra alors de trancher sera de déterminer s’il vaut mieux clarifier le périmeétre
d’application de la LRH ou généraliser les procédures éthiques a tout projet de recherche et
ce, indépendamment du domaine étudié et des disciplines. Dans I'intervalle, chaque actrice et
acteur — institutionnelle et individuel-le — interpréete, au mieux, le cadre législatif en fonction
de la position qu’elle ou il occupe dans la chaine de la production scientifique, depuis les bail-
leurs et bailleresses de fonds jusqu’aux chercheur-euse-s.

Le FNS laisse ainsi le soin aux personnes qui déposent un projet de recherche en vue d’une
demande de financement de déterminer si leur projet a besoin d'une évaluation éthique, puisque
ce sont les chercheur-euse's qui doivent indiquer dans une case a cocher si leur projet corres-
pond a une «recherche impliquant des étres humains ». Si les requérant-e's ne cochent pas cette
case, il n’est pas du ressort du FNS de vérifier la conformité de la recherche avec la LRH. Ils ou
elles doivent donc se renseigner par leurs propres moyens — ou avec I’appui de I'institution qui
les emploient — pour décider si leur projet est susceptible d’entrer dans le champ d’application
de la LRH et, par voie de conséquence, d’adapter leurs projets aux procédures définies par les

commissions cantonales d’éthique.
Réorganisation des commissions cantonales d'éthique
et réponses institutionnelles

Suite al’entrée en vigueur de la LRH, les commissions cantonales d’éthiques, qui s’étaient sou-
vent développées au sein des hopitaux universitaires, ont été amenées a se réorganiser en termes

8 A noter que ces initiatives sont principalement menées par des représentant-e-s des sciences médicales,
comme le montre bien le modele de «consentement général » élaboré par I’ASSM et Swissethics qui est
actuellement dans une deuxiéme phase de consultation (ASSM 2016). A certaines conditions, la LRH
permet en effet d’établir un «consentement général», par lequel les participant-e-s peuvent accepter |'utilisa-
tion de leurs données et échantillons dans le cadre de projets de recherche ultérieurs.

? Depuis le 1¢ janvier 2016, la soumission de projets de recherche aux commissions cantonales d’éthique doit
passer par le portail internet BASEC (Business Administration System for Ethics Committees). Le formulaire
de soumission permet aux chercheur-euses de clarifier si un projet requiert ou non les compétences d’une
commission cantonale d’éthique.
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de région, de taille et de composition. Les Commissions cantonales et régionales d’éthique de
la recherche sur I’étre humain (CER) ont ainsi été mises en place avec 1'objectif d’optimiser
les ressources a disposition et le traitement des demandes plus ou moins nombreuses selon les
cantons.

Les membres qui composent ces commissions ont généralement une formation en sciences
biomédicales ou en droit. A titre d’exemple, la commission d’éthique genevoise est composée,
au moment ou nous rédigeons cet article, de 38 personnes, dont seules huit ne sont pas membres
du corps médical ou paramédical™. Par ailleurs, et bien que cette commission soit la premiére
en Suisse a inclure une représentante des patient-es, elle ne comprend aucune personne repré-
sentant les sciences sociales qualitatives. Cette sous-représentation significative révéle non
seulement que les chercheur-euse-s utilisant les méthodes qualitatives ne considérent pas que
de telles commissions d’éthique, focalisées avant tout sur la recherche biomédicale, sont per-
tinentes dans leurs cas; mais aussi qu’ils-elles ont une compréhension différente des questions
éthiques, comme nous le verrons plus loin.

Des tentatives d’ajustement apparaissent aux demandes institutionnalisées de garantie
éthique des agences de financement et des revues scientifiques, ainsi qu’aux incertitudes quant
au périmeétre d’application de la LRH. Certaines universités ont ainsi pris les devants, en met-
tant en place leurs propres instances de régulation des enjeux éthiques. Malgré I’hétérogénéité
des pratiques institutionnelles, une tendance générale se dégage: il s’agit de renforcer les dis-
positifs liés a I’éthique de la recherche en tenant compte du cadre légal de la LRH.

Les institutions prennent désormais plus clairement position au travers de stratégies
variables, pouvant inclure I'exigence de régulation par des commissions éthiques internes aux-
quelles le recours est obligatoire (y compris pour les travaux d’étudiant-e-s) ou laissé a I’appré-
ciation des équipes de recherche (Burton-Jeangros 2017). Certaines Hautes Ecoles optent pour
une non-régulation de cette question et ne fournissent aucune indication générale par rapport
a I’éthique de la recherche; d’autres privilégient une réflexion sur I'intégrité académique en
ciblant les problématiques de la fraude ou du plagiat.

En ce qui concerne les exigences formelles de la LRH, aucune de ces initiatives ne peut se
substituer aux commissions cantonales d’éthique. Cependant, elles sont intrinséquement liées
au dispositif 1égal et opérent, le cas échéant, comme un pivot entre bailleurs et bailleresses
de fonds — le FNS mais bien souvent aussi des fondations privées — les institutions chargées
de l'administration des projets et la communauté scientifique. Illustrant ce role d’intermé-
diaire, la commission d’éthique de la recherche mise en place a I’'Université de Neuchatel se
présente comme un relais entre la communauté scientifique et la commission cantonale. Elle
propose notamment son aide dans I'évaluation des enjeux éthiques permettant de déterminer
s’il est nécessaire (ou non) de soumettre une requéte a la commission cantonale, tout en tenant
compte des préoccupations des chercheur-euse-s. Elle promeut aussi la formation a I’éthique de
la recherche pour tout-e chercheur-euse.

1011 s’agit de deux avocats, un juriste, une consultante de la défense des patient-e's, une pasteure, un aumoénier,
un associé transfert technique et compétences et une biostatisticienne.
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Alignement sur les normes européennes et institutionnalisation de normes
contraignantes: les révisions de la LPD et de la LERI

Sila LRH aamenél’éthique de la recherche sur le devant de la scéne des discussions en sciences
sociales qualitatives™ et contribue a son institutionnalisation, les implications liées a la révision
totale de la LPD sont restées dans I'ombre. Pourtant, les difficultés rapportées au GRED par
des chercheur-euse's, membres de la SSE, font état de blocages quant a la conduite de projets
de recherche, non pas au nom de la LRH, mais de la LPD. En quoi consiste cette loi et quelles
sont ses implications pour les anthropologues ? LLa LPD vise a protéger les individus et les entre-
prises ou associations dotées de personnalité juridique d’atteintes a la personnalité — touchant a
la vie privée, la réputation et la solvabilité, ou ouvrant des possibilités de surveillance — résultant
du traitement de données personnelles. Le soucide la protection des données dans une société
marquée par le développement des technologies de I'information et de la communication se
manifeste au travers d’'une premiére motion parlementaire en 1991 qui sera suivie, en 1997, du
dépot de deux initiatives demandant le développement d’une loi fédérale sur la protection des
données (Conseil fédéral 1988 : 434). Finalement adoptée en 1992, cette loi vise avant tout a
faire la part entre les besoins de 1’économie et de I'industrie d’'un c6té, et la protection de la
personnalité de I’autre. La recherche médicale y tient une place prépondérante, en raison des
questions spécifiques que pose la levée du secret médical a des fins de recherche. Considérant
cette derniére comme un bien public, la LPD autorise le traitement de données médicales per-
sonnelles a des fins de recherche sous condition de consentement éclairé (op. ciz. : 529-530).

Les autres types de recherche sont également concernés par la régulation du traitement des
données, mais de maniére marginale. Les messages accompagnant la création de la loi et sa révi-
sion actuelle (0p. c7t.; Conseil fédéral 2017) prennent en compte les spécificités de la recherche
en sciences sociales, classée dans la méme catégorie que la planification et la statistique, en
raison de ses finalités. La loi reconnait I’intérét public de la recherche. Ainsi les résultats des
recherches peuvent étre publiés de fagcon anonymisée, c’est-a-dire de sorte que I'identification
des participant-e-s ne soit pas possible. Cependant, la LPD crée une catégorie spéciale de don-
nées, les «données personnelles sensibles », qui sont soumises a un régime juridique particulier
en raison du risque accru d’atteinte a la personnalité. Selon I'article 4, lettre ¢ de I’actuel projet
de loi, cette catégorie inclut les données: «sur les opinions ou les activités religieuses, philoso-
phiques, politiques ou syndicales»; «sur la santé, sur la sphére intime ou sur l’origine raciale ou
ethnique»; «sur les données génétiques » ; «les données biométriques identifiant une personne
physique de facon unique» ; «sur des poursuites ou sanctions pénales et administratives»; «sur
des mesures d’aide sociale» (Assemblée fédérale 2017: 6816—6817). Se voulant exhaustive,
elle soumet le traitement de ces données au consentement qui se doit d’étre explicite, libre et
informé, faisant de ce dernier une étape incontournable de la recherche, indépendamment des
disciplines concernées.

L'ampleur actuelle de la digitalisation des données — ou bzg data —, ainsi que les politiques
d’open access (Leonelliet al. 2017 ; Wyatt 2017; Coll 2016 ; Banister 2007) promues par les ins-

" Voir par exemple : Société suisse de sociologie (2007), Berthod et al. (2010), Burton-Jeangros (2017),
FORS (2017).
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tances de financement, sont au cceur de la révision totale de la LPD de 2017. Elles alimentent
ainsi les discussions autour de la protection des données et du consentement. Contrairement
au contexte suisse dans lequel un tel processus n'est a ce jour pas observable, la judiciarisa-
tion de ’éthique de la recherche touche certains pays tels que les Etats-Unis, le Canada'? ou
la France (Atlani-Duault et Dufoix 2014). La facilité avec laquelle les résultats de recherche
circulent au-dela des milieux de la recherche, ainsi que la fréquente impossibilité de les ano-
nymiser totalement, du moins pour les personnes concernées, participent a I’émergence de
proces attaquant des chercheur-euse's pour diffamation suite a la publication de résultats de
recherche (Avanza 2011; Laurens et Neyrat 2010)"™. Ces procés montrent comment certain-e's
participant-e's doté-es d’un capital socio-économique suffisant peuvent menacer la diffusion
des résultats de la recherche.

Notre analyse de la LERI révéle que sa récente révision totale tient compte de I’évolution
des standards internationaux. Depuis 2012, la nouvelle LERI inclut en effet dans son champ de
compétence le respect des principes d'«intégrité scientifique » et de «bonnes pratiques scienti-
fiques», jusque-la absents des révisions partielles: « Les institutions chargées d’encourager la
recherche veillent a ce que les recherches qu’elles soutiennent soient menées selon les régles de
I’intégrité scientifique et de bonnes pratiques scientifiques » (Assemblée fédérale 2012, art. 12,
al. 1.). Ce faisant, I’alinéa 1 de I’article 12 «définit le principe du respect des bonnes pratiques
comme une norme générale » (Conseil fédéral 2011 : 8141) et participe a I'intégration de nou-
veaux standards scientifiques en Suisse.

Le libre accés des données de recherche — open data — afin de valider la reproductibilité des
résultats est devenu un principe international de «bonnes pratiques scientifiques » (comme c’est
le cas, par exemple, pour le programme de recherche européen Horizon 2020). L'obligation de
rédiger un Data Management Plan (DMP) pour tout projet de recherche déposé au FNS depuis
octobre 2017 impose une nouvelle contrainte administrative aux chercheur-euses. Visant a
accroitre la comparabilité et I'interopérabilité des données de recherche, ainsi que la validité
des résultats scientifiques, cette nouvelle demande institutionnelle a aussi pour effet de mettre
en lumiére les enjeux liés a la protection des données. Les répercussions financiéres et tempo-
relles liées a ces nouvelles exigences constituent I'un de ces enjeux. Comme le rapporte la cher-
cheuse canadienne Felices-Luna (2016), un changement du lieu de stockage des données, non
anticipé au moment de la demande d’approbation éthique, I’a forcée a resoumettre un proto-
cole a la commission au prix d’une lourde charge administrative. Un autre enjeu est le défi que
comporte ’anonymisation des données qualitatives en vue de leur partage. Aucun procés n’est
pour le moment répertorié en Suisse. En raison de cette absence, I’étendue précise du champ
d’application de la LPD en ce qui concerne le traitement des données de recherche qualitative
reste relativement incertaine. Cependant, comme nous 1’a dit un chercheur travaillant dans

2 En 2016, dans le cadre d’un procés contre une entreprise, la Cour supérieure a émis une ordonnance obli-
geant une professeure affiliée a I'Université du Québec a Montréal (UQAM) a révéler les noms des personnes
ayant participé a I'étude qu’elle a menée dans le cadre de son doctorat en communication. Cette affaire a
donné lieu 4 une mobilisation de la communauté scientifique pour défendre la confidentialité des données
produites (Gravel 2016; Kondro 2016).

'3 Sur la question des enjeux entourant la confidentialité et I'anonymisation, voir par exemple Lancaster
(2017); Saunders et al. (2015); Baez (2002).
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I’archivage des données en sciences sociales, il s'agit de faire en sorte que les données soient
sécurisées au maximum en prévention d’éventuels recours juridiques. Ceci a notamment pour
conséquence de faire du consentement explicite et écrit un prérequis obligatoire au traitement
et a I’archivage des données, y compris pour I'usage secondaire des données.

L’accroissement des contraintes administratives liées a la gestion des données (data manage-
ment) met en lumiére la tension entre éthique procédurale et éthique processuelle. Le requis d'un
consentement explicite et écrit pour tout projet de recherche en constitue un bon exemple. En
effet, cette exigence institutionnelle tend a réduire la question de I’éthique a une notion de
protection juridique (Jacob 2007), alors que les anthropologues défendent I’idée selon laquelle
I’éthique de la recherche dépasse largement la question du consentement (Berthod et al. 2010).
La révision de la LPD a pour but d’intégrer les nouveaux standards européens, introduits par
la General Data Protection Regulation (GDPR) entrée en vigueur le 25 mai 2018. En raison de
I'importance des enjeux, il nous semble nécessaire de réfléchir a cette tension et aux différentes
maniéres d'y répondre.

Entre éthiques procédurale et processuelle, des pratiques
de recherche en tension

Cette deuxiéme partie explore les effets de la tension entre éthigue procédurale et éthique pro-
cessuelle sur le positionnement et les pratiques de recherche des anthropologues. La distinction
entre ces deux compréhensions de I’éthique se manifeste dans les réponses différentes appor-
tées aux scandales qui ont marqué I’histoire des sciences biomédicales d’un cété et celle de
I'anthropologie, de |’autre. Si les premiéres ont focalisé leur attention sur le droit des individus
a la protection et sur le consentement éclairé, la seconde a plut6t inscrit le souci éthique dans
une politisation des relations de recherche et le développement de démarches réflexives, situées
et relationnelles (Ellis 2007; Ferdinand et al. 2007; Hoeyer et al. 2005). Afin de comprendre la
spécificité de I’éthique de la recherche telle quelle s'est développée en anthropologie, il est néces-

saire de se pencher sur son émergence.

Les relations de terrain, des relations de pouvoir?

En anthropologie, une réflexion de fond sur les droits et la protection des participant-e's a la
recherche émerge dans les années 1970 en lien avec les recompositions géopolitiques résul-
tant des processus de décolonisation. Ces reformulations ont radicalement changé 'objet de
recherche traditionnel de I’anthropologie — des sociétés a petite échelle considérées comme
«autres» — et ont ainsi fourni l'occasion d’une révision critique de I’histoire de la discipline et
des connaissances produites jusque-la. Dans un climat général de mouvements sociaux, tant
les conditions de production du savoir que ses usages sont revisés a la lumiére des relations de
pouvoir complexes entre colonisatrices et colonisateurs d'une part, et colonisé-e's d’autre part,
amenant au cceur de la réflexion anthropologique un questionnement sur les rapports entre
savoir et pouvoir (Clifford et Marcus 1986).
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Dans ce contexte, on assiste a une politisation de laresponsabilité morale des chercheur-euse-s
et au développement de réponses épistémologiques et méthodologiques plutét que procédu-
rales. La réflexivité devient constitutive de la démarche anthropologique, dans la mesure ou
I'analyse des relations aux participant-e-s a la recherche et aux situations sociales propres aux
travaux des anthropologues s’inscrit désormais comme une partie intégrante de la démarche et
ce, de I’accés au terrain jusqu’a la publication des résultats. En cherchant a développer davan-
tage de symétrie entre chercheur-euse's et participant-e's, des démarches d’anthropologie dia-
logique ou polyphonique (Crapanzano 1977 ; Dwyer 1977) sont également développées afin
de donner plus de poids et de visibilité aux voix et aux avis des personnes étudiées. Si ces ten-
tatives ont été critiquées comme représentant une réduction politique des rapports entre parti-
cipant-e's et chercheur-euse's 4 une simple question d’écriture (Muller 2004 ; Rabinow 1985),
elles ont contribué au développement de recherches de type participatif et collaboratif (Boser
2007). De telles démarches soumettent les questionnements des chercheur-euse-s aux partici-
pant-e's a larecherche, en leur rendant des comptes réguliérement et en discutant des résultats,
tout en laissant les chercheur-euse-s libres de leurs analyses et interprétations (sur les processus
de restitution des résultats, voir notamment Olivier de Sardan 2014 ; Ossipow 2014).

L'approche politisée et relationnelle de 1'éthique développée par les anthropologues les a
amené-e-s a inscrire la question du consentement éclairé dans un contexte de recherche plus
large. Ceci se justifie a leurs yeux par la crainte de réduire cette conscience politique réflexive
en focalisant les enjeux éthiques sur la procédure de consentement éclairé qui se verrait vidé
de son contenu pour devenir une simple procédure administrative, servant avant tout a pro-
téger légalement les institutions et les chercheur-euse-s. Elle ne prendrait alors pas en compte
la complexité des multiples enjeux éthiques auxquels sont confrontés les anthropologues dans
la conduite de leurs recherches de terrain. Comme le souligne Lederman (2006b), ces enjeux
éthiques se caractérisent par la prise en compte d’une multiplicité d’actrices et d’acteurs aux
compréhensions variées de ce qui est «bien» ou «juste ». Les propos de Raymond Massé résu-
ment bien cette conception anthropologique de la relation entre pouvoir et éthique:

Le champ de ['éthique est [...] concerné par les mécanismes individuels et collectsfs d arbitrage
et de réglement des conflits moraux. Or, dans toute société, ces processus d arbitrage s'inscrivent
dans les rapports de pouvotr existant entre les divers groupes d'intérét qui participent a la dis-
cussion. Léthique est donc le lieu d'une analyse comparée des modéles de résolution de conflits
moraux de méme que des rapports de pouvoirs économiques, politiques ou religieux qui influent
surla reproduction (ou Ja marginalisation) de certaines des valeurs morales. Elle reconnait
que le consentement et le consensus moral sont souvent forcés et qu'tls découlent d’usages socio-
politiques de normes morales. (Massé 2016)

Ainsi, contrairement a |’ éthique procédurale, | éthique processuelle promue par les anthropo-
logues défend I’idée selon laquelle ni les protocoles éthiques, ni les principes déontologiques
ne réglent les questions éthiques et morales qui se posent au cours de la recherche. En adéqua-
tion avec le caractére inductif et processuel de la démarche de recherche, ces questions sur-
gissent au cours de la recherche, amenant les chercheur-euse-s a les prendre en considération
dés leur survenue et a les résoudre notamment par le dialogue avec les participant-es et les
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collégues concerné-e's (Berthod et al. 2010). La volonté de défendre une ézthique processuelle
se retrouve dans les principes déontologiques non contraignants promus par les associations
anthropologiques, telles que 'American Anthropological Association (1971, voir Fassin 2008)
ou la SSE. Ceux-ci reposent avant tout sur le respect des personnes étudiées, notamment en
matiére d’anonymat et de confidentialité. Plutot que de promouvoir une ézhique procédurale ou
de recourir a I’évaluation de comités d’éthique, ces principes déontologiques ont eu tendance
a s'appuyer sur la «bonne réputation » des institutions impliquées dans la recherche, telles que
les universités et les institutions de financement, ainsi que sur la sanction par les pairs et les
participant.e.s a la recherche.

Une science éthique, une science bonne ?

Quels sont les effets des tensions épistémologiques, méthodologiques et politiques entre ézhigue
procédurale et éthique processuelle sur I’identité de la discipline et les pratiques de recherche ?
Ces derniéres années, I'intérét pour I'éthique et la morale en anthropologie s’est renouvelé, au
point que certain-e's auteur-e's (Throop 2016; Fassin 2014 ; Caplan 2003) parlent d’un «tour-
nant éthique» (ethical rurn)'. Si les relations de pouvoir ont servi de fondement aux analyses
critiques développées en anthropologie, elles ont aussi atteint certaines limites explicatives, qui
s’expriment en partie par ce tournant (Keane 2016). Cependant, ces interrogations de fond sur
la place de I'éthique et de la morale en anthropologie et sur la posture des chercheur-euse's —
quand elles-ils prennent I’éthique ou la morale comme objet d’étude — restent trés éloignées des
questions et démarches administratives concrétes auxquelles les anthropologues se soumettent
quand leurs projets de recherche se voient assignés a I’évaluation d'une commission d’éthique.

En effet, contrairement au développement d’une érhique processuelle caractérisant I’an-
thropologie, la régulation de I'éthique de la recherche institue plutot une éthigue procédurale
d’inspiration biomédicale. Dans le monde biomédical, depuis les années 1990, I’éthique de la
recherche s’est institutionnalisée, notamment en raison de I'ampleur des enjeux éthiques et
sociaux soulevés par la recherche sur le génome humain. Si, au départ, la vision qui prédomine
est celle d'une science «bonne», désintéressée et objective, qui est a distinguer des possibles
dérives et abus liés a ses usages sociaux (Kerr et al. 1997), on assiste progressivement a une inté-
gration du souci éthique au cceur méme des activités de recherche. L’éthique contribue ainsi a
I’établissement de distinctions entre «bonne » et «<mauvaise » science en lien avec les standards
éthiques plus ou moins élevés que les recherches mettent en pratique (Wainwright et al. 2006).

En résultent a la fois une intériorisation par les chercheur-euse-s du souci éthique et une délé-

* A I'échelle internationale, on constate une multiplication des publications portant sur les dilemmes éthiques
posés aux anthropologues et les solutions qu’elles et ils leur ont apportées, par exemple: le blog Problematorio
(https://problematoriowordpress.com/blog/, consulté le 27 septembre 2019), les Series Field Notes : Ethics
de la Sociery for Cultural Anthropology (https://culanth.org/fieldsights/series/ethics, consulté le 27 septembre
2019), I'ouvrage a venir Case Studies in Social Science Research Ethics (http://methods.sagepub.com/
writeethicscase, consulté le 27 septembre 2019), le Forum: Qualitative Social Research (http://www.
qualitative-research.net/index.php/fqs/browseSearch/identify T'ypes/view ?identify Type=Debate%3A %20
Ethics, consulté le 27 septembre 2019), sans oublier les Discussions de cas éthiques dans la recherche ethnologique
publiées par le GRED et mentionnées.
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gation aux autorités régulatrices qui fait reposer le poids de la responsabilité éthique sur des
instances externes, permettant d’en décharger les chercheur-euse-s.

Dans ce contexte, ou 1'adhésion a 1'éthique procédurale est utilisée pour distinguer les
«bonnes» pratiques de recherche, les anthropologues se retrouvent dans une position incon-
fortable. La table ronde que le GRED a organisée lors de la conférence annuelle de la SSE en
2016 (voir note 5) en fournit un bon exemple. Suite aux critiques formulées par les anthropolo-
gues a I’encontre du formalisme qui guide I'institutionnalisation de I’éthique de la recherche,
la discussion a vu émerger deux problémes. Le premier concerne la perception de la discipline
par les non anthropologues. Ces dernier-ére's sont amené-e-s a considérer que '« exceptionna-
lisme méthodologique» défendu par les anthropologues tend a nier les risques encourus par
les personnes participant a leurs recherches. Le second probléme concerne le blocage du dia-
logue interdisciplinaire. En effet, les anthropologues peuvent adopter une posture défensive et
a montrer que |’éthique processuelle qu’ils-elles défendent répond a des standards éthiques plus
élevés que I’ éthique procédurale des commissions. Or, plutét que de favoriser une compréhen-
sion approfondie des deux types d’éthique, cette posture tend plutét a rigidifier les positions
des un-e's et des autres, en présentant les pratiques de recherche des anthropologues comme
pouvant se passer de toute forme de régulation externe.

L'un des défis auxquels sont actuellement confronté-e-s les anthropologues consiste dés lors
a légitimer la critique de | éthique procédurale et une certaine forme de résistance a I’évaluation
par des tiers qui en résulte, tout en attestant de la nature éthique de leurs pratiques de recherche.
En effet, sila focalisation sur le dispositif de consentement formel défendue par les commissions
cantonales d’éthique de type biomédical est considérée comme problématique, le souci de la
protection des participant-e's a la recherche est entiérement partagé par les anthropologues.
Comment fonder une éthique commune qui place en son cceur la volonté de protection des indi-
vidus tout en reconnaissant que les moyens pour y arriver puissent diverger ? En effet, la notion
de protections’inscrit dans une vision de larecherche ot les participant-e-s consentent a prendre
des risques au nom de I’'avancée de la science, mais doivent en contrepartie étre protégé-e-s
par des instances tierces — les autorités éthiques régulatrices — qui vérifieront que les principes
éthiques sont respectés en pesant les intéréts entre bénéfices de la recherche et risques encourus
par les individus. Cette vision considére les participant-e's a la recherche comme des personnes
vulnérables dont les intéréts doivent étre protégés contre I’enthousiasme des chercheur-euse-s;
elle définit I’activité de recherche comme a priori dangereuse (Felices-Luna 2016).

Or, il arrive que les anthropologues étudient des groupes de personnes qui ont plus de pres-
tige et de pouvoir qu’elles/eux-mémes. Si ces personnes-1a doivent également étre protégées,
le risque demeure qu’elles dictent les résultats de I’enquéte et qu’elles étouffent toute la portée
critique d’'une démarche anthropologique qui visant avant tout a questionner le sens commun,
adéplacer le regard et a créer des liens inattendus entre les données, en suscitant de la réflexion,
plutdt qu'en apportant des réponses (Boden et al. 2009). De plus, il est impossible de prévoir a
I’avance dans quelle mesure les résultats d’'une enquéte seront susceptibles de nuire a tel ou tel
groupe d’actrices et d’acteurs, tant les usages politiques de la recherche prennent parfois des
formes surprenantes (Bamu et al. 2016 ; Hoeyer et al. 2005).

L'enjeu ici porte finalement sur la reconnaissance de la légitimité de I'approche ethnogra-
phique, une fois ses particularités explicitées. De quelle marge de manceuvre face a I’institu-
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tionnalisation et la bureaucratisation de I’éthique de la recherche disposent les chercheur-euse-s
et représentant-e-s de la discipline anthropologique ? Quelles sont les possibilités de position-
nement et d’action face a cette évolution des processus de légitimation et de contrdle de la
recherche ? Afin de réfléchir a ces questions, nous présentons et discutons ci-dessous trois pos-
tures possibles que les anthropologues peuvent adopter, en nous posant la question des risques

et des enjeux liés a chacune d’elles.

Entre moralisme, pragmatisme et dialogue:
postures et alternatives

La premiére posture, que nous qualifions de moraliste, est la plus radicale. Elle consiste a
contester I’autorité des commissions d’éthique car les critéres qu’elles appliquent ne sont pas
adaptés a la recherche ethnographique et leur efficacité réelle pour protéger les participant-e‘s
alarecherche est remise en question. Il s’agit d'un refus de se livrer a un exercice per¢cu comme
un dispositif aux effets indésirables sur la recherche elle-méme, et notamment a une contractua-
lisation d’un rapport d’enquéte originellement construit sur I’idée d’un engagement ethnogra-
phique. L'objectif concret d’une telle posture serait sans doute de convaincre, le plus largement
possible, de la particularité des approches ethnographiques et d’obtenir au final un traitement
différencié sur le plan de I’éthique. Cependant, le principal risque lié a un tel positionnement
est d’atténuer la légitimité scientifique des pratiques de recherche, en donnant 'impression que
la discipline rejette la validité des questionnements éthiques eux-mémes ou, plus modérément,
qu’elle refuse de déléguer a une instance externe la validation de I’éthique de la recherche. En
effet, si la notion d’engagement ethnographique parle peut-étre aux anthropologues et a leurs
plus proches collégues, il est moins siir qu’elle convainque un plus large public, d’autant plus que
cette posture implique que I'anthropologue soit la seule personne a pouvoir juger de I’éthique
de son propre engagement.

Une deuxiéme posture consiste a jouer avec le systéme en place, sans s’y engager plus que
nécessaire. Elle s’inspire d’un pragmatisme ethnographique qui a montré depuis longtemps
les limites des institutions et des regles visant a cadrer les pratiques des individus, ces derniers
utilisant leur marge de manceuvre pour inventer des détours et bricoler des stratégies d’évite-
ment. L'idée des effets contreproductifs du dispositif institutionnel reste bien présente ici, mais
la réponse est différente. Entre remise en cause et acceptation pragmatique, elle implique de
se soumettre aux nouvelles procédures et de jouer le jeu institutionnel, sans forcément adhé-
rer aux principes qui le sous-tendent. Le pari qui est fait ici est de maintenir les spécificités
et les libertés de la discipline anthropologique tout en s'adaptant aux nouvelles contraintes de
1’ éthique procédurale. Nous voyons deux risques principaux inhérents a une telle posture. Le
premier consisterait a réduire implicitement la question de I’éthique a cette forme de «détour
procédurier ». L'anthropologue ne risque-t-elle/il pas de considérer que la question de 1’éthique
se réduit finalement a cette participation et a ce traitement superficiel ? Deuxiémement, tout
cadre administratif et langagier a une dimension performative. Se plier a des standards éthiques
congus pour d’autres approches méthodologiques et épistémologiques comporte le risque de
transformer la recherche ethnographique, tant dans ses thématiques — évitement des sujets
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sensibles — que dans ses méthodes — par exemple en privilégiant des entretiens formels plutét
que 'observation participante. Si cette option est, de fait, majoritairement adoptée aujourd’hui
en raison de la multiplication des demandes formelles de I’éthique, les risques qu’elle entraine
ne nous semblent pas souhaitables.

Enfin, la troisiéme posture que nous souhaitons envisager ici est celle d’une participation
au dialogue autour de 1’éthique de larecherche et d’'un engagement dans son institutionnalisa-
tion. Elle repose sur I’espoir d'une ouverture des commissions d’éthique a I’ étkigue processuelle
et d’une progression dans la qualité du traitement des questions éthiques aux cas spécifiques
des recherches ethnographiques. Promue par différent-e's chercheur-euse's (voir par exemple
Lederman 2006c), une telle posture implique de faire sienne 1’idée qu’une action est nécessaire
en matiére de réglementation et de gouvernance de I’éthique de la recherche, que cela soit pour
des raisons sociétales ou d’éthique plus fondamentale. Portant un regard critique mais ouvert
sur le fonctionnement actuel des institutions en charge de I'éthique de la recherche, cette posi-
tion vise a s’engager dans le débat afin d’améliorer le traitement institutionnel de I’éthique de
la recherche. Le principal risque de la participation se trouve alors dans 1’éventuelle rigidifi-
cation des positions et le renforcement des incompréhensions mutuelles. Le risque de I'échec
d’un engagement aurait pour conséquence de perdre le pari de I’'amélioration institutionnelle,
tout en ayant contribué a saper les bases d’une résistance plus globale au processus de bureau-
cratisation de I’éthique.

Reste a discuter plus concrétement des modalités possibles de cette participation. Nous
voyons ici deux options principales. Il est possible de promouvoir I’intégration d’anthropo-
logues et d’autres chercheur-euses en sciences sociales adoptant des démarches qualitatives
au sein des commissions d’éthique existantes. Cela implique d’accepter, dans une certaine
mesure, leur mode de fonctionnement et de mettre activement en dialogue représentant-e's
d’une éthique procédurale et d’une éthique processuelle. Ce choix viserait a faire évoluer les insti-
tutions en interne par le renforcement de leurs compétences spécifiques en matiére de sciences
sociales qualitatives qui soient mobilisables en cas de besoin, tout en conservant le caractére
transversal et généraliste de ces commissions.

L'alternative serait la création de commissions spécifiques a des disciplines ou des groupes
de disciplines, comme une commission d’éthique pour les sciences sociales. Ceci sous-entend
de considérer que I’'instrument « commission» est adapté aux besoins des chercheur-euses en
termes d’éthique de la recherche et d’accepter le formalisme qu’il implique, méme s’il est pos-
sible d’en élargir les objectifs et le role, afin qu’il soit davantage tourné vers les besoins des cher-
cheur-euse-s. Un argument plaidant en faveur de la création de commissions disciplinaires est
celui de la compétence des expert-e's pour évaluer des projets de recherche dans leurs parti-
cularités méthodologiques, épistémologiques et éthiques. Plutét que de voir des projets défen-
dant une éthigue processuelle évalués a 'aune des critéres d’une ézhique procédurale, il s’agirait de
développer des formes d’évaluation adaptées aux spécificités de notre discipline. On peut aussi
supposer qu'une commission composée de spécialistes de la discipline sera plus a méme d’iden-
tifier des tentatives d’évitement ou de contournement de critéres éthiques au sein d’un projet.

L'une des questions fondamentales que poserait la création d’'une commission spécifique a
un champ disciplinaire est celle de la transversalité des critéres éthiques. Quoi qu’il en soit, la
constitution de commissions spécifiques aux sciences sociales qualitatives présenterait ’'avan-
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tage de développer de nouvelles approches formelles, d’ajuster des critéres d’évaluation et d’in-
tégrer davantage de complexité. Cela permettrait en d’autres termes de favoriser I’articulation
et U'intégration de |’éthique procédurale et processuelle. De telles commissions pourraient étre
organisées par universités ou au sein des sociétés professionnelles telles que la SSE. Afin d’évi-
ter la multiplication d’initiatives isolées, il semble important de ne pas perdre de vue les besoins
de communication et de coordination qui peuvent en découler. Pour pourvoir débattre de la
mise en place de telles commissions et des modalités de leur fonctionnement, il serait primor-
dial d’ouvrir la discussion non seulement au sein de la communauté des anthropologues, mais
plus largement auprés des chercheur-euse-s en sciences sociales qualitatives.

Finalement, en raison de I'importance des questions éthiques auxquelles se trouvent
confronté-e-s les étudiant-e's et les chercheur-euse's dans la conduite de leurs étude de terrains,
il nous semble crucial de promouvoir le dialogue autour de I’éthique de la recherche en créant
différents espaces qui lui seraient dédiés, ainsi que de soutenir la formation interdisciplinaire a
I’éthique de la recherche, qui reste encore trés peu représentée dans les milieux universitaires.

Conclusion

En arriére fond des débats sur la régulation et le controle de 1’éthique de la recherche, il est
important de rappeler la différence fondamentale existant entre les deux approches éthiques
précédemment mises en avant. La premiére se concentre sur les participant-e's et leur pro-
tection. Elle est au fondement de I’élaboration des commissions d’éthique et du principe du
consentement éclairé. Elle prend sa source dans les grands scandales qui ont entaché I’histoire
de la recherche médicale du 20¢ siécle. La seconde approche porte davantage son attention sur
les implications sociales et politiques des activités de recherche. En réponse aux scandales liés
aux usages des sciences sociales dans des projets étatiques (post)coloniaux, I’anthropologie et
les sciences sociales qualitatives reconnaissent la dimension politique et située du savoir scien-
tifique et privilégient la seconde approche. A ces deux formes d’éthique correspondent deux
définitions distinctes de la nature des problémes qui pourraient résulter de la participation (ou
non) a une recherche. La premiére approche formule la question en termes individualistes et
d’impacts directs, notamment concernant I’intégrité physique ou psychologique de la per-
sonne. La seconde intégre les phénomenes de domination collective et de critique sociale; elle
s’interroge sur le lien entre pratiques de recherche et (re)production du social.

Ces deux approches de 1’éthique peuvent se compléter. Toujours est-il qu’accentuer I'une
ou I'autre produit des positionnements éthiques profondément différents. Les procédures for-
melles de régulation de 1’éthique de la recherche tendent a évacuer les aspects éthiques liés a
la critique sociale. En rappelant la dimension critique et réflexive de I’éthique, nous voyons
un role fondamental que les sciences sociales ont a jouer dans la régulation de I’éthique de la
recherche. Au lieu de se concentrer sur I’'adéquation ou non d’outils tels que les commissions
d’éthique ou le dispositif de consentement éclairé avec les méthodes ethnographiques, il est
nécessaire de réfléchir a de nouveaux moyens, complémentaires, qui permettent d’interroger

les conséquences sociétales de la recherche.
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AUF DER SUCHE NACH ETHIK

Gesetzliche Bestimmungen und empirische Fragestellungen
fiir die Anthropologie'

Julie Perrin, Nolwenn Biihler, Marc-Antoine Berthod, Jérémie Forney,
Sabine Kradolfer, Laurence Ossipow

Zusammenfassung

Dieses Dokument ist die Ubersetzung des Artikels “Searching for Ethics: Legal require-
ments and empirical issues for anthropology” (Perrin et al. 2018). Es analysiert die neuen
gesetzlichen Bestimmungen, die sich auf qualitative Forschungspraktiken auswirken und
zur Institutionalisierung der Forschungsethik in den Sozial- und Geisteswissenschaften in
der Schweiz beitragen. Der Beitrag zeichnet die Entstehung neuer Formen der For-
schungsregulierung nach und zeigt, wie ihre erkenntnistheoretischen Vorannahmen die
Sozialanthropologie herausfordern. Der zwiete Teil diskutiert das Verhdltnis von Verfahrens-
ethik und Prozessethik. Schliesslich diskutieren die Autor.innen die Méglichkeiten, wie
Sozialanthropolog-innen und andere qualitativ arbeitenden Sozialwissenschafter-innen

sich dazu positionieren kénnten.

Schlagwdrter: Forschungsethik, Recht, informierte Einwilligung, Ethikkommission, Epistemologie

Das letzte Jahrzehnt hat einen deutlichen Zuwachs an Regulierungen beziiglich der sozialen
Beziehungen zwischen Forschenden und Forschungsteilnehmenden mit sich gebracht. Dieser
ausgedehnte Geltungsbereich spiegelt sowohl verstarkte staatliche Intervention fiir den Schutz
der Wiirde, der Privatsphire und der Gesundheit der Forschungsteilnehmenden wider, als
auch die zunehmende transnationale Etablierung neuer wissenschaftlicher Standards, welche

! Dieser Text ist die deutsche Ubersetzung von «Searching for Ethics: Legal requirements and empirical issues
for anthropology» (Perrin et al. 2018). Er richtet sich an alle ethnografisch arbeitenden Forscher-innen,
Dozent-innen und Student-innen, fiir die der rechtliche Kontext in der Schweiz relevant ist. Die Einleitung
der Ubersetzung wurde leicht iiberarbeitet. Wir sind allen, die sich bereit erklirt haben, Informationen mit
uns zu teilen, dankbar fiir ihre Uberlegungen iiber die jiingsten Entwicklungen des Rechtsrahmen im Bereich
der Forschungsethik. Dieser Artikel profitierte auch von den wertvollen Kommentaren von Claudine Burton-
Jeangros, Professorin fiir Soziologie und Mitglied des Ethikrates der Universitit Genf (Commission univer-
sitaire d‘éthique de la recherche), und von Anne Lavanchy, Professorin fiir Anthropologie an der Fachhoch-
schule fiir Sozialarbeit in Genf. Wir danken ihnen herzlich fiir die sorgfiltige Lektiire einer fritheren Version.
Wir danken auch herzlich Thomas Vetter (Institut fiir Anthropologie, Universitdt Neuchatel) und der Ko-
ordinatorin der AED Wiebke Wiesigel (Institut fiir Anthropologie, Universitat Neuchdtel) fiir das prizise und
hilfreiche Lektorat der deutschen Ubersetzung. Wir bleiben dennoch voll verantwortlich fiir den gesamten
Inhalt dieses Artikels.Ubersetzung: Gerhild Perl, mit finanzieller Unterstiitzung der HES-SO Fachhochschule
Westschweiz.
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von offentlichen Forschungsforderungsstellen unterstiitzt werden. Diesen Prozessen liegt der
kollektive Wille zugrunde, die Einhaltung der «guten Forschungspraxis» durch die Einfiihrung
von administrativen Verfahren zu gewahrleisten, welche die Beziehungen zwischen Forschen-
den und Forschungsteilnehmenden formalisieren.

Es ist wichtig anzumerken, dass die Verfakrensethik (Felices-Luna 2016) — d.h. Verwal-
tungshandlungen, die auf gesetzlichen Bestimmungen beruhen und darauf abzielen, For-
schungsteilnehmende im Voraus durch standardisierte ethische Protokolle zu schiitzen — nicht
mit der in den qualitativen Sozialwissenschaften angewandten Progessethik iibereinstimmt.
Unter Prozessethik verstehen wir Ansitze, denen ein umfassendes, relationales und positionel-
les Verstdndnis von Forschungsethik innewohnt und deren Prinzipien sich an die Besonder-
heiten der einzelnen Forschungssituationen anpassen.? In der Anthropologie besteht Konsens
dariiber, dass jedes System moralischer Normen in der Praxis Widerspriiche und Dilemmata
beinhaltet und dass folglich Ethik — und somit das Aushandeln von unterschiedlichen nor-
mativen Ordnungen — «eine Anpassung der moralischen Entscheidungen an Kontexte und
Umstinde» (Massé 2016, Ubers.) bedarf. Diese Aushandlungen verfolgen das Ziel «ein Gleich-
gewicht zwischen den verschiedenen involvierten Parteien zu erreichen» (Felices-Luna 2016:
18, Ubers.).

Dieser Artikel aktualisiert und vertieft die kollaborative Arbeit, welche die Arbeitsgruppe
Ethik und Deontologie (AED) der Schweizerischen Ethnologischen Gesellschaft (SEG) im
Laufe von fast zehn Jahren geleistet hat (siehe Kontextualisierung der AED am Ende des Tex-
tes). Dabei werden zwei Ziele verfolgt. Einerseits sollen Sozialwissenschaftler-innen, die mit
qualitativen Methoden arbeiten, iiber die jiingsten Anderungen der schweizerischen Gesetz-
gebung zur Forschungsethik informiert werden, wobei bisherige Umstrukturierungen ebenso
beriicksichtigt werden, wie die Richtungen, welche die Regelungen in naher Zukunft ein-
schlagen kénnten. Angesichts der Tatsache, dass Anthropolog-innen bislang nicht an den
aktuellen politischen Debatten iiber die neuen gesetzlichen Regelungen teilgenommen haben,
soll andererseits der intra- und interdisziplindre Dialog tiber Forschungsethik gefordert wer-
den. Unsere Analyse der verschiedenen Gesetze, welche die Forschung regulieren, zeigt,
dass die Formalisierung der Beziehung zwischen Teilnehmenden und Forschenden durch die
«treiwillige, vorherige, informierte Einwilligungserklarung» zunehmend zu einer allgemei-
nen Bedingung wird. Dieser Trend birgt nicht nur Unsicherheiten beziiglich der zukiinftigen
Bedingungen fiir die anthropologische Wissensproduktion (insbesondere Zugiange zu For-
dermitteln, Forschungsfeldern und Verdéffentlichungen in wissenschaftlichen Zeitschriften),
sondern wirft auch die Frage auf, ob die epistemologischen und methodologischen Annah-
men der Anthropologie und anderer qualitativer Wissenschaften in der 6ffentlichen Debatte

2 Seit den 1990er-Jahren ist der Korpus der anthropologischen Literatur und damit die Definitionen von
Ethik wesentlich reichhaltiger geworden. In diesem Artikel verwenden wir die von Raymond Massé vor-
geschlagene Definition: «Ethik [bietet] einen Raum um in Frage zu stellen, ob Normen gut begriindet sind,
oder sogar fiir eine Schlichtung durch Individuen und Gruppen zwischen den verschiedenen Normen, die
durch die Vielfalt der moralischen Systeme (religiose, institutionelle, gemeinschaftliche usw.), denen sie
ausgesetzt sind, angeboten werden. Es wird davon ausgegangen, dass der Einzelne die Alternativen kennt
und die kritische Distanz hat, die fiir eine abweichende oder informierte Annahme notwendig ist. In diesem
Sinne basiert sie auf der Freiheit, zu analysieren und ein Urteil zu fillen» (Massé 2016, Ubers.).

244 | Tsantsa #25 | 2020



DEBATES

tiber Forschungspolitik und iiber die Rolle(n) der Wissenschaft in der Gesellschaft beriick-
sichtigt werden.

Dieser Artikel beruht auf der Analyse von Gesetzestexten und Parlamentsdebatten, ergdnzt
durch eine Reihe von informellen Interviews mit Mitgliedern der SEG, Mitarbeitenden der
schweizerischen Bundes- und Kantonsverwaltungen sowie Kolleg'innen aus anderen Fachbe-
reichen. Im ersten Teil skizzieren wir zentrale Entwicklungen, die zum Entstehen einer Ver-
fahrensethik beigetragen haben. Anschliessend analysieren wir zum einen die Veranderungen,
die durch die Aufnahme von Artikel 118b «Forschung am Menschen» in die Bundesverfassung
der Schweizerischen Eidgenossenschaft initiiert wurden. Zum anderen diskutieren wir die
Umstrukturierung der kantonalen Ethikkommissionen und die daraus resultierenden Reakti-
onen der institutionellen Akteur-innen. Abschliessend beschreiben wir die laufende Totalre-
vision des Bundesgesetzes iiber den Datenschutz (DSG) und die abgeschlossene Revision des
Bundesgesetzes iiber die Forderung der Forschung und der Innovation (FIFG). Dabei zeigen
wir, wie die Einwilligungserklarung zu einer zentralen Frage an der Schnittstelle von Recht,
Ethik und Epistemologie wird. Im zweiten Teil des Artikels konzentrieren wir uns auf das
Spannungsverhaltnis zwischen Verfahrens- und Progessethik. Wir zeigen zunichst, wie die
anthropologische Debatte dazu beigetragen hat, die Machtverhiltnisse zwischen Teilnehmen-
den und Forschenden in die Analyse miteinzubeziehen, und legen anschliessend die Bedin-
gungen fiir die wissenschaftliche Erkenntnisgewinnung dar, die aus der Sicht unserer Disziplin
als ethisch gelten. Ausgehend von der Tatsache, dass Anthropolog-innen bislang nicht zu den
politischen Debatten iiber die neuen rechtlichen Bedingungen beigetragen haben, gehen wir
auf drei mogliche Haltungen ein, die als Antworten auf die durch bestimmte Rechtsvorschrif-
ten geforderte Formalisierung der Beziehungen zwischen Teilnehmenden und Forschenden in
Form einer «freiwilligen, vorherigen und informierten Einwilligungserklarung» eingenommen
werden konnten.

Pluralitdt und Veranderungen normativer Ordnungen
Von der Entstehung neuer ethischer Sensibilitaten zu
deren Institutionalisierung

Seit dem Ende des Zweiten Weltkriegs, und nach der éffentlichen Aufdeckung diverser Skan-
dale, ist die wissenschaftliche Forschung zum Gegenstand einer Reihe von Interventionen
geworden, die von Berufsverbanden, Universitaten und Staaten geleitet wurden.? Eine inten-

3 Die Enthiillung der Experimente von NS-Arzten an Menschen in Konzentrationslagern war einer der ersten
Skandale, der 1947 zur Entwicklung des Niirnberger Kodex fiihrte. Das Tuskegee-Experiment, das zwischen
1930 und 1972 durchgefiihrt wurde, untersuchte fast 400 afroamerikanische Ménner, die an Syphilis litten,
und denen die Behandlung mit Penicillin verwehrt wurde. Dies wurde 1947 aufgedeckt. Beteiligte Arzte
waren dabei mitschuldig. Dieses Experiment war eines von mehreren medizinischen Skandalen in den Ve-
reinigten Staaten, die 1964 zur Ausarbeitung der Helsinki-Deklaration durch die Weltarztevereinigung und
spater zum Belmont-Bericht der US-Regierung 1978 beitrugen (siehe z. B. Lederman 2006a). Alle diese
Dokumente besagen, dass die Interessen des Subjekts Vorrang vor den Interessen der Gesellschaft haben
sollten. Es sei darauf hingewiesen, dass nach unserem Kenntnisstand die Aufdeckung von Experimenten an
Gefangenen in der militdrischen-bakteriologischen Forschungseinheit der Kaiserlich-Japanischen Armee
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sivierte Sensibilitdt fiir Forschungsethik dusserte sich in Stimmen innerhalb und ausserhalb
des akademischen Umfelds. Wissenschaftliche Praktiken wurden als «<unfair», «unehrlich» oder
«schlecht» bezeichnet, oder sogar als «schadlich» und «gefihrlich» angeprangert. Dies fithrte
zur Einfilhrung von Ethikkodizes der Berufsverbande und anderer Hochschulsatzungen, die
darauf abzielten, die Praktiken ihrer Mitglieder durch die Einfiihrung von Leitprinzipien zu
regulieren.

In den 1990er Jahren trug die zunehmende Entwicklung von Rechenschaftspflicht und
Kontrollregimen weiter dazu bei, diese Regulierung der Forschung zu verstirken. Forschende
wurden dazu verpflichtet sowohl eine transparente Darstellung ihrer Praktiken vorzulegen,
als auch Risiken zu vermeiden, die von den Institutionen getragen werden miissten, denen
sie angehorten (Amit 2000, Strathern 2000, Lederman 2006a, Jacob und Riles 2007, Boden
et al. 2009). Unter den verschiedenen getroffenen Massnahmen ist es wichtig, die Bedeutung
der Institutional Review Boards (IR B) hervorzuheben, welche zunichst im englischsprachigen
Raum entwickelt und spater auf andere Linder ausgedehnt wurden. Diese Ausschiisse sind
fiir die Bewertung schriftlicher Forschungsantrage vor Projektbeginn zustandig, mit dem Ziel
die Teilnehmenden sowie die Forder- und Forschungseinrichtungen zu schiitzen, indem die
Einhaltung ethischer Grundsitze gepriift wird.

Daniel Cefai und Paul Costey (2009) stellen interessanterweise fest, dass die von den IRBs
festgelegten Grundsatze im Wesentlichen denen des Niirnberger Kodex dhnlich sind: (1) Ach-
tung der Individuen als autonome Akteur-innen, insbesondere derjenigen, die als gefidhrdet
gelten und ein Recht auf verstiarkten Schutz haben (Minderjahrige und Menschen in einer
verletzlichen Position aufgrund sozialer Benachteiligung, Stigmatisierung, geistiger Unzurech-
nungsfihigkeit oder Behinderung); (2) Sorge um die Forschungsteilnehmenden, was bedeutet,
dass keine Forschung durchgefiihrt werden sollte, wenn sie den involvierten Individuen Scha-
den zufiigen kénnte und keine Ergebnisse zum Nutzen aller betreffenden Gemeinschaften lie-
fert; (3) Gerechtigkeit, die verlangt, dass die Forschungsteilnehmenden so ausgewahlt werden,
dass keine Gruppe, die eigentlich von der Forschung profitieren kénnte, benachteiligt wird. Im
Einklang mit diesen Grundsatzen stellen die IRBs sicher, dass der Schutz der Forschungsteil-
nehmenden ausreichend garantiert ist (insbesondere Anonymitat und Schutz personenbezo-
gener Daten) und dass der Wert der Forschung gewéhrleistet ist (unter Beriicksichtigung der
Ziele, Methoden und Verfahrensweisen).

Wihrend die Anwendung der zu befolgenden Protokolle fiir hypothetisch-deduktive
Ansatze mit festgelegten Fragen, definiertem Zeitplan und einer vorbestimmten Auswahl von
Teilnehmenden einfach erscheint (Lederman 2007, zitiert in Fassin 2008: 132), ist dies fiir die
anthropologische Forschung weitaus heikler, da sich hier die Fragen im Laufe der Forschung
weiterentwickeln und die Ergebnisse anhand begrenzter Datensétze generalisiert werden. Wie
von vielen Anthropolog-innen (Wax 1980, Hammersley 2006, Murphy und Dingwall 2007,
Shannon 2007, Plankey-Videla 2012) festgestellt wurde, ist die Forderung nach einer «infor-

zwischen 1932 und 1945 offenbar keine besondere Rolle bei der Entwicklung dieser Kodizes gespielt hat. Im
Falle der Anthropologie wurde der Einsatz von Anthropologen durch die US-Regierung wihrend des Viet-
namkriegs von der American Anthropological Association verurteilt und gab Anstoss zur Einfilhrung des
ersten Ethikkodex, der 1971 von der Vereinigung verabschiedet wurde. Die Einfilhrung des Kodex hat die
Debatte jedoch nicht beendet (siehe z.B. Assayag 2008).
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mierten Einwilligung», die im Mittelpunkt der Verfakrensethik der IRBs steht, in vielerlei Hin-
sicht problematisch.

Es kann sicherlich akzeptiert werden, dass die Forderung nach «informierter Einwilligung»
ohne allzu grosse Schwierigkeiten auf die Durchfithrung von semi-strukturierten Interviews
angewendet werden kann. Die Organisation von vorher festgelegten Samples ist jedoch nicht
ohne weiteres moglich, da Anthropolog:innen nicht immer im Voraus wissen, mit wem sie
Interviews durchfiihren werden (Dequirez und Hersant 2013). Dariiber hinaus kann die For-
derung nach der Unterzeichnung einer Einwilligungserklarung Misstrauen bei den Intervie-
wpartner-innen wecken. Schliesslich ist die Entwicklung eines Vertrauensverhaltnisses, das
manchmal geduldig im Laufe der Zeit hergestellt wird, von grundlegender Bedeutung fiir die
Arbeit der Ethnograph-innen. Es sei auch darauf hingewiesen, dass die vom IRB vorgeleg-
ten Forschungsprotokolle informelle Interviewsituationen nicht beriicksichtigen. Jedoch sind
es oft die informellen «Gespriche» (Olivier de Sardan 1995, Ubers.), die wihrend der Beob-
achtungen gefiithrt werden, durch die Anthropolog-innen zu einer Vielzahl ihrer Daten kom-
men. Die Einhaltung der geforderten systematischen informierten Einwilligung ist daher in
der Forschung, die auf teilnehmender Beobachtung basiert, schwierig, selbst wenn die Rolle
der Anthropolog-innen klar verstanden wird und im Voraus mit den untersuchten Institutio-
nen und Gruppen ausgehandelt wurde. Wie Rena Lederman betont, hat diese Problematik
zwei Dimensionen: zum einen die Informalitit einiger Feldforschungssituationen, sprich «die
unverkennbaren Momente der ethnographischen Praxis, in denen Forschung> und <Alltag
untrennbar miteinander verbunden sind» (2006a: 477, Ubers.); und zum anderen die teilneh-
mende Beobachtung, deren Besonderheit darin besteht, <kontextuelle Kontrolle in die Hinde
der Forschungsteilnehmenden» (0p.ciz.: 479, Ubers.) zu legen. Dariiber hinaus ist es kaum vor-
stellbar, bei jeder Beobachtung nach einer Unterschrift der Einwilligungserklarung zu fragen —
selbst dann, wenn man das Risiko der dadurch entstehenden Stérung von Beziehungen und
dem Arbeitsprozess ausser Acht lasst.

Diese methodologischen Fragen erkldren zu einem gewissen Grad die komplexe Beziehung,
die manchmal auf Widerstand beruht, zwischen Anthropolog-innen und der Institutionalisie-
rung der Verfahrensethik. Anthropolog-innen weisen auf die Notwendigkeit einer gewissen
Vorsicht bei formalen Einschrankungen hin, da deren Anwendung unter Umstinden nicht
nur der Qualitdt der Forschung, sondern auch den Forschungsteilnehmenden schaden kénnte
(Hammersley 2009). Spannungen, die durch unterschiedliche methodische Auffassungen iiber
die Verwendung und Folgen der informierten Einwilligung entstehen, rufen in Erinnerung wie
in den 1970er-Jahren ein zunehmendes Bewusstsein fiir die politische Dimension der Bezie-
hung zwischen Anthropolog-innen und den von ihnen untersuchten Gesellschaften entstand.
Seitdem wurde eine Reflexionsgrundlage entwickelt (Blondet und Lantin Mallet 2017), die
die Forschenden auffordert, ihre Prisenz im Feld als Teil der Wissenskonstruktion zu analy-
sieren und interpretieren. Damit wird deutlich iiber die einfache Frage der informierten Ein-
willigung hinausgegangen, wie sie in den biomedizinischen Wissenschaften praktiziert wird
(Hoeyer et al. 2005). Wie wir sehen werden, hat dieses Bewusstsein fiir die politische Dimen-
sion der Forschung Anthropologeninnen dazu veranlasst, eine Progessethik zu entwickeln.
Eine solche Ethik ist in der Regel gekennzeichnet durch Dialog, Reziprozitit und Wahrung
des Vertrauens und bildet oft die Grundlage fiir die Beziehung zu den Forschungsteilnehmen-

247 | Tsantsa #25 | 2020



DEBATTEN

den.*Dieser ethische Ansatz wird von anderen qualitativen Sozialwissenschaften geteilt (siche
z.B. Ritterbusch 2012, Burton-Jeangros 2017). Die Progessethik kann sich jedoch nicht mehr
unabhingig vom rechtlichen Kontext entwickeln, der nicht nur tiber die IR Bs hinausgeht, son-
dern tendenziell die Anforderungen an jegliche Forschungsinitiativen spezifischer und straffer
gestaltet. Um zu veranschaulichen, wie sich die staatliche Intervention in der Forschungspra-
xis niederschligt, untersuchen wir im Folgenden die Einfithrung bzw. Uberarbeitung von drei
Bundesgesetzen: das Bundesgesetz iiber die Forschung am Menschen (Humanforschungsge-
setz, HFG); das Bundesgesetz iiber den Datenschutz (DSG) und das Bundesgesetz iiber die
Forderung der Forschung und der Innovation (FIFG).

Unsicherheit Gber den Geltungsbereich des neuen HFG

Die Schweiz ist ein interessantes Beispiel fiir die Entwicklung einer zunehmenden Regulie-
rung der Forschung durch die Etablierung standardisierter ethischer Protokolle, da in jiings-
ter Zeit eine Verscharfung des Rechtsrahmens stattgefunden hat. Viele Jahre lang fehlte in
den Gesetzen der Schutz der Forschungsteilnehmenden. Als das erste Gesetz iiber die Finan-
zierung der Universitdten 1968 erlassen wurde, waren es der Wissenstransfer an die jiingere
Generation und die Zusammenarbeit zwischen Forschenden, die im ersten Artikel als «gute
wissenschaftliche Praxis» identifiziert wurden (Bundesversammlung 1968: 10). Mit der Schaf-
fung einer Rechtsgrundlage fiir die Vergabe von Mitteln an Forschungseinrichtungen im Jahr
1983 wurden neue Grundsitze in das Konzept der «guten wissenschaftlichen Praxis» aufge-
nommen (Art. 2 und 3): Achtung der Freiheit von Lehre und Forschung; Achtung der Viel-
falt von Meinungen und wissenschaftlichen Methoden; Forderung der neuen Generation von
Wissenschaftler-innen und Erhaltung der Qualitit des Forschungspotenzials; und internatio-
nale wissenschaftliche Zusammenarbeit (Bundesversammlung 1983: 1062-1063). Ebenso zie-
len die 1983 im Forschungsgesetz festgelegten «guten wissenschaftlichen Praktiken» in ers-
ter Linie darauf ab, die Verwendung von Subventionen des Bundes fiir kommerzielle Zwecke
zu verhindern (Art. 7), die Forschungsergebnisse der Offentlichkeit zuginglich zu machen
(Art. 28) und zu garantieren, dass die Forschung von wissenschaftlichem und allgemeinem
Wert ist (Art. 29).

Mit der politischen Bereitschaft, die Schweizer Bundesverfassung durch die Aufnahme
eines Artikels iiber die «Forschung am Menschen» zu dndern, kam es zu einem deutlichen
Richtungswechsel im rechtlichen Rahmen der Wissenschaftsethik®. Der Verfassungsartikel

4 Wie Martina Avanza (2008) mit ihrer Forschung iiber eine fremdenfeindliche Bewegung zeigt, ist nicht jede
Beziehung in der anthropologischen Forschung von Empathie und gegenseitigem Vertrauen gepragt. In ihrer
Analyse hebt sie zwei Aspekte hervor: Die Umsetzung ethischer Prinzipien in der Praxis besteht fiir die
Forschende in einer Schlichtung, bei der oft die Interessen von sozialen Akteure-innen beriicksichtigt werden,
die nicht an der Forschung beteiligt sind (in ihrem Fall die Personen, die Zielscheibe fremdenfeindlicher
Reden und Handlungen waren). Eine kritische und durchdachte Analyse der untersuchten Beziehung zu den
Forschungsteilnehmenden erfordert ein Mindestmass an Sicherheit, um zu gewihrleisten, dass die Fragen im
Zusammenhang mit der Anwesenheit der Forschenden in diesem Bereich beriicksichtigt werden (zu diesem
Thema siehe Bouillon et al. 2005).

5 Es ist zu beachten, dass der schweizerische Rechtsrahmen fiir Wissenschaftsethik im Jahr 2006 ebenfalls
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118b wurde am 7.Mirz 2010 in einem Referendum verabschiedet und bildete die Rechts-
grundlage fiir die Schaffung des neuen HFG. Dieser Richtungswechsel folgte einem Skandal
um illegale klinische Praktiken® in der Schweiz und war motiviert durch radikale Verdnde-
rungen in der biomedizinischen Forschung, die auf der grossen Menge und Verfiigbarkeit von
personenbezogenen Daten in digitaler Form — genomisch, klinisch und gesundheitlich — basie-
ren. Ziel des Gesetzes ist es, «Wiirde, Personlichkeit und Gesundheit des Menschen in der For-
schung schiitzen» (Art. 1). Das Gesetz strebt ausserdem an forderliche Bedingungen fiir die
Forschung zu schaffen, Qualitdt zu garantieren und Transparenz zu gewihrleisten. Es sei dar-
auf hingewiesen, dass das Gesetz nicht fiir jede akademische Disziplin gilt, sondern fiir For-
schungsaktivitidten im Gesundheitsbereich einschliesslich anvisierter Forschungsfragen und
angewandter Methoden.

Die Auslegung des HFG ist angesichts der offenen Definition des Gesundheitsbereichs, auf
den das Gesetz angewendet wird, von zentraler Wichtigkeit. In den durchgefiihrten Beratun-
gen wihrend der Entwicklung des HFG, zu denen die SEG einen aktiven Beitrag geleistet hat,
begriisste der Schweizerische Nationalfonds zur Férderung der wissenschaftlichen Forschung
(SNF, FNS auf Franzosisch) zwar den Vorschlag zur Schaffung eines solchen Rechtsrahmens,
wies aber auf eine Reihe von Schwachstellen in den ersten Gesetzentwiirfen hin. In einer
Pressemitteilung vom 31. Mai 2006, wurde insbesondere die nicht eindeutige Definition des
Geltungsbereiches «Forschung im Gesundheitsbereich» betont und auf mogliche nachteilige
Folgen hingewiesen: «Neben medizinisch-biologischer Forschung, konnte es [diese Beschrei-
bung] alle empirische Forschung in den Sozial- und Verhaltenswissenschaften beinhalten. Der
SNF ist der Ansicht, dass das Gesetz stattdessen auf diejenigen Bereiche beschrankt werden
sollte, in denen wissenschaftliche Forschung einen tatsidchlichen Einfluss auf die Gesundheit
der involvierten Personen haben konnte» (FNS 2006: 1, Ubers.).

In dem schliesslich angenommenen Rechtsakt wurde die Definition gedndert, um diesen
Vorbehalten Rechnung zu tragen. Der Geltungsbereich wird nun im ersten Absatz von Arti-
kel 2 wie folgt definiert: «Dieses Gesetz gilt fiir die Forschung zu Krankheiten des Menschen
sowie zu Aufbau und Funktion des menschlichen Korpers, die durchgefiihrt wird: mit Per-
sonen; an verstorbenen Personen; an Embryonen und Féten; mit biologischem Material; mit
gesundheitsbezogenen Personendaten» (Bundesversammlung 2011: 2). Die Definition ist zwar
priziser geworden, bleibt aber im Hinblick auf viele Forschungsprojekte in den qualitativen

gedandert wurde, nachdem ein neuer Verfassungsartikel iiber die finanzielle Unterstiitzung der Universitdten
durch das Volk angenommen wurde. Es wurden Akkreditierungs- und Qualitdtssicherungsverfahren
eingefiihrt (Bundesrat 2009).

6 Bekannt als die VanTX-Affire. Uber mehrere Jahre rekrutierte ein Schweizer Forschungs- und Entwick-
lungsunternehmen Freiwillige, hauptsachlich aus Estland, fiir die Teilnahme an klinischen Studien in Basel.
Die Studienteilnehmenden erhielten keine ausreichenden Informationen, ausserdem wurde die Einwilligungs-
erklirung nicht in ihre Muttersprache oder in eine andere Sprache iibersetzt, die sie gut genug verstanden
hitten. Die klinischen Studien waren sehr kurzfristig geplant und die Teilnehmenden wurden sofort danach
ohne medizinische Betreuung nach Hause geschickt. Dariiber hinaus wurden die Tétigkeiten ohne Mitteilung
an die estnischen Behorden durchgefiihrt, was nach estnischem Recht rechtswidrig ist. Im Frithjahr 1999
brach der Skandal aus und machte auf die fehlende staatliche Regulierung der klinischen Studien in der
Schweiz aufmerksam. Auffallend ist, dass die Rolle dieser Affare bei der Schaffung des HFG in den Diskus-
sionen der sozialwissenschaftlichen Forschenden rund um das neue HFG keine Notiz fand (Perrin 2017).
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Sozialwissenschaften ambivalent’, in denen oft indirekt personenbezogene Informationen zum
Thema Gesundheit gesammelt werden.

Ein Ethiker des Schweizer Bundesamtes fiir Gesundheit (BAG), der fiir die Kommuni-
kation iiber die Regulierung der Forschung am Menschen zustédndig ist und den wir kontak-
tierten, sagte zu diesem Punkt: «Fiir die Sozialwissenschaften fallen nur solche Projekte in
den Geltungsbereich des Gesetzes, bei denen gesundheitsbezogene Daten mit Daten wie Bio-
markern (biologisches oder genetisches Material), sowie zum Beispiel Labortestergebnissen,
in Zusammenhang gebracht werden» (Interviewnotizen, Ubers.). Laut einem Mitglied einer
kantonalen Ethikkommission kénnen zwar gesundheitsbezogene Daten in ethnographischen
Forschungsprojekten erhoben werden, aber nur jene Projekte, die tatsichlich das Ziel haben,
Wissen in einem medizinischen oder gesundheitlichen Bereich zu generieren, fallen in den Gel-
tungsbereich des Gesetzes. Dem Mitglied einer anderen kantonalen Ethikkommission zufolge
ist der Zugang zu medizinischen Akten als Forschungsmaterial ein entscheidendes Kriterium,
selbst wenn die meisten Entscheidungen von Fall zu Fall getroffen werden. Dies zeigt sowohl
die Unklarheit tiber die praktische Anwendung des Gesetzes in Bezug auf ethnographische
Projekte, als auch den Interpretationsspielraum der den kantonalen Ethikkommissionen iiber-
lassen wird. Der Umfang des HFG bleibt somit trotz Klarungsversuchen des BAGs im Jahr
2013 und der Swissethics® in den Jahren 2014 und 2015 teilweise undefiniert.

Auf verschiedenen Ebenen wurden Initiativen ergriffen, um diese Unsicherheiten® zu behe-
ben. Im Jahr 2015 veroffentlichte die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften (SAMW) einen Praxisleitfaden, der unter Beriicksichtigung des HFG iiberarbeitet
und ergianzt wurde. Der Leitfaden, der von Swissethics als niitzliches Instrument anerkannt ist,
gibt einen Uberblick iiber die wichtigsten Fragen beziiglich des HFG und legt die «guten Prak-
tiken» dar, die befolgt werden sollten. Er betont, dass es wichtig ist, eine zu wortliche Ausle-
gung der Rechtsvorschriften zu vermeiden: «[...] die etablierten Standards der Forschungsethik
innerhalb der Wissenschaftsgemeinschaft, aber auch in der Offentlichkeit stindig kritisch zu
hinterfragen» (SAMW 2015: 18). Der Leitfaden erkennt an, dass die Definition des Geltungs-
bereichs des Gesetzes offen fiir Interpretationen ist und dass es je nach Einzelfall angewendet
werden sollte. Einer der aufgeworfenen Punkte ist die Frage, was «Forschung» nach dem Modell
von «Qualititssicherungsprojekten» ist und was nicht. In Zweifelsfillen empfiehlt der Leitfaden,
dass Ratschlage von kantonalen Ethikkommissionen eingeholt werden sollten™.

7 Es sei darauf hingewiesen, dass Forschende in den quantitativen Sozialwissenschaften auch Fragen nach
geeigneten Evaluierungsmethoden fiir ihre Projekte haben und dass Projekte, die einem Mixed-Methods-An-
satz folgen, noch einen zusitzlichen Fragenkomplex aufwerfen.

8 Swissethics ist ein gemeinniitziger Verein, der 2011 gegriindet wurde. «Zweck des Vereins ist die Sicher-
stellung der Koordination unter den kantonalen Ethikkommissionen in der Schweiz mit dem Ziel, eine
einheitliche Anwendung der bundesrechtlichen Bestimmungen zur Humanforschung zu erreichen und den
Informations- und Meinungsaustausch zu pflegen» (Swissethics 2018, Art. 2.1).

? Es sei darauf hingewiesen, dass diese Initiativen hauptsdchlich von Vertreter-innen der Medizinwissenschaften
durchgefiihrt werden, wie das von SAMW und Swissethics entwickelte Modell der «allgemeinen Zustimmungy,
das sich derzeit in einer zweiten Konsultationsrunde (SAMW 2016) befindet, deutlich zeigt. Unter bestimmten
Bedingungen erlaubt das HFG die Erstellung einer «allgemeinen Zustimmungy», durch welche die Teilnehmen-
den die Verwendung ihrer Daten und Proben in spateren Forschungsprojekten akzeptieren kénnen.

19 Die Einreichung von Forschungsprojekten bei den kantonalen Ethikkommissionen erfolgt seit dem 1.Januar
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Diese Unsicherheiten sorgen fiir Unzufriedenheit bei den Forschenden, und es werden
bereits in den Jahren 2019-2020 Gesetzesinderungen bzw. -ergdnzungen erwartet. Eine der
zentralen Fragen, die gelost werden sollte, ist, ob der Geltungsbereich des HFG geklart wer-
den muss oder ob ethische Verfahren auf alle Forschungsprojekte ausgedehnt werden sollen,
unabhingig von der Studienrichtung und Disziplin. In der Zwischenzeit tun alle Beteiligten,
sowohl Institutionen als auch Einzelpersonen, ihr Bestes, um den rechtlichen Rahmen ange-
messen zu interpretieren, entsprechend ihrer Position in der «Lieferkette» der wissenschaftli-
chen Forschung, von Geldgebern bis zu Forscherinnen.

Damit iiberldsst der SNF es den Antragstellenden von Forschungsgesuchen, zu entschei-
den, ob ihr Projekt eine ethische Beurteilung erfordert. Es sind daher die Forschenden, die
das Kistchen ankreuzen miissen, welches angibt, ob es sich bei dem Projekt um eine «For-
schung am Menschen» handelt oder nicht. Wenn die Gesuchstellenden dieses Kadstchen nicht
ankreuzen, liegt es auch nicht im Aufgabenbereich des SNF zu priifen, ob die Forschung mit
dem HFG iibereinstimmt. Die Forschenden miissen daher ihre eigenen Ressourcen — oder die
Unterstiitzung der Institution, fiir die sie arbeiten — nutzen, um zu entscheiden, ob ihre Projekte
unter das HFG fallen, und sie gegebenenfalls an die von der jeweiligen kantonalen Ethikkom-
mission festgelegten Verfahren anpassen.

Umstrukturierung von kantonalen Ethikkommissionen
und institutionelle Reaktionen

Nach Inkrafttreten des HFG wurden die kantonalen Ethikkommissionen, die oft in Universi-
tatskliniken entwickelt wurden, beziiglich Region, Grosse und Mitgliedschaft umstrukturiert
mit dem Zweck ihre Tétigkeiten zu rationalisieren. Mit dem Ziel, die verfiigharen Ressour-
cen zu optimieren und die je nach Kanton unterschiedlich vielen Bewertungsgesuche zu koor-
dinieren, wurden kantonale und regionale Ethikausschiisse fiir die Forschung am Menschen
eingesetzt.

Die Kommissionsmitglieder haben in der Regel einen Hintergrund in den biomedizini-
schen Wissenschaften oder im Recht. So hatte beispielsweise die Genfer Ethikkommission
zum Zeitpunkt der Ausarbeitung dieses Artikels 38 Mitglieder, von denen nur acht Perso-
nen keinen medizinischen oder paramedizinischen Beruf ausiibten™. Obwohl dieser Ausschuss
als erster in der ganzen Schweiz eine Anwaltschaft fiir Patienten‘innenrechte eingerichtet
hat, vertritt keines seiner Mitglieder die qualitativen Sozialwissenschaften. Diese deutliche
Unterreprasentation zeigt nicht nur, dass Forschende, die qualitative Methoden anwenden,
Ethikkommissionen, die sich vor allem auf die biomedizinische Forschung konzentrieren, als
irrelevant beurteilen, sondern auch, dass sie ein anderes Verstandnis von ethischen Fragen
haben, wie wir weiter unten diskutieren werden.

2016 iiber das Internetportal BASEC (Business Administration System for Ethics Committees). Das Ein-
reichformular gibt den Forschenden Aufschluss dariiber, ob das eingereichte Projekt von einer kantonalen
Ethikkommission tiberpriift werden muss.

" Es gibt zwei Anwilte, einen Rechtsexperten, eine Vertreterin fiir Patienten-innenrechte, zwei Theologen,
einen technischen und fachlichen Transferassistenten und eine Biostatistikerin.
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Als Antwort auf die Institutionalisierung der Verfahrensethik, die Forderung von Geldge-
bern und wissenschaftlichen Zeitschriften nach ethischen Garantien und die Unsicherheit iiber
den Geltungsbereich des HFG, wurden in jiingster Zeit mehrere Anpassungsversuche vorge-
schlagen. Einige Universitdten haben Initiative ergriffen und ihre eigenen Gremien gegriin-
det, um ethische Fragen intern zu regeln. Obwohl es grosse Unterschiede in den institutionel-
len Praktiken gibt, zeichnet sich eine allgemeine Tendenz ab: die Starkung der Verfahren in
Bezug auf die Forschungsethik unter Beriicksichtigung des rechtlichen Rahmens der HFG.

Die Institutionen nehmen nun durch unterschiedliche Strategien durchsetzungsfihigere
Positionen ein: von der Regulierungspflicht durch die IRBs, auf die (auch bei studentischen
Arbeiten) zuriickgegriffen werden muss, bis hin zur Uberlassung der Bewertung an Forschungs-
teams (Burton-Jeangros 2017). Einige Hochschulen entscheiden sich fiir eine Nicht-Regulie-
rung dieser Frage und geben keine allgemeinen Hinweise zur Forschungsethik. Andere wie-
derum fordern ein Nachdenken iiber die akademische Integritit und befassen sich vor allem
mit Fragen von Betrug und Plagiaten.

Im Hinblick auf die formalen Anforderungen an die Forschung innerhalb des HFG kann
keine dieser Initiativen die kantonalen Ethikkommissionen ersetzen. Sie sind jedoch untrenn-
bar mit den gesetzlichen Anforderungen verbunden und fungieren gegebenenfalls als Schnitt-
stelle zwischen den Geldgebern — dem SNF oder oftmals privaten Stiftungen —, den Uni-
versititen, kantonalen Ethikkommissionen und Forschenden. Als Beispiel fiir solch eine
Vermittlerrolle ist die Universitat Neuchitel nennenswert, die eine Kommission zur Ethik-
priifung institutionalisiert hat, welche sich als Anlaufstelle zwischen Forschenden und dem
kantonalen Ethikausschuss prasentiert. Sie unterstiitzt insbesondere die Beurteilung ethischer
Fragen, die es ermoglicht, dariiber zu entscheiden, ob es notwendig ist, einen Antrag an den
kantonalen Ausschuss zu stellen (oder nicht) unter Beriicksichtigung der Anliegen der For-
schenden. Sie fordert auch die Weiterbildung von Forschenden in Fragen der Forschungsethik.

Angleichung an europdische Standards und Institutionalisierung
restriktiver Normen: die Revisionen des DSG und des FIFG

Wihrend das HFG das Thema Forschungsethik in den qualitativen Sozialwissenschaften' in
den Vordergrund der Debatte gestellt und zu dessen Institutionalisierung beigetragen hat, sind
die Folgen der Totalrevision des DSG unklar geblieben. Die Schwierigkeiten, die der AED von
Forschenden, die Mitglieder der SEG sind, gemeldet wurden, deuten jedoch auf Hindernisse
bei der Durchfithrung von Forschungsprojekten hin, die nicht aus dem HFG, sondern aus dem
DSG resultieren. Was ist das fiir ein Gesetz und was bedeutet es fiir Anthropolog-innen? Ziel
des DSG ist es, natiirliche und juristische Personen (Unternehmen und Verbinde) vor nach-
teiligen Auswirkungen — wie der Beeintrachtigung der Privatsphire, Reputation oder Kredit-
wiirdigkeit sowie vor moglicher Uberwachung — infolge der Verarbeitung personenbezogener
Daten zu schiitzen. Das Anliegen, die Daten in einer Gesellschaft zu schiitzen, die durch wach-

2 Siehe z. B.: Schweizerische Gesellschaft fiir Soziologie (2007), Berthod et al. (2010), Burton-Jeangros
(2017), FORS (2017).
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sende Moglichkeiten der Informations- und Kommunikationstechnologien gekennzeichnet
ist, wurde bereits 1971 in einem ersten parlamentarischen Antrag zum Ausdruck gebracht. Im
Jahr 1977 folgten zwei parlamentarische Initiativen, die die Entwicklung eines Bundesgesetzes
iiber den Datenschutz forderten (Bundesrat 1988: 426). Das DSG wurde schliesslich 1992
verabschiedet. Es zielt in erster Linie darauf ab, ein Gleichgewicht zwischen den Bediirfnissen
von Wirtschaft und Industrie auf der einen Seite und dem Schutz des Individuums auf
der anderen Seite herzustellen. Da die Aufhebung der arztlichen Schweigepflicht fiir
Forschungszwecke spezifische Fragen aufwirft, stellt die medizinische Forschung einen
sehr wesentlichen Gegenstand des Gesetzes dar. In Anbetracht der Tatsache, dass es sich
um ein offentliches Gut handelt, genehmigt das DSG die Verarbeitung personenbezogener
medizinischer Daten fiir Forschungszwecke vorbehaltlich der informierten Einwilligung
(0p. cit.: 524-525).

Andere Forschungsaktivititen sind ebenfalls, wenn auch in geringem Masse, von der Regu-
lierung der Datenverarbeitung betroffen. Die Botschaften, die dem urspriinglichen Gesetz
und dessen aktueller Uberarbeitung beiliegen (ap. czz., Bundesrat 2017), beriicksichtigen die
Besonderheiten der Forschung. Diese wird in dieselbe Kategorie wie Planung und Statistik
eingestuft, da ihre Ziele nicht direkt mit den Forschungssubjekten in Beziehung stehen. Das
Gesetz erkennt zwar an, dass Forschung im offentlichen Interesse liegt, verlangt aber, dass
die verarbeiteten Daten anonymisiert werden. Forschungsergebnisse konnen daher verof-
fentlicht werden, vorausgesetzt, sie sind anonymisiert und es somit nicht moglich ist, For-
schungsteilnehmende zu identifizieren. Das DSG schafft jedoch eine Kategorie von Daten,
genannt «besonders schiitzenswerte Personendaten», die aufgrund des erhohten Schadens-
risikos fiir Einzelpersonen einer speziellen rechtlichen Regulierung unterliegen. Nach Arti-
kel 4 Absatz c des aktuellen Gesetzentwurfs umfasst diese Kategorie Daten «iiber religiose,
weltanschauliche, politische oder gewerkschaftliche Ansichten oder Tatigkeiten»; «iiber die
Gesundheit, die Intimsphire oder die Zugehorigkeit zu einer Rasse oder Ethnie»; «genetische
Daten»; «biometrische Daten, die eine natiirliche Person eindeutig identifizieren»; «Daten iiber
verwaltungs- und strafrechtliche Verfolgungen oder Sanktionen»; und «Daten iiber Massnah-
men der sozialen Hilfe» (Bundesversammlung 2017: 7207-7208). Mit dem Ziel der Vollstin-
digkeit unterwirft dieser Gesetzesentwurf die Verarbeitung solcher Daten einer Einwilligung,
die explizit, frei und informiert sein sollte, was dazu fiihrt, dass dieses Vorgehen zu einem
wesentlichen Bestandteil der Forschung in allen Disziplinen wird.

Das derzeitige Ausmass der Digitalisierung von Daten oder Big Data sowie die von
den Fordereinrichtungen begiinstigten Open-Access-Richtlinien (Banister 2007, Coll 2016,
Leonelliet al. 2017, Wyatt 2017) stehen im Mittelpunkt der laufenden Totalrevision des DSG.
Sie fliessen somit in die Diskussionen rund um Datenschutz und Einwilligung ein. Obwohl
das Phanomen im schweizerischen Kontext noch nicht zu beobachten ist, ist die Forschungs-
ethik in einer Reihe von Landern, darunter die Vereinigten Staaten, Kanada® und Frankreich,
Gegenstand von Rechtsstreitigkeiten geworden (Atlani-Duault und Dufoix 2014). Die Leich-
tigkeit, mit der sich Forschungsergebnisse ausserhalb der Forschungslandschaft verbreiten,

3 Im Jahr 2016 wurde in einem Verfahren gegen ein Unternehmen eine Professorin an der Universitat Quebec
in Montreal vom Obersten Gericht angewiesen, die Namen von Personen offen zu legen, die an ihrer Promo-
tionsforschung in den Kommunikationswissenschaften teilgenommen hatten. Diese Affire veranlasste die
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sowie die Tatsache, dass es haufig unmoglich ist, sie fiir die betreffende Personengruppe voll-
standig zu anonymisieren, tragen dazu bei, dass nach der Veroffentlichung von Forschungs-
ergebnissen Verfahren gegen Forschende wegen Verleumdung eingeleitet werden (Laurens
und Neyrat 2010, Avanza 2011)." Diese Verfahren zeigen, wie bestimmte Teilnehmende, die
tiber ausreichende soziookonomische Ressourcen verfiigen, die Verbreitung von Forschungs-
ergebnissen behindern kénnen.

Unsere Analyse des FIFG zeigt, dass bei der jiingsten Totalrevision Anderungen der inter-
nationalen Standards beriicksichtigt wurden. Seit 2012 enthilt das neue FIFG Bestimmun-
gen zur Einhaltung der Grundsitze der «wissenschaftlichen Integritdt» und der «guten wis-
senschaftlichen Praxis», die bei fritheren Teilrevisionen nicht beriicksichtigt wurden: «Die
Forschungsforderungsinstitutionen achten darauf, dass bei der von ihnen geférderten For-
schung die Regeln der wissenschaftlichen Integritat und der guten wissenschaftlichen Praxis
eingehalten werden» (Bundesversammlung 2012, art. 12.1). In diesem Sinne definiert der erste
Absatz des Artikels 12 «den Grundsatz [der wissenschaftlichen Integritit und guten wissen-
schaftlichen Praxis] als allgemeine Norm» (Bundesrat 2011: 8880) und trdgt zur Integration
neuer wissenschaftlicher Standards in der Schweiz bei.

Der freie Zugang zu Forschungsdaten — Open Data — zur Validierung der Reproduzierbar-
keit von Ergebnissen ist zu einem internationalen Prinzip der «guten wissenschaftlichen Pra-
xis» geworden (dies ist beispielsweise der Fall im europdischen Forschungsprogramm Horizont
2020). Mit der Verpflichtung, fiir alle seit Oktober 2017 beim SNF eingereichten Forschungs-
gesuche einen Data Management Plan (DMP) beizulegen, entsteht ein neuer Verwaltungsauf-
wand fiir die Forschenden. Ziel ist es zwar, die Vergleichbarkeit und gegenseitige Nutzbarkeit
von Forschungsdaten und die Validitdt wissenschaftlicher Erkenntnisse zu erhohen, aber diese
neue institutionelle Anforderung riickt auch Probleme beziiglich des Datenschutzes in den
Mittelpunkt. Eines der Probleme ist die Auswirkung dieser neuen Anforderungen auf finan-
zielle und zeitliche Ressourcen. Wie die kanadische Forscherin Felices-Luna (2016) zeigt,
zwang eine zum Zeitpunkt des Antrags auf ethische Zulassung nicht zu erwartende Anderung
des Ortes der Datenspeicherung sie dazu, der Kommission ein Forschungsprotokoll erneut vor-
zulegen, was mit hohen Verwaltungskosten verbunden war. Ein weiteres Problem ist die Her-
ausforderung der Datenanonymisierungim Dienste des Datenaustausches. In der Schweiz gibt
es derzeit kein registriertes Verfahren und in Ermangelung dessen bleibt der genaue Umfang
des DSG bei der Verarbeitung von Daten aus der qualitativen Forschung ungewiss. Wie ein
Forscher, der iiber die Archivierung von sozialwissenschaftlichen Daten arbeitet, uns jedoch
erzihlte, werden die Daten in der Praxis so gut wie moglich geschiitzt, um zukiinftige Ansprii-
che vor Gericht zu verhindern. Eine wesentliche Konsequenz davon ist, dass die ausdriickliche
schriftliche Einwilligung zu einer zwingenden Voraussetzung fiir die Datenverarbeitung und
—archivierung wird, einschliesslich der Weiterverwendung von Daten.

Die zunehmende administrative Beschrinkung beziiglich der Datenverwaltung verdeut-
licht das Spannungsverhiltnis zwischen Verfahrens- und Progessethik. Ein gutes Beispiel dafiir

wissenschaftliche Gemeinschaft, sich fiir die Wahrung der Vertraulichkeit der in der Forschung gewonnenen
Daten einzusetzen (Gravel 2016, Kondro 2016).

" Zur Frage der Themen Vertraulichkeit und Anonymisierung siehe z.B: Baez (2002), Saunders et al. (2015),
Lancaster (2017).
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ist die Forderung nach einer schriftlichen Einwilligungserklarung fiir jedes Forschungspro-
jekt. Diese institutionelle Anforderung tendiert dazu, die Frage der Ethik auf ein Konzept des
Rechtsschutzes zu reduzieren (Jacob 2007). Anthropolog-innen jedoch vertreten die Ansicht,
dass Fragen der Forschungsethik weit tiber die Verwaltung der Einwilligungserkldarung hinaus-
gehen (Berthod et al. 2010). Die Revision des DSG verfolgt das Ziel, die neuen europdischen
Normen zu integrieren, die durch die Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) eingefiihrt
wurden und am 25. Mai 2018 in Kraft getreten sind. Angesichts der Wichtigkeit der genannten
Themen erachten wir es fiir notwendig, iiber diese Spannung sowie iiber verschiedene Reak-
tionsmoglichkeiten zu reflektieren.

Zwischen Verfahrens- und Prozessethik:
Spannungen in der Forschungspraxis

In diesem zweiten Teil des Artikels werden die Spannungen zwischen Verfakhrens- und Prozess-
ethik in Bezug auf die Positionierung und Praxis der anthropologischen Forschung untersucht.
Der Unterschied zwischen diesen beiden ethischen Auffassungen zeigt sich in den unter-
schiedlichen Reaktionen auf die Skandale, welche die Geschichte der biomedizinischen Wis-
senschaften auf der einen Seite und der Anthropologie auf der anderen Seite gepragt haben.
Wihrend die Ersteren ihre Aufmerksamkeit auf das Recht des Einzelnen auf Schutz und infor-
mierte Einwilligung lenkten, haben die Letzteren ihre ethische Bedenken eher als Teil einer
Politisierung der Forschung und der Entwicklung reflektierender, situierter und relationaler
Ansitze positioniert (Hoeyer et al. 2005, Ellis 2007, Ferdinand et al. 2007). Um die spezifische
Beschaffenheit der Forschungsethik, wie sie in der Anthropologie entwickelt wurde, zu verste-
hen, ist es notwendig, die Art und Weise zu untersuchen, wie sie entstanden ist.

Feldbeziehungen, Machtbeziehungen?

In Verbindung mit geopolitischen Reformulierungen im Zuge der Entkolonialisierungsprozesse
kamen in den 1970er Jahren grundlegende Uberlegungen iiber die Rechte und den Schutz von
Forschungsteilnehmenden auf. Diese Reformulierungen fiihrten zu einer radikalen Veriande-
rung des traditionellen Forschungsobjekts der Anthropologie — kleine Gesellschaften, die als
«anders» gelten — und ermoglichten eine kritische Auseinandersetzung mit der Geschichte der
Disziplin und dem bis dahin erzeugten Wissen. In einem allgemeinen Klima des sozialen Wan-
dels wurden die Bedingungen, unter denen Wissen produziert und genutzt wird, im Licht der
komplexen Machtverhiltnisse zwischen Kolonisierenden und Kolonisierten iiberdacht, was
zu einer Reflexion iiber das Verhiltnis von Wissen und Macht in der Disziplin fiihrte (Clifford
und Marcus 1986).

In diesem Rahmen kam es zu einer Politisierung der moralischen Verantwortung der For-
schenden und der Entwicklung von epistemologischen und methodischen, und nicht verfah-
renstechnischen, Antworten. Reflexivitat wurde zu einem wesentlichen Bestandteil der Anthro-
pologie, insofern als die Analyse der Beziehungen zu den Forschungsteilnehmenden und zu

255 | Tsantsa #25 | 2020



DEBATTEN

sozialen Situationen integraler Bestandteil der Forschung wurde, vom Feldzugang bis zur Ver-
offentlichung der Ergebnisse. Um eine symmetrischere Beziehung zwischen Forschenden und
Teilnehmenden zu entwickeln, wurden auch dialogische und polyphone Ansitze entwickelt
(Crapanzano 1977, Dwyer 1977), um den Stimmen und Visionen der Forschungsteilnehmen-
den mehr Gewicht und Sichtbarkeit zu geben. Obwohl kritisiert als eine Form des politischen
Reduktionismus, bei dem die Beziehungen zwischen Forschenden und Teilnehmenden auf die
Frage des Schreibens beschrinkt blieb (Rabinow 1985, Muller 2004), trugen diese Versuche zur
Entwicklung von partizipativen und kollaborativen Forschungsmodellen bei (Boser 2007). Bei
solchen Ansitzen teilen die Forschenden die Fragen mit den Teilnehmenden, indem sie ihnen
regelmassig Berichte zur Verfiigung stellen und gemeinsam die Ergebnisse diskutieren. Dabei
bleibt den Forschenden die Freiheit der Analyse und Interpretation (zu den Prozessen der Riick-
fiihrung der Ergebnisse siehe insbesondere Olivier de Sardan 2014, Ossipow 2014). Dieser von
Anthropolog-innen entwickelte politische und relationale ethische Ansatz hat dazu gefiihrt, dass
die Frage nach informierter Einwilligung in einen breiteren Forschungskontext gestellt wurde.
Dies wurde damit begriindet, das Anthropolog-innen befiirchten, dass das reflexive und politi-
sche Bewusstsein verringert werden konnte, wenn ethische Fragen ausschliesslich auf das Ver-
fahren informierter Einwilligung reduziert werden. Die Gefahr liegt darin, dass ethische Fragen
zu einem simplen Verwaltungsverfahren verkommen und dadurch inhaltsleer werden. Denn sol-
che Verfahren wiirden in erster Linie dazu dienen, den Institutionen und Forschenden Rechts-
schutz zu bieten, ohne die Komplexitit der vielfiltigen ethischen Aspekte zu beriicksichtigen,
mit denen Anthropolog-innen bei der Durchfiihrung von Feldforschungen konfrontiert sind. Wie
von Lederman (2006b) betont, sind diese Themen dadurch gekennzeichnet, dass eine Vielzahl
von Interessengruppen mit unterschiedlichen Verstindnissen von «gut » und «fair» aufeinander-
treffen. Raymond Massé gibt einen hilfreichen Uberblick iiber die anthropologische Konzeption
des Verhiltnisses von Macht und Ethik:

Der Bereich der Ethik beschdftigt sich mit individuellen und kollektiven Mechanismen sur
Aushandlung und Losung von moralischen Konflikten. Diese Aushandlungsprozesse spiegein
die in jeder Gesellschaft bestehenden Machtoerhiltnisse wider, die swischen den verschiede-
nen Interessengruppen existieren, die an der Diskussion teilnehmen. Die Ethik ist daher ein
Raum fiir die vergleichende Analyse von Modellen sur Losung moralischer Konflikte und
wirtschaftlicher, politischer und religioser Machtverhaltnisse, die die Reproduktion (oder
Marginalisierung) bestimmter moralischer Werte beeinflussen. Sie erkennt an, dass Zustim-
mung und moralischer Konsens oft erswungen werden und dass diese auf gesellschaftspoliti-
sche Verwendungen von moralischen Normen zuriickzufiihren sind. (Massé 2016, Ubers.)

Im Gegensatz zur Verfakrensethik hilt die von Anthropolog-innen geforderte Progessethik
daher an der Vorstellung fest, dass weder ethische Protokolle noch deontologische Prinzipien
Regeln fiir die ethischen und moralischen Fragen enthalten, die sich im Laufe der Forschung
ergeben, einschliesslich der Feldforschung, Datenanalyse sowie dem Verfassen und Verbrei-
ten von Ergebnissen. Im Einklang mit dem induktiven und prozessualen Charakter des For-
schungsansatzes liegt es in der Verantwortung der Forschenden, forschungsethische Fragen im

Verlauf der Forschung zu beriicksichtigen und zu l6sen, und zwar im Dialog mit den jeweili-
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gen Teilnehmenden und Kolleg-innen (Berthod et al. 2010). Der Wille zur Unterstiitzung der
Prozessethik spiegelt sich in den nicht-restriktiven ethischen Prinzipien wider, die von anthro-
pologischen Vereinigungen wie der American Anthropological Association (1971, siehe Fassin
2008) und der SEG gefordert werden. Diese Prinzipien griinden in erster Linie auf der Ach-
tung der Personen, welche die Studiensubjekte sind, insbesondere in Bezug auf Anonymitit
und Vertraulichkeit. Anstatt die Verfa/rensethik zu fordern oder sich auf die Bewertung durch
die IRBs zu verlassen, stiitzen sich diese Prinzipien eher auf die «Reputation» der an der For-
schung beteiligten Institutionen, wie Universititen und Forderstellen, sowie auf die Zustim-
mung von Kolleg:innen und Forschungsteilnehmenden.

Ethische Wissenschaft, gute Wissenschaft?

Welche Auswirkungen haben die epistemologischen, methodologischen und politischen Span-
nungen zwischen Verfakhrens- und Prosessethik auf die Identitit der Disziplin und die For-
schungspraxis? In den letzten Jahren ist das Interesse an Ethik und Moral in der Anthropo-
logie wieder gewachsen, so dass einige Autor-innen auch von einem «ethical turn» sprechen
(Caplan 2003, Fassin 2014, Throop 2016)." Obwohl Machtverhiltnisse die Grundlage fiir die
kritische Analyse in der Anthropologie bilden, haben sie auch gewisse Erklarungsgrenzen
erreicht, die teilweise zu dieser ethischen Wende fithrten (Keane 2016). Die grundlegenden
Fragen nach dem Ort von Ethik und Moral in der Anthropologie sowie der Haltung der For-
schenden bei der Untersuchung von ethischen und moralischen Themen sind jedoch sehr weit
entfernt von den praktischen Fragen und administrativen Handlungen, mit denen Anthropo-
log-innen konfrontiert sind, wenn ihre Forschungsantrige einer Ethikkommission zur Beur-
teilung vorgelegt werden.

Im Gegensatz zur Entwicklung der Prozessethik, die die Anthropologie charakterisiert, setzt
die Regulierung der Forschungsethik auf eine von den biomedizinischen Wissenschaften ins-
pirierte Verfahrensethik. In der biomedizinischen Welt hat sich die Forschungsethik seit den
1990er-Jahren, vor allem aufgrund der Bedeutung der ethischen und sozialen Fragen, die die
Forschung am menschlichen Genom aufwirft, institutionalisiert. Da der Ausgangspunkt die
Vision einer «guten», uneigenniitzigen und objektiven Wissenschaft ist, die sich abgrenzen
lasst von den Missbrauchen im Zusammenhang mit méglichen sozialen Nutzungen (Kerr et al.
1997), ist die Integration ethischer Belange in die Forschungsaktivititen zu einem zentralen
Thema geworden. Die Ethik tragt damit dazu bei, Unterscheidungen zwischen «guter» und
«schlechter» Wissenschaft zu treffen, die sich auf die in der Praxis angewandten hoheren oder

'S Auf internationaler Ebene beobachten wir einen Boom von Publikationen iiber die ethischen Zwickmiihlen
der Anthropolog-innen und die von ihnen gefundenen Losungen. Unter diesen sind zu nennen der Proble-
matorio blog (https://problematorio.wordpress.com/blog, Zugriff am 27. September 2019); die Field Notes:
Ethics series im Journal Cultural Anthropology (https://culanth.org/fieldsights/215-field-notes-ethics, acces-
sed September 27, 2019); die Case Studies in Social Science Research Ethics (http://methods.sagepub.com/
writeethicscase, accessed September 27, 2019), das Qualitative Social Research Forum (http://www.qualitative-
research.net/index.php/fqs/browseSearch/identify Types/view?identify Type=Debate%3A%20Ethics,
accessed September 27, 2019); und die Ethischen Diskussionen in ethnologischer Forschung veroffentlicht von
der AED (siehe Fussnote 17).
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niedrigeren ethischen Standards beziehen (Wainwright ez 2/. 2006). Als Folge verinnerlichen
Forschende gleichzeitig ethische Bedenken und delegieren sie an die Regulierungsbehorden,
was bedeutet, dass das Gewicht der ethischen Verantwortung auf externe Stellen gelegt wird
und von den Forschenden selbst ausgeklammert werden kann.

In diesem Kontext, wo die Einhaltung der Verfahrensethik zur Unterscheidung von
«guter» und unethischer Forschungspraxis dient, befinden sich Anthropolog-innen in einer
unbequemen Situation. Die von der AED wihrend der SEG-Jahreskonferenz 2016 orga-
nisierte Diskussionsrunde liefert ein anschauliches Beispiel dafiir. Nach der Kritik am For-
malismus, der die Institutionalisierung der Forschungsethik bestimmt, traten zwei kritische
Fragen auf. Die erste betrifft die Wahrnehmung der Disziplin von Nicht-Anthropolog‘in-
nen, die der Ansicht sein konnten, dass der von Anthropolog-innen verteidigte «methodi-
sche Exzeptionalismus» dazu tendiert, die Risiken, die fiir Forschungsteilnehmende ent-
stehen kénnen, zu leugnen.

Die zweite Frage betrifft die Behinderungen fiir den interdisziplinidren Dialog. Anthropo-
log-innen neigen dazu, eine defensive Haltung einzunehmen und aufzuzeigen, dass die von
ihnen befiirwortete Progessethik hohere ethische Standards beinhaltet als die Verfahrensethik
der Ethikkommissionen. Anstatt ein tieferes Verstaindnis der beiden Formen der Ethik zu for-
dern, tendiert diese Haltung eher dazu, den Dogmatismus der Positionen auf beiden Seiten zu
verstarken, indem die Forschungspraktiken der Anthropolog-innen so dargestellt werden, als
ob sie auf jegliche Form von externer Regulierung verzichten konnten.

Eine der aktuellen Herausforderungen fiir Anthropolog-innen besteht daher darin, die Kri-
tik an der Verfahrensethik und den daraus resultierenden Widerstand gegen die Bewertung
durch Dritte zu legitimieren und gleichzeitig den ethischen Charakter ihrer Forschungspraxis
zu bekriftigen. Obwohl der Fokus auf Massnahmen der formalen Einwilligung der kantonalen
Ethikkommissionen mit Blick auf das biomedizinische Modell als problematisch erachtet wird,
teilen Anthropolog-innen das Anliegen, die Forschungsteilnehmenden zu schiitzen. Die Frage
ist nun, wie man eine einheitliche Ethik entwickeln kann, in der der individuelle Schutz zentral
ist, aber gleichzeitig anerkannt wird, dass die Mittel zur Erreichung dieses Ziels voneinander
abweichen konnen. Das Konzept des Schutzes entspringt eigentlich einer Forschungsvision,
in der die Teilnehmenden zustimmen, im Namen des wissenschaftlichen Fortschritts Risiken
einzugehen und im Gegenzug von Dritten — ndmlich den ethischen Regulierungsbehérden —
geschiitzt werden sollten, durch die Uberpriifung der Einhaltung ethischer Grundsitze und
durch Abwigung des Forschungsnutzen und der Forschungsrisiken fiir die Teilnehmenden.
Diese Vision betrachtet die Forschungsteilnehmenden als gefihrdete Menschen, deren Inter-
essen vor der Euphorie der Forschenden geschiitzt werden miissen, und definiert folglich die
Forschungstatigkeit als a priori gefahrlich (Felices-Luna 2016).

Es kommt jedoch vor, dass Anthropolog-innen Gruppen von Menschen untersuchen, die
mehr Prestige und Macht haben als die Forschenden selbst. Wenn nach dieser Logik auch sol-
che Menschen geschiitzt werden miissen, besteht die Gefahr, dass die Forschungsergebnisse
diktiert werden und somit der kritische Wert des anthropologischen Ansatzes untergraben
wird. Die Ziele dieses Ansatzes liegen jedoch in der Hinterfragung dessen, was als gesunder
Menschenverstand verstanden wird, sowie in der Entwicklung eines neuen Blicks auf alte
Themen, der es vermag unerwartete Zusammenhinge zwischen Daten herzustellen, die eher
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zur Reflexion anregen, anstatt Fragen zu beantworten (Boden et al. 2009). Dariiber hinaus ist
es unmoglich, im Voraus zu wissen, inwieweit Forschungsergebnisse bestimmten Interessen-
gruppen Schaden zufiigen konnten, da die Nutzung der Forschung manchmal iiberraschende
Formen annimmt (Hoeyer et al. 2005, Bamu et al. 2016).

Das Problem an dieser Stelle liegt letztendlich in der Anerkennung der Legitimitdt des
ethnographischen Ansatzes, nachdem dessen Besonderheiten erklart wurden. Welcher Hand-
lungsspielraum steht Forscherinnen und Vertreter-innen der Anthropologie zur Verfiigung
angesichts der Institutionalisierung und Biirokratisierung der Forschungsethik? Welche Posi-
tionierungs- und Handlungsoptionen gibt es im Zuge dieser Entwicklungen in den Prozessen
der Legitimation und Kontrolle der Forschung? Um diese Fragen zu erortern, werden wir drei
mogliche Haltungen vorstellen und diskutieren, die Anthropolog:innen einnehmen konnen.
Dabei werden wir auch die Risiken und Probleme, die mit den jeweiligen Haltungen verkniipft
sind, skizzieren.

Moralismus, Pragmatismus und Dialog: Haltungen und Alternativen

Die erste Haltung, die wir als moralisch bezeichnen, ist die radikalste. Sie besteht darin, die
Autoritat der Ethikkommissionen in Frage zu stellen, insofern, dass die von ihnen angewand-
ten Kriterien fiir die ethnographische Forschung als nicht geeignet beurteilt werden und ihre
tatsachliche Wirksamkeit zum Schutz der Forschungsteilnehmenden in Zweifel gezogen wird.
Diese Haltung griindet in der Weigerung, an etwas teilzunehmen, das als unerwiinschte Aus-
wirkungen auf die Forschung selbst angesehen wird. Insbesondere geht es hierbei um die Kri-
tik an einer Kontraktualisierung von Forschungsbeziehungen, die urspriinglich auf der Grund-
lage des ethnographischen Unterfangens konzipiert wurden. Das konkrete Ziel dieser Haltung
ist es, moglichst viele Menschen von der Besonderheit und Verschiedenartigkeit ethnogra-
phischer Ansdtze zu iiberzeugen und letztlich einen differenzierten Umgang in Bezug auf
die Ethik zu erwirken. Das Hauptrisiko einer solchen Positionierung besteht jedoch darin,
dass sie die wissenschaftliche Legitimitat der Forschungspraktiken untergraben konnte, weil
sie den Eindruck erweckt, dass die Disziplin die Giiltigkeit ethischer Fragen selbst ablehnt.
Oder, weniger radikal, dass sie es ablehnt, die Validierung der Forschungsethik an eine externe
Stelle zu delegieren. Das Problem hierbei ist, dass das Konzept des anthropologischen Vor-
habens zwar fiir Anthropolog'innen und ihre engsten Kolleg:innen von Bedeutung ist, es aber
unklar bleibt, inwiefern es eine breitere Offentlichkeit iiberzeugt, zumal diese Haltung impli-
ziert, dass die Anthropologin die einzige Person ist, die die Ethik ihres eigenen Engagements
beurteilen kann.

Eine zweite Haltung wiirde darin bestehen, innerhalb des Systems zu arbeiten, ohne sich
mehr als erforderlich mit ihm zu befassen. Sie ist inspiriert vom ethnographischen Pragma-
tismus, der seit langem die begrenzten Moglichkeiten von Institutionen und Regeln zur Ein-
schrinkung individueller Praktiken aufzeigt, indem er darauf hinweist, dass Forschende
Handlungsspielraume schaffen und Strategien zur Vermeidung von Hindernissen entwickeln.
Das Konzept der unerwiinschten Auswirkungen der institutionellen Forderungen ist in die-

ser Haltung zwar vorhanden, aber die Reaktion darauf ist anders. Zwischen Herausforderung
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und pragmatischer Akzeptanz liegend, bedeutet dies, sich den neuen Verfahren zu unterwer-
fen und das institutionelle Spiel mitzuspielen, ohne sich notwendigerweise den ihnen zugrun-
deliegenden Prinzipien anzuschliessen. Hier besteht die Herausforderung darin, die spezifi-
schen Merkmale und Freiheiten der Anthropologie zu erhalten und sich gleichzeitig an die
neuen Rahmenbedingungen der Verfakrensethik anzupassen. Wir sehen zwei Risiken in einer
solchen Haltung. Das erste wire eine implizite Reduzierung der Frage der Ethik auf eine Form
des «Verfahrensumwegs». Besteht hier nicht die Gefahr, dass Anthropolog-innen akzeptieren,
dass die Frage der Ethik zu einer oberflachlichen Beteiligung und Behandlung verkommt?
Zweitens hat jeder administrative und sprachliche Rahmen eine performative Dimension. Die
Hinwendung zu ethischen Standards, die fiir andere methodologische und epistemologische
Ansitze entwickelt wurden, birgt das Risiko, dass sich die ethnographische Forschung sowohl
in ihren Zielen als auch in ihren Methoden radikal verdndert, wie etwa durch die Vermeidung
sensibler Themen und durch die Forderung formaler Interviews anstelle von teilnehmender
Beobachtung. Obwohl diese Haltung inzwischen als Reaktion auf die zunehmenden forma-
len ethischen Anforderungen weit verbreitet ist, halten wir die damit verbundenen Risiken
fiir problematisch.

In der dritten und letzten Haltung, die wir hier darlegen wollen, geht es um die Teilnahme
am Dialog rund um Forschungsethik und das Engagement fiir deren Institutionalisierung. Sie
griindet auf der Hoffnung, dass Ethikkommissionen offener fiir die Progessethik werden und
die Handhabung ethischer Fragen im spezifischen Fall der ethnographischen Forschung ver-
bessert wird. Eine solche Haltung wird von einer Reihe von Forschenden vorangetrieben (siehe
z.B. Lederman 2006c¢). Es geht um die Akzeptanz der Idee, dass bei der Regulierung und
Steuerung der Forschungsethik Handlungsbedarf besteht, sei es aus gesellschaftlichen oder
aus grundlegenderen ethischen Griinden. Diese Position bringt eine kritische, aber offene Hal-
tung gegeniiber der derzeitigen Arbeitsweise der fiir Forschungsethik zustdndigen Institutio-
nen mit sich und zielt darauf ab, sich an der Debatte zu beteiligen, um die institutionelle Her-
angehensweise an die Forschungsethik zu verbessern. Das Hauptrisiko der Beteiligung liegt
in der Gefahr straffere Positionen zu schaffen sowie in der potentiellen Zuspitzung von gegen-
seitigen Missverstandnissen. Das Risiko eines gescheiterten Engagements bestiinde darin, die
Chance auf institutionelle Verbesserung zu verlieren, wihrend es gleichzeitig dazu beitrégt,
die Grundlage fiir einen umfassenderen Widerstand gegen den Prozess der Biirokratisierung
der Ethik zu untergraben.

Die moglichen Wege einer solchen Beteiligung miissen noch niher diskutiert werden. Wir
sehen hier zwei Hauptalternativen. Es wire moglich, die Einbeziehung von Anthropolog-in-
nen und anderen Sozialwissenschaftler-innen, die qualitativen Forschungsmethoden anwen-
den, in bestehenden Ethikkommissionen zu fordern. Dafiir miissen ihrer Arbeitsmethoden
akzeptiert und ein Dialog zwischen Vertreter-innen der Verfakrens- und Prozessethik einge-
leitet werden. Diese Alternative wiirde darauf abzielen, die Institutionen von innen heraus zu
reformieren, indem deren Kenntnisse und Fahigkeiten in Bezug auf qualitative Sozialwissen-
schaften gestarkt wiirden. Diese kénnten bei Bedarf mobilisiert werden, wihrend gleichzei-
tig der bereichsiibergreifende und generalistische Charakter der Ausschiisse erhalten bliebe.

Die zweite Alternative wire die Einrichtung von fachspezifischen Ausschiissen, wie bei-
spielsweise einer Ethikkommission fiir die Sozialwissenschaften. Das wiirde voraussetzen,
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einen «Ausschuss» als geeignetes Instrument fiir die Bediirfnisse der Forschenden in Bezug
auf die Forschungsethik und den damit verbundenen Formalitaten anzusehen, auch wenn es
moglich wire, seine Ziele und Aufgaben so zu erweitern, dass er stirker auf die Bediirfnisse der
Forschenden eingehen wiirde. Ein Argument fiir die Bildung von fachspezifischen Ausschiis-
sen ist die Kompetenz der Expert-innen, Forschungsantrage hinsichtlich ihrer methodologi-
schen, epistemologischen und ethischen Besonderheiten zu beurteilen. Anstatt Projekte zur
Forderung der Progessethik im Lichte verfahrensethischer Kriterien zu bewerten, wiirde dies
bedeuten, Formen der Evaluierung zu entwickeln, die an die spezifischen Merkmale unserer
Disziplin angepasst wiren. Es konnte auch sein, dass eine Kommission, die sich aus Expert-in-
nen der Disziplin zusammensetzt, besser in der Lage wire, Versuche zu erkennen, sich inner-
halb eines Projekts ethischen Kriterien zu entziehen oder diese zu umgehen.

Eine der grundlegenden Fragen, die sich bei der Einsetzung eines fachspezifischen Aus-
schusses stellen wiirden, ist die nach dem iibergreifenden Inhalt von ethischen Kriterien.
Dennoch hitte die Bildung von Ausschiissen fiir die qualitativen Sozialwissenschaften den
Vorteil, neue formale Ansatze zu entwickeln, Bewertungskriterien anzupassen und eine gro-
3ere Komplexitit einzubeziehen. Mit anderen Worten, es wiirde die Artikulation und Inte-
gration von Verfahrens- und Progessethik fordern. Solche Ausschiisse konnten innerhalb der
Universitaten oder auf der Ebene von Berufsverbanden wie der SEG organisiert werden. Um die
Vermehrungisolierter Initiativen zu vermeiden, erscheint es wichtig, die daraus resultierenden
Kommunikations- und Koordinationsbediirfnisse nicht aus den Augen zu verlieren. Es wire
unerlisslich, eine Diskussion iiber die Einrichtung solcher Ausschiisse und ihrer Arbeitsweise
einzuleiten, nicht nur innerhalb der anthropologischen Gemeinschaft, sondern auch im
weiteren Feld der qualitativen Sozialwissenschaften.

Angesichts der Bedeutung der ethischen Fragen, mit denen Studierende und Forschende
bei der Durchfiihrung ihrer Feldforschungen konfrontiert sind, halten wir es schliesslich fiir
zentral, den Dialog tiber Forschungsethik zu fordern. Dies kann umgesetzt werden, indem
einerseits Rdume fiir den Dialog geschaffen werden und andererseits die interdisziplinire Aus-
bildung in Forschungsethik geférdert wird, die an den Universititen nach wie vor unterrepri-
sentiert ist.

Schlussfolgerung

Als Hintergrund fiir die Debatte iiber die Regulierung und Kontrolle der Forschungsethik ist
es sinnvoll, in Erinnerung zu rufen, dass es einen grundlegenden Unterschied zwischen zwei
Ansitzen zur Frage der Ethik gibt. Der erste konzentriert sich auf die Forschungsteilnehmen-
den und ihren Schutz. Er bildet die Grundlage fiir die Entwicklung von Ethikkommissionen
und dem Prinzip der informierten Einwilligung. Wie wir gesehen haben, liegt sein Ursprung
in den grossen Skandalen, die die Geschichte der medizinischen Forschung im 20. Jahrhun-
dert getriibt haben. Der zweite Ansatz hingegen lenkt die Aufmerksamkeit auf die sozialen und
politischen Implikationen der Forschungsaktivititen in einem weiteren Sinne. Als Reaktion
auf Skandale im Zusammenhang mit der Nutzung der Sozialwissenschaften in (post)koloni-
alen und hegemonialen Staatsprojekten, erkennen die Anthropologie und andere qualitative
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Sozialwissenschaften die politische und situierte Dimension wissenschaftlicher Erkenntnisse
an und favorisieren daher den zweiten Ansatz. Diese beiden ethischen Ansitze spiegeln sich
in zwei verschiedenen Definitionen der Probleme wider, die sich aus der Beteiligung (oder
Nichtbeteiligung) an der Forschung ergeben konnen. Vereinfacht ausgedriickt, formuliert der
erste Ansatz die Frage hinsichtlich der Individuen und der direkten Auswirkungen, insbeson-
dere in Bezug auf die physische oder psychische Sicherheit des Einzelnen. Der zweite Ansatz
hingegen integriert die Phinomene der kollektiven Vorherrschaft und der Sozialkritik und
stellt sich Fragen nach dem Verhiltnis von Forschungspraktiken und sozialer (Re)Produktion.

Diese beiden ethischen Ansétze konnen sich gegenseitig ergidnzen. Dennoch fiihrt die Beto-
nung des einen oder des anderen zu einer vollig anderen ethischen Positionierung. Wenn die-
ser Unterschied zwischen den Reprisentationssystemen der Ethik nicht definiert ist, wird
die Diskussion untergraben was zu gegenseitigem Missverstindnis fithrt. Der grundlegende
Punkt ist daher, dass formale Verfahren zur Regulierung der Forschungsethik tendenziell kei-
nen Raum fiir ethische Ansitze der Sozialkritik zulassen. Unter Bezugnahme auf die kritische
und reflektierende Dimension der Ethik sehen wir eine entscheidende Rolle fiir die Sozialwis-
senschaften bei der Regulierung der Forschungsethik. Anstatt sich darauf zu konzentrieren,
ob Instrumente wie Ethikkommissionen oder Einwilligungserkldarungen fir ethnographische

Methoden geeignet sind oder nicht, miissen wir iiber neue und ergianzende Instrumente nach-

denken, die nach den gesellschaftlichen Folgen der Forschung fragen.
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