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Forord

Valkomna till 2015 a&rs dubbelnummer av Nordisk
Socialrattslig Tidskrift! Det ar en gladje att presentera
nedanstdaende lasvarda artiklar.

Forskning pa barn ar en satt att forbattra barns livsvillkor.
Detta framhaller Titti Mattsson i artikeln »Att beforska barn
och unga i hem, skola, samhallsvard och kriminalvard. En
analys av gallande ratt och praxis rorande nytto- och

samtyckesrekvisiten«. Detta galler inom manga
forskningsomraden. Artikeln handlar om forskning inom de
samhallsvetenskapliga disciplinerna och inom

rattsvetenskapen dar behov av kunskap om barns och
ungas tillvaro hemma, i skolan samt inom samhallsvarden
och kriminalvarden finns. Det &r ofrankomligt att det
uppkommer flera etiska och rattsliga sporsmal vid barns
medverkan i forskning. Det uppkommer svara fragor om
barns ratt till delaktighet respektive barns ratt till skydd.
Finns det en konflikt mellan dessa rattigheter, eller kan en
balans mellan de tva uppratthallas? Vilken forskning a&r
forskningsetisk godtagbar? Nar kan barn och unga delta i
forskningssammanhang? Fragorna ar manga och det finns
darfor anledning att ta upp och diskutera de rattsliga
ramarna rorande granserna for barn som forskningsobjekt i
samhallsvetenskaplig forskning, inklusive den
rattsvetenskapliga.

Helga Aune och Gro Nylander har skrivit en artikel om
»Barseltid et faktum - Barselpermisjon en rettslig sannhet».
Ordet »barsel» syftar sarskilt pa den forsta tiden av
kvinnans aterhamtning efter férlossningen. Pa svenska finns
inget motsvarande ord, vilket daremot ar fallet pa danska.
Den ena forfattaren ar jurist och den andra ar kvinnolakare.



De diskuterar om barselpermissionen verkligen tillvaratar de
sarskilda behov en kvinna kan ha i denna situation och
forhaller sig till u:s direktiv i fragan liksom till eEu-domstolens
praxis att barselpermission inte kan inga som en del i
foraldraledigheten. De kommer fram till norsk ratt om regler
om foraldraledighet efter forlossning inte tillfredsstaller de
EEs-rattsliga forpliktelserna pa denna punkt.

Precis som i Sverige har det i Danmark varit ett flertal
tragiska handelser, dar sociala myndigheter inte har ingripit
mot foraldrars omsorgsbrister och overgrepp mot sina barn.
| artikeln »Myndighedernes erstatningsansvar ved
omsorgssvigt af bgrn» av Freya Semanda och Ingrid
Hartelius Dall diskuterar forfattarna inte foraldraansvaret
utan myndighetsansvaret. Myndigheter har en forpliktelse
att agera vid overgrepp och vid bristande omsorg. Brister
myndigheterna i sina forpliktelser, har barnet mojlighet att
fa provat myndighetens ansvar for bristande ingrepp. Detta
foljer av att de inhemska lagarna i Danmark liksom de i
Norge och Sverige ska tolkas i ljuset av exMr. De manskliga
rattigheterna modererar de systemhansyn som den
inhemska regleringen ar uppbyggd av.

»Magtanvendelse i danske skoler og dagtilbud» heter den
andra danska artikeln skriven av Caroline Adolphsen och
Nicolaj Sivan Holst. Den handlar om maktanvandning
gentemot barn i skolor och daghemsverksamhet i Danmark.
Vissa jamforelser gors ocksa med Norge och Sverige.
Forfattarna undersdker i vad man regelsystemet ar agnat
att 10sa pedagogiska och utbildningsmassiga uppgifter och
ge anvisningar om huruvida det vid sidan av det
lagreglerade omradet finns ett lagobestamt omrade for
maktanvandning.  Artikeln  visar att omradet for
maktanvandning i skolor och pa dagis praglas av en rad
oklarheter bade om regelinnehallet och i tolkningen och
varderingen av den anvanda maktens lagenlighet.
Tillampningen av reglerna ar problematisk for den personal



som ska anvanda dem, eftersom denna saknar utbildning pa
omradet.

»'Kompleksitetskortet’ og dets teoretiske baggrund i et
naturalistisk perspektiv pa socialretsleeren-/metodikken» av
Peter Vangsgaard ar den tredje danska artikeln som
publiceras i dessa nummer. Utifran de erfarenheter som
forfattaren dragit av ett konkret forskningsarbete pa det
socialrattsliga omradet, vill han i denna artikel undersdka,
om ett naturalistiskt perspektiv pa socialratten kan satta
komplexitetsbegreppet i fokus och bana vag for ett nytt
begrepp | socialrattsmetodiken, namllgen
»kompleksitetskortet». Kortet bygger bl.a. pa nagra
grundlaggande rattsliga tydningsschema, som Kirsten
Ketscher kallar »retlige formater». »De retlige formater» kan
hjalpa till att overskugga komplexiteten f6ér saval
rattsutvecklingen som rattstillampningen och bidra till att
identifiera problem och mgjligheter.

Det sista bidraget ar fran Toshiko Kanno, som skrivit en
artikel med namnet »Stimulating increased birth rates by
law». De minskande fodelsesiffrorna i Japan ar ett stort
demografiskt problem och forfattaren pekar pa framtida
arbetskraftsproblem och pa hallbarheten av
socialforsakringssystem och  pensionssystem. Denna
utveckling skapar motsattningar mellan arbetsliv och
privatliv. och ger i sin tur negativa effekter pa
fodelsesiffrorna. Effekten pa konsjamstalldheten blir ocksa
negativ. Denna utveckling ser forfattaren som en utmaning
for hela samhallet. En viktig del av samhallsansvaret ligger
enligt forfattaren i forbattrad lagstiftning.

2015 ars dubbelnummer innehaller ocksa en recension av
en rattsvetenskaplig avhandling. Avhandlingen ar skriven av
Elisabeth Eneroth i Lund och recenseras av Toomas Kotkas i
Helsingfors.

Dubbelnumret avslutas med minnesord oOver framlidne
professorn i socialratt vid Oslo universitet Asbjgrn Kjgnstad.



Goteborg i juni 2015

Lotta Vahine Westerhall
(huvudredaktor och ansvarig utgivare)
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Att beforska barn och unga i hem, skola,
samhallsvard och kriminalvard

En analys av gallande ratt och praxis rorande
nyttooch samtyckesrekvisiten

TITTI MATTSSON, professor i offentlig ratt vid juridiska
fakulteten, Lunds universitet

ABSTRACT

The article describes and analyses the legal framework concerning children’s
participation in research in Sweden. Research on children is one way to
improve children’s living conditions. For example, there is a need for
knowledge about children’s and young people’s situation at home, at school,
in community care and in correctional facilities. It is inevitable that there arise
both ethical and legal issues concerning this research. A law has been in force
since 2004, which deals with vetting the ethics of research that involves
humans, i.e. the Act (2003:460) concerning the Ethical Review of Research
Involving Humans. The article aims to analyze the legal preconditions
according to this legislation for conducting social science research on children
and young people in Sweden and to discuss the child’s status as a research
person from a child-rights and vulnerability perspective. In addition to the
legal framework, decisions by the Central Ethical Review Board that concern
research on children within the social sciences are examined and discussed.

Key words: child law, children’s rights, ethical review, ethical review board,
vulnerability, the best interest of the child, researchers’ responsibilities, risk

1. Introduktion

Forskning pa barn ar en satt att forbattra barns livsvillkor.l
Inom de samhallsvetenskapliga disciplinerna  finns
exempelvis behov av kunskap om barns och ungas tillvaro
hemma, i skolan samt inom samhallsvarden och
kriminalvarden. Inom de medicinska vetenskaperna behoévs
kunskap om barns utveckling och deras sjukdomar. Att inte
kunna bedriva forskning pa barn skulle forsvara mojligheten



att forebygga, behandla och lindra sjukdom och ohalsa. Det
skulle ocksa ge samre f6rutsattningar att forsta och
forbattra barns levnadsvillkor i ovrigt. Under de senare
decennierna har det ocksa blivit alltmer vanligt att betona
vikten av barns och ungas roll som medborgare och
deltagare i samhallet, dels for deras egen skull, dels for
vikten av kunskapsutveckling av dessa grupper. Det finns
alltsa flera starka argument for att tilldta att barn och unga
involveras i forskning.

Det ar samtidigt ofrankomligt att det uppkommer flera
etiska och rattsliga sporsmal vid barns medverkan i
forskning. Det ror bland annat fragor om vilka barn som bor
beforskas, under vilka forutsattningar forskning pa barn ska
bedrivas, hur barns ratt till delaktighet kan tryggas och hur
beslut i enlighet med barnets basta kan uppnas. Denna
artikel syftar till att analysera de rattsliga forutsattningarna
for att genomfora samhallsvetenskaplig forskning pa barn
och unga i Sverige och att diskutera barns status som
forskningsobjekt fran ett barnrattsoch utsatthetsperspektiv.
Det ror framfor allt forskning pa barn och unga i skola, hem,
samhallsvard och kriminalvard. En anledning till att urskilja
sadan typ av forskning (fran den kliniska forskningen inom
halso- och sjukvarden) ar att dessa forskningsomraden
vanligen skiljer sig metodmassigt och aktualiserar vissa
sarskilda fragor.2 En annan anledning &r att amnet &r
sparsamt behandlat i doktrin, men rér en stor mangd barn
och manga forskare som bedriver samhallsvetenskaplig,
inklusive rattsvetenskaplig, forskning. Medan etikprovning
inom den kliniska forskningen lange varit en etablerad
verksamhet ar det en relativt ny fraga for barnrattsforskare.
Rattsvetenskapen tillndr ett omrade som inte har nagon
tradition av en formell etikgranskning. Allt fler forskare
uppmarksammas emellertid pa det i lagen uttryckta
allmadnna kravet pa etikprovning av visst material eller
uppgifter, och behover ta stallning till om deras projekt



behover etikprovas och vilka krav som en sadan provning
staller pa forskningsfragor och forskningsdesign. Lagen
anger att etikprovning ska ske innan ett projekt genomfors
eller en artikel skrivs i sadana fall da& kéansliga
personuppgifter (enligt 13 § personuppgiftslagen, puL) ska
anvandas eller da personuppgifter om lagovertradelser som
innefattar brott, domar i brottmal, straffprocessuella
tvangsmedel eller administrativa frinetsberévanden (enligt
21 § puL) ska inga som material for studien. Exakt var
gransen gar for anvandningen av offentliga domar och
beslut (som inte faller under 21 § puL) ar fortfarande ett
amne for rattsvetenskaplig diskussion.2 Klart &r dock att
rattsvetenskaplig forskning, inklusive traditionellt
rattsdogmatiska studier, inryms i begreppet forskning och
kan vara etikprovningsgrundande. Det kan dessutom
foreligga risk for skada vid anvandning av rattsligt material.
Bara for att domar och beslut ar allmanna (och ofta
offentliga) handlingar utesluter det inte att ytterligare
bearbetning av kansliga personuppgifter som hamtats fran
sadana handlingar skulle kunna medféra risk for
integritetsintrang.4  Klart ar vidare att sadana
rattsvetenskapliga undersokningar som forutsatter tillgang
till sekretesskyddade uppgifter i exempelvis domstolars
aktmaterial ska etikgranskas. Denna typ av studier har
kommit att Ooka som ett resultat av de tvardisciplinara
anslag som manga forskare &r intresserade av. Som
vetenskaplig disciplin har rattsvetenskapen darmed
successivt fatt en alltmer breddad metodologisk repertoar
med andra redskap och teoretiska ramar an den historiskt
haft. Vissa grenar av rattsvetenskapen narmar sig saledes
numera ratten med andra utgangspunkter &n den
traditionellt rattsdogmatiska och i syfte att tillgodose andra
kunskapsintressen. En foljd av detta ar nya forskningsetiska
utmaningar, daribland kravet pa etikprovning. De etiska
frdgorna kring barns deltagande i samhallsvetenskaplig



forskning, inklusive den rattsliga forskningen, behdéver alltsa
diskuteras. Har ar fragan hur den svara balansen mellan
barns ratt till delaktighet respektive barns ratt till skydd ska
uppratthallas central. Finns det en konflikt mellan dessa
rattigheter i etikprov-ningssammanhang, eller kan bada
tillgodoses? Nar kan barn och unga delta och uppgifter om
barn anvandas i forskningssammanhang enligt lag och
praxis? Vad galler exempelvis i fraga om att anvanda
intervjuer, journaler, register, gora observationsstudier eller
studera domar och myndighetsbeslut rorande barn i sin
forskning?

Det ar lagen (2003:460) om etikprovning som avser
forskning pa manniskor (fortsattningsvis etikprovningslagen)
som ar den huvudsakliga lagstiftningen som reglerar kraven
for forskning pa manniskor.2 Forskningen maste vanligen
uppfylla vissa regler om information och samtycke till att
delta. FOr att kunna lamna ett godkant informerat samtycke
maste man som huvudregel vara beslutsférmégen®. Lagen
uppstaller emellertid vissa mojligheter att bedriva forskning
dven pa personer med begréansad beslutskapacitet, varav
personer under 18 ar ar en sadan grupp. Min foresats ar att
analysera detta regelverk som forskare behdver férsta och
tildampa infér forskning som roér barn och unga.f Det
kommer jag att gora genom att beskriva tillampliga delar av

lagstiftningen inklusive uttalanden 1 forarbetena och
behandla relevanta beslut fran Centrala
etikprovningsnamnden (CEPN). I en sarskild

praxisundersokning fokuserar jag vad man kan utlasa av de
beslut som ror forskning pa barn i skola, hem, samhéallsvard
och kriminalvard.

Att medverka i ett forskningsprojekt innebar ofta att
barnet berors pa nagot satt - exempelvis genom en intervju
om hemférhdllandena, en enkdt om den unges
institutionsplacering eller en observation av barns beteende
i skolmiljo. Inom den kliniska forskningen kan det handla om



en blodprovstagning, en sjukvardsbehandling eller en
lakemedelsprovning. Att ett barn ska medverka i forskning
innebar ett beslut om dess personliga angelagenheter och
medfor att delaktighetskravet ska vara uppfyllt. Grunden for
detta krav utgors av artikel 12 i barnkonventionen. Enligt
artikeln ska konventionsstaterna tillforsakra det barn som ar
i stand att bilda egna asikter ratten att fritt uttrycka dessa i
alla fragor som ror barnet, och barnets asikter ska tillmatas
betydelse i forhallande till dess alder och mognad.
Etikprovningslagen anger vissa mojligheter for barn att
delta i samband med ett beslut om forskningsmedverkan.
Enligt 18 § denna lag ska ungdomar som &r 15 ar och aldre
informeras om forskningen och samtycka till den. Det yngre
barnet med forstaelse foér forskningens innebord har
vetoratt trots vardnadshavarnas samtycke. Barnet ska sa
langt mojligt informeras om forskningen.

Dispositionen av artikeln ser ut enligt foljande.
Inledningsvis beskrivs vissa grundlaggande principer och
regler som galler alla forskningspersoner, varefter den
sarskilda bestammelsen som r6r forskning pa barn
behandlas. Har beskriver jag de regler som galler generellt
for tillstandspliktig forskning pa barn. Jag kommer darefter
att redovisa den praxis som tillkommit genom Centrala
etikprovningsnamndens beslut vad avser de barn och unga
som beforskas inom hem, skola, samhallsvard, kriminalvard
eller i kontakt med andra myndigheter.2 Avslutningsvis féljer
en diskussion av i vad man de rattsliga villkoren for att
beforska barn inom dessa omraden uppstaller ett tillrackligt
skydd for gruppen barn, och om reglerna kan sagas vara i
overensstammelse med det barnrattighetsperspektiv som
barnratten i dag kan ségas sta for.

2. Tillstandspliktig forskning pa barn



2.1 Allmanna regler

Ett forskningsdeltagande for ett barn kan se ut pd manga
olika satt, och behdver inte skilja sig mer an namnvart fran
hur vuxna personer deltar. Det kan exempelvis innebara att
svara pa en enkat eller delta i en intervju. Det kan ocksa
innefatta ett medicinskt ingrepp av nagot slag. | annan
forskning kan det behova goras iakttagelser av personen,
sasom av barn i skolmiljo eller ungdomar i institutionsvard. |
ytterligare andra fall kan ett forskningsdeltagande vara
passivt och bestd av att forskare samlar in uppgifter om
barnet via register, myndighetsbeslut eller andra kallor.2
Gemensamt for dessa, annars mycket skilda, satt att vara
forskningsperson ar att det handlar om att information
samlas in rorande barnet for forskningsandamal.

Detta insamlingsarbete far bara fa ske om den kan goras
pa ett forskningsetiskt godtagbart satt. Det innebar en
provning av avvagningen mellan risker for
forskningspersonen och det vetenskapliga vardet av
studien. Aven syftet med insamlingen och den tilltdnkta
anvandningen behdver genomga en etisk granskning. Ett
godtagbart integritetsskydd ar exempelvis hogst vasentligt
for information som avser kénsliga personuppgifter, sdasom
uppgifter om halsa, etniskt ursprung eller politisk askadning.

Sedan tio ar tillbaka regleras forskning som bedrivs i
Sverige framst av lagen (2003:460) om etikprovning av
forskning som avser manniskor (etikprovningslagen), samt
av anslutande foreskrifter i forordning (2003:615) om
etikprovning av forskning som avser manniskor. Denna
lagstiftning har till syfte att skydda personer som deltar i
forskning. Skyddet astadkoms genom att lagen kréaver att
viss forskning maste proévas och godkannas innan den far
genomforas. Enligt 3 § lagen om etikprovning behover en
studie etikprovas om den innefattar behandling av kansliga
personuppgifter enligt 13 § personuppgiftslagen (1998:204),
PUL. Hit hor personuppgifter som avslojar etniskt ursprung,



politiska asikter, religios eller filosofisk Overtygelse,
medlemskap i fackférening samt personuppgifter som ror
halsa eller sexualliv. En studie behover aven etikprovas om
den innefattar personuppgifter om lagovertradelser som
innefattar brott, domar i brottmal, straffprocessuella
tvangsmedel eller administrativa frinetsberévanden (enligt
21 § puL). Den ska dessutom etikprovas om forskningen
involverar ett fysiskt ingrepp pa en forskningsperson, om
den utfors enligt en metod som syftar till att paverka
forskningspersonen fysiskt eller psykiskt eller innebar en
uppenbar risk att skada denne fysiskt eller psykiskt,
alternativt avser studier av biologiskt material som kan
harledas till en person (4 §). Enligt 6 § etikprovningslagen
ska ett godkannande avse ett visst projekt eller en del av ett
projekt eller en pa annat satt bestamd forskning. Med
forskning avses enligt lagen »vetenskapligt experimentellt
eller teoretiskt arbete for att inhamta ny kunskap och
utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund, dock inte sadant
arbete som utfors inom ramen for hogskoleutbildning pa
grundniva eller pa avancerad niva« (2 §). Ett satt att
uppfylla forskningskravet ar att forskare publicerar sina
resultat vetenskapligt.12

Etikprovningen genomfors av sex regionala
etikprovningsnamnder (rRepn).1L  En provning goérs av
Centrala etikprovningsnamnden (cepn) i de fall nar beslut |
REPN Overklagats.12 For forskning pa barn anses sarskilda
omstandigheter foreligga vid etikprovningen, vilket har
foranlett krav pa att det ska finnas barnkompetens i
namnderna.1i3

En central utgangspunkt for namndernas granskning ar
att forskning ska tilldtas bara om de risker och det obehag
som forskningspersoner kan komma att utséttas for star i
rimlig proportion till den kunskapsvinst som studien
forvantas ge.l? Det ska med andra ord foreligga ett
acceptabelt forhallande mellan risk och nytta med



forskningsuppgiften. Etikprovningslagen syftar till att skydda
de manniskor som pa olika satt deltar i forskning, och soker
sakerstalla skyddet genom att krava att viss forskning
maste provas och godkannas utifran dessa kriterier innan
den far lov att genomféras. Godkéannandet baseras dock pa
en intresseavvagning och innebar inte att integritetsintrang
kan uteslutas. Ett forskningsprojekt kan godkannas dar aven
en ganska betydande risk for integritetskrankning kan
forutses i sadana fall som nyttorekvisitet uppvager (det vill
saga att forskningen anses mycket angelagen) och risken ar
nodvandig for projektets genomforande.

Den bakomliggande principen bakom kravet pa
etikprovning av forskning handlar om att manniskor inte ska
anvandas endast som medel. | historien finns manga
exempel pa hur manniskor har utnyttjats pa otillborliga satt
av forskare.l2 Darfor uppstéaller lagen allmanna regler for
vad som ar forskningsetiskt korrekt. Dessa uttrycker
sammantaget att manniskors valfard och rattigheter ska ges
foretrade framfor samhallets och vetenskapens behov.
Enligt 7 § etikprovningslagen far forskning bara godkannas
om den kan utforas med respekt for manniskovardet.
Vidare: enligt 8 § samma lag ska alltid manskliga rattigheter
och grundlaggande friheter beaktas vid etikprovningen
samtidigt som hansyn ska tas till intresset av att ny kunskap
kan utvecklas genom forskning.

Ett tydligt uttryck fér betoningen pa individuella fri- och
rattigheter &r kravet pa informerat samtycke, vilket
begransar samhallets mojligheter att anvanda manniskor
endast som medel for det allmanna goda.l®
Samtyckeskravet ger manniskor mojlighet att ta stallning till
sitt intresse av att medverka i forskningen, vilket gor att
frivillighetskravet uppfylls. Ett samtycke som har foregatts
av grundlig information kan ocksa skapa delaktighet for den
som ska beforskas och ge mojlighet for vederbdrande att
uppleva rollen som samarbetspartner.lZ For forskning som



ar tillstandspliktig i enlighet med 4 § 1-3 etikprovningslagen
ska alltid regler om informerat samtycke tillampas.18 Sddan
forskning innebar  antingen  fysiska ingrepp pa
forskningspersonen eller utfors enligt metoder som syftar till
att paverka forskningspersonen fysiskt eller psykiskt eller
som innebar en uppenbar risk att skada forskningspersonen
fysiskt eller psykiskt. Om studien istallet ar tillstandpliktig
enligt 3 § avgor etikprovningsnamnden vad som ska galla
avseende information och samtycke.

| 16-17 8§ etikprovningslagen regleras de grundkrav
avseende information och samtycke som ska vara uppfyllda
for  forskning pa personer. Enligt 16 § ska
forskningspersonen informeras om den overgripande planen
for forskningen, syftet med forskningen, de metoder som
kommer att anvandas, de foljder och risker som forskningen
kan medfora, vem som ar forskningshuvudman, att
deltagande i forskningen ar frivilligt, och att
forskningspersonen nar som helst kan avbryta sin
medverkan. Av 17 § framgar sedan vidare att forskningen
bara far utféras om forskningspersonen har samtyckt till att
delta och fatt information om forskningen. Normalt ska saval
skriftlig som muntlig information ges. Den skriftliga
informationen ska inga som bilaga till ansékan om
etikprévning.12

Detta grundlaggande krav pa informerat samtycke kan
inte appliceras pa alla manniskor. Att sakerstalla ett gott
skydd for de deltagare som i ett eller annat avseende ar
utsatta innebar emellertid en sarskild utmaning, det vill
saga forskningspersoner med forsamrade forutsattningar att
sjalva skydda sina rattigheter och intressen. Hit hor framfor
allt (1) wvuxna med varaktig eller tillfallig kognitiv
funktionsnedsattning, (2) vuxna personer i en sadan
beroendestéllning att beslutets frivillighet kan ifrdgasattas,
och (3) underariga, vars omognad och underlage i
forhallande till saval forskaren som vardnadshavarna gor



dem samre rustade att skydda sina egna intressen. Denna
artikel fokuserar den sisthamnda gruppen.

Forutom de allmanna bestammelserna om mojligheterna
till avsteg i kravet pa informerat samtycke i vissa fall for

personer med begransad beslutsférmégenhet?? finns
sarskilda regler rorande barns medverkan i forskning. Dessa
regler bestar framfor allt av sarskilda skyddsvillkor. Till
dessa villkor hor att barnets vardnadshavare tar stallning till
medverkan for barnets rakning fram till barnet fyllt 15 ar. Ett
annat sadant villkor ar att barnet ges vetoratt, och, vidare,
att risk-nytta-forhallandet for barnet ar sarskilt gynnsamt.
Villkoren kommer att behandlas mer utforligt i det foljande.

2.2 Sarskilda regler for barnet som forskningsperson

For forskning pa barn finns sarskilda regler i
etikprovningslagen. Den paragraf som reglerar dessa, 18 §,
lyder enligt foljande:

Om forskningspersonen har fyllt 15 ar men inte 18 ar och inser vad
forskningen innebar for hans eller hennes del, skall han eller hon sjalv
informeras om och samtycka till forskningen pa det satt som anges i 16 och
17 §8.

| andra fall nar forskningspersonen inte har fyllt 18 ar, skall
vardnadshavarna informeras om och samtycka till forskningen pa det satt som
anges i 16 och 17 §§. Forskningspersonen sjalv skall dock sa langt mdjligt
informeras om forskningen. Trots vardnadshavarnas samtycke far forskningen
inte utféras om en forskningsperson som ar under 15 ar inser vad den innebar
for hans eller hennes del och motsatter sig att den utfors.

| fréga om en forskningsperson som ar gift tillampas vad som féreskrivs for
den som har fyllt 18 ar.

Bestammelsen har varit oférandrad sedan lagens tillkomst.
For det forsta fastslar paragrafen en aldersgrans for nar en
underarig person sjalv kan lamna samtycke att delta i
forskning. Den som har fyllt 15 ar far lamna ett godkant
samtycke, om denne inser vad forskningen innebar for
honom eller henne. | dessa fall ska det alltsa inte kravas



nagot samtycke fran vardnadshavaren ocksa, utan det &r
barnet sjalvt som avgor om han eller hon vill delta i
forskningen. Motiveringen for att ge unga egen
beslutsformogenhet anges dels vara att det finns
motsvarande aldersgréns i annan lagstiftning som ror unga
personligen (processbehodrighet i sociala mal och &renden,
straffmyndighet m.m.), dels att forskning rorande ungdomar
kan vara av sadan integritetskanslig karaktar att den
svarligen kan bedrivas om inte ungdomarna kan fa besluta
om eventuell medverkan utan féradldrarnas inblandning.2L
Den senare omstandigheten anges exempelvis kunna
handla om forskning om anvandningen av preventivmedel
eller forekomsten av kdnssjukdomar.22 Ett undantag fran det
aldre barnets sjalvbestammanderatt galler den situationen
nar forskaren beddomer att han eller hon inte inser vad
forskningen innebar. | dessa fall ska vederborande vanda sig
till vardnadshavarna for att erhalla ett samtycke fran denne
istallet. Detta sistnamnda avser alltsa ungdomar 15-18 ar
som inte har uppnatt en sddan utveckling att de kan inse
vad forskningen innebar for deras egen del.23 | forarbetena
betonas forskarens ansvar att se till att det sker en
valavvagd bedomning av den unges mognadsgrad och av
férmagan till insikt vad det innebér att delta for den unge.24

FOor det andra ska ett informerat samtycke att delta i
forskning for underariga som inte fyllt 15 ar lédmnas av
vardnadshavarna.22 Om barnet star under vardnad av tva
vardnadshavare ska som huvudregel bada lédmna sitt
samtycke. cepn har i denna fraga i flera arenden, senast i ett
beslut fran 2013, uttalat att detta ar grundregeln och
hanvisar saval till 6 kap 13 § Foraldrabalken (1949:381) som
till ordalydelsen i 18 § etikprovningslagen.2® | fraga om
formen for samtycket har cepn i ett beslut fran 2006 uttalat
att det i vissa fall kan vara tillrackligt att vardnadshavarna
till de barn som &r under 15 ar ges mojlighet att motsatta
sig att barnet deltar. Namnden ansag i namnda beslut att



forskningen, som innefattade en enkatundersodkning till
skolbarn i arskurs 6-9, inte kravde att vardnadshavarna gav
sitt uttryckliga samtycke till att enkaten besvarades under
férutsattning att de erhallit skriftlig information.2Z Om en
sadan skriftlig information lamnades ansag namnden att det
inte behovde kravas att vardnadshavarna gav sitt
uttryckliga samtycke till att enkaten besvarades. Det var
tillrackligt att vardnadshavarna gavs vetoratt, det vill sdga
mojlighet att motsatta sig att barnet deltog. En forutsattning
enligt namnden var givetvis att det aven gjordes klart for
barnen att det &r frivilligt att delta i undersdkningen.2
Samtidigt bor noteras att cepn i ett senare beslut konstaterar
att det inte ar acceptabelt att vardnadshavarna maste logga
in pd en hemsida for att dar kryssa for en ruta om de inte
vill att barnen ska delta i studien.?2 Ert sadant férfarande
anses inte vara tillrackligt for ett aktivt informerat
samtycke.

Aven om det finns ett giltigt samtycke fran
vardnadshavarna, far forskningen inte genomféras i de fall
som barnet inser vad forskningen innebar och motsatter sig
att den utférs. Barnet har alltsd ratt att sdga nej till
forskningen eller att avbryta pagaende
forskningsmedverkan, med andra ord en slags vetoratt.
Detta kan ocksd beskrivas som att etikprévningslagen
tilldampar ett negativt samtycke.32 | specialmotiveringen till
bestdammelsen betonas att forutsattningarna for att forsta
vad forskningen innebar for egen del 6kar med aldern. Det
ar en signal till forskare att lagga vikt vid att ta in barnens
asikter och 6nskemal, om mojligt.2l En 3asikt om en
eventuell forskningsmedverkan forutsatter givetvis att
barnen ocksa fatt information om forskningen. Darfor
betonas i den namnda 18 § att forskningspersonen sjalv sa
langt mojligt ska informeras om forskningen. Ansvaret for
att barnets ratt till information uppfylls ligger pa forskarna.
De ska kunna ge barnet tillracklig information s att barnet



ska ges mojlighet att saga nej till planerad forskning eller
att hoppa av redan pagaende sadan.

3. En studie av Centrala
etikprovningsnamndens praxis i beslut
som ror barn i skola, hem, socialtjanst
och kriminalvard

3.1 Allméant om studien

Genom att undersdka praxis kan en fordjupad forstaelse av
hur rattsregler tolkas och tillampas i praktiken erhallas.
Underlaget for analysen ar samtliga beslut vid Centrala
etikprévningsnamnden, cepN. En  angeldagen fraga ur
barnskyddssynpunkt ar forstas vilken forskning pa barn som
anses motiverad och etiskt forsvarbar av cepn. | det har
fallet har studien dubbla syften. Dels ar dessa beslut
rattsbildande for de regionala etikprovningsnamnderna i
landet.32 Dels utgdér materialet en spegling av hur
etikprovningen vid forskning av barn ser ut i praktiken. Med
andra ord kan studien ocksa ge en bild av vilken effekt som
reglerna har.

Samtliga arenden fran cepn under perioden 1 januari 2004
(da cepn tillkom) och fram 31 december 2014 har begarts ut
fran myndigheten. Det ror sig om cirka 500 beslut. Dessa
beslut har kategoriserats och arenden som ror barn har
utgjort en kategori.22 Totalt har noterats 62 drenden som ror
forskning pa barn.2% Fler an halften av dessa beslut ror
forskning pa barn i olika typer av klinisk forskning, det vill
saga sadan medicinsk forskning som forutsatter vardens
struktur och resurser.32



Sadan forskning inkluderar den somatiska och psykiatriska halso- och
sjukvarden inklusive lakemedelsprévning samt psykoterapiverksamhet. Detta
falt innefattar i etikprovningssammanhang for det forsta forskning rorande

metoder for diagnostik av allergier, sjukdomar med mera.38 Det ror sig for det
andra om forskning om nya behandlingar, sasom att kyla ner nyfédda barn
utsatta for syrebrist for att studera om det ar ett satt att skydda mot
hjérnskadeutbredning3—7, att belysa effekten av ett naringspreparat for
viktminskning av barn med 'dverviktﬁ, att prova en ny behandlingsform for
barn med ADHDQ, att undersoka effekterna av en beteendeterapeutisk
behandling for forskolebarn med autism?9 eller att genomfdra en sarskild
psykoterapeutisk behandling av mddrar och spadbarn dar det foreligger

amningsproblem.ﬂ Det ror sig for det tredje om interventionsstudier, sasom
att utvardera effekter av ett nytt instrument for dokumentation av

klassificering av funktionshinder hos barn?2. De namnda besluten rérande
forskning pa barn inom halso- och sjukvarden behandlar ocksa, och for det
fijarde, aven fragan om olika slags registerstudier av barn med sjukdomar,
syndrom eller funktionshinder. En registerstudie avser exempelvis att jamféra

behandlingar av 6verviktiga barn vid olika vardenheter i landet.23 En annan
registerstudie syftar till att beskriva olika diagnoser rorande autism hos

barn.24 En femte grupp ar barn som ar foremal fér ldkemedelsprévning.

Resterande 25 beslut ar sadana som ror forskning pa barn i
hem, skola, samhallsvard, kriminalvard eller barn som ar i
kontakt med andra myndigheter. Det ar huvudsakligen
dessa beslut som ingar i foreliggande praxisstudie. Dessa
innefattar en mangd olika typer av forskningsprojekt som ar
relevanta for forskare inom de samhallsvetenskapliga
disciplinerna. De gemensamma namnarna ar att de ar
projekt dar barnet studeras i sin hemmiljo, nar barnet ar i
skolan eller da denne ar foéremal for insatser inom
socialtjansten, kriminalvarden eller hos andra myndigheter.
Det ska papekas att i studien ingar dven nagra enstaka
beslut som beror barn som forskningsobjekt inom halso- och
sjukvarden, men da& av det skalet att de anses ha ett
principiellt intresse for forskare i de samhallsvetenskapliga
disciplinerna.22

For att aven fa med det alderspann som det numera
vanligt forekommande begreppet »barn och unga«



innefattar2®, har dven beslut som rér unga strax over 18-
arsgransen innefattats i studien. Det innebar att i
praxisstudien ingar sammanlagt 7 beslut som ror forskning
pa ungdomar Over 18 ar. Besluten ror forskning pa unga i
kontakt med socialtjanst, polis och andra myndigheter,
ungdomar pa ungdomshem och gymnasieskolor samt
studier om ungdomars psykiska, sexuella och psykosociala
halsa.2Z Jag hanvisar till forskningspersonerna i dessa mal
som »unga vuxna« for att sarskilja dem fran barn under 18
ar.

Det bor ocksa poédngteras att det som ar i fokus ar fragor
som ror forskningens ramar, det vill saga vilken forskning pa
barn som anses acceptabel och i vilka former den da kan
tillatas genomfdras. Den metodologiska utgangspunkten har
framst varit att utifrdn den rattsdogmatiska metoden
undersoka hur rattspraxis (i det har fallet beslut fran hogsta
beslutande namnd) tolkar och tillampar regelverket. De
frdgor som blir centrala ar framst dels hur den s& kallade
risk-nyttabedémningen ska forstas i arenden som ror barn
och unga, dels fraga om nar forskning kan bedrivas utan
samtycke. Informationskraven till barn behandlas inte
narmare i denna artikel.28

3.2 Nar overvager nyttan med forskningen risken for
integritetsintrang?

3.2.1 Oklar forskningsdesign

Sasom papekats tidigare ar en central utgangspunkt for
namndens granskning att forskning ska tillatas bara om de
risker och det obehag som forskningspersoner kan komma
att utséttas for star i rimlig proportion till den kunskapsvinst
som studien férvidntas ge.#2 Det ska alltsd foreligga ett
acceptabelt forhallande mellan risk och nytta med



forskningsuppgiften. Det ar en princip som ska appliceras pa
forskning pa bade vuxna och barn. Hur diskuterar da
namnden kring denna gransdragning i de beslut som ror
forskning pa barn i hem, skola och vid myndighetskontakt?

| flera fall avslar de regionala etikprovningsnamnderna
ansokan med motiveringen att man ser betydande risker for
forskningspersonerna pa grund av en oklar eller oléamplig
forskningsdesign. Det kan fa som konsekvens att
forskargruppen kompletterar sin ansokan infor CEPN:S
provning, genom att andra eller att precisera denna. Ett
sadant arende ror en studie av Hve-placerade barn och unga
dar man avser att undersdka om, och i sa fall hur,
forestallningar om sociala och pedagogiska problem,
invandrarskap och kon ges Dbetydelse for deras
utbildningsméjligheter.2?  Materialet for studien  ar
avidentifierade vardplaner, atgardsprogram och individuella
utvecklingsplaner, vilka inhamtas av personalen pa
hemmen. Informerat samtycke ska erhallas - enligt
ansokans slutliga utformning - av bada vardnadshavarna
och ungdomarna, och informationen ska ges av den unges
kontaktperson. cepNn andrar RePN:s beslut och anser att den
slutliga ansdkan kan godkannas. Omstandigheter som gor
att riskerna for integritetsintrang numera anses mycket sma
ar att forskarna inte kommer att ha nagon direktkontakt
med forskningspersonerna och inte heller kan identifiera
dem. Urvalet av HvB-hem ar ocksa sa stort att det inte kan
anses foreligga risk for sa kallad baklangesidentifiering.
Forskningen anses kunna ge en forskningsvinst och riskerna
for forskningspersonerna beréknas vara obetydliga.2L

En annan studie som slutligen godkanns av CEPN ror
forskning pa barn i familjehemsvard.22 | studien avser man
att samla in berattelser angdende betydelsefulla méten fran
barn och wungdomar som familjehemsplacerats, deras
familjehemsforaldrar, biologiska foraldrar, berdrda
socialsekreterare och syskon med syftet att soka identifiera



framgangsfaktorer for familjehemsplaceringar. Studien ar i
detta skede en pilotstudie dar rekrytering ska ske genom
annonsering och spridas via natverk, organisationer och
foreningar. Berattelserna ska insandas - enligt den slutliga
utformningen av projektet - via en hemsida eller per e-post.
REPN avslar ansokan med framsta motivering att riskerna for
integritetskrankning av en mycket sarbar grupp barn och
ungdomar ar uppenbar samt att den vetenskapliga metoden
ar oklar, varfor riskerna inte uppvager kunskapsvinsten. cepn
andrar detta beslut pa grund av att flera forbattringar och
fortydliganden av ansokan har medfort att risken minskat.
Det betonas att projektet anses angelaget samtidigt som
det uttalas att det gdller en mycket sarbar grupp
forskningspersoner.

Manga barn och ungdomar som har kontakt med
socialtjanst, polis eller andra rattsvardande myndigheter
befinner sig i en svar situation, och en forskningsmedverkan
kan oOka denna utsatthet.23 Forskningsdesignen maste
darfor vara anpassad for att ha verktyg att kunna bista de
barn och unga som behover hjalp eller att anmala
missforhallanden. | vissa fall kan denna utsatthet vara sa
pataglig att en studie inte godkanns. En ansdkan som inte
godkanns av detta skal ror ett projekt som syftar till att
studera vilken hjalp unga vuxna i aldern 18-20 ar, som varit
utsatta for valdtakt eller sexuella 6vergrepp, upplever sig ha
fatt samt att ta reda pa hur dessa ungdomar idag upplever
sin fysiska och psykiska halsa. Datainsamling ska ske
genom frageformular och telefonintervjuer av
forskningspersoner som rekryteras genom en annons pa det
sociala mediet Facebook, dar det informeras om studien.
Den regionala nédmnden finner att ansokan galler tva
delprojekt, ett som beror fradgan om hjalp efter ett sexuellt
overgrepp och ett som handlar om forskningspersonernas
fysiska och psykiska halsa. Man godkanner enbart den
forsta och motiverar detta med att metodologiska och etiska



aspekter i det andra delprojektet inte ar tillrackligt
beskrivna. cepN konstaterar att det ar val kant att barn och
unga som utsatts for sexuella Overgrepp ofta ar
deprimerade och suicidbendgna. Genom att svara pa fragor
om svara handelser utan personliga méten med forskarna
finns en risk att sjalva studien vacker obehagliga minnen
och kanslor, vilka i sin tur kan leda till en aktiverad
depression. Forskarna har inte visat beredskap for hur man
ska folja upp de unga vuxna som visar tecken pa exempelvis
svar depression i samband med sin medverkan, och cepN
andrar darfor inte underinstansens beslut.

3.2.2 Stigmatiserande resultat

Ibland ar risk-nyttabedomningen relaterad till vilka
forskningsresultaten kan bli och hur de ska anvandas. Ett
sadant fall ror en studie som avser att oka kunskapen kring
hur det gar i livet for barn som vaxer upp med samkodnade
foraldrar22 | studien avser att man jamfora sadana barn
med barn som har heterosexuella foraldrar. Det sker genom
att barnens halsa och utbildningsniva underséks med hjalp
av oidentifierbar data fran flera register vid Socialstyrelsen
och Statistiska centralbyran. Repn avslar ansokan bland
annat med motiveringen att projektet riskerar att peka ut
och stigmatisera samkdnade dktenskap. Klaganden, a andra
sidan, havdar att det ar battre med evidensbaserad kunskap
an att debatten i samhaéllet baseras pa tyckande och
fordomar. cepn godkanner studien. Motiveringen ar
kortfattad och behandlar inte frdgan om risken for
stigmatiserande resultat ska inga i riskbedémningen. cepn
konstaterar endast att projektet kan forvantas generera en
kunskapsvinst och att riskerna uppvags av denna vinst.

Ett annat projekt dar frdga om risken fér stigmatiserande
resultat ocksa aktualiseras medges daremot inte av CEPN.22
Det ror en mycket stor registerstudie av en mangd



