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Förord

En antologi i barnrätt – varför det kan man undra? Svaret blir att barn-
rätten är ett mycket spännande och angeläget ämne – vem bryr sig inte 
på olika sätt om barn, såväl egna som andras utgör de allas vår framtid, 
att värna och utveckla. Ämnet är relativt nytt, internationellt, juridiskt 
interdisciplinärt och tvärvetenskapligt, något som bidragen till denna 
antologi är ägnade att visa. Här samlas juridik i olika former, barn- och 
ungdomsvetenskap, socialt arbete, sociologi, medicin och barnkultur. 
Här samlas också etablerade forskare liksom praktiker med det gemen-
samma intresset av just barnrätt. Alla som vi har bjudit in att delta har 
tyvärr inte kunnat bidra, men vi tackar alla dem varmt som har kunnat 
göra just det.

Stockholm i april 2014

Ann-Christin Cederborg Wiweka Warnling-Nerep

Redaktör och styrelseledamot i 
BRC Professor och prefekt vid 
Institutionen för barn och ung-
domsvetenskap

Redaktör och styrelseledamot 
BRC samt dess vetenskapliga 
föreståndare Professor i offentlig 
rätt vid Juridiska institutionen

Stockholms universitet Stockholms universitet
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Inledning

Barnrätt rör, som innehållsförteckningen till denna antologi visar, så 
mycket och ändå skulle den ha kunnat omfatta ännu mer. Den inbe-
griper merparten av de olika juridiska disciplinerna – straff-, process-, 
förvaltnings-, familje-, folk-, migrationsrätt – för att nämna några, och 
har den fördelen att specifika frågor inte blir undanskymda i ett visst 
rättsområde. Vidare har tvärvetenskapen sina tydliga fördelar. En jurist 
som forskar kring t.ex. assisterad befruktning eller barn i våldsutsatta 
familjer får nya infallsvinklar om behovet av rättslig reglering om han 
eller hon tar del av forskningsrön från helt andra områden som medi-
cin eller socialt arbete. På motsvarande sätt kan en person som forskar 
om kränkningar och diskriminering inom området för barn- och ung-
domsvetenskap låta sig berikas – och kanske provoceras – av juridi-
ken med alla dess lagrum och ”måsten”. Det tvärvetenskapliga draget 
beror också på att många barnrättsliga frågor i praktiken handläggs av 
icke-jurister (socionomer, lärare, personal inom hälso- och sjukvården, 
poliser m.fl.) och att underlag för beslut i ärenden som rör barn, - t.ex. 
omhändertaganden av barn eller straffrättsliga förfaranden där barn 
antingen är brottsoffer eller förövare - ofta inkluderar kunskap från 
andra vetenskapsfält. Det internationella draget är ofrånkomligt dels 
om man ser till den rad internationella konventioner, varav FN:s barn-
konvention bara är en, som styr barnrätten, dels till faktiska frågor 
såsom bortförande av barn och försök att stoppa människohandel med 
barn.

Barnrättens interdisciplinära, tvärvetenskapliga och internationella 
kopplingar gör ämnet både intressant och relevant att bedriva forskning 
inom. I och med att ämnet som sådant också är relativt nytt finns det ett 
stort behov av forskning, dvs. här kan man verkligen ”vandra på udda 
platser för att sätta dem på kartan”, något som vi redan verksamma 
hoppas och tror ska locka många unga forskare av olika slag. Ser man 
till de olika bidragen i denna antologi kan konstateras, att vissa ämnen 
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är återkommande i de olika bidragen fast med varierande fokus. Föl-
jande kan nämnas som en översikt:

–	 Barnets bästa och dess innebörd. Barnets bästa är ett ständigt åter-
kommande uttryck men vad betyder det egentligen? Finns det något 
gemensamt eller varierar det ämne för ämne? För att få detta belyst 
se t.ex. kap. 4 (Asp), 6 (Carlsson), 17 (Lagerberg), 20 (Leijonhuf-
vud), 22 (Långberg & Lundström Mattsson), 24 (Persson Österman) 
och 26 (Rejmer).

–	 Barnkonventionen och dess ställning i svensk rätt. Återkommande 
förs fram argument av olika slag för att konventionen ska inkorpo-
reras, dvs. göras till svensk rätt. Men hur fungerar den i övrigt? Se 
t.ex. kap. 3 (Arrhenius & Schultz), 12 (Feuk), 14 (Jansson) och 29 
(Thorburn Stern).

–	 Vårdnadstvister och frågor i samband därmed som t.ex. talerätt och 
rätt till ombud. Splittrade familjer är idag mycket vanliga och föräld-
rar kan inte alltid komma överens om vad som ska hända med bar-
nen, varvid mer eller mindre komplicerad vårdnadstvister kan bli en 
följd. Se t.ex. kap. 2 (Aronsson & Ingrids), 9 (Dahlstrand, Eriksson 
& Fröberg), 10 (Edwall Insulander), 15 (Kaldal) och 26 (Rejmer).

–	 Diskriminering, mobbning, kränkningar och utsatthet i skolan. Inte 
minst i skolan kan barn utsättas för kränkande behandling som 
vuxna kan ha en tendens att inte uppmärksamma, men som det 
utsatta barnet kanske bär med sig hela livet. Se t.ex. kap. 3 (Arrhe-
nius & Schultz), 7 (Cederborg) och 11 (Eriksson).

–	 Våld och kränkningar i familjen. Barn har en ovillkorlig rätt till 
skydd och omsorg av sina föräldrar men verkligheten visar att våld 
och kränkningar av olika slag tyvärr är vanligt förekommande i 
många familjer. Se t.ex. 11 (Eriksson), 14 (Jansson), 19 (Lainpelto), 
28 (Svensson) och 30 (Warnling-Nerep & Rohdin).

–	 Tvångsåtgärder mot barn och olika frågor i samband därmed. Sam-
hället äger som ett yttersta maktmedel möjligheten att ingripa för att 
vårda barn med tvång. Det avses vara en god åtgärd till barnets bästa 
men som ändå kan föranleda många frågor. Se t.ex. kap. 1 (Alexius 
& Hollander), 21 (Leviner) 27 (Schlytter & Rexvid).

–	 Barn i olika processer och frågor om vittnesmål och vem som för bar-
nets talan. Barn kan komma att bli delaktiga i många typer av proces-
ser, varvid olika frågor om hur barnet ska och bör vara delaktig kan 
uppkomma. Se t.ex. kap. 12 (Feuk), 19 (Lainpelto) och 26 (Ramberg).
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Inledning 19

–	 Barn som brottsoffer eller gärningsman samt rätten till försvar eller 
annat biträde. Barn kan bli föremål för brott, inte minst i den egna 
familjen, men kan även själv begå brott; härvid bör påminnas om 
15-årsgränsen för ansvar. Se t.ex. kap. 4 (Asp), 13 (Feuk), 16 (Kar-
lén), 19 (Lainpelto), 21 (Leviner), 25 (Ramberg) och 28 (Svensson).

–	 Intressekonflikter och rättsliga dilemman. Dessa finns dessvärre av 
flera slag i olika sammanhang och gör sig gällande med olika tyngd. 
Se t.ex. 2 (Aronsson & Ingrids), 4 (Asp), 10 (Edwall Insulander), 18 
(Lagerqvist Veloz Roca) och 21 (Leviner).

–	 Lagstiftarens senfärdighet med reformer. Ofta står det klart, åtmin-
stone bland forskare och praktiker, att en viss reform är nödvändig 
men lagstiftaren dröjer. Se t.ex. kap. 15 (Kaldal), 20 (Leijonhufvud) 
och 30 (Warnling-Nerep & Rohdin).

–	 Barnets rätt till sitt ursprung. Assisterad befruktning kan väcka frå-
gor av många slag, såväl rättsliga som andra. Som en motvikt till 
”barnets rätt” uppkommer frågan om vuxnas rätt att bli förälder. Se 
17 (Lagerberg) och 20 (Leijonhufvud).

–	 Olika typer av övergripande rättigheter som tillkommer barn. Detta 
är ett vidsträckt och splittrat område som innefattar sådant som rätt 
till liv, skolgång, religionsfrihet, kultur, en god hälsa, information 
och skydd. Se t.ex. kap. 5 (Bernitz), 8 (Cocozza), 13 (Helander), 14 
(Jansson), 16 (Karlén), 20 (Leijonhufvud) och 23 (Mattson).

Andra ämnen är mer ensamma i sitt slag men givetvis inte mindre vik-
tiga. Följande kan nämnas:

–	 Migration kap. 18 (Lagerqvist Veloz Roca)
–	 Hedersvåld kap. 27 (Schlytter & Rexvid)
–	 Skolplikt och hemundervisning kap. 5 (Bernitz)
–	 Förbud för föräldrar att förtära alkohol kap. 20 (Leijonhufvud)
–	 Slaveri i form av sexhandel kap. 16 (Karlén)
–	 Skattesystemet och barn kap. 24 (Persson Österman)
–	 Arbetsdomstolens agerande kap. 6 (Carlsson)
–	 Barnkulturpolitiken kap. 13 (Helander)
–	 Barnahus kap. 22 (Långberg & Lundström Mattsson)
–	 Barn som föremål för forskning kap. 23 (Mattson)

En hel del svensk forskning inom barnrättens område bedrivs idag via 
Barnrättscentrat (BRC) vid Stockholms universitet. Flera etablerade 
forskare är i högre eller lägre grad knutna till BRC och det finns flera 
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20 Inledning

planerade doktorandprojekt. Här finns projekt om kränkning av barn, 
problem som möter ett s.k. mångkulturellt barn i dagens skola, heders-
relaterad utsatthet, barnets bästa i vårdnadsmål, unga lagöverträdare, 
föräldrars rätt och förmåga till autonomi i förhållande till barnet, funk-
tionshindrade barn som brottsoffer, ensamkommande barn som söker 
asyl, specialiserade barndomstolar och agaförbud. Det övergripande 
syftet med inrättandet av BRC, som är det första i sitt slag i Sverige, var 
och är att skapa en nationellt samlande forskningsplattform för barn-
rättsligt inriktad forskning som på sikt ska kunna bli internationellt 
ledande på området. I detta ingår att etablera och utveckla barnrätten 
med dess inneboende internationella, interdisciplinära och tvärveten-
skapliga kopplingar. Det ska ske genom att skapa en god forskarmiljö 
och samarbeten inom akademin såväl som med praktiskt verksamma 
barnrättsjurister, organisationer (t.ex. ECPAT, Friends och Rädda bar-
nen) och myndigheter med barnrättsliga ansvarsområden (t.ex. Barn- 
och elevombudet och Barnombudsmannen). Centret invigdes i oktober 
2012 och tack vare ett startbidrag om 6 miljoner kronor som lämnades 
av Rektor för Stockholms universitet har verksamheten kunnat etable-
ras snabbt och på, ett – som vi delaktiga tycker – mycket lyckosamt 
sätt (besök gärna vår hemsida www.jurfak.su.se/barnrattscentrum/ för 
mer utförlig information). BRC leds av en styrelse vars ordförande är 
Advokatsamfundets generalsekreterare Anne Ramberg med ledamöter 
från akademin, domstolar samt även praktiserande jurister.1 Centrets 
verksamhet leds av den vetenskapliga föreståndaren professor Wiweka 
Warnling Nerep och den biträdande föreståndare juris doktor Pernilla 
Leviner.

1. Dessa är utöver styrelsens ordförande Anne Ramberg, advokat Tomas Bodström, 
professor Ann-Christin Cederborg, docent Annika Lagerqvist Veloz-Roca, juris dok-
tor Pernilla Leviner, professor Said Mahmoudi, justitierådet Eskil Nord och professor 
Wiweka Warnling-Nerep.

017813_000_Barnrätt_FM.indd   20 29/04/14   4:29 PM



23	 Barns delaktighet i 
forskning – särskilt om 
informationskravet

Titti Mattsson

23.1	 Inledning
Forskning på barn är en sätt att förbättra barns livsvillkor. Exempelvis 
finns behov av forskning om de specifika sjukdomar och skador som 
barn kan få, om hur barn reagerar på läkemedel och hur barn upplever 
vård och behandling.1 Likaså behövs forskning om barns tillvaro i hem, 
skola och i samhällsvård. Att inte kunna bedriva forskning på barn 
skulle försvåra möjligheten att förebygga, behandla och lindra sjukdom 
och ohälsa. Det skulle också ge sämre förutsättningar att förstå och för-
bättra barns levnadsvillkor i övrigt. Därför tillåts barn och unga invol-
veras i forskning. Det är samtidigt ofrånkomligt att det uppkommer 
flera etiska och rättsliga spörsmål vid barns medverkan i forskning. Det 
rör frågor om vilka barn som bör beforskas, under vilka förutsättningar 
forskning på barn ska bedrivas, hur barns rätt till delaktighet kan tryg-
gas samt hur beslut i enlighet med barnets bästa kan uppnås.

Etikprövningslagen (lagen, 2003:460, om etikprövning av forskning 
som avser människor) är den huvudsakliga lagstiftning som reglerar kra-
ven för forskning på människor.2 Forskningen måste vanligen uppfylla 
vissa regler om information och samtycke till att delta. För att kunna 
lämna ett godkänt informerat samtycke måste man som huvudregel 

1. Artikeln är en del i projektet Forskning på beslutsoförmögna – en rättsvetenskaplig 
studie av etikprövningslagen och dess tillämpning, ett tvärvetenskapligt forskningsprojekt 
vid Lunds universitet. Projektet finansieras av Vetenskapsrådet. Ett särskilt tack riktas 
till forskningsassistent Sofia Åkerman för viktiga bidrag i samband med författandet av 
denna artikel. Vissa avsnitt av artikelns deskriptiva delar återfinns i en rapportskrift för 
Statens institutionsstyrelse 2014.

2. För klinisk läkemedelsprövning se dock läkemedelslagen (1992:859).
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vara beslutsförmögen3. Lagen uppställer emellertid vissa möjligheter 
att bedriva forskning även på personer med begränsad beslutskapacitet, 
varav personer under 18 år är en sådan grupp.

Att medverka i ett forskningsprojekt innebär ofta att barnet berörs 
på något sätt – exempelvis genom en blodprovstagning, en sjukvårds-
behandling, en intervju om skoltrivsel, en enkät om den unges sexual-
liv eller en observation av barnets beteende i institutionsmiljö. Att ett 
barn ska medverka i forskning innebär ett beslut om dess personliga 
angelägenheter och medför att delaktighetskravet ska vara uppfyllda. 
Grunden för detta krav utgörs av artikel 12 i barnkonventionen. Enligt 
artikeln ska konventionsstaterna tillförsäkra det barn som är i stånd 
att bilda egna åsikter rätten att fritt uttrycka dessa i alla frågor som 
rör barnet, och barnets åsikter ska tillmätas betydelse i förhållande till 
dess ålder och mognad. De praktiska konsekvenserna av denna artikel 
för barnets rätt att få möjlighet att delta i olika beslutsprocesser har 
behandlats inom olika områden.4 Rätten att delta i beslut rörande per-
sonliga angelägenheter bygger på respekt för och erkännande av varje 
barn som en person med mänskliga rättigheter. I de modeller för barns 
delaktighet som ofta hänvisas till5 ingår barns rätt att få information 
som en central beståndsdel.

Etikprövningslagen anger vissa möjligheter för barn att delta i sam-
band med ett beslut om forskningsmedverkan. Enligt 18 § denna lag 
ska ungdomar som är 15 år och äldre informeras om forskningen och 
samtycka till den. Det yngre barnet med förståelse för forskningens 
innebörd har vetorätt trots vårdnadshavarnas samtycke. Barnet ska så 
långt möjligt informeras om forskningen. Kravet på information till 
det yngre barnet är centralt för att möjliggöra för barnet att säga nej 
till planerad forskning eller att hoppa av redan pågående sådan. För 
det 15-åriga barnet är en utförlig information en förutsättning för att 
uppnå kraven för ett informerat samtycke.

Denna artikel avser att undersöka informationskravet till barn i 
etikprövningslagen. Finns förutsättningar för barns delaktighet genom 

3. Angående detta begrepp, se Broström, Johansson, Mattsson 2014.
4. En stark röst i denna diskussion är psykologen Roger A. Hart. Han utvecklade den 

så kallade ”deltagandestegen” och uttalade minimikrav för delaktighet, se Hart 1992 
och 1997. Hans teorier har refererats till frekvent i barnrättslig forskning, se exempelvis 
Dahlstrand 2004, Näsman 2004, Stern 2006 och Mattsson 2008.

5. Se särskilt Hart 1992 och Shier 2001.
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nämnda informationskrav? Vidare, hur ser forskarna och etikpröv-
ningsnämnden på vikten av information till barn? Dessa frågor behand-
las dels genom en beskrivning av gällande rättsläge, dels genom en 
praxisstudie av Regionala etikprövningsnämndens i Göteborg samtliga 
beslut rörande barn som forskningspersoner under ett år (2012).

23.2	 Tillståndspliktig forskning på barn
23.2.1	 Allmänt
Ett forskningsdeltagande för ett barn kan se ut på många olika sätt, och 
behöver inte skilja sig från hur vuxna personer deltar. Det kan exem-
pelvis innebära att svara på en enkät eller delta i en intervju. Det kan 
också innefatta ett medicinskt ingrepp av något slag. I annan forskning 
kan det behöva göras iakttagelser av personen, såsom av barn i skol-
miljö eller ungdomar i institutionsvård. I ytterligare andra fall kan ett 
forskningsdeltagande vara passivt och bestå av att forskare samlar in 
uppgifter om barnet via register, myndighetsbeslut eller andra källor.6 
Gemensamt för dessa, annars mycket skilda, sätt att vara forskningsper-
son är att det handlar om att information för forskningsändamål samlas 
in rörande barnet.

Detta insamlingsarbete får bara ske om den kan göras på ett forsk-
ningsetiskt godtagbart sätt. Det innebär en prövning av avvägningen 
mellan risker för forskningspersonen och det vetenskapliga värdet av 
studien. Även syftet med insamlingen och den tilltänkta användningen 
behöver genomgå en etisk granskning. Ett godtagbart integritetsskydd 
är exempelvis högst väsentligt för information som avser känsliga per-
sonuppgifter, såsom uppgifter om hälsa, etniskt ursprung eller politisk 
åskådning.

Sedan tio år tillbaka regleras forskning som bedrivs i Sverige främst 
av etikprövningslagen samt av anslutande föreskrifter i förordning 
(2003:615) om etikprövning av forskning som avser människor. Denna 
lagstiftning har till syfte att skydda personer som deltar i forskning. 
Skyddet åstadkoms genom att lagen kräver att viss forskning måste prö-
vas och godkännas innan den får genomföras. Enligt 3 § etikprövnings-
lagen behöver en studie etikprövas om den innefattar behandling av 

6. Ds 2001:62 s. 114f.
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känsliga personuppgifter (enligt 13 § personuppgiftslagen, 1998:204, 
PUL) eller personuppgifter om lagöverträdelser som innefattar brott, 
domar i brottmål, straffprocessuella tvångsmedel eller administrativa 
frihetsberövanden (enligt 21 § PUL). Den ska även etikprövas om forsk-
ningen involverar ett fysiskt ingrepp på en forskningsperson, om den 
utförs enligt en metod som syftar till att påverka forskningspersonen 
fysiskt eller psykiskt eller innebär en uppenbar risk att skada denne 
fysiskt eller psykiskt, alternativt avser studier av biologiskt material 
som kan härledas till en person (4 §).

Etikprövningen genomförs av sex regionala etikprövningsnämnder 
(REPN).7 En prövning görs av Centrala etikprövningsnämnden (CEPN) 
i de fall när beslut i REPN överklagats.8 En central utgångspunkt för 
nämndernas granskning är att forskning ska tillåtas bara om de risker 
och det obehag som forskningspersoner kan komma att utsättas för står 
i rimlig proportion till den kunskapsvinst som studien förväntas ge (9 § 
etikprövningslagen). Det ska med andra ord föreligga ett acceptabelt 
förhållande mellan risk och nytta med forskningsuppgiften. För forsk-
ning på barn anses särskilda omständigheter föreligga vid etikpröv-
ningen, vilket har föranlett krav på att det ska finnas barnkompetens i 
nämnderna.9

23.2.2	 Krav på information och samtycke
Forskningen måste vanligen uppfylla vissa regler om information och 
samtycke att delta. Om forskningen är tillståndspliktig i enlighet med 4 § 
1–3 etikprövningslagen ska reglerna om informerat samtycke tillämpas 
(13 §). Sådan forskning innebär antingen fysiska ingrepp på forsknings-
personen eller utförs enligt metoder som syftar till att påverka forsk-
ningspersonen fysiskt eller psykiskt eller som innebär en uppenbar risk 
att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt. Om studien istället 

7. Dessa myndigheter regleras av förordning (2007:1069) med instruktion för regio-
nala etikprövningsnämnder.

8. Denna myndighet regleras av förordning (2007:1068) med instruktion för Centrala 
etikprövningsnämnden. Av 31 § etikprövningsnämnden framgår att CEPN ska pröva 
ärenden som en regional nämnd har lämnat över enligt 29 § och överklaganden enligt 
36 § av en regional nämnds beslut. Härutöver har nämnden ett tillsynsansvar enligt 34 
och 35 §§ samma lag. Nämnden ska även pröva vissa frågor i samband med inrättande av 
biobanker enligt lagen (2002:297) om biobanker i hälso- och sjukvården m.m.

9. 13 § förordning (2007:1069) med instruktion för regionala etikprövningsnämnder.
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är tillståndpliktig enligt 3 § avgör etikprövningsnämnden vad som ska 
gälla avseende information och samtycke.

I 16–17 §§ etikprövningslagen regleras de grundkrav avseende infor-
mation och samtycke som ska vara uppfyllda för forskning på personer. 
Enligt 16 § ska forskningspersonen informeras om den övergripande 
planen för forskningen, syftet med forskningen, de metoder som kom-
mer att användas, de följder och risker som forskningen kan medföra, 
vem som är forskningshuvudman, att deltagande i forskningen är frivil-
ligt, och forskningspersonens rätt att när som helst avbryta sin medver-
kan. Av 17 § framgår sedan vidare att forskningen bara får utföras om 
forskningspersonen har samtyckt till att delta och fått information om 
forskningen. Normalt ska såväl skriftlig som muntlig information ges. 
Den skriftliga informationen ska ingå som bilaga till en ansökan om 
etikprövning.10

Motsvarande bestämmelser med krav på informerat samtycke åter-
finns i flera internationella regelverk och etiska koder rörande forskning 
på människor, såsom Helsingforsdeklarationen (Världsläkarförbundets 
etiska regler för forskning på människor), Europarådets konvention om 
mänskliga rättigheter och biomedicin (Biomedicinkonventionen eller 
Oviedokonventionen också kallad), samt riktlinjerna från CIOMS (The 
Council for International Organizations of Medical Sciences, initierat 
av WHO och UNESCO). Samtliga dessa regelverk fastslår att biome-
dicinsk forskning får genomföras bara om forskningspersonerna infor-
merats om studien och fått möjlighet att frivilligt ta ställning till om de 
vill delta.

Under vilka förutsättningar finns då möjlighet att beforska barn, vars 
formella beslutskompetens är begränsad på grund av deras omyndig-
het? Förutom de allmänna bestämmelserna om möjligheterna till avsteg 
i kravet på informerat samtycke i vissa fall för personer med begränsad 
beslutsförmögenhet11 finns särskilda regler rörande barns medverkan i 
forskning, vilka kommer att behandlas i det följande.

10. Se ansökningsblankett för etikprövning under punkten 4 samt Vägledning till 
ansökan, http://www.epn.se/sv/start/startsida/, inhämtat 2014-01-03.

11. Av 20 § framgår att forskning på vuxna personer får utföras utan samtycke ”om 
sjukdom, psykisk störning, försvagat hälsotillstånd eller något annat liknande förhållande 
hos forskningspersonen hindrar att hans eller hennes mening inhämtas.” Sådan forskning 
förutsätter emellertid att vissa särskilda skyddsvillkor är uppfyllda. Barn omfattas i prin-
cip inte av bestämmelserna i 20-22 §§, se prop. 2002/03:50 s. 201. Reglerna kan emel-
lertid tjäna som viss vägledning även för denna grupp, vilket framgår av CEPN:s praxis.
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23.2.3	 Särskilda regler för barnet som forskningsperson
För forskning på barn finns särskilda regler i etikprövningslagen. Den 
paragraf som reglerar dessa, 18 §, lyder enligt följande:

Om forskningspersonen har fyllt 15 år men inte 18 år och inser vad forsk-
ningen innebär för hans eller hennes del, skall han eller hon själv informeras 
om och samtycka till forskningen på det sätt som anges i 16 och 17 §§.

I andra fall när forskningspersonen inte har fyllt 18 år, skall vårdnadsha-
varna informeras om och samtycka till forskningen på det sätt som anges i 
16 och 17 §§. Forskningspersonen själv skall dock så långt möjligt informe-
ras om forskningen. Trots vårdnadshavarnas samtycke får forskningen inte 
utföras om en forskningsperson som är under 15 år inser vad den innebär 
för hans eller hennes del och motsätter sig att den utförs.

I fråga om en forskningsperson som är gift tillämpas vad som föreskrivs 
för den som har fyllt 18 år.

Bestämmelsen har varit oförändrad sedan lagens tillkomst. För det första 
fastslår paragrafen en åldersgräns för när en underårig person själv kan 
lämna samtycke att delta i forskning. Den som har fyllt 15 år får lämna 
ett godkänt samtycke, om denne inser vad forskningen innebär för 
honom eller henne. I dessa fall ska det alltså inte krävas något samtycke 
från vårdnadshavaren också, utan det är barnet självt som avgör om 
han eller hon vill delta i forskningen. Motiveringen för att ge unga egen 
beslutsförmögenhet anges dels vara att det finns motsvarande ålders-
gräns i annan lagstiftning som rör unga personligen (processbehörig-
het i sociala mål och ärenden, straffmyndighet m.m.), dels att forskning 
rörande ungdomar kan vara av sådan integritetskänslig karaktär att den 
svårligen kan bedrivas om inte ungdomarna kan få besluta om eventuell 
medverkan utan föräldrarnas inblandning.12 Den senare omständighe-
ten anges exempelvis kunna handla om forskning om användningen av 
preventivmedel eller förekomsten av könssjukdomar.13

Ett undantag från det äldre barnets självbestämmanderätt gäller den 
situationen när forskaren bedömer att han eller hon inte inser vad forsk-
ningen innebär. I dessa fall ska vederbörande vända sig till vårdnadsha-
varna för att erhålla ett samtycke från denne istället. Detta sistnämnda 
avser alltså ungdomar 15–18 år som inte har uppnått en sådan utveckling 
att de kan inse vad forskningen innebär för deras egen del.14 I förarbetena 

12. Ds 2001:62 s. 146f samt prop. 2002/03:50 s. 200.
13. Ds 2001:62 s. 146 och 239 samt prop. 2002/03:50 s. 135 f.
14. Prop. 2002/03:50 s. 136.
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betonas forskarens ansvar att se till att det sker en välavvägd bedömning 
av den unges mognadsgrad och av förmågan till insikt vad det innebär 
att delta för den unge.15

För det andra ska ett informerat samtycke att delta i forskning för 
underåriga som inte fyllt 15 år lämnas av vårdnadshavarna.16 Om bar-
net står under vårdnad av två vårdnadshavare ska som huvudregel båda 
lämna sitt samtycke. CEPN har i denna fråga i flera ärenden, senast i 
ett beslut från 2013, uttalat att detta är grundregeln och hänvisar såväl 
till 6 kap. 13 § föräldrabalken (1949:381) som till ordalydelsen i 18 § 
etikprövningslagen.17 I fråga om formen för samtycket har CEPN i ett 
beslut från 2006 uttalat att det i vissa fall kan vara tillräckligt att vård-
nadshavarna till de barn som är under 15 år ges möjlighet att motsätta 
sig att barnet deltar. Nämnden ansåg i nämnda beslut att forskningen, 
som innefattade en enkätundersökning till skolbarn i årskurs 6–9, inte 
krävde att vårdnadshavarna gav sitt uttryckliga samtycke till att enkä-
ten besvarades under förutsättning att de erhållit skriftlig information.18 
Det var tillräckligt att vårdnadshavarna gavs vetorätt, det vill säga möj-
lighet att motsätta sig att barnet deltog.19

Även om det finns ett giltigt samtycke från vårdnadshavarna, får 
forskningen inte genomföras i de fall som barnet inser vad forskningen 
innebär och motsätter sig att den utförs. Barnet har alltså rätt att säga 
nej till forskningen, eller avbryta pågående forskningsmedverkan. Detta 
kan beskrivas som att etikprövningslagen tillämpar ett negativt sam-
tycke.20 I specialmotiveringen till bestämmelsen betonas att förutsätt-
ningarna för att förstå vad forskningen innebär för egen del ökar med 
åldern. Det är en signal till forskare att lägga vikt vid att ta in barnens 
åsikter och önskemål, om möjligt.21 En åsikt om en eventuell forsknings-
medverkan förutsätter givetvis att barnen också fått information om 
forskningen. Därför betonas i den nämnda 18 § att forskningspersonen 

15. Prop. 2002/03:50 s. 136 f.
16. Ett undantag är omyndiga personer som ingått äktenskap och därför inte står 

under sina föräldrars vårdnad. I dessa fall lämnar forskningspersonen själv sitt samtycke 
enligt 1 § tredje stycket etikprövningslagen.

17. CEPN Ö 2-2013. Detta har påpekats i tidigare beslut av CEPN, bl.a. CEPN Ö 
40-2004.

18. CEPN Ö 37-2006. Enligt ansökan skulle muntlig information även delas ut i 
anslutning till föräldramöten.

19. Schiratzki 2011 s. 141.
20. Schiratzki 2011 s. 137 f.
21. Prop. 2002/03:50 s. 200.
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själv så långt möjligt ska informeras om forskningen. Ansvaret för att 
barnets rätt till information uppfylls ligger på forskarna. De ska kunna 
ge barnet tillräcklig information så att barnet ska ges möjlighet att säga 
nej till planerad forskning eller att hoppa av redan pågående sådan.

23.3	 En studie av tillämpningen
23.3.1	 Allmänt om studien
Genom att undersöka praxis kan en fördjupad förståelse av hur rättsregler 
tolkas och tillämpas i praktiken erhållas. Barnrättsforskare har ofta använt 
sig av sådant material i sina studier och då kunnat konstatera att det barn-
rättsliga skyddet inte alltid tillgodoses i rättstillämpningen. En angelägen 
fråga ur barnskyddssynpunkt är förstås vilken forskning på barn som 
anses motiverad och etisk försvarbar av etikprövningsnämnderna.22 En 
annat centralt spörsmål är hur de informationskrav som lagen uppställer 
hanteras av forskare och nämnder. Det är denna senare fråga som den här 
undersökningen avser att behandla. Som framgått ovan har informations-
kravet en central inverkan på barnets möjligheter att delta i frågan om sin 
egen forskningsmedverkan. Dels har barnet beslutskapacitet att efter viss 
ålder lämna sitt samtycke till forskning, dels har barnet oavsett ålder rätt 
att säga nej till forskning, eller hoppa av en pågående medverkan. Båda 
dessa situationer förutsätter tillräcklig och lämplig information till barnet.

Underlaget för analysen är 2012 års samtliga beslut vid Regionala 
etikprövningsnämnden i Göteborg. Nämnden består av två avdelningar 
för prövning av medicinsk forskning och en avdelning för prövning 
av övrig forskning.23 Samtliga erhållna beslut med särskild motivering 
av nämnden under det aktuella året har granskats, cirka 500 beslut 
(av total 1037 ärenden)24 från 36 sammanträdestillfällen, och dessa 

22. I en annan artikel berörs denna fråga närmare i fråga om CEPN praxis, se Matts-
son 2014.

23. Upptagningsområdet för nämnden är forskning vid Chalmers Tekniska Högskola, 
Göteborgs universitet, Högskolan i Borås, Högskolan i Skövde och Högskolan Väst samt 
forskning inom hälso- och sjukvårdsenheter, företag och statliga myndigheter samt kom-
muner i Västra Götalands län. Se även http://www.epn.se/sv/goeteborg/om-naemnden/, 
inhämtat 2013-12-20.

24. Ärenden där nämnden under året fattat beslut om avvisning, godkännande, över-
lämnande, avslag eller rådgivande yttrande, se även årsredovisningen på nämndens hem-
sida, http://www.epn.se/sv/goeteborg/om-naemnden/, inhämtat 2014-01-03.
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har utgjort underlag för det urval av beslut som sedan gjorts, närmare 
bestämt beslut där informationskravet för barn behandlats. Totalt har 
jag funnit cirka 40 ärenden som dels rör forskning på barn, dels behand-
lar informationskravet.

Besluten kommer i protokollform och innehåller information om 
projektets titel, huvudman och säte för forskningen. Uppgifter om forsk-
ningsstudien framkommer i varierad utsträckning. Besluten tas efter 
föredragning och diskussion i nämnden, varefter etikprövningsansökan 
(helt eller delvis) godkänns, villkoras, avslås eller bordläggs. Nämndens 
beslut innehåller, i tillämpliga fall, en precisering vad beslutet innebär 
och vilka kompletteringar som behöver göras respektive vilka villkor 
som ska uppfyllas för att forskningen ska få genomföras. Vissa andra 
beslut är ändringsbeslut där en inkommen komplettering prövas av 
nämnden. Om etikprövningslagen inte är tillämplig för ett visst projekt 
får nämnden i stället lämna ett rådgivande yttrande till forskarna.25

23.3.2	 Praxis
Utgångspunkten för studien är de krav på forskningsinformation till 
barn som etikprövningslagen anger samt tillhörande vägledning från 
etikprövningsnämnderna. Såsom framgått ovan ska barn från 15 år 
vanligen själva informeras och lämna samtycka till forskningen, och 
barn i de lägre åldrarna ska ”så långt möjligt informeras om forsk-
ningen” (18 §) för att kunna förstå, och i vissa fall, motsätta sig att den 
utförs. Av lagen framgår således att barn, om möjligt, ska informeras 
oavsett ålder. I den vägledning om forskningspersonsinformation26 som 
finns på samtliga etikprövningsnämnders hemsida framgår att informa-
tionsbrevet till forskningspersonen

”ska innehålla all den information som en person rimligtvis kan behöva 
känna till för att kunna ta ställning till deltagande i ett forskningsprojekt, 
men inte mer./../Det är viktigt att forskningspersonsinformationen ges på ett 
enkelt och tydligt språk och inte innehåller ord som kan upplevas som en 
påtryckning eller överord om studiens tänkbara värde. Informationen bör 
anpassas till personens ålder och förutsättningar i övrigt eller eventuell annan 

25. 2 § etikprövningslagen. Jag har varit suppleant i Regionala etikprövningsnämn-
den i Lund 2008-2012.

26. Se länk (Vägledning till forskningspersonsinformation) på etikprövningsnämnder-
nas hemsida, http://www.epn.se/sv/start/startsida/, inhämtat 2012-12-20.
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orsak till nedsatt beslutskompetens. Vid forskning med barn ska information 
riktas till såväl barnet (om läskunnigt) som till vårdnadshavaren.”

Av vägledningen kan utläsas att informationsbrevet ska innehålla saklig 
information, ha ett enkelt och lättläst språk och vara anpassat till bar-
nets ålder och förutsättningar i övrigt. Det framgår vidare att när barnet 
är läskunnigt ska informationen riktas till både barnet och vårdnadsha-
varna, vanligen i separata informationsbrev.

a)	 Informationsbrev saknas

En första iakttagelse är att det förekommer att det helt saknas skriftlig 
information till barnen i ansökningarna, trots tydliga anvisningar om 
informationskravet i vägledning och övrigt ansökningsunderlag.27 I nio 
ansökningar finns det inget informationsbrev till barnen. 28 Exempel-
vis avser en forskargrupp att utvärdera ett föräldrautbildningsprogram, 
vilket innefattar en datainsamling om barnen.29 Till ansökan har endast 
bifogats ett informationsbrev till föräldrarna. Nämnden villkorar sitt 
godkännande med att ett informationsbrev till barn upprättas. Motsva-
rande krav på skriftlig information till barnen uppställs även i de övriga 
ärendena.

b)	 Bristfälliga uppgifter till barnen i informationsbreven

Många ansökningar får påpekanden om bristfälliga uppgifter till bar-
nen. Nämnden uttalar i ett antal fall att information bör utformas 
utifrån de olika barnens åldrar som ska inkluderas i studien. I flera 
fall betonas vikten av att det finns särskild information till barnen 
från den ålder då de själva kan förväntas kunna läsa en barnanpassad 
skriftlig information. Ett vanligt sådant påpekande i fråga om de äldre 
barnen är att informationsbrevet till barn under 15 år ska komplette-
ras med information om att den unge har rätt att avstå även om för-
äldrarna har godkänt deltagande, samt rätt att när som helst avbryta 

27. Se länk till vägledning och övrigt ansökningsmaterial på etikprövningsnämnder-
nas hemsida, http://www.epn.se/sv/start/startsida/, inhämtat 2012-12-20.

28. REPN i Göteborg dnr 520-12, 2012-07-30; REPN dnr 478-12, 2012-08-06; 
REPN i Göteborg dnr 495-12, 2012-08-06; REPN i Göteborg dnr 843-12, 2012-12-03; 
REPN i Göteborg dnr 849-12, 2012-12-03; REPN i Göteborg dnr 851-12, 2012-12-17; 
REPN i Göteborg dnr 932-12, 2012-12-17; REPN i Göteborg dnr 055-11, 2012-02-06; 
REPN i Göteborg dnr 780-12, 2012-11-05.

29. REPN i Göteborg dnr 055-11, 2012-02-06.
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deltagande utan konsekvenser.30 Utan dessa uppgifter kan barnet inte 
agera i enlighet med de möjligheter (att avstå medverkan) som lagen 
anger.

Ett forskningsdeltagande ska vara frivilligt. Den information som 
utges till en potentiell forskningsperson ska ha ett neutralt och lättför-
ståeligt språk, där frivilligheten klart och tydligt framgår. Detta gäller 
för såväl barn som vuxna. Nämnden påpekar i två beslut att informa-
tionen till barnen bör utformas som en saklig förfrågan om deltagande 
och inte, som nämnden uttrycker det, som en ”vädjan om att delta”31, 
eller med ”vädjande formuleringar”32.

Till informationsbrevet ska fogas en samtyckesblankett. Huvudre-
geln, att båda vårdnadshavarna ska ge sitt samtycke till att barn under 
15 år deltar i en forskningsstudie, ska återspeglas i samtyckesblanket-
ten. I ett stort antal fall påpekas att på samtyckesformuläret avseende 
vårdnadshavare ska det finnas plats för undertecknande av två perso-
ner.33 För forskningspersoner som är 15 år och äldre ska det istället fin-
nas plats för ett undertecknat samtycke från den unge själv. Det erford-
ras därför en särskild samtyckesblankett för forskningspersoner 15–18 
år gamla, något som ibland behöver påpekas av nämnden.34

c)	 Behov av anpassat språkbruk till barn i allmänhet

Nämnderna uttrycker i flera fall att språket i informationen till mål-
gruppen barn behöver förenklas och förtydligas.35 Informationsbrevet 
anses innehålla alltför komplicerat språk och barnen kan av den anled-
ningen inte tillgodogöra sig innehållet.36 Informationen ska vidare vara 

30. Se exv. REPN i Göteborg dnr 822-11, 2012-01-16 och REPN i Göteborg dnr 
1139-11, 2012-02-06.

31. Se REPN i Göteborg dnr 079-12, 2012-02-20.
32. REPN i Göteborg dnr 665-12, 2012-10-15.
33. Se REPN i Göteborg dnr 1043-11, 2012-01-09; REPN i Göteborg dnr 055-11, 

2012-02-06; REPN i Göteborg dnr 031-12, 2012-02-20; REPN i Göteborg dnr 071-12, 
2012-03-05; REPN i Göteborg dnr 264-12, 2012-05-07; REPN i Göteborg dnr 308-12, 
2012-05-07; REPN i Göteborg dnr 660-12, 2012-09-10; REPN i Göteborg dnr 683-12, 
2012-09-24; REPN i Göteborg dnr 717-12, 2012-10-08.

34. Även detta påpekas i ett fåtal fall, se exv. REPN i Göteborg dnr 071-12, 2012-03-
05; REPN dnr 234-12, 2012-04-02; REPN i Göteborg dnr 239-12, 2012-04-02; REPN i 
Göteborg dnr 604-12, 2012-08-06.

35. Se exv. REPN i Göteborg dnr 822-11, 2012-01-16.
36. REPN i Göteborg, dnr 173-12, 2012-03-19.
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individuellt anpassad till den åldersgrupp som den avser. I några fall 
kritiserar nämnden forskarna för att inte i tillräckligt hög utsträckning 
anpassa informationen till de olika berörda och för att utelämna viss 
information som kan vara väsentlig för barn att känna till.37

Kravet på en anpassad text innebär också att informationsbrev till 
barnen utformas i linje med olika ålderskategorier för att befrämja läs-
barhet.38 Det innebär att det inom gruppen ”barn” kan behövas skilda 
blanketter. Detta framkommer exempelvis i ett projekt där nämnden 
påpekar i fråga om informationsbrevets utformning att

”[b]eroende på åldersfördelningen så kan det erfordras flera ålders- och språk- 
anpassade informationer. Således bör barn i åldern 10–14 år ha en separat 
information. Barn i denna ålderskategori skall inte avkrävas samtycke. För 
ungdomar 15–17 år kan en modifierad vuxenversion användas/../”.39

Liknande krav återfinns i andra beslut, dock med vissa variationer.40 De 
av nämnden föreslagna åldersintervallerna varierar mellan 6–9, 10–14, 
14-åringar, och 15–16-åringar. I något fall anses deltagarinformationen 
som varit riktad till äldre barn också kunna gälla som information till 
dessa barns föräldrar.41

Även titeln på ett forskningsprojekt kan avkrävas vissa språkliga 
krav på tillgänglighet för barn. Projekttiteln ”Normalvärden för funk-
tionen i de små luftvägarna mätt med ny förenklad teknik för inertgas-
utsköljning samt forcerad oscillation vid låga frekvenser” får exempel-
vis kritik av nämnda skäl. Nämnden anser att det borde gå att finna en 
enklare och mer lättförståelig titel på studien, och särskilt till barnen.42 
Ytterligare ett projekt får liknande kritik.43 I andra projekt görs fors-
karna uppmärksammade på att rubriken på informationsbrevet inte 
anger till vem informationen riktas.44

37. Se exv. REPN i Göteborg dnr 1043-11, 2012-01-09; REPN i Göteborg dnr 282-
12, 2012-04-02.

38. REPN i Göteborg dnr 1139-11, 2012-02-06.
39. REPN i Göteborg dnr 052-12, 2012-03-05.
40. REPN i Göteborg dnr 029-12, 2012-03-05; REPN i Göteborg dnr 064-12, 

2012-03-05; REPN i Göteborg dnr 282-12, 2012-06-04; REPN i Göteborg dnr 472-12, 
2012-07-02; REPN i Göteborg dnr 506-12, 2012-08-27.

41. REPN i Göteborg dnr 298-12, 2012-04-23.
42. REPN i Göteborg dnr 308-12, 2012-05-07.
43. REPN i Göteborg dnr 309-12, 2012-05-07.
44. Se exv. REPN i Göteborg dnr 1043-11, 2012-01-09; REPN i Göteborg dnr 282-

12, 2012-04-02.
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d)	 Anpassat språkbruk till barn med särskilda informationsbehov

Krav på en individuellt anpassad information innebär en anpassning till 
språkförståelsen hos den grupp av barn som ska undersökas. Det kan 
exempelvis aktualiseras vid studier av barn med särskilda behov. Barn som 
ska ingå i en studie som analyserar sambandet mellan bristfälligt utveck-
lade språkfunktioner och minnesfunktioner vid språkbaserade inlärnings-
svårigheter behöver särskilt anpassad information. Nämnden kräver där-
för att informationsbreven till barnen ska ses över när det gällde längd 
och läsbarhet med tanke på målgruppens språkinlärningsproblematik.45

Vikten av en individuellt anpassad information innefattar även den 
information som ges till vårdnadshavarna. Ett exempel härpå är en ansö-
kan rörande en utvärdering av bedömningsmetoder för flerspråkiga barn 
vid 2,5 års språkscreening på barnavårdscentralen. Nämnden tillstyrker 
ansökan med rådet att informationsbrevet till vårdnadshavarna ska för-
enklas med tanke på att målgruppen är föräldrar till flerspråkiga barn och 
kanske själva använder annat språk än svenska.46 Ärendet återspeglar vård-
nadshavarens roll som informationsförmedlare till barnet. Om inte vård-
nadshavaren kan förstå vad en forskningsmedverkan innebär för barnet 
kan han eller hon inte heller ge barnet tillräcklig och korrekt information.

Givetvis inverkar också forskningens karaktär och de möjliga nega-
tiva konsekvenser som ett deltagande kan medföra på informations-
brevets utformning och innehåll. I två ärenden påpekar nämnden 
forskarnas vidare ansvar för barnens skydd och bästa vid en forsknings-
medverkan. För de fall som det finns risk att en medverkan kan medföra 
upprivande känslor och omotiverade förhoppningar ska det finnas en 
beredskap i forskargruppen för att ta hand om detta. Informationsbre-
vet bör i dylika fall kompletteras med upplysningar om vart barnet i så 
fall kan vända sig för stödjande samtal.47

e)	 Anpassad information relevant för barnet

Vid kontakt med barn ska hänsyn tas till barnets integritet och barnet 
ska visas respekt. Det finns några fall där forskarna, av förbiseende, 
verkar agera i strid med dessa grundläggande krav. I ett projekt som rör 
barn och ungdomar med dövblindhet saknas för det första en informa-

45. REPN i Göteborg dnr 238-12, 2012-08-06.
46. REPN i Göteborg dnr 641-12, 2012-09-03.
47. Se REPN i Göteborg dnr 697-12, 2012-10-15 och REPN i Göteborg dnr 710-12, 

2012-11-12.
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tions- och samtyckesblankett för de aktuella barnen och ungdomarna. 
För det andra erbjuder forskargruppen biobiljetter till barn som deltar i 
studien. Nämnden påpekar kravet på korrekta blanketter och påpekar 
även det olämpliga att erbjuda biobiljetter till barn som är både blinda 
och döva. Forskarna uppmanas av nämnden att överväga någon annan 
form av ersättning till dessa barn.48

Informationen till barnen ska vara relevant för denna grupp. I vissa 
fall verkar forskarna ha kopierat texten från deltagandeblanketten för 
vuxna till den blankett som barnen ska ges och endast bytt ut rubriken 
så att texten riktar sig till barn. Det kan bli olyckliga resultat av detta. I 
en läkemedelstudie rörande patienter med ADHD finns en uppmaning i 
informationsblanketten riktad till barn i åldrarna 6–10 år att avstå från 
samlag. Nämnden begär flera kompletteringsändringar till ansökan.49 
Senare, efter en komplettering återfinns en liknande formulering i de 
reviderade handlingarna i projektet. Nämnden anför att man

noterar att det näst sista stycket i patientinformationen till barn i åldersinter-
vallet 6–10 år justerats, men tycker inte att det är etiskt korrekt att till denna 
åldersgrupp ange att ett deltagande innebär att man ”måste gå med på att 
använda preventivmedel, om det behövs, under studien” med tillägget att 
ytterligare information kan inhämtas från studiedoktorn. Nämnden föreslår 
att denna text utgår samtidigt som åldersintervallet för denna deltagarinfor-
mation ändras till 6–8 år.50

Genom obetänksamhet vid författande av informationsbreven till bar-
nen kan således uppkomma olyckliga formuleringar som kan upplevas 
som kränkande för barnen. Sannolikt uppkommer den här problema-
tiken när forskarna använder liknande information till barn som till 
vuxna. En individuellt anpassad information innebär dock större krav 
än så på en anpassad och lättläst text när barn är forskningspersoner.

23.4	 Reell delaktighet för barn som 
forskningsobjekt – en diskussion

Etikprövningslagen behandlar etiska frågor och samtycke till vissa typer 
av forskning på människor eller känsliga personuppgifter. En fråga rör 

48. REPN i Göteborg dnr 780-12, 2012-11-05.
49. Se REPN i Göteborg dnr 079-12, 2012-02-20.
50. REPN Göteborg dnr 079-12, 2012-04-23.
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hur barn ska vara delaktiga i beslut om medverkan som forskningsper-
son. Enligt 18 § ska ungdomar som är 15 år och äldre informeras om 
forskningen och samtycka till den. Det yngre barnet med förståelse för 
forskningens innebörd har vetorätt trots vårdnadshavarnas samtycke. 
En sådan vetorätt kräver kunskap, och barnen ska därför så långt möj-
ligt informeras om innebörden av sin medverkan oavsett ålder. Barn ska 
alltså i möjligaste mån göras delaktiga i forskningssammanhang, och de 
regionala etikprövningsnämnderna har till uppgift att granska forskar-
nas ansökningar med detta i åtanke.

Denna artikel har tagit sin utgångspunkt i de krav på forsknings-
information till barn som etikprövningslagen anger. Om man ser till 
lagens konstruktion vad avser informationsskyldigheten till barnet 
verkar det finnas visst stöd för en översyn av bestämmelserna som 
rör barn som forskningspersoner. Det finns bland annat ett problem 
att det nuvarande drop-out systemet för barn under 15 år innebär en 
mycket begränsad informationsskyldighet till barnet. Samtyckesregler-
nas skydd som innefattar ett tydligt och starkt informationskrav har 
inte någon motsvarighet i den konstruktionen som gäller för barn. Ris-
ken är stor att barnet inte får tillräcklig information för att kunna ta 
ställning till om han eller hon inte (längre) vill medverka i forskningen. 
Barnets vetorätt är en central beståndsdel i utrymmet för egen delak-
tighet men begränsas för närvarande av den begränsade informations-
skyldigheten.

Enligt studien av i regionala etikprövningsnämndens praxis verkar 
det även finnas problem att tillämpa nuvarande regler rörande kra-
ven på informationsbrev till barnen. Ett antal ansökningar saknar helt 
informationsbrev till barnen, medan andra ansökningar är bristfälligt 
formulerade och illa anpassade till barns behov av en lättförståelig text 
med saklig och korrekt information om det som barnet kan behöva veta 
för att förstå vad ett deltagande innebär och vilka möjligheter som finns 
genom det nämnda drop-outsystemet.

För barns delaktighet talar flera grundläggande värderingar i vårt 
samhälle, som demokrati, rättssäkerhet och skydd för individens integ-
ritet. Viktigt är dock att delaktigheten ger möjligheter för barnet att göra 
verkliga val. Det innebär att varje profession måste noga undersöka 
förutsättningarna för reell delaktighet i sitt beslutsfattande. Det gäller 
givetvis även forskarna. Praxisundersökningen visar att forskarnas syn 
på att betydelsen av skriftlig information till barn verkar variera i alltför 
stor utsträckning. Det är förvisso så att den skriftliga informationen ska 
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kompletteras med muntlig information till barnen. Eftersom endast den 
skriftliga informationen kan kvalitetsprövas av etikprövningsnämnden 
har den emellertid ett särskilt värde för den etiska granskningen av 
forskningen. Information till yngre barn behöver i allmänhet ske med 
både ett anpassat muntligt språkbruk och ett lättläst skriftligt språk.51 
I forskningssammanhang med barn handlar det om att tillhandahålla 
sådan information som kan ge barnet kunskap om projektet och som 
därigenom möjliggör inflytande och delaktighet för denne. Informatio-
nen ska kunna läsas och förstås av barnet självt eller tillsammans med 
en förälder eller annan vuxen person. I internationella handböcker om 
forskningsetik betonas inte sällan vikten av just den skriftliga informa-
tionen till barn som kan komma att delta i studier.52 Etikprövningslagen 
har som syfte att skydda personer som deltar i forskning så att den 
sker på ett forskningsetiskt godtagbart sätt. Det innebär inte bara en 
prövning av nämnden huruvida avvägningen mellan risker för barnet 
och det vetenskapliga värdet av studien är rimlig. Det innebär också en 
prövning av om forskarnas informationskrav till barnen är uppfyllda. 
Felaktiga föreställningar om vad reell delaktighet är för barn i forsk-
ningssammanhang kan innebära kränkningar av barns rätt till skydd 
och integritet. Frågan kvarstår även efter denna artikels avslutande om 
barn upplever reell delaktighet som forskningspersoner i Sverige. För 
det behövs emellertid ytterligare ett forskningsprojekt med barn som 
forskningsobjekt.
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