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Forord

En antologi i barnritt — varfor det kan man undra? Svaret blir att barn-
ratten dr ett mycket spannande och angelidget amne — vem bryr sig inte
pd olika sdtt om barn, sdvil egna som andras utgor de allas var framtid,
att virna och utveckla. Amnet ir relativt nytt, internationellt, juridiskt
interdisciplinart och tvirvetenskapligt, ndgot som bidragen till denna
antologi ar dgnade att visa. Har samlas juridik i olika former, barn- och
ungdomsvetenskap, socialt arbete, sociologi, medicin och barnkultur.
Har samlas ocks3 etablerade forskare liksom praktiker med det gemen-
samma intresset av just barnritt. Alla som vi har bjudit in att delta har
tyvarr inte kunnat bidra, men vi tackar alla dem varmt som har kunnat
gora just det.

Stockholm i april 2014
Ann-Christin Cederborg Wiweka Warnling-Nerep

Redaktor och styrelseledamoti ~ Redaktor och styrelseledamot
BRC Professor och prefekt vid BRC samt dess vetenskapliga

Institutionen for barn och ung- forestandare Professor i offentlig
domsvetenskap ratt vid Juridiska institutionen
Stockholms universitet Stockholms universitet
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Inledning

Barnritt ror, som innehallsforteckningen till denna antologi visar, sa
mycket och dndd skulle den ha kunnat omfatta dannu mer. Den inbe-
griper merparten av de olika juridiska disciplinerna — straff-, process-,
forvaltnings-, familje-, folk-, migrationsritt — for att nimna négra, och
har den fordelen att specifika frigor inte blir undanskymda i ett visst
rattsomrdde. Vidare har tvdrvetenskapen sina tydliga fordelar. En jurist
som forskar kring t.ex. assisterad befruktning eller barn i vdldsutsatta
familjer far nya infallsvinklar om behovet av rittslig reglering om han
eller hon tar del av forskningsron frén helt andra omrdden som medi-
cin eller socialt arbete. P4 motsvarande sitt kan en person som forskar
om kriankningar och diskriminering inom omradet fér barn- och ung-
domsvetenskap lata sig berikas — och kanske provoceras — av juridi-
ken med alla dess lagrum och ”masten”. Det tvirvetenskapliga draget
beror ocksa pa att ménga barnrittsliga fradgor i praktiken handliggs av
icke-jurister (socionomer, lirare, personal inom hilso- och sjukvarden,
poliser m.fl.) och att underlag for beslut i drenden som ror barn, - t.ex.
omhindertaganden av barn eller straffrittsliga forfaranden dar barn
antingen dr brottsoffer eller forovare - ofta inkluderar kunskap fran
andra vetenskapsfilt. Det internationella draget ir ofrankomligt dels
om man ser till den rad internationella konventioner, varav FN:s barn-
konvention bara dr en, som styr barnritten, dels till faktiska fragor
sdsom bortforande av barn och forsok att stoppa manniskohandel med
barn.

Barnrittens interdisciplinira, tvirvetenskapliga och internationella
kopplingar gor amnet bade intressant och relevant att bedriva forskning
inom. I och med att amnet som sddant ocksa ar relativt nytt finns det ett
stort behov av forskning, dvs. hir kan man verkligen ”vandra pd udda
platser for att sitta dem pd kartan”, ndgot som vi redan verksamma
hoppas och tror ska locka minga unga forskare av olika slag. Ser man
till de olika bidragen i denna antologi kan konstateras, att vissa imnen
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18

Inledning

ar dterkommande i de olika bidragen fast med varierande fokus. Fol-
jande kan nimnas som en Oversikt:

Barnets bdsta och dess innebord. Barnets basta adr ett stindigt ater-
kommande uttryck men vad betyder det egentligen? Finns det ndgot
gemensamt eller varierar det amne for dmne? For att fa detta belyst
se t.ex. kap. 4 (Asp), 6 (Carlsson), 17 (Lagerberg), 20 (Leijonhuf-
vud), 22 (Langberg & Lundstrém Mattsson), 24 (Persson Osterman)
och 26 (Rejmer).

Barnkonventionen och dess stillning i svensk ritt. Aterkommande
fors fram argument av olika slag for att konventionen ska inkorpo-
reras, dvs. goras till svensk ratt. Men hur fungerar den i 6vrigt? Se
t.ex. kap. 3 (Arrhenius & Schultz), 12 (Feuk), 14 (Jansson) och 29
(Thorburn Stern).

Vdrdnadstvister och frdgor i samband dirmed som t.ex. talerdtt och
ratt till ombud. Splittrade familjer dr idag mycket vanliga och forild-
rar kan inte alltid komma overens om vad som ska hinda med bar-
nen, varvid mer eller mindre komplicerad vardnadstvister kan bli en
foljd. Se t.ex. kap. 2 (Aronsson & Ingrids), 9 (Dahlstrand, Eriksson
& Froberg), 10 (Edwall Insulander), 15 (Kaldal) och 26 (Rejmer).
Diskriminering, mobbning, krankningar och utsatthet i skolan. Inte
minst i skolan kan barn utsittas for kriankande behandling som
vuxna kan ha en tendens att inte uppmarksamma, men som det
utsatta barnet kanske bar med sig hela livet. Se t.ex. kap. 3 (Arrhe-
nius & Schultz), 7 (Cederborg) och 11 (Eriksson).

Vild och krankningar i familjen. Barn har en ovillkorlig ratt till
skydd och omsorg av sina forildrar men verkligheten visar att vald
och kriankningar av olika slag tyvirr dr vanligt forekommande i
manga familjer. Se t.ex. 11 (Eriksson), 14 (Jansson), 19 (Lainpelto),
28 (Svensson) och 30 (Warnling-Nerep & Rohdin).

Tvdngsdtgdrder mot barn och olika frdgor i samband ddarmed. Sam-
hallet ager som ett yttersta maktmedel mojligheten att ingripa for att
véarda barn med tvang. Det avses vara en god atgard till barnets basta
men som dnd4 kan foranleda manga fragor. Se t.ex. kap. 1 (Alexius
& Hollander), 21 (Leviner) 27 (Schlytter & Rexvid).

Barn i olika processer och fragor om vittnesmal och vem som for bar-
nets talan. Barn kan komma att bli delaktiga i manga typer av proces-
ser, varvid olika frigor om hur barnet ska och bor 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 garningsman samt réitten till forsvar eller
annat bitrdde. Barn kan bli foremal for brott, inte minst i den egna
familjen, men kan dven sjilv bega brott; hirvid boér pdminnas om
15-arsgransen for ansvar. Se t.ex. kap. 4 (Asp), 13 (Feuk), 16 (Kar-
1én), 19 (Lainpelto), 21 (Leviner), 25 (Ramberg) och 28 (Svensson).

— Intressekonflikter och rditisliga dilemman. Dessa finns dessvirre av
flera slag i olika sammanhang och gor sig gillande med olika tyngd.
Se t.ex. 2 (Aronsson & Ingrids), 4 (Asp), 10 (Edwall Insulander), 18
(Lagerqvist Veloz Roca) och 21 (Leviner).

— Lagstiftarens senfdrdighet med reformer. Ofta star det klart, dtmin-
stone bland forskare och praktiker, att en viss reform dr nodvindig
men lagstiftaren drojer. Se t.ex. kap. 15 (Kaldal), 20 (Leijonhufvud)
och 30 (Warnling-Nerep & Rohdin).

— Barnets rdtt till sitt ursprung. Assisterad befruktning kan vicka fra-
gor av manga slag, saval rattsliga som andra. Som en motvikt till
”barnets ratt” uppkommer frigan om vuxnas ritt att bli foralder. Se
17 (Lagerberg) och 20 (Leijonhufvud).

— Olika typer av 6vergripande rittigheter som tillkommer barn. Detta
ar ett vidstrackt och splittrat omrade som innefattar sdidant som ratt
till liv, skolgdng, religionsfrihet, kultur, en god hilsa, information
och skydd. Se t.ex. kap. 5 (Bernitz), 8 (Cocozza), 13 (Helander), 14
(Jansson), 16 (Karlén), 20 (Leijonhufvud) och 23 (Mattson).

Andra dmnen dr mer ensamma i sitt slag men givetvis inte mindre vik-
tiga. Foljande kan namnas:

— Migration kap. 18 (Lagerqvist Veloz Roca)

— Hedersvald kap. 27 (Schlytter & Rexvid)

— Skolplikt och hemundervisning kap. 5 (Bernitz)

— Forbud for foraldrar att fortdra alkohol kap. 20 (Leijonhufvud)
— Slaveri i form av sexhandel kap. 16 (Karlén)

— Skattesystemet och barn kap. 24 (Persson Osterman)

— Arbetsdomstolens agerande kap. 6 (Carlsson)

— Barnkulturpolitiken kap. 13 (Helander)

— Barnahus kap. 22 (Langberg & Lundstrom Mattsson)

— Barn som foremaél for forskning kap. 23 (Mattson)

En hel del svensk forskning inom barnrittens omrade bedrivs idag via
Barnrittscentrat (BRC) vid Stockholms universitet. Flera etablerade
forskare ar i hogre eller lagre grad knutna till BRC och det finns flera
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20 Inledning

planerade doktorandprojekt. Har finns projekt om krankning av barn,
problem som méter ett s.k. mangkulturellt barn i dagens skola, heders-
relaterad utsatthet, barnets basta i virdnadsmal, unga lagovertradare,
foraldrars ratt och formaga till autonomi i férhallande till barnet, funk-
tionshindrade barn som brottsoffer, ensamkommande barn som soker
asyl, specialiserade barndomstolar och agaforbud. Det 6vergripande
syftet med inrittandet av BRC, som dr det forsta i sitt slag i Sverige, var
och ir att skapa en nationellt samlande forskningsplattform for barn-
rattsligt inriktad forskning som pa sikt ska kunna bli internationellt
ledande pa omradet. I detta ingdr att etablera och utveckla barnritten
med dess inneboende internationella, interdisciplindra och tvirveten-
skapliga kopplingar. Det ska ske genom att skapa en god forskarmiljo
och samarbeten inom akademin sdvil som med praktiskt verksamma
barnrittsjurister, organisationer (t.ex. ECPAT, Friends och Ridda bar-
nen) och myndigheter med barnrattsliga ansvarsomrdden (t.ex. Barn-
och elevombudet och Barnombudsmannen). Centret invigdes i oktober
2012 och tack vare ett startbidrag om 6 miljoner kronor som limnades
av Rektor for Stockholms universitet har verksamheten kunnat etable-
ras snabbt och pa, ett — som vi delaktiga tycker — mycket lyckosamt
satt (besok gidrna var hemsida www.jurfak.su.se/barnrattscentrum/ for
mer utforlig information). BRC leds av en styrelse vars ordforande ar
Advokatsamfundets generalsekreterare Anne Ramberg med ledaméter
fran akademin, domstolar samt dven praktiserande jurister.! Centrets
verksamhet leds av den vetenskapliga forestindaren professor Wiweka
Warnling Nerep och den bitradande forestindare juris doktor Pernilla
Leviner.

1. Dessa ir utover styrelsens ordférande Anne Ramberg, advokat Tomas Bodstrém,
professor Ann-Christin Cederborg, docent Annika Lagerqvist Veloz-Roca, juris dok-
tor Pernilla Leviner, professor Said Mahmoudi, justitierddet Eskil Nord och professor
Wiweka Warnling-Nerep.
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23 Barns delaktighet i
forskning — sarskilt om
informationskravet

Titti Mattsson

23.1 Inledning

Forskning pa barn 4r en sitt att forbattra barns livsvillkor. Exempelvis
finns behov av forskning om de specifika sjukdomar och skador som
barn kan fa, om hur barn reagerar pa likemedel och hur barn upplever
véard och behandling.! Likasd behovs forskning om barns tillvaro i hem,
skola och i samhallsviard. Att inte kunna bedriva forskning pa barn
skulle forsvara mojligheten att forebygga, behandla och lindra sjukdom
och ohilsa. Det skulle ocksa ge saimre forutsittningar att forstd och for-
battra barns levnadsvillkor i 6vrigt. Darfor tilldts barn och unga invol-
veras i forskning. Det dr samtidigt ofrdnkomligt att det uppkommer
flera etiska och rattsliga sporsmal vid barns medverkan i forskning. Det
ror fragor om vilka barn som bor beforskas, under vilka forutsattningar
forskning pd barn ska bedrivas, hur barns ritt till delaktighet kan tryg-
gas samt hur beslut i enlighet med barnets basta kan uppnas.
Etikprovningslagen (lagen, 2003:460, om etikprovning av forskning
som avser minniskor) ar den huvudsakliga lagstiftning som reglerar kra-
ven for forskning pd minniskor.? Forskningen madste vanligen uppfylla
vissa regler om information och samtycke till att delta. For att kunna
limna ett godkint informerat samtycke mdaste man som huvudregel

1. Artikeln ir en del i projektet Forskning pa beslutsoférmogna — en rittsvetenskaplig
studie av etikprovningslagen och dess tillimpning, ett tvarvetenskapligt forskningsprojekt
vid Lunds universitet. Projektet finansieras av Vetenskapsradet. Ett sidrskilt tack riktas
till forskningsassistent Sofia Akerman for viktiga bidrag i samband med férfattandet av
denna artikel. Vissa avsnitt av artikelns deskriptiva delar aterfinns i en rapportskrift for
Statens institutionsstyrelse 2014.

2. For klinisk likemedelsprovning se dock likemedelslagen (1992:859).
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vara beslutsformogen’. Lagen uppstiller emellertid vissa mojligheter
att bedriva forskning dven pa personer med begriansad beslutskapacitet,
varav personer under 18 ar 4r en sddan grupp.

Att medverka i ett forskningsprojekt innebir ofta att barnet berors
pa ndgot sitt — exempelvis genom en blodprovstagning, en sjukvards-
behandling, en intervju om skoltrivsel, en enkdt om den unges sexual-
liv eller en observation av barnets beteende i institutionsmiljo. Att ett
barn ska medverka i forskning innebir ett beslut om dess personliga
angelidgenheter och medfor att delaktighetskravet ska vara uppfyllda.
Grunden for detta krav utgors av artikel 12 i barnkonventionen. Enligt
artikeln ska konventionsstaterna tillférsikra det barn som ar i stind
att bilda egna asikter ritten att fritt uttrycka dessa i alla fragor som
ror barnet, och barnets dsikter ska tillmitas betydelse i forhéllande till
dess dlder och mognad. De praktiska konsekvenserna av denna artikel
for barnets ratt att fo mojlighet att delta i olika beslutsprocesser har
behandlats inom olika omraden.* Ritten att delta i beslut rorande per-
sonliga angeldgenheter bygger pa respekt for och erkdnnande av varje
barn som en person med manskliga rattigheter. I de modeller for barns
delaktighet som ofta hinvisas till* ingdr barns ritt att fi information
som en central bestandsdel.

Etikprovningslagen anger vissa mojligheter for barn att delta i sam-
band med ett beslut om forskningsmedverkan. Enligt 18 § denna lag
ska ungdomar som ar 15 ar och ildre informeras om forskningen och
samtycka till den. Det yngre barnet med forstdelse for forskningens
innebord har vetoritt trots virdnadshavarnas samtycke. Barnet ska s
langt mojligt informeras om forskningen. Kravet pa information till
det yngre barnet ar centralt for att mojliggora for barnet att siga nej
till planerad forskning eller att hoppa av redan pagdende sddan. For
det 15-ariga barnet dr en utforlig information en forutsittning for att
uppna kraven for ett informerat samtycke.

Denna artikel avser att undersoka informationskravet till barn i
etikprovningslagen. Finns forutsittningar for barns delaktighet genom

3. Angéende detta begrepp, se Brostrom, Johansson, Mattsson 2014.

4. En stark rost i denna diskussion dr psykologen Roger A. Hart. Han utvecklade den
s kallade ”deltagandestegen” och uttalade minimikrav fér delaktighet, se Hart 1992
och 1997. Hans teorier har refererats till frekvent i barnrittslig forskning, se exempelvis
Dahlstrand 2004, Nisman 2004, Stern 2006 och Mattsson 2008.

5. Se sirskilt Hart 1992 och Shier 2001.
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nimnda informationskrav? Vidare, hur ser forskarna och etikprov-
ningsnamnden p4 vikten av information till barn? Dessa fragor behand-
las dels genom en beskrivning av gillande rattslage, dels genom en
praxisstudie av Regionala etikprovningsnamndens i Goteborg samtliga
beslut rorande barn som forskningspersoner under ett ar (2012).

23.2 Tillstandspliktig forskning pa barn
23.2.1 Allmdnt

Ett forskningsdeltagande for ett barn kan se ut pd méanga olika sitt, och
behover inte skilja sig frdn hur vuxna personer deltar. Det kan exem-
pelvis innebdra att svara pd en enkit eller delta i en intervju. Det kan
ocksa innefatta ett medicinskt ingrepp av ndgot slag. [ annan forskning
kan det behova goras iakttagelser av personen, sisom av barn i skol-
miljo eller ungdomar i institutionsvard. I ytterligare andra fall kan ett
forskningsdeltagande vara passivt och bestd av att forskare samlar in
uppgifter om barnet via register, myndighetsbeslut eller andra kallor.®
Gemensamt for dessa, annars mycket skilda, sitt att vara forskningsper-
son 4r att det handlar om att information for forskningsandamal samlas
in rorande barnet.

Detta insamlingsarbete far bara ske om den kan goras pa ett forsk-
ningsetiskt godtagbart sitt. Det innebar en provning av avvigningen
mellan risker for forskningspersonen och det vetenskapliga virdet av
studien. Aven syftet med insamlingen och den tilltinkta anvindningen
behover genomga en etisk granskning. Ett godtagbart integritetsskydd
ar exempelvis hogst vasentligt for information som avser kinsliga per-
sonuppgifter, sdisom uppgifter om hilsa, etniskt ursprung eller politisk
askadning.

Sedan tio &r tillbaka regleras forskning som bedrivs i Sverige framst
av etikprovningslagen samt av anslutande foreskrifter i férordning
(2003:615) om etikprovning av forskning som avser manniskor. Denna
lagstiftning har till syfte att skydda personer som deltar i forskning.
Skyddet dstadkoms genom att lagen kraver att viss forskning méaste pro-
vas och godkidnnas innan den far genomforas. Enligt 3 § etikprovnings-
lagen behover en studie etikprovas om den innefattar behandling av

6.Ds 2001:62 s. 114f.
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kansliga personuppgifter (enligt 13 § personuppgiftslagen, 1998:204,
PUL) eller personuppgifter om lagévertradelser som innefattar brott,
domar i brottmadl, straffprocessuella tvidngsmedel eller administrativa
frihetsberévanden (enligt 21 § PUL). Den ska aven etikprovas om forsk-
ningen involverar ett fysiskt ingrepp pa en forskningsperson, om den
utfors enligt en metod som syftar till att padverka forskningspersonen
fysiskt eller psykiskt eller innebdr en uppenbar risk att skada denne
fysiskt eller psykiskt, alternativt avser studier av biologiskt material
som kan harledas till en person (4 §).

Etikprovningen genomfors av sex regionala etikprovningsnamnder
(REPN).” En provning gors av Centrala etikprovningsnimnden (CEPN)
i de fall nar beslut i REPN o6verklagats.® En central utgdngspunkt for
namndernas granskning ir att forskning ska tillitas bara om de risker
och det obehag som forskningspersoner kan komma att utsittas for star
i rimlig proportion till den kunskapsvinst som studien forvantas ge (9 §
etikprovningslagen). Det ska med andra ord foreligga ett acceptabelt
forhallande mellan risk och nytta med forskningsuppgiften. For forsk-
ning pa barn anses sirskilda omstandigheter foreligga vid etikprov-
ningen, vilket har foranlett krav pd att det ska finnas barnkompetens i
namnderna.’

23.2.2 Krav pd information och samtycke

Forskningen maste vanligen uppfylla vissa regler om information och
samtycke att delta. Om forskningen ar tillstindspliktig i enlighet med 4 §
1-3 etikprovningslagen ska reglerna om informerat samtycke tillimpas
(13 §). Sddan forskning innebar antingen fysiska ingrepp pa forsknings-
personen eller utfors enligt metoder som syftar till att padverka forsk-
ningspersonen fysiskt eller psykiskt eller som innebir en uppenbar risk
att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt. Om studien istillet

7. Dessa myndigheter regleras av forordning (2007:1069) med instruktion {or regio-
nala etikprovningsndmnder.

8. Denna myndighet regleras av férordning (2007:1068) med instruktion fér Centrala
etikprovningsnimnden. Av 31 § etikprovningsnimnden framgédr att CEPN ska prova
drenden som en regional nimnd har limnat 6ver enligt 29 § och overklaganden enligt
36 § av en regional nimnds beslut. Hirutéver har nimnden ett tillsynsansvar enligt 34
och 35 §§ samma lag. Namnden ska dven prova vissa fradgor i samband med inrdttande av
biobanker enligt lagen (2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvarden m.m.

9. 13 § foérordning (2007:1069) med instruktion for regionala etikprévningsnimnder.
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ar tillstandpliktig enligt 3 § avgor etikprovningsnamnden vad som ska
gilla avseende information och samtycke.

116-17 §§ etikprovningslagen regleras de grundkrav avseende infor-
mation och samtycke som ska vara uppfyllda for forskning pa personer.
Enligt 16 § ska forskningspersonen informeras om den &vergripande
planen for forskningen, syftet med forskningen, de metoder som kom-
mer att anvandas, de foljder och risker som forskningen kan medfora,
vem som &r forskningshuvudman, att deltagande i forskningen ar frivil-
ligt, och forskningspersonens ratt att nar som helst avbryta sin medver-
kan. Av 17 § framgér sedan vidare att forskningen bara fir utforas om
forskningspersonen har samtyckt till att delta och fatt information om
forskningen. Normalt ska savil skriftlig som muntlig information ges.
Den skriftliga informationen ska ingd som bilaga till en ansdkan om
etikprovning.'°

Motsvarande bestimmelser med krav pa informerat samtycke ater-
finns i flera internationella regelverk och etiska koder rorande forskning
pd manniskor, sisom Helsingforsdeklarationen (Virldslakarforbundets
etiska regler for forskning pd manniskor), Europarddets konvention om
minskliga rittigheter och biomedicin (Biomedicinkonventionen eller
Oviedokonventionen ocksa kallad), samt riktlinjerna fran CIOMS (The
Council for International Organizations of Medical Sciences, initierat
av WHO och UNESCO). Samtliga dessa regelverk fastslar att biome-
dicinsk forskning fir genomforas bara om forskningspersonerna infor-
merats om studien och fitt mojlighet att frivilligt ta stallning till om de
vill delta.

Under vilka forutsattningar finns da mojlighet att beforska barn, vars
formella beslutskompetens dr begriansad pa grund av deras omyndig-
het? Forutom de allmdnna bestimmelserna om mojligheterna till avsteg
i kravet pa informerat samtycke i vissa fall for personer med begriansad
beslutsformogenhet!! finns sirskilda regler rorande barns medverkan i
forskning, vilka kommer att behandlas i det f6ljande.

10. Se ansokningsblankett for etikprovning under punkten 4 samt Vigledning till
ansokan, http://www.epn.se/sv/start/startsida/, inhimtat 2014-01-03.

11. Av 20 § framgar att forskning pd vuxna personer far utforas utan samtycke om
sjukdom, psykisk storning, forsvagat hilsotillstind eller ndgot annat liknande forhéllande
hos forskningspersonen hindrar att hans eller hennes mening inhiamtas.” Sddan forskning
forutsatter emellertid att vissa sdrskilda skyddsvillkor dr uppfyllda. Barn omfattas i prin-
cip inte av bestimmelserna i 20-22 §§, se prop. 2002/03:50 s. 201. Reglerna kan emel-
lertid tjina som viss vigledning dven for denna grupp, vilket framgar av CEPN:s praxis.
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23.2.3 Sdrskilda regler for barnet som forskningsperson

For forskning pa barn finns sdrskilda regler i etikprovningslagen. Den
paragraf som reglerar dessa, 18 §, lyder enligt foljande:
Om forskningspersonen har fyllt 15 &r men inte 18 ar och inser vad forsk-
ningen innebir for hans eller hennes del, skall han eller hon sjilv informeras
om och samtycka till forskningen pa det sitt som anges i 16 och 17 §§.
I andra fall ndr forskningspersonen inte har fyllt 18 ar, skall vdrdnadsha-
varna informeras om och samtycka till forskningen pa det sdtt som anges i
16 och 17 §§. Forskningspersonen sjilv skall dock s 1dngt mojligt informe-
ras om forskningen. Trots virdnadshavarnas samtycke fir forskningen inte
utforas om en forskningsperson som ar under 15 4r inser vad den innebir
for hans eller hennes del och motsitter sig att den utfors.
I friga om en forskningsperson som ar gift tillimpas vad som foreskrivs
for den som har fyllt 18 4r.

Bestammelsen har varit ofordndrad sedan lagens tillkomst. For det forsta
fastslar paragrafen en dldersgrans for nir en underarig person sjalv kan
limna samtycke att delta i forskning. Den som har fyllt 15 ar fir limna
ett godkant samtycke, om denne inser vad forskningen innebir for
honom eller henne. I dessa fall ska det alltsd inte kravas ndgot samtycke
fran vardnadshavaren ocksd, utan det ar barnet sjilvt som avgor om
han eller hon vill delta i forskningen. Motiveringen for att ge unga egen
beslutsformogenhet anges dels vara att det finns motsvarande alders-
grans i annan lagstiftning som ror unga personligen (processbehorig-
het i sociala mal och drenden, straffmyndighet m.m.), dels att forskning
rorande ungdomar kan vara av sddan integritetskanslig karaktir att den
svarligen kan bedrivas om inte ungdomarna kan f& besluta om eventuell
medverkan utan foraldrarnas inblandning.'? Den senare omstandighe-
ten anges exempelvis kunna handla om forskning om anvindningen av
preventivimedel eller forekomsten av konssjukdomar.'®

Ett undantag frdn det dldre barnets sjalvbestimmanderitt galler den
situationen nir forskaren bedomer att han eller hon inte inser vad forsk-
ningen innebdr. I dessa fall ska vederborande vinda sig till vdrdnadsha-
varna for att erhdlla ett samtycke frdn denne istallet. Detta sistnaimnda
avser alltsd ungdomar 15-18 &r som inte har uppnatt en sddan utveckling
att de kan inse vad forskningen innebir for deras egen del.'* I forarbetena

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 vilavvigd bedomning
av den unges mognadsgrad och av formdgan till insikt vad det innebar
att delta for den unge."

For det andra ska ett informerat samtycke att delta i forskning for
underariga som inte fyllt 15 ar limnas av vardnadshavarna.’® Om bar-
net star under vardnad av tvd virdnadshavare ska som huvudregel bada
limna sitt samtycke. CEPN har i denna frdga i flera drenden, senast i
ett beslut fran 2013, uttalat att detta ar grundregeln och hinvisar saval
till 6 kap. 13 § foraldrabalken (1949:381) som till ordalydelsen i 18 §
etikprovningslagen.!” I friga om formen for samtycket har CEPN i ett
beslut fran 2006 uttalat att det i vissa fall kan vara tillrackligt att vard-
nadshavarna till de barn som 4r under 15 ar ges mojlighet att motsatta
sig att barnet deltar. Namnden ansag i nimnda beslut att forskningen,
som innefattade en enkiatundersokning till skolbarn i drskurs 6-9, inte
kravde att virdnadshavarna gav sitt uttryckliga samtycke till att enka-
ten besvarades under forutsittning att de erhdllit skriftlig information.'®
Det var tillrdckligt att virdnadshavarna gavs vetoritt, det vill siga moj-
lighet att motsitta sig att barnet deltog.”

Aven om det finns ett giltigt samtycke fran virdnadshavarna, fir
forskningen inte genomforas i de fall som barnet inser vad forskningen
innebadr och motsitter sig att den utfors. Barnet har alltsd ratt att siga
nej till forskningen, eller avbryta pigdende forskningsmedverkan. Detta
kan beskrivas som att etikprovningslagen tillimpar ett negativt sam-
tycke.?’ T specialmotiveringen till bestimmelsen betonas att forutsitt-
ningarna for att forstd vad forskningen innebar for egen del okar med
aldern. Det 4r en signal till forskare att lagga vikt vid att ta in barnens
asikter och onskemal, om mojligt.?! En asikt om en eventuell forsknings-
medverkan forutsdtter givetvis att barnen ocksa fitt information om
forskningen. Darfor betonas i den nimnda 18 § att forskningspersonen

15. Prop. 2002/03:50 s. 136 f.

16. Ett undantag dr omyndiga personer som ingitt dktenskap och dirfor inte star
under sina forildrars vardnad. I dessa fall limnar forskningspersonen sjalv sitt samtycke
enligt 1 § tredje stycket etikprovningslagen.

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

18. CEPN O 37-2006. Enligt ansékan skulle muntlig information dven delas ut i
anslutning till féraldraméten.

19. Schiratzki 2011 s. 141.

20. Schiratzki 2011 s. 137 f.

21. Prop. 2002/03:50 s. 200.
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sjdlv sa langt mojligt ska informeras om forskningen. Ansvaret for att
barnets ritt till information uppfylls ligger pa forskarna. De ska kunna
ge barnet tillracklig information sd att barnet ska ges mojlighet att siaga
nej till planerad forskning eller att hoppa av redan pagdende sddan.

23.3 En studie av tillampningen

23.3.1 Allmdnt om studien

Genom att undersoka praxis kan en férdjupad forstaelse av hur rittsregler
tolkas och tillimpas i praktiken erhéllas. Barnrattsforskare har ofta anvant
sig av sddant material i sina studier och d& kunnat konstatera att det barn-
rdttsliga skyddet inte alltid tillgodoses i réttstillimpningen. En angeldgen
fraga ur barnskyddssynpunkt dr forstds vilken forskning pa barn som
anses motiverad och etisk forsvarbar av etikprovningsnimnderna.?? En
annat centralt sporsmal 4r hur de informationskrav som lagen uppstaller
hanteras av forskare och namnder. Det 4r denna senare friga som den har
undersokningen avser att behandla. Som framgatt ovan har informations-
kravet en central inverkan pd barnets mojligheter att delta i frdgan om sin
egen forskningsmedverkan. Dels har barnet beslutskapacitet att efter viss
alder lamna sitt samtycke till forskning, dels har barnet oavsett alder ritt
att siga nej till forskning, eller hoppa av en pigdende medverkan. Bada
dessa situationer forutsatter tillracklig och lamplig information till barnet.

Underlaget for analysen dr 2012 4rs samtliga beslut vid Regionala
etikprovningsnimnden i Goteborg. Namnden bestar av tva avdelningar
for provning av medicinsk forskning och en avdelning for provning
av ovrig forskning.?> Samtliga erhéllna beslut med sarskild motivering
av namnden under det aktuella aret har granskats, cirka 500 beslut
(av total 1037 drenden)®* frin 36 sammantradestillfiallen, och dessa

22.1en annan artikel berors denna fradga nirmare i friga om CEPN praxis, se Matts-
son 2014.

23. Upptagningsomradet for nimnden ir forskning vid Chalmers Tekniska Hogskola,
Goteborgs universitet, Hogskolan i Boras, Hogskolan i Skovde och Hogskolan Vist samt
forskning inom hilso- och sjukvardsenheter, foretag och statliga myndigheter samt kom-
muner i Vistra Gotalands ldn. Se dven http://www.epn.se/sv/goeteborg/om-naemnden/,
inhimtat 2013-12-20.

24. Arenden dir nimnden under aret fattat beslut om avvisning, godkinnande, Gver-
limnande, avslag eller radgivande yttrande, se dven arsredovisningen pa nimndens hem-
sida, http://www.epn.se/sv/goeteborg/om-naemnden/, inhimtat 2014-01-03.
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har utgjort underlag for det urval av beslut som sedan gjorts, nirmare
bestimt beslut ddr informationskravet for barn behandlats. Totalt har
jag funnit cirka 40 drenden som dels ror forskning pa barn, dels behand-
lar informationskravet.

Besluten kommer i protokollform och innehdller information om
projektets titel, huvudman och site for forskningen. Uppgifter om forsk-
ningsstudien framkommer i varierad utstrickning. Besluten tas efter
foredragning och diskussion i namnden, varefter etikprévningsansokan
(helt eller delvis) godkanns, villkoras, avslas eller bordlaggs. Namndens
beslut innehéller, i tillimpliga fall, en precisering vad beslutet innebar
och vilka kompletteringar som behover goras respektive vilka villkor
som ska uppfyllas for att forskningen ska fa genomforas. Vissa andra
beslut dr dndringsbeslut dar en inkommen komplettering provas av
niamnden. Om etikprovningslagen inte ar tillimplig for ett visst projekt
far namnden i stallet lamna ett rddgivande yttrande till forskarna.?’

23.3.2 Praxis

Utgangspunkten for studien dr de krav pd forskningsinformation till
barn som etikprovningslagen anger samt tillhérande vigledning fran
etikprovningsnamnderna. Sdsom framgatt ovan ska barn fran 15 ar
vanligen sjilva informeras och limna samtycka till forskningen, och
barn i de ldgre dldrarna ska ”sa lingt mojligt informeras om forsk-
ningen” (18 §) for att kunna forsta, och i vissa fall, motsitta sig att den
utfors. Av lagen framgar siledes att barn, om mojligt, ska informeras
oavsett dlder. I den vigledning om forskningspersonsinformation?® som
finns pa samtliga etikprovningsndmnders hemsida framgar att informa-
tionsbrevet till forskningspersonen

”ska innehdlla all den information som en person rimligtvis kan behova
kdnna till for att kunna ta stdllning till deltagande i ett forskningsprojekt,
men inte mer./../Det dr viktigt att forskningspersonsinformationen ges pa ett
enkelt och tydligt sprdk och inte innehéller ord som kan upplevas som en
patryckning eller 6verord om studiens tinkbara virde. Informationen bor
anpassas till personens dlder och forutsittningar i 6vrigt eller eventuell annan

25. 2 § etikprovningslagen. Jag har varit suppleant i Regionala etikprévningsnimn-
den i Lund 2008-2012.

26. Se lank (Vigledning till forskningspersonsinformation) pa etikprovningsndmnder-
nas hemsida, http://www.epn.se/sv/start/startsida/, inhamtat 2012-12-20.
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orsak till nedsatt beslutskompetens. Vid forskning med barn ska information
riktas till sdvil barnet (om laskunnigt) som till virdnadshavaren.”

Av vigledningen kan utldsas att informationsbrevet ska innehdlla saklig
information, ha ett enkelt och littldst sprak och vara anpassat till bar-
nets dlder och forutsdttningar i 6vrigt. Det framgdr vidare att nar barnet
ar laskunnigt ska informationen riktas till bade barnet och vardnadsha-
varna, vanligen i separata informationsbrev.

a) Informationsbrev saknas

En forsta iakttagelse dr att det forekommer att det helt saknas skriftlig
information till barnen i ansOkningarna, trots tydliga anvisningar om
informationskravet i vigledning och 6vrigt ansokningsunderlag.?” I nio
ansokningar finns det inget informationsbrev till barnen. *® Exempel-
vis avser en forskargrupp att utvardera ett foraldrautbildningsprogram,
vilket innefattar en datainsamling om barnen.?’ Till ansokan har endast
bifogats ett informationsbrev till fordldrarna. Namnden villkorar sitt
godkinnande med att ett informationsbrev till barn upprattas. Motsva-
rande krav pa skriftlig information till barnen uppstills dven i de vriga
drendena.

b) Bristfilliga uppgifter till barnen i informationsbreven

Minga ansokningar far pdpekanden om bristfalliga uppgifter till bar-
nen. Namnden uttalar i ett antal fall att information bor utformas
utifrdn de olika barnens dldrar som ska inkluderas i studien. I flera
fall betonas vikten av att det finns sidrskild information till barnen
frdn den dlder da de sjalva kan forvantas kunna lasa en barnanpassad
skriftlig information. Ett vanligt sidant padpekande i friga om de aldre
barnen ir att informationsbrevet till barn under 15 ar ska komplette-
ras med information om att den unge har ratt att avstd dven om for-
aldrarna har godkint deltagande, samt ritt att nar som helst avbryta

27. Se lank till vigledning och 6vrigt ansokningsmaterial pa etikprovningsndamnder-
nas hemsida, http://www.epn.se/sv/start/startsida/, inhimtat 2012-12-20.

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

29. REPN i Géteborg dnr 055-11, 2012-02-06.
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deltagande utan konsekvenser.?® Utan dessa uppgifter kan barnet inte
agera i enlighet med de mojligheter (att avstd medverkan) som lagen
anger.

Ett forskningsdeltagande ska vara frivilligt. Den information som
utges till en potentiell forskningsperson ska ha ett neutralt och lattfor-
stdeligt sprak, dar frivilligheten klart och tydligt framgar. Detta galler
for saval barn som vuxna. Namnden péapekar i tva beslut att informa-
tionen till barnen bor utformas som en saklig forfragan om deltagande
och inte, som nimnden uttrycker det, som en ”vidjan om att delta”?,
eller med ”vidjande formuleringar”3?,

Till informationsbrevet ska fogas en samtyckesblankett. Huvudre-
geln, att bada vardnadshavarna ska ge sitt samtycke till att barn under
15 ar deltar i en forskningsstudie, ska aterspeglas i samtyckesblanket-
ten. I ett stort antal fall papekas att pa samtyckesformuldret avseende
vardnadshavare ska det finnas plats for undertecknande av tva perso-
ner.>® For forskningspersoner som dr 15 ar och dldre ska det istallet fin-
nas plats for ett undertecknat samtycke fran den unge sjalv. Det erford-
ras darfor en sarskild samtyckesblankett for forskningspersoner 15-18
ar gamla, ndgot som ibland behover pdpekas av nimnden.3*

c) Behov av anpassat sprakbruk till barn i allmdnhet

Namnderna uttrycker i flera fall att spraket i informationen till mal-
gruppen barn behover forenklas och fortydligas.® Informationsbrevet
anses innehalla alltfor komplicerat sprak och barnen kan av den anled-
ningen inte tillgodogora sig innehallet.3¢ Informationen ska vidare vara

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

31. Se REPN i Géteborg dnr 079-12, 2012-02-20.

32. REPN i Géteborg dnr 665-12,2012-10-15.

33. Se REPN i Goteborg dnr 1043-11, 2012-01-09; REPN i Géteborg dnr 055-11,
2012-02-06; REPN i Goteborg dnr 031-12, 2012-02-20; REPN i Géteborg dnr 071-12,
2012-03-05; REPN i Goteborg dnr 264-12, 2012-05-07; REPN i Goteborg dnr 308-12,
2012-05-07; REPN i Goteborg dnr 660-12, 2012-09-10; REPN i Goteborg dnr 683-12,
2012-09-24; REPN i Goteborg dnr 717-12, 2012-10-08.

34. Aven detta papekas i ett fatal fall, se exv. REPN i Géteborg dnr 071-12, 2012-03-
05; REPN dnr 234-12, 2012-04-02; REPN i Géteborg dnr 239-12, 2012-04-02; REPN i
Goteborg dnr 604-12, 2012-08-06.

35. Se exv. REPN i Goteborg dnr 822-11, 2012-01-16.

36. REPN i Goteborg, dnr 173-12,2012-03-19.
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individuellt anpassad till den aldersgrupp som den avser. I ndgra fall
kritiserar nimnden forskarna for att inte i tillrackligt hog utstrackning
anpassa informationen till de olika berorda och for att utelimna viss
information som kan vara visentlig for barn att kdanna till.%

Kravet pa en anpassad text innebdr ocksa att informationsbrev till
barnen utformas i linje med olika dlderskategorier for att beframja las-
barhet.? Det innebir att det inom gruppen “barn” kan behovas skilda
blanketter. Detta framkommer exempelvis i ett projekt dir nimnden

papekar i friga om informationsbrevets utformning att

?[bleroende pé dldersfordelningen sa kan det erfordras flera dlders- och sprak-
anpassade informationer. Sdledes bor barn i dldern 10-14 ar ha en separat
information. Barn i denna lderskategori skall inte avkrdvas samtycke. For
ungdomar 15-17 ar kan en modifierad vuxenversion anvindas/../”.%

Liknande krav aterfinns i andra beslut, dock med vissa variationer.*® De
av namnden foreslagna adldersintervallerna varierar mellan 6-9, 10-14,
14-aringar, och 15-16-aringar. I ndgot fall anses deltagarinformationen
som varit riktad till dldre barn ocksd kunna gilla som information till
dessa barns forildrar.*!

Aven titeln pa ett forskningsprojekt kan avkrivas vissa sprakliga
krav pé tillgianglighet for barn. Projekttiteln ”Normalvirden for funk-
tionen i de sma luftvigarna matt med ny forenklad teknik for inertgas-
utskoljning samt forcerad oscillation vid laga frekvenser” far exempel-
vis kritik av nimnda skal. Namnden anser att det borde ga att finna en
enklare och mer lattforstéelig titel pa studien, och sarskilt till barnen.*?
Ytterligare ett projekt far liknande kritik.*3 T andra projekt gors fors-
karna uppmirksammade pd att rubriken pd informationsbrevet inte
anger till vem informationen riktas.*

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

38. REPN i Goteborg dnr 1139-11, 2012-02-06.

39. REPN i Goteborg dnr 052-12, 2012-03-05.

40. REPN i Goteborg dnr 029-12, 2012-03-05; REPN i Goéteborg dnr 064-12,
2012-03-05; REPN i Goteborg dnr 282-12, 2012-06-04; REPN i Géteborg dnr 472-12,
2012-07-02; REPN i Goteborg dnr 506-12, 2012-08-27.

41. REPN i Goteborg dnr 298-12, 2012-04-23.

42. REPN i Géteborg dnr 308-12, 2012-05-07.

43. REPN i Goteborg dnr 309-12, 2012-05-07.

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

017813_002_Barnratt_21_30.indd 342 @ 29/04/14 5:49 PM



En studie av tillimpningen 343

d) Anpassat sprakbruk till barn med séarskilda informationsbehov

Krav pd en individuellt anpassad information innebar en anpassning till
sprakforstdelsen hos den grupp av barn som ska undersokas. Det kan
exempelvis aktualiseras vid studier av barn med sirskilda behov. Barn som
ska ingd i en studie som analyserar sambandet mellan bristfalligt utveck-
lade sprakfunktioner och minnesfunktioner vid sprakbaserade inlirnings-
svarigheter behover sarskilt anpassad information. Namnden kraver dar-
for att informationsbreven till barnen ska ses 6ver nar det gallde langd
och lasbarhet med tanke pd mélgruppens sprakinldrningsproblematik.*

Vikten av en individuellt anpassad information innefattar dven den
information som ges till vadrdnadshavarna. Ett exempel hirpd ar en anso-
kan rorande en utvirdering av bedomningsmetoder for flersprakiga barn
vid 2,5 ars sprakscreening pa barnavardscentralen. Namnden tillstyrker
ansokan med radet att informationsbrevet till virdnadshavarna ska for-
enklas med tanke pd att malgruppen ar forildrar till flersprakiga barn och
kanske sjilva anvinder annat sprak 4n svenska.* Arendet dterspeglar vrd-
nadshavarens roll som informationsférmedlare till barnet. Om inte vard-
nadshavaren kan forstd vad en forskningsmedverkan innebir for barnet
kan han eller hon inte heller ge barnet tillracklig och korrekt information.

Givetvis inverkar ocksa forskningens karaktiar och de mojliga nega-
tiva konsekvenser som ett deltagande kan medféra péd informations-
brevets utformning och innehdll. I tvd drenden pdpekar niamnden
forskarnas vidare ansvar for barnens skydd och bista vid en forsknings-
medverkan. For de fall som det finns risk att en medverkan kan medfora
upprivande kinslor och omotiverade forhoppningar ska det finnas en
beredskap i forskargruppen for att ta hand om detta. Informationsbre-
vet bor i dylika fall kompletteras med upplysningar om vart barnet i sa
fall kan vanda sig for stodjande samtal.*’

e) Anpassad information relevant fér barnet

Vid kontakt med barn ska hiansyn tas till barnets integritet och barnet
ska visas respekt. Det finns ndgra fall dar forskarna, av forbiseende,
verkar agera i strid med dessa grundliggande krav. I ett projekt som ror
barn och ungdomar med dévblindhet saknas for det forsta en informa-

45. REPN i Goteborg dnr 238-12, 2012-08-06.

46. REPN i Goteborg dnr 641-12, 2012-09-03.

47. Se REPN i Goteborg dnr 697-12, 2012-10-15 och REPN i Géteborg dnr 710-12,
2012-11-12.
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tions- och samtyckesblankett for de aktuella barnen och ungdomarna.
For det andra erbjuder forskargruppen biobiljetter till barn som deltar i
studien. Namnden pdpekar kravet pd korrekta blanketter och papekar
aven det olampliga att erbjuda biobiljetter till barn som dr bade blinda
och do6va. Forskarna uppmanas av nimnden att 6verviga ndgon annan
form av ersittning till dessa barn.*®

Informationen till barnen ska vara relevant for denna grupp. I vissa
fall verkar forskarna ha kopierat texten fran deltagandeblanketten for
vuxna till den blankett som barnen ska ges och endast bytt ut rubriken
sd att texten riktar sig till barn. Det kan bli olyckliga resultat av detta. I
en likemedelstudie rérande patienter med ADHD finns en uppmaning i
informationsblanketten riktad till barn i dldrarna 6-10 ar att avstd fran
samlag. Namnden begir flera kompletteringsiandringar till ansokan.*
Senare, efter en komplettering aterfinns en liknande formulering i de
reviderade handlingarna i projektet. Namnden anfor att man

noterar att det nést sista stycket i patientinformationen till barn i dldersinter-
vallet 6-10 ar justerats, men tycker inte att det ar etiskt korrekt att till denna
aldersgrupp ange att ett deltagande innebér att man ”maéste g med pa att
anvinda preventivmedel, om det behovs, under studien” med tillagget att
ytterligare information kan inhdmtas fran studiedoktorn. Namnden foreslar
att denna text utgdr samtidigt som &ldersintervallet for denna deltagarinfor-
mation andras till 6-8 &r.%°

Genom obetanksamhet vid forfattande av informationsbreven till bar-
nen kan sdledes uppkomma olyckliga formuleringar som kan upplevas
som kriankande for barnen. Sannolikt uppkommer den hir problema-
tiken nar forskarna anvinder liknande information till barn som till
vuxna. En individuellt anpassad information innebar dock storre krav
dn sd pd en anpassad och lattldst text ndr barn ar forskningspersoner.

23.4 Reell delaktighet for barn som
forskningsobjekt — en diskussion

Etikprovningslagen behandlar etiska fragor och samtycke till vissa typer
av forskning pa manniskor eller kinsliga personuppgifter. En friga ror

48. REPN i Goteborg dnr 780-12, 2012-11-05.
49. Se REPN i Goteborg dnr 079-12, 2012-02-20.
50. REPN Géteborg 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 ar 15 ar och dldre informeras om
forskningen och samtycka till den. Det yngre barnet med forstdelse for
forskningens innebord har vetoritt trots virdnadshavarnas samtycke.
En sddan vetoritt kraver kunskap, och barnen ska darfor sa langt moj-
ligt informeras om inneborden av sin medverkan oavsett dlder. Barn ska
alltsd i mojligaste man goras delaktiga i forskningssammanhang, och de
regionala etikprovningsnamnderna har till uppgift att granska forskar-
nas ansokningar med detta i dtanke.

Denna artikel har tagit sin utgdngspunkt i de krav pa forsknings-
information till barn som etikprévningslagen anger. Om man ser till
lagens konstruktion vad avser informationsskyldigheten till barnet
verkar det finnas visst stdod for en Oversyn av bestimmelserna som
ror barn som forskningspersoner. Det finns bland annat ett problem
att det nuvarande drop-out systemet for barn under 15 ar innebir en
mycket begriansad informationsskyldighet till barnet. Samtyckesregler-
nas skydd som innefattar ett tydligt och starkt informationskrav har
inte ndgon motsvarighet i den konstruktionen som galler for barn. Ris-
ken ar stor att barnet inte far tillracklig information for att kunna ta
stdllning till om han eller hon inte (ldngre) vill medverka i forskningen.
Barnets vetoritt ar en central bestindsdel i utrymmet for egen delak-
tighet men begrinsas for niarvarande av den begrinsade informations-
skyldigheten.

Enligt studien av i regionala etikprovningsnamndens praxis verkar
det dven finnas problem att tillimpa nuvarande regler rorande kra-
ven pd informationsbrev till barnen. Ett antal ansékningar saknar helt
informationsbrev till barnen, medan andra ansokningar ar bristfalligt
formulerade och illa anpassade till barns behov av en lattforstdelig text
med saklig och korrekt information om det som barnet kan behéva veta
for att forstd vad ett deltagande innebar och vilka mojligheter som finns
genom det namnda drop-outsystemet.

For barns delaktighet talar flera grundliggande varderingar i vart
samhille, som demokrati, rattssikerhet och skydd for individens integ-
ritet. Viktigt ar dock att delaktigheten ger mojligheter for barnet att gora
verkliga val. Det innebidr att varje profession mdaste noga undersoka
forutsittningarna for reell delaktighet i sitt beslutsfattande. Det galler
givetvis aven forskarna. Praxisundersokningen visar att forskarnas syn
pa att betydelsen av skriftlig information till barn verkar variera i alltfor
stor utstrackning. Det ar forvisso sd att den skriftliga informationen ska
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kompletteras med muntlig information till barnen. Eftersom endast den
skriftliga informationen kan kvalitetsprovas av etikprovningsnamnden
har den emellertid ett sarskilt varde for den etiska granskningen av
forskningen. Information till yngre barn behover i allmanhet ske med
bdde ett anpassat muntligt sprakbruk och ett lattlast skriftligt sprak.’!
I forskningssammanhang med barn handlar det om att tillhandahalla
sddan information som kan ge barnet kunskap om projektet och som
ddrigenom mojliggor inflytande och delaktighet for denne. Informatio-
nen ska kunna lasas och forstds av barnet sjalvt eller tillsammans med
en forilder eller annan vuxen person. I internationella handbocker om
forskningsetik betonas inte sillan vikten av just den skriftliga informa-
tionen till barn som kan komma att delta i studier.’? Etikprovningslagen
har som syfte att skydda personer som deltar i forskning sa att den
sker pa ett forskningsetiskt godtagbart satt. Det innebir inte bara en
provning av nimnden huruvida avvigningen mellan risker for barnet
och det vetenskapliga vardet av studien ar rimlig. Det innebar ocksé en
provning av om forskarnas informationskrav till barnen ar uppfyllda.
Felaktiga forestdllningar om vad reell delaktighet ar for barn i forsk-
ningssammanhang kan innebara kriankningar av barns ritt till skydd
och integritet. Fragan kvarstdr dven efter denna artikels avslutande om
barn upplever reell delaktighet som forskningspersoner i Sverige. For
det behovs emellertid ytterligare ett forskningsprojekt med barn som
forskningsobjekt.
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Katarina Alexius

Katarina Alexius 4r JD och docent vid juridiska institutionen i Uppsala.
Hon ir verksam som lektor vid institutionen for socialt arbete, Stockholms
universitet, och hennes intresseomraden dr bland annat hur socialveten-
skap och rattsvetenskap integreras i rattstillampningen. Hennes pagdende
forskning ror utredningsmetodik i mobbningsarenden samt hur progno-
ser uttrycks i mal om tvingsomhindertagande till f6ljd av omsorgssvikt.

Karin Aronsson

Karin Aronsson ir seniorprofessor vid institutionen for barn- och ung-
domsvetenskap. Hennes forskningsintressen giller institutionella sam-
tal, inklusive socialt samspel i rittegdngar och andra rittsliga kontexter
(exempelvis tvistemal kring vardnad och umginge).

Lars Arrhenius

Lars Arrhenius dr jurist och har frimst fokuserat pd barnrattsfragor.
Idag ar Lars Arrhenius generalsekreterare pad Stiftelsen Friends som
arbetar for att forhindra och forebygga kriankningar och diskrimine-
ring i forskolor, skolor och idrottsklubbar. Arrhenius var den forsta att
inneha rollen som Barn- och Elevombudet och har suttit i Unicef Sve-
riges styrelse samt haft rollen som ordférande i ECPAT Sverige under
de senaste fyra dren. Intresset kring manskliga rittigheter hirror fran
uppvaxten i Rwanda.

Petter Asp

Petter Asp JD ar professor i straffratt vid Stockholms universitet och
(2011-2014) innehavare av Torsten och Ragnar Soderbergs professur
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i rattsvetenskap. Bland forskningsintressena mirks bl.a. EU-straff-
ratt, straffrittens allmdnna del, internationell straffprocessritt samt
pafoljdsbestamning och andra frigor som ror sanktioner.

Hedvig Bernitz

JD Hedvig Bernitz ar universitetslektor i konstitutionell ratt vid Juri-
diska fakulteten, Stockholms universitet och verksam som forskare och
larare i statsrdtt och europaritt. Forskningsintresset ror framst barnens
rattigheter ur ett konstitutionellt perspektiv, framforallt i skolmiljo. Ska
just inleda ett projekt tillsammans med Wiweka Warnling-Nerep om de
utmaningar som kan mota ett >mangkulturellt barn” i skolans virld.

Laura Carlson

Docent JD Laura Carlson ar dmnesansvarig for arbetsratt och familje-
ratt vid Juridiska fakulteten, Stockholms universitet. Forskningsintres-
sena ligger inom arbets- och diskrimineringsritt.

Ann-Christin Cederborg

Professor PH.D Ann-Christin Cederborg ar prefekt vid Barn- och ung-
domsvetenskapliga institutionen, Stockholms universitet. Hennes forsk-
ning ir om barn och unga i utsatta livssituationer sdsom ensamkom-
mande barn som soker asyl, barn i socialtjanstens verksamhet, barn som
utsitts for krankningar i forskolan och skolan och barn som brottsoffer
och forovare. Hon samverkar med forskare vid juridiska institutionen
och ar styrelsemedlem i Barnrittscentrum vid juridiska fakulteten.

Madeleine Cocozza

Med.dr/ Leg.Psykoterapeut Madeleine Cocozza, ir studierektor vid
Linkopings universitet/Halsouniversitet och verksam som familjetera-
peut, forfattare, forskare och som ldrare i barn- och ungdomspsykia-
tri samt pa psykoterapeutprogrammet. Under 15 &r arbetade hon i ett
specialiserat team pd BUP i Linkoping med utredningar av barn som
far illa. Forskningsintresset ligger bland andra inom konstruktionen av
barnskyddssystemet och dess utfall.
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Lotta Dahlstrand

JD Lotta Dahlstrand ar regionchef hos Familjens jurist. Tidigare verksam
som forskare i familjeratt vid Juridiska institutionen vid Uppsala univer-
sitet. Forskningen har berort olika aspekter av barn som aktorer, sdsom
ratten att komma till tals i fragor om vardnad, boende och umginge samt
barns rittshandlingsformaga och bestimmanderitt i ekonomiska frigor.

Mia Edwall Insulander

Mia Edwall Insulander dr advokat specialiserad pd familjerdtt. Hon ar
verksam i Stockholm pa Insulander Lindh Advokatbyrd och arbetar
framst med vardnadstvister om barn. Mia Edwall Insulander undervisar
ocksd i familjeratt pa juristlinjen, Stockholms universitet.

Maria Eriksson

Maria Eriksson dr professor i socialt arbete vid Milardalens hogskola.
Hennes forskning ar framforallt inriktad pa vad olika former av ojam-
likhet betyder for den politiska och praktiska hanteringen av fordldra-
skap och barns rittigheter. Sarskilt frigor om mans vald mot kvinnor
och barn stdr i fokus. Studierna handlar savil om politik och hur soci-
ala rorelser pdverkar den, som om professionell praktik inom exempel-
vis socialtjinst och skola. (Ansvarig for kapitel 11.)

Maria Eriksson

JK Maria Eriksson ar verksam hos Familjens jurist pd Sollentunakonto-
ret sedan ndra atta 4r. Innan dess var hon verksam hos advokat Birgitta
Melander i Stockholm och darefter hos advokat Suzanne Johanson,
Stockholm. Barnfrdgorna har hela tiden legat henne varmt om hjir-
tat och har tillsammans med Lotta Dahlstrand beskrivit problematiken
med det felaktiga uttrycket ”delad vardnad” som anvinds allt flitigare.
(Medverkande i kapitel 9.)

Lena Feuk

Advokat Lena Feuk har varit med och startat och drivit foreningen
Bris 1971-1986 och har under méanga ar anlitats som expertkommen-
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tator i medierna betriffande sexual- och védldsbrott mot barn, ung-
domar kvinnor. Hon har haft sin huvudsakliga verksamhetsinriktning
for brottsoffer, frimst for barn som utsatts for sexualbrott och valds-
brott. Sedan 1995 har hon egen advokatverksamhet i Stockholm med
specialisering som sarskild foretradare for barn. Hon ar ofta anlitad
som foreldasare och undervisar vid juristutbildningen vid Stockholms
Universitet.

Linda Froberg

JK Linda Froberg dar &mnesansvarig pa Familjens jurist. Tidigare verk-
sam som advokat.

Karin Helander

Karin Helander dr professor i teatervetenskap och forestindare for
Centrum for barnkulturforskning, Barn och ungdomsvetenskapliga
institutionen, Stockholms universitet. Hennes forskningsintresse for
barnrattsfragor ligger inom ramen for barnkulturstudier med inriktning
mot scenkonst, sdvil vad det giller historiografiska perspektiv som
receptionsforskning.

Anna Hollander

Anna Hollander professor i rattsvetenskap med inriktning mot socialt
arbete, institutionen for socialt arbete, Stockholms universitet, gast-
professor i socialritt vid juridiska institutionen, Uppsala universitet.
Hennes forskningsomrdde kan beskrivas som socialratt i vidstrackt
betydelse. Forskningen har bl.a. fokuserat pd lagstiftning om barn, for-
andringar och tillimpning, barnets rattsliga stillning samt tolkningar
av barns behov, vilja och bista.

Henrik Ingrids

Henrik Ingrids dr FD i barn- och ungdomsvetenskap och hans forskning
ar inriktad mot institutionella samtal kring foraldarskap och rattigheter
med sarskilt fokus pa hur fordldrar vittnar i vardnadstvister.
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Staffan Janson

Staffan Janson dr barnldkare och senior professor vid universiteteten i
Karlstad och Orebro, dir han ocksa varit delaktig i uppbyggnaden av
Barnrittskademin. Han har lett utvecklingsarbete och akuta insatser
i laginkomstlander. Huvudsaklig forskningsinriktning dr barns livsvill-
kor och hilsa, specifikt misshandel och skador. Janson leder Svenska
Barnlidkarforeningens utskott for Etik och Barnets Rittigheter och ar
aktiv i arbetsgruppen mot barn som far illa.

Anna Kaldal

JD Anna Kaldal, en av initiativtagarna till Stockholms barnraittscent-
rum, ar docent i processritt och dr verksam som forskare och lirare i
processratt och barnritt vid Juridiska fakulteten, Stockholms universi-
tet. Hennes forskning spanner brett dver amnena processritt, straffritt,
familjerdtt och offentlig ritt.

Helena Karlén

Fil. kand. Helena Karlén har haft femton ars anstillning i Utrikesfor-
valtningen med stationeringar vid ambassaderna i Peru, Egypten, Syd-
korea och Mexico. Dir blev hon medveten om barns utsatthet och
exploatering. Nar hon direfter arbetade vid Ridda Barnen kom hon
i kontakt med Majgull Axelsson och hennes bok Rosario ar dod. Till-
sammans bildade de End Child Prostitution, Child Pornography and
Trafficking of Children for Sexual Purposes (ECPAT) Sverige, som ingér
i det internationella ECPAT-natverket. Hon har varit organisationens
generalsekreterare fram till hosten 2013.

Dagmar Lagerberg

Dagmar Lagerberg, fil. dr och docent i samhallsmedicinsk forskning
om barn, forskare vid Institutionen for kvinnors och barns hilsa,
Uppsala universitet. Forskningsintresset har framst gillt barn som
far illa men dven stod och service till barnfamiljer, metoder inom den
forebyggande barnhilsovdrden och socialtjinstens arbete med barn
som far illa.
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Annika Lagerqvist Veloz Roca

Docent JD Annika Lagerqvist Veloz Roca ar pensionerad lektor i offent-
lig riatt med specialintresse for migrationsritt, barns utsatthet och ritts-
teori. Genom sin doktorand héller hon sig a jour med migrationsritten
och barnritten, amnen hon behandlar i sina expertkommentarer pa
nittidningen Blendow Lexnova.

Katrin Lainpelto

JD Katrin Lainpelto dr verksam forskare och lirare i processritt vid
Juridiska fakulteten vid Stockholms universitet. Hon bedriver forskning
inom det processrattsliga omrddet med sarskilt fokus pa bevisrittsliga
svarigheter vid sexualbrott och brott mot barn.

Madeleine Leijonhufvud

Madeleine Leijonhufvud, JD och professor em. i straffritt, har som
rattsvetenskaplig forfattare, i lagstiftningsarbete och som samhallsde-
battor arbetat med fragor om straffrittsligt skydd for barn och unga.
Hon ir dven efter sin pensionering djupt engagerad i barnrittsfragor
och i Barnrittscentrums verksamhet.

Pernilla Leviner

JD och lektor Pernilla Leviner och dr bitradande forestindare vid
Barnrittscentrum, verksam som forskare och larare i offentlig ritt och
familjeritt vid Juridiska fakulteten, Stockholms universitet. Forsknings-
intresset ligger inom och i granslandet mellan offentlig ratt och famil-
jerdtt och har framforallt behandlat samhaillets ansvar att skydda barn
fran brott och utsatthet.

Asa Lundstrém Mattsson

Asa Lundstrém Mattsson ar auktoriserad socionom med flera ars erfa-
renhet av socialt forebyggande arbete med barnfamiljer. Asa arbetar pa
Stiftelsen Allminna Barnhuset med utvecklingsarbete och projektled-
ning inom dmnesomraden som ror barn och ungdomars rittigheter och
metodutveckling for barn som anhoriga.

017813_003_Barnratt_BM.indd 444 @ 29/04/14 4:31 PM



Forfattarpresentationer 445

Bodil Ldngberg

Bodil Langberg har under flera r och i ledningsposition arbetat med
frdgor om utsatta barn; generalsekreterare BRIS, huvudsekreterare
i Kommittén mot barnmisshandel och chef for Stiftelsen Allmianna
Barnhuset. Frigor om barnets rittigheter har varit ett genomgdende
tema i hennes arbete och sirskilt barnets ritt till delaktighet och
inflytande.

Titti Mattsson

Titti Mattsson JD ar professor i offentlig ratt vid Juridiska fakulte-
ten, Lunds universitet. Hon innehar dven en docentur i socialt arbete
vid Halsohogskolan i Jonkoping. Hennes forskningsfilt inom barn-
ratten innefattar framst barn inom samhallelig vard och omsorg samt
forskning pa barn. Hon deltar i Barnombudsmannens expertrad och
ar expert i den pagdende utredningen om tvangsvard for barn och
unga.

Roger Persson Osterman

Docent JD Roger Persson Osterman ir verksam som forskare och lidrare
i skatteratt vid Juridiska fakulteten, Stockholms universitet. Persson har
fyra barn varav tvd i vixelvist boende. Hans forildraskap har vicke ett
intresse for barnratt.

Anne Ramberg

Anne Ramberg ar advokat och generalsekreterare i Sveriges advokat-
samfund.

Annika Rejmer

PhD Annika Rejmer dr verksam som lektor och forskare, pa rittsso-
ciologiska institutionen vid Lunds universitet och pd juridiska institu-
tionen vid Uppsala universitet, i rattssociologi och familjeratt. Hennes
forskning har framforallt behandlat handlaggning av virdnadstvister
inom socialtjanst och domstol samt vald i nira relation utifran ett ratts-
sociologiskt perspektiv.
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Devin Rexvid

Devid Rexvid dr socionom och doktorand i socialt arbete vid Umed
universitet. I sin avhandling jamfor han hur socialarbetare och all-
manldkare utovar sin professionella praktik. Rexvid har under flera ar
samarbetet med Astrid Schlytter och de har gemensamt utvecklat forsk-
ningsomrddet heder och skam i formandet av maskulinitetens innehall
i motet mellan kollektivistisk respektive individualistisk samhallskultur.

Alexia Rohdin

Alexia Rohdin 4r utbildad socionom och i fird med att avsluta sin mas-
tersuppsats vid Socialhogskolan i Lund. Hennes forskningsintresse har
legat inom missbruksomradet, ddr arbetet med utsatta barn kan utgora
en svar balansgdng. Hon har aven tidigare samarbetat med sin mor,
Wiweka Warnling-Nerep, i olika forskningsprojekt.

Madrten Schultz

Marten Schultz, JD professor i civilrdtt vid Juridiska institutionen,
Stockholms Universitet. Schultz forskningsintressen inkluderar frigor
om barns ansvar, barn som offer och foraldrars, skolors, och samhal-
lets ansvar for situationer dar barn skadar eller skadas. Under senare
tid har hans forfattarskap kretsat kring ansvar for krinkningar pa
Internet.

Astrid Schlytter

Astrid Schlytter, docent i rittssociologi, universitetslektor vid Institu-
tionen for socialt arbete och forskare vid institutionen for mediestudier,
vid Stockholms universitet. Hon var expert i den statliga utredningen,
Starkt skydd mot tvangsiktenskap och barniktenskap, SOU 2012:35,
expert i Carin Gotblad uppdrag som Nationell samordnare mot vald
i nira relationer och ingar i Linsstyrelsen Ostergétlands kompeten-
steam med anledning av regeringsuppdraget att kvalitetssikra samhal-
lets insatser for unga som utsitts for hedersrelaterat vald och fortryck.
Schlytters pagdende forskning ror heder och skam i formandet av mas-
kulinitetens innehall i motet mellan kollektivistisk respektive individua-
listisk samhallskultur.
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Birgitta Svensson

Birgitta Svensson ar fil. dr i Folkhalsovetenskap vid Karlstads universi-
tet och disputerade varen 2013 med sin avhandling ”Barn som riskerar
att fara illa i sin hemmiljo — utmaningar i ett forebyggande perspek-
tiv”. Sedan hosten 2011 arbetar Birgitta som regional utvecklingsledare
inom den sociala barn- och ungdomsvarden i Viarmlands ldn, dir ett
omrade handlar om att utarbeta och implementera konkreta samver-
kansrutiner mellan socialtjanst, skola och hilso- och sjukvard. Sedan
2013 har Birgitta ocksd haft nationella uppdrag vid Sveriges Kommu-
ner och Landsting (SKL)och Socialstyrelsen. Under 2014 har Birgitta
expertuppdrag vid Socialstyrelsen nir det géller utvecklingen av sociala
barn- och ungdomsvardens verksamhets- och uppfoljningssystem BBIC
(Barns Behov I Centrum).

Rebecca Thorburn Stern

JD Rebecca Stern ar verksam som lektor i folkritt vid juridiska institu-
tionen, Uppsala universitet dar hon bland annat leder forskningsnitver-
ket Lund/Uppsala Migration Law Network (L/UMIN). Stern har tidi-
gare varit verksam som senior researcher vid Raoul Wallenberginstitutet
for manskliga rattigheter och humanitar ratt, Lunds universitet samt
vid Utldnningsndmnden och Svenska Roda Korset. Hennes primira
forskningsomraden ar barns manskliga rattigheter, sarskilt barns ritt att
komma till tals, samt migrations- och asylritt. Rattighetsperspektivet ar
ett centralt element i hennes forskning, liksom relationen mellan natio-
nell och internationell ratt. Under 2012 var Stern gastforskare vid Refu-
gee Law Initiative, School of Advanced Studies, University of London.

Wiweka Warnling-Nerep

Wiweka Warnling- Nerep dr JD och professor i offentlig ratt vid Juri-
diska institutionen, Stockholms universitet och tillika vetenskaplig
forestindare for Barnrittscentrum (BRC). Intresset for barnritt tog sin
borjan i det faktum att elever ofta inte tillerkdndes de fri- och rittig-
heter som enligt RF 2 kap. ska tillerkdnnas alla i landet, utan tvirtom
behandlades de ofta med stor nonchalans fran olika beslutsfattares sida.
Hon har precis paborjat ett projekt om det mangkulturella barnet till-
sammans med Hedvig Bernitz.
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