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Linnea Wegerstad

Etikprovningsprocessen nar
barn deltar i forskning om barns
utsatthet for vald, 6vergrepp
eller forsummelse*

1. Inledning

I'sin forskning har Kerstin Nordl6f behandlat fragor om barn och unga
i ratten, sarskilt rorande unga som lagovertradare och skyddet for barn
som farit illa.! Frigorna ir ofta interdisciplinira pa si sitt att rittslig
reglering forhaller sig till kunskap om barns erfarenheter. Idag engage-
ras barn allt oftare som deltagare i sddan forskning. Det har kapitlet
handlar om barns deltagande i forskning som ror barns erfarenhet av

* Kapitlet har skrivits inom ramen for forskningsprojektet ” Ansokningar och etikprov-
ningsbeslut nir det giller barns deltagande i forskning om barn som far illa — ritt att
delta, nytta och risker” som finansieras av Riksbankens Jubileumsfond, FOE20-0044.
Gisela Priebe ir ledare for projektet och 6vriga forskare dr Sabine Schonfeld och Mikael
Hagstrom. Jag vill tacka de alla for vara givande diskussioner. Ett sarskilt tack till Gisela
Priebe som haft virdefulla synpunkter pa tidigare utkast.

! Exempelvis Nordl6f 2012, Nordlof 2015.
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Linnea Wegerstad

utsatthet for vald, overgrepp eller forsummelse och hur etiska aspekter
av sadan forskning regleras i Sverige.

Forskningsetiken har i allt storre utstrickning kommit att regleras
genom lagstiftning.? Etikprovningslagen, som inférdes 2003, anger att
vissa typer av forskning kraver tillstdnd for att fa utforas.? Sedan dess
har lagen fatt ett utvidgat tillampningsomrade pa sa satt att fler typer
av forskning omfattas och 2019 foriandrades strukturen for etikprov-
ningsprocessen genom inforandet av Etikprovningsmyndigheten och
Overklagandenimnden for etikprovning.* Parallellt med att barn ses
som viktiga deltagare i forskning om barns utsatthet har barnkonven-
tionen &r 2020 blivit lag i Sverige.* Den innebdr att nar barn ska delta
i forskning behover beaktas att barn bade ar kompetenta, autonoma
individer med sjalvbestimmanderitt och sirbara i meningen att de
behover skyddas fran exploatering och utnyttjande.

For att forskning som omfattas av Etikprovningslagen ska tilldtas
forutsitts bland annat att riskerna for de som deltar i forskning upp-
vigs av forskningens vetenskapliga varde och att forskningspersonen
limnat informerat samtycke. Beslutsfattandet i friga om forskning
ska tilldtas eller inte maste vara bade forutsebart och ge utrymme
for skonsmissig bedomning. Mot den bakgrunden visar jag i det har
kapitlet att vi behover veta mer om hur etikprovningsmyndigheten
bedomer forskning med barn om barns utsatthet for vald, évergrepp
eller forsummelse.

2.  Ett pagaende forskningsprojekt

Det hir kapitlet dr en del av ett pdgdende forskningsprojekt med titeln
Ansokningar och etikprovningsbeslut nir det giller barns deltagande
i forskning om barn som far illa — rétt att delta, nytta och risker.® Syf-

2 For en diskussion kring forrittsligandet av forskningsetiken, se Pagil et al. 2022 s. 64 f.
3 Lag (2003:460) om etikprovning av forskning som avser minniskor (etikprovnings-
lagen).

4 De sex regionala etikprovningsnimnderna och den centrala etikprovningsnimnden
avvecklades dirmed, prop. 2017/18:45, SFS 2018:147.

5 Lag (2018:1197) om Forenta nationernas konvention om barnets rittigheter (barn-
konventionen).

¢ Se fn. 1.
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Etikprovningsprocessen nir barn deltar i forskning ...

tet med projektet dr att undersoka etiska avvigningar kring forskning
med barn om utsatthet for vald, overgrepp och forsummelse. Vi dr
intresserade av forskares Gverviagningar i ansokningar om etikprov-
ning, av Etikprovningsmyndighetens (EPM) beslutsfattande for dessa
ansokningar och hur ledaméter i EPM bedomer sddana etiska spors-
mal. Materialet utgors av ansokningar om etikprévning under perio-
den 1 januari 2019 till och med 30 juni 2021, de beslut som EPM har
fattat gillande ansokningarna, samt en enkat riktad till ledamoter i
EPM.

2.1 Nair barn deltar i forskning om barn som farit illa eller
misstanks farit illa

Barn kan delta som forskningspersoner inom manga olika forsknings-
discipliner och med olika syften. Fokus for vért projekt dr forskning
om barn som farit illa eller misstinks farit illa, det vill siga utsatts for
vald, overgrepp eller forsummelse. Det handlar om studier dar under-
sokningsgruppen bestdr av barn som farit illa eller misstinks ha farit
illa och dar syftet med undersokningen ar att studera just detta. Det
kan ocksd vara studier dar risken for utsatthet dr forhojd i undersok-
ningsgruppen och vald, dévergrepp eller forsummelse beaktas i studien;
exempelvis barn till fordldrar i missbruk eller barn som har erfaren-
het av flykt. Aven befolkningsstudier som inte enbart vinder sig till
barn som farit illa eller som misstinks ha farit illa omfattas, sisom
enkdtstudier till barn som innefattar fragor om erfarenhet av vald eller
overgrepp. Det kan rora sig om samhallsvetenskaplig forskning, men
den kan ocksd bedomas av en avdelning inom EPM som prévar ansok-
ningar som giller medicinsk forskning.”

Sarskilda etiska sporsmal uppkommer nir barn deltar i forskning
om barns utsatthet for vald, évergrepp eller forsummelse.® En friga
ar om barn kan ta skada eller bli oroliga just for att de tillfragas om
traumatiska erfarenheter eller kinsliga amnen.” Andra fragor ror hur

7 Se bilaga 1 till férordning (2018:1879) med instruktion for Etikprovningsmyndighe-
ten.

8 Finkelhor et al. 2016. Se dven Cater och Overlien 2014; Overlien 2015; Eldén 2013.
 Vad som ir kinsligt kan bero pd det enskilda barnets eller vuxnas uppfattning och
erfarenhet, samt ar kulturellt och social beroende; se Powell et al. 2020.
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barn upplever nyttan av att delta i saidan forskning, forskarens ansvar
for att tillhandahadlla hjalp for barn som berittar om utsatthet och om
forskaren har en skyldighet att anmala till myndighet i sidana fall.
Det handlar ocksd om hur forskaren ser till att uppratthélla konfiden-
tialitet och barnets integritet i forhallande till exempelvis nirstdende.
Forskning fran andra lander ger visst stod for att etikpréovningskom-
mittéer ar mer forsiktiga i sin bedomning av sidan forskning med barn
an vad giller andra forskningsimnen.'”

2.2 En spanning: barnet som kompetent och barnet som sarbart

I litteraturen om etiska sporsmal vid barns deltagande i forskning
framkommer en central spanning: 4 ena sidan barnet som kompetent
och & andra sidan barnet som sdrbart. Det beskrivs som att forskning
om barn har forandrats, ett skifte frin att forska om barn till att forska
med barn, vilket innebar att barn nu betraktas som kompetenta akto-
rer i samhallet med viktiga roster som behover lyssnas till.!! Detta gil-
ler 4ven barns erfarenhet av att leva med vald och 6vergrepp.!? Synen
pa barnet som ett subjekt i egen ratt kan kopplas till FN:s konvention
om barnets rittigheter (barnkonventionen), som sedan 2020 giller
som lag i Sverige. Att barnet ses som en kompetent aktor och rattig-
hetsbdrare i samhallet samspelar med samhillsintresset av att det finns
kunskap om barn som far illa och att barns erfarenheter fir komma
fram i forskning. Men barns ratt att komma till tals kan ocksa forstds
i en mer snav betydelse, det vill saga i frigan om nar enskilda barn ska
delta i forskning. Enligt artikel 12 forsta stycket barnkonventionen
ska konventionsstaterna tillférsikra det barn som ar i stdnd att bilda
egna dsikter ratten att fritt uttrycka dessa i alla frigor som ror barnet,
och barnets asikter ska tillmatas betydelse i forhéllande till barnets
alder och mognad. Denna artikel innebar ett delaktighetskrav, det vill
sdaga nar barn ska medverka i forskning ar det ett beslut om barnets

10 Taplin et al. 2022b.
11 Eldén 2013 s. 3-S5, dven Cater och Overlien 2014 s. 67—68.
12 Overlien 2015 s. 232, dven Mattsson 2015 s. 35.
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Etikprovningsprocessen nir barn deltar i forskning ...

personliga angelagenheter som barnet ska ha mojlighet att uttrycka
sina dsikter om.!3

I litteraturen beskrivs barnet ocksd som sarbart och i behov av
skydd." Aven denna syn pa barnet kommer till uttryck i barnkonven-
tionen: artikel 19 stadgar att konventionsstaterna ska vidta limpliga
atgarder for att skydda barnet mot bland annat fysiskt eller psykiskt
vald, skada eller overgrepp eller utnyttjande, och artikel 36 anger att
barn ska skyddas mot alla andra former av utnyttjande som kan skada
barnet i nagot avseende. Dessa intressen ska balanseras i principen om
barnets basta, som kommer till uttryck i artikel 3: Vid alla dtgidrder som
rOr barn, vare sig de vidtas av offentliga eller privata sociala valfards-
institutioner, domstolar, administrativa myndigheter eller lagstiftande
organ, ska i forsta hand beaktas vad som bedoms vara barnets basta.

2.3 Tidigare forskning

Det finns saledes en spianning mellan a ena sidan barns ritt till delak-
tighet och 4 andra sidan barns ritt till skydd.'> Hur balanseras den hir
spanningen i etikprovningsprocessen? Tidigare forskning ger visst stod
for att det fokuseras mer pa barns sdrbarhet och behov av skydd an
barns ritt till deltagande i forskning. Kritik har riktats mot hur kravet
pa samtycke och information dr utformat vad giller barns deltagande
i forskning.'® Quennerstedt et al menar att den lagreglerade etikprov-
ningen i Sverige framst fokuserar pd det sdrbara barnet som befinner
sig i utveckling, i motsats till litteraturen om barnforskningsetik, som
frimst fokuserar pa det kompetenta barnet.!” Empiriska studier av
etikprovningsprocessen ar fd; beslut frdn centrala etikprovnings-
namnden har studerats av Mattsson, men studien avser allts3 endast
overklagade beslut och inkluderar all forskning pa barn i hem, skola,

13 Mattsson 2015 s. 11.

4 Elden 2013 s. 3, Cater och Overlien 2014 s. 68, Mattsson 2015 s. 37.

5 Mattsson 2015 s. 10 och 40, Powell et al. 2020 s. 327.

¢ Schiratzki 2011, Mattsson 2014. Se dven Barnkonventionsutredningens kartliggning
av hur svensk 6verensstimmer med barnkonventionen; i den anges att 18 § tredje stycket
Etikprovningslagen, som anger att gifta barn ska behandlas som vuxna nir det giller
samtycke, inte dr forenlig med artikel 36, SOU 2020:63 kap. 39.

17" Quennerstedt et al. 2014 s. 90.

_- = e
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samhallsvard, kriminalvard eller barn som ar i kontakt med andra
myndigheter.!® Viss kritik har riktats mot den svenska etikprovnings-
ordningen for att inte vara anpassad till etiska sporsmal som uppstar
nir barn deltar i sociologisk forskning.!”

En fraga som har tagits upp i forskning om etikprovningsprocesser
i andra lander dar om etikprovningskommittéer fokuserar for ensidigt
pa risker med forskning och pad barns utsatthet. I en studie av skri-
velser fran forskningsetiska kommittéer i Storbritannien identifierades
att i en tredjedel av skrivelserna togs frdgan upp om att barn behover
skydd, och forfattarna tolkar det som att kommittéerna fokuserade
pa barns sarbarhet.?’ Nyligen har flera artiklar publicerats utifran ett
omfattande australiensiskt projekt om barns deltagande i forskning.?!
I en delstudie intervjuades nyckelpersoner som har betydelse for om
ett forskningsprojekt som ror barn kan genomforas eller inte: ledamo-
ter i etiska kommittéer, foretradare for myndigheter och NGOs, samt
forildrar.?? For dessa nyckelpersoner var risk den viktigaste frigan och
de uppgav att deras beslutsfattande paverkades av uppfattningen om
mojliga risker for barn att delta i forskningsprojekt, sa som att barnet
kan blir upprort.?? I intervjuerna férekom dock inte explicita exempel
pa att sidana risker har forekommit, utan diskussionen fokuserade pa
situationer och sammanhang i vilka de trodde att det kunde hinda.
Intervjupersonerna la dven stor vikt vid hur forskarna agerade for att
reducera risker for barnen.

I en annan delstudie besvarade ledamoter och verksamhetsledare
(managers) i australiensiska etikprévningskommittéer en enkit. Aven
i denna studie var risk och skydd for integritet viktigast i bedomningen
av forskning, darefter kom nyttan for individen och nyttan for andra.?*
En forklaring till att ledaméterna dr mer fokuserade pa risk och inte-
gritet kan vara att nyttan av forskningen redan har gjorts synlig i anso-

8 Mattsson 2015.

19 Edlund et al. 2021, Eldén 2013.

20 Angell et al. 2010.

21 The Managing Ethical Studies on Sensitive Issues (MESSI), se bland andra Powell et
al. 2020; Taplin et al. 2022a; Taplin et al. 2022b.

22 Powell et al. 2020.

3 Powell et al. 2020 s. 332.

24 Taplin et al. 2022a.

¥}
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Etikprovningsprocessen nir barn deltar i forskning ...

kan. Medan en fjirdedel av ledamoterna uttryckte bekymmer over
mojlig oro/skada pa barn, sa var det vildigt fa verksamhetsledare som
uppgav att de upplevt nagra tillbud eller klagomal avseende forskning
som involverar barn.?’ De fragor som stillts i det australienska pro-
jektet skulle behova utforskas vad giller den svenska etikprévnings-
processen.

2.4  Angreppssatt och material for att studera
etikprovningslagen

Min del av projektet handlar om den formellt reglerade forsknings-
etiken, som i Sverige bestdr av lagen (2003:460) om etikprovning av
forskning som avser manniskor (etikprovningslagen) med tillhérande
forordningar.?® Syftet ar att utifrdn de sirskilda etiska sporsmal som
uppkommer nir barn deltar i forskning om barn som far illa bade
analysera regelverket och undersoka hur EPM tolkar och tillimpar
det. Som teoretiskt ramverk anvinds Tuoris beskrivning av rattens tva
ansikten, som innebar att ratten — regleringen av etikprovning — bade
bestar av en uppsattning normer (rattsordningen) och en uppsittning
sociala praktiker (tillimpningen).?” Det handlar dels om att undersoka
gillande ratt pd omrddet utifran lagstiftning, forarbeten, prejudice-
rande beslut och rittsvetenskaplig litteratur, dels om att undersoka
hur gillande ratt tillimpas i praktiken, det vill siga beslut i drenden
om etikprovning. I det hidr kapitlet undersoker jag gallande ratt med
syftet att beskriva i vilka avseenden vi behdver ha mer kunskap om hur
regelverket tillimpas nir barn som far illa deltar i forskning. Kapitlet
utgor pa sa sitt en forstudie till den kommande undersokningen av
EPM:s beslutsfattande.

Ur ett rattsvetenskapligt perspektiv ar undersokningen av forvalt-
ningsrattslig karaktiar, dd det handlar om hur en myndighet fattar
beslut i ansokningsdrenden och hur beslutsfattandet paverkar mojlig-
heten att bedriva viss forskning. I det har kapitlet stills frigan framst

25 Taplin et al. 2022a s. 78-79.

26 Vetenskapsrddets vigledande skrift God forskningssed (2017) kan ocksa inkluderas,
dven om den inte utgor lag. Quennerstedt et al. 2014 delar in forskningsetik i formellt
reglerad forskningsetik och forskningspraktik.

27 Tuori 2002 s. 121, 28S5.
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utifrdn ett barnrittsperspektiv, vilket innebar att barns intressen, livs-
forhillanden och rittigheter stir i forgrunden.?® Det betyder att min
undersokning av géllande ritt pa etikprovningsomradet ar inspirerad
av fragor som vickts i litteraturen om barnforskning.

Lagen som styr etikprovning dr allmint héllen och ger inte nar-
mare vagledning kring vilka omstidndigheter som narmare ska inga
i exempelvis risk-nyttabedéomningen.?’ Beslut i drenden om etikprév-
ning fran Overklagandenimnden for etikprévning (ONEP, som 2019
ersatte tidigare Centrala etikprovningsnamnden, CEPN) far inte over-
klagas.’® Det innebir att ONEP ir sista instans i friga om forskning
ska tillatas eller inte, och att beslut frin ONEP/CEPN, bor kunna ge
principiell vigledning for hur lagstiftningen ska tolkas. Som namnts
har Mattsson analyserat beslut frain CEPN under perioden 2004 t.o.m.
2014.3! Eftersom Mattssons studie ir mer omfattande vad giller typ
av forskning och inte beaktar senare beslut, har jag gjort en sékning
pd ONEP:s hemsida efter beslut som ir relaterade specifikt till barns
deltagande i forskning med barn om utsatthet for vald, 6vergrepp eller
forsummelse.3? Sokning pa ”barn” under perioden mellan CEPN:s for-
sta beslut 2004 och den 29 juni 2022 resulterade i 172 beslut. Utifran
titel och beskrivning av forskningsprojektet i overklagandet, samt typ
av beslut valdes elva beslut ut. Fyra av dessa avgjordes dock fore lag-
andringen 2008 och dterforvisades pd grund av att forskningen inte
ansdgs omfattas av etikprovningslagen.?3

28 Leviner 2019 s. 204.

29 Quennerstedt et al 2014 konkluderar att lag- och vigledningsdokument inte ger s
mycket stod for att ta reda pa vilka risker som behover hanteras och hur. Vetenskaps-
radets riktlinjer God forskningssed uppdaterades 2017, men innehdller inte 6vervi-
ganden kring barns deltagande i forskning. Det pdgér en revidering av riktlinjerna, se
https://www.vr.se/analys/rapporter/vara-rapporter/2017-08-29-god-forskningssed.html,
besokt 2022-08-22.

30 37 § etikprovningslagen.

31 Mattsson 2015, 62 drenden ror forskning pd barn, varav 25 ror forskning pd barn
i hem, skola, samhillsvard, kriminalvard eller barn som ir i kontakt med andra myn-
digheter.

32 Sokning pa https://www.onep.se/soek-bland-oeverklagade-beslut. Totalt hanterade
ar 2004-2018 CEPN 605 6verklagade beslut och ar 2019-2021 hanterade ONEP 173
overklagade beslut.

33 Ar 2008 utvidgades tillimpningsomradet for etikprovningslagen. 3 § stadgade att
forskning som innefattar kinsliga personuppgifter ska omfattas av etikprovning endast
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Av de sju dterstdende besluten har fyra provats av CENP och tre av
ONEP. Fem av dessa godkinns inte, det vill siga hogre instans gor inte
ndgon andring av ldgre instans beslut att inte godkdnna forskningen.
Motiveringen dr att riskerna for forskningspersonerna inte uppvigs av
de kunskapsvinster som studien kan ge, dvs. 9 § etikprovningslagen.
En utmaning i att soka efter beslut pa detta satt ar att det inte gar att
utldsa studiens narmare innehall i den sammanfattning som finns i den
hogre instansens beslut. En annan utmaning ar att studier vari barn
deltar, men som inte handlar om barn som far illa ocksd kan vara
principiellt intressanta. Jag har darfor ocksd inkluderat ndgra ytter-
ligare beslut som jag har hittat genom Mattssons studie eller genom
min sokning i ONEP:s databas.

ONEP genomforde ar 2020 en egeninitierad tillsyn av forskning dar
barn dr forskningspersoner?*. Granskningen avsdg om forskare efter-
levde de villkor som stillts upp i beslutet att godkdnna forskningen.
Av 15 granskade drenden ledde fyra till dtalsanmilan. Ett av dessa
rorde att antalet forskningspersoner utokats.?> Ovriga tre drenden som
atalsanmaildes rorde brister rorande forskningspersonsinformationen
utifran EU:s dataskyddsforordning (GDPR).

Min analys av gillande ritt pd etikprovningslagens omrade utifran
de sdrskilda etiska sporsmal som uppkommer nar barn deltar i forsk-
ning om barn som far illa visar att det dr fyra omrdden som sirskilt
behover uppmairksammas. I det foljande beskriver jag dessa omraden
och de fragor som behover utforskas vidare i forhdllande till EPM:s
beslutsfattande. Forst handlar det om etikprovningslagen tillimp-
ningsomrdde, det vill siga under vilka forutsittningar som forskning
ska etikprovas, foljt av kravet pa informerat samtycke. Darefter tar jag
upp en viktig utgdngspunkt for etikprovningen, nimligen risk-nytta-
bedomningen, och i det avsnittet redogors for de sju besluten fran

i fall ddr forsokspersonen inte har gett sitt uttryckliga samtycke. Denna begrinsning
togs bort och samtidigt inférdes det andra ledet i punkten 2 (“eller som innebir en
uppenbar risk att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt”), se SFS 2008:192;
prop. 2007/08:44. Det innebdr att beslut fran CEPN fore 2008 har begransad betydelse
vad giller den forskning som hir ar av intresse, da t ex enkitstudier inte omfattades av
etikprovningslagen om samtycke inhdmtades.

34 ONEP Rapport 2021-06-14 diarienr T 15-2021/3.2.

35 ONEP diarienr T 24-2020/3.2.
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overklagandeinstans. Till sist tar jag upp tva olika krav pa kompetens,
dels forskarens kompetens, dels kravet pa sarskild barnkompetens
inom EPM.

3.  Etikprovningens tillampningsomrade
Inte all forskning omfattas av kravet pa etikprovning.3¢ Nir det gil-
ler barns deltagande i forskning som handlar om att undersoka barns
utsatthet for vald, overgrepp eller forsummelse, kan sddan forskning
omfattas av etikprovningslagen pa tva grunder. For det forsta for att
forskningen behandlar kinsliga personuppgifter eller personuppgifter
om lagovertradelser som innefattar brott, domar i brottmal, straff-
processuella tvdngsmedel eller administrativa frihetsberovanden (3 §).
For det andra for att forskningen innebar fysisk eller psykisk paverkan
(4 § punkten 2).37 Skillnaden ir viktig eftersom det endast dr forsk-
ning enligt 4 § som omfattas av kravet pa information och samtycke
(13-14 §§). Att samla in kinsliga personuppgifter, till exempel att
inhdmta registerdata eller att studera befintliga journaler, kan saledes
goras utan att det finns ett lagstadgat krav pa att forskningsperso-
nen informeras om studien och samtycker till att medverka, aven om
sddana villkor kan stillas upp.3$

Grinsdragningen mellan att ”bara” samla in personuppgifter och
att barnet paverkas pd ett sidant sitt som avses i 4 § kan problemati-
seras. Som exempel kan nimnas ett beslut avseende en studie av video-
inspelade barnférhor hos polisen.?® Det adr hir friga om kinsliga per-
sonuppgifter som inhamtas utan samtycke och barnet deltar alltsa inte
sjdlv i studien. Hiar kan man tinka att ett barn som i efterhand far reda

36 Forskning definieras i 2 § Etikprovningslagen.

37 Enligt 4 § omfattas dven forskning som innebir fysiska ingrepp, forskning som avser
studier pa biologiskt material som har tagits frén en levande minniska, forskning som
innebdr ett fysiskt ingrepp pa en avliden méanniska, samt studier pa biologiskt material
fran en avliden manniska.

38 EPM ska di avgora vad som di ska gilla avseende information och samtycke, se
Mattsson 2014 s. 64. I ett CEPN beslut anges att i sidana fall har EPM ”betydande fri-
het att bestimma huruvida det dr nédvindigt att informera och inhdmta samtycke eller
om dessa dtgirder kan anses obehovliga for den aktuella forskningen.” CEPN diarienr
0 32-2016's. 2.

39 CEPN diarienr O 44-2012.
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pa att ocksa forskare har tittat pd och publicerat uppgifter om forhoret
kan pdverkas psykiskt. Ett annat exempel dr nar vardnadshavare eller
andra vuxna svarar pa fragor om barnet, dir barnet kan fd reda pa att
andra har limnat sddana uppgifter till forskare.*’

Forskning med barn kan utforas utan att kdnsliga personuppgifter
samlas in, men andd omfattas av etikprovningslagen pa grund av 4 §
punkten 2. Det kan ocksa vara sa att kiansliga personuppgifter samlas
in och att 4 § punkten 2 anses tillimplig. I bida situationerna foljer ett
krav pd informerat samtycke. Den typ av forskning som vi ar intresse-
rad av kan generellt sett inte anses falla inom 4 § punkten 2 forsta ledet
(utfors enligt en metod som syftar till att paverka forskningspersonen
fysiskt eller psykiskt”), utan 4 § punkten 2 andra ledet (”som innebar
en uppenbar risk att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt”).
For forskning som géller barns deltagande i forskning om barn som far
illa kan det saledes vara avgorande hur rekvisiten i andra ledet tolkas,
béde for frigan om etikprovningslagen 6ver huvud taget ar tillimplig,
och for om det finns ett krav pa informerat samtycke. Av forarbetena
framgar att det ar metoden i sig som ar avgorande for provningen, inte
forskningsprojektet som sidant eller syftet med forskningen.*! Skada
definieras pa foljande satt:

”Med skada avses en pataglig negativ effekt som drabbar forskningsper-
sonen och som medfor att personen kommer i ett simre lage i forhallande
till vad som var fallet fore det att han eller hon deltog i forskningspro-
jektet. Upplevelser som normalt ingdr i det vardagliga livet eller som ar
av snabbt overgdende natur omfattas inte. Inte heller omfattas snabbt
overgdende effekter av rutinbetonade fysiska eller psykologiska undersok-
ningar eller tester. En skada kan vara sdval fysisk som psykisk. Som exem-
pel pa psykiska skador kan nimnas somnloshet, nervosa besvir, psykisk
chock eller depression.”*?

Vad giller rekvisitet “uppenbar risk” anges att risken ska vara mojlig
att forutse och bedomas i forvag av forskaren. En helhetsbedomning
ska goras av samtliga omstiandigheter kring den metod som anvands,
vilket innebar att ”forskarsamhillets samlade erfarenhet av anviand-

40 CEPN diarienr O 25-2008.
41 Prop. 2007/08:44 s. 51.
42 Prop. 2007/08:44 s. 51.
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ningen av en viss forskningsmetod och hur denna metod kan tiankas
paverka en forskningsperson som deltar i projektet beaktas”.*> Vidare
ska riskbedomningen ”utgd fran hur forskningsmetoden objektivt sett
paverkar en typisk forskningsperson som besitter de egenskaper och
har de erfarenheter som efterfragas i forskningsprojektet”.**

I beslut fran overklagandeinstans finns exempel pa uttalanden om
att frigor om vissa dmnen innebar en risk for forskningspersonen,
dock tas det upp inom ramen for risk-nyttabedomningen och inte som
en friga om etikprovningslagens tillimpningsomrade.* Tvd beslut
som inte direkt ror barn som farit illa kan ocksd nimnas. Det ena
ror forskning pa unga vuxna 18-20 ar som varit utsatta for sexuella
overgrepp.*® CEPN uttalade att det finns ”en klar risk att sjilva studien
vicker obehagliga minnen och kanslor vilka i sin tur kan leda till en
aktiverad depression.” Ett annat beslut ror hiv-smittade ungdomar.*’
I skalen for beslutet (att dterforvisa till lagre instans) angav CEPN:
“Intervjun vars fokus bl.a. ligger pa sexuell aktivitet och smittskydds-
lagstiftningen kan, som ocksd sokanden papekar, uppvicka starka
kinslor hos den unge.”*

Ett exempel pad nar 4 § etikprovningslagen inte ansags tillamplig
vid forskning med barn ir ett projekt som skulle studera kinslan
av samhorighet och om barns svar paverkas av att barnen anviander
smileyfigurer i stillet for skriftliga svar.*” EPM avslog ansokan bland
annat med hanvisning till att forskningen innebar en betydande risk
for forskningspersonerna pa sa vis att barn som inte forstar fragorna
kan bli oroliga och fi en kinsla av misslyckande. ONEP, som upp-
havde beslutet och aterforvisade drendet till EPM for rddgivande ytt-
rande, anforde i skilen att projektet varken behandlade personuppgif-
ter eller ”i 6vrigt (kan) anses vara av sddan art att etikprévningslagen

ar tillimplig” .50

43

G

Prop. 2007/08:44 s. 52.

Prop. 2007/08:44 s. 52.

45 Se CEPN diarienr O 23-2011 och O 15-2009 s. 2, som tas upp i avsnitt 5.
46 CEPN diarienr O 44-2011.

47 CEPN diarienr O 23-2011.

4 CEPN diarienr O 23-2011.

4 ONEP diarienr O 19-2019.

50 ONEP diarienr O 19-2019 s. 2.
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Sammanfattningsvis, eftersom det ror sig om fi drenden som pro-
vats i hogre instans ar det svart att enbart utifrdn det underlaget dra
slutsatser om vilka dmnen eller frdgor som innebar ”en uppenbar risk
att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt” sd att de omfat-
tas av etikprovningslagen. Det finns sdledes ett behov av att utforska
hur rekvisitet har tolkats och tillimpats i EPM:s beslutsfattande. Hur
rekvisitet ska tolkas ar relaterat till en frdga som har tagits upp i littera-
turen, namligen om och i vilken utstrackning barn skadas eller upple-
ver obehag av att svara pa frdgor om erfarenhet av att utsittas for vald,
overgrepp eller forsummelse.’! Det kan konstateras att uppfattningen
om detta i forskarsamhallet kan ha betydelse for etikprovningslagens
tillimpningsomrade.

4.  Samtycke och information

Om forskningen omfattas av 4 § etikprovningslagen ar det en forut-
sdttning for att ansokan ska godkidnnas att studien uppfyller de krav
pd information och samtycke som anges i lagen (13-22 §§). Etikprov-
ningslagen innehdller endast ett stadgande som sarskilt ror barn och
det ror just samtycke, 18 §. Om forskningspersonen har fyllt 15 ar
men inte 18 dr och inser vad forskningen innebir for hans eller hen-
nes del, ska hen sjilv informeras om och samtycka till forskningen;
barnet har da positiv samtyckeskompetens. Om barnet dr under 15 ar
(eller 15-18 ar och inte inser vad forskningen innebar) ar det i stal-
let vardnadshavarna som ska informeras om och samtycka till forsk-
ningen. Den underdrige forskningspersonen ska dock ”sd lingt som
mojligt” informeras om forskningen. Den underirige har ocksd viss
vetoritt, eller negativ samtyckeskompetens; dven om vardnadshavare
samtycker far forskningen inte utféras om den som ar under 15 ar
inser vad forskningen innebar och motsitter sig att den utfors (18 §
andra stycket).’?

Schiratzki beskriver det som att den rattsliga kapaciteten att ge posi-
tivt samtycke intrader vid en bestimd alder, alltsa 15 &r, medan den

! Finkelhor et al. 2016.
52 118 § tredje stycket anges att om en forskningsperson ir gift tillimpas vad som fore-
skrivs for den som har fyllt 18 ar.
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negativa samtyckeskompetensen avgors av faktisk formaga.’ Quen-
nerstedt et al. menar att de sarskilda risker som framtrader i etikprov-
ningslagen da barn deltar i forskning ar relaterade till just samtyckes-
fragan, och utliser ur 18 § tvd antaganden om samtyckesrisker.’* For
det forsta, att det finns en risk att barn under en viss alder inte kan
tolka information om forskningen tillrackligt val och dirmed gar med
pa att delta i forskning som dr exploaterande eller skadlig. For det
andra, att om enbart virdnadshavares samtycke kravs sd finns det en
risk for att forskare helt later bli att frdga barn sjdlva om de vill delta.

4.1 Hur ska vardnadshavarens samtycke utformas och vem
ar att anse som vardnadshavare?

En frdga 4r om bdda virdnadshavare mdste ge aktivt samtycke, eller
om det racker att en virdnadshavare gor det, samt om det racker att
vardnadshavare ges mojlighet att motsitta sig att barnet deltar, sa kal-
lad vetoritt eller passivt samtycke. Mattsson konstaterar att huvud-
regeln dr att om barnet star under tvd vardnadshavare ska bada limna
samtycke, men att det finns stod i CEPN:s beslut och i doktrin for
att vetoritt ar tillrackligt i vissa fall.’>> T ett av besluten vari overkla-
gandeinstans avslar ansokan ifrdgasitts forfarandet for att inhamta
samtycke frdn vdrdnadshavarna.’® Forildrarna maste logga in pa en
hemsida for att kryssa i en ruta om de inte vill att barnen ska delta i
studien, det vill saga passivt samtycke. I beslutet anges att detta dels
innebir att det finns en mojlighet for barnen att besvara enkiten innan
fordldrarna gett samtycke, dels att forfarandet inte dr “tillrackligt for
ett informerat samtycke som ska ges av bada foraldrarna efter full-
stindig information om studiens innehdll samt innebira ett aktivt
samtycke”.5”

En annan fraga som uppstdr dr vem som ar behorig att samtycka nar
ett barn ar foremadl for samhallsvard, saval pa frivillig vig som genom

“©

3 Schiratzki 2011 s. 137-138.

5% Quennerstedt et al. 2014 s. 81.
55 Mattsson 2014 s. 66.

%6 CEPN diarienr O 15-2009.

57 CEPN diarienr O 15-2009 s. 3.
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tvang.’ I ett nyligen avgjort drende har ONEP provat fragan. I stu-
dien ska informerat samtycke ”inhamtas frdn ungdomarna sjilva samt
frdn dem som forskarna definierar som stillforetradande vardnads-
havare, dvs SiS-personal om barnen ir under 15 4r”.> ONEP god-
kande forskningen, med villkor att dldersanpassad information ska ges
och att vardnadshavare ska informeras och samtycka till forskningen
vad galler barn under 15 &r. I skilen redogors for 18 § etikprovnings-
lagen och det ges en kort hinvisning till fordldrabalken 6 kap. 2 §.°
Beslutet far forstas som att forskare inte generellt kan utgéd fran att
SiS-personal dr behoriga att limna samtycke sdsom vardnadshavare,
utan att en bedomning av vem som dr att anse som vardnadshavare
i detta avseende mdste goras i det enskilda fallet. Det aligger sdledes
forskare att utreda vem som dr behorig vardnadshavare i den har typen
av situationer.

Frigan om samtycket i alla ligen méste vara aktivt fran virdnads-
havare aktualiseras sirskilt i forskning med barn som farit illa. Det
kan vara svart att fa aktivt samtycke fran en vardnadshavare som
missbrukar eller lider av psykisk sjukdom, eller fran virdnadshavare
som dr intagen pa anstalt eller en fordlder som barnet annars inte bor
med. Det kan ocksa vara svart att inhamta samtycke i situationer dar
vardnadshavaren dr den som utsitter barnet for vald eller 6vergrepp.
I litteraturen har kravet pd samtycke fradn virdnadshavare proble-
matiserats. Mattsson stiller frdgan om hur stor inverkan vardnads-
havare bor ha pa barns medverkan i forskning, och pekar pa risken
att barns delaktighet i forskning kan inskrankas av skal som har mer
med stillforetradarrollen att gora, och inte av skil som ror barnet
sjilvt.5! Overlien framhailler behovet av att utforska vilka grupper av
barn som inkluderas i forskning och vilka som hamnar utanfor, samt
vilken betydelse det far for att utveckla stéd och behandling till barn
som far illa.®? Eldén beskriver dverviganden kring vem som ska tillfra-

58 Schiratzki 2011 s. 142144, Mattsson 2014 s. 71.

59 ONEP diarienr O 81-2021/3.1.s. 1.

0 6 kap. 2 § fordldrabalken stadgar bland annat ”Ett barn star under virdnad av bada
forildrarna eller en av dem, om inte ritten har anfortrott virdnaden it en eller tva sir-
skilt forordnade vardnadshavare eller &t en tillfillig vairdnadshavare.”

¢l Mattsson 2014 s. 72.

62 QOverlien 2015 s. 241.
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gas forst, barnet eller virdnadshavaren.®3 Eldén menar dven att syftet
att skydda barn som praglar etikprovningslagen kan hindra forskarens
och barnets handlingar i forskningsmotet, och att det kan diskuteras
vem kravet skyddar — ibland kan det vara den privata sfiarens integritet
snarare dn barnets.®*

4.2  Information till barn

Samtycket ska vara informerat, vilket innebir att forskningspersonen
ska informeras om den overgripande planen for forskningen, syftet
med forskningen, de metoder som kommer att anvindas, de foljder
och risker som forskningen kan medfora, vem som ar forsknings-
huvudman, att deltagandet i forskningen ar frivilligt och att forsk-
ningspersonen har ritt att nar som helst avbryta sin medverkan (16 §
etikprovningslagen). Som framgar ovan ska forskningspersoner som
ar under 135 ar, eller som ar 15-18 ar och inte inser vad forskningen
innebar for hans eller hennes del, ”sa langt som mojligt informeras om
forskningen” (18 § andra stycket etikprovningslagen).

Regleringen forutsatter siledes att informationen anpassas si att
barn och ungdomar forstar vad forskningen innebar och kan utova sin
vetoritt respektive samtycke. Ett exempel pa villkor som kan stillas
upp kring detta ar ett beslut dir den regionala etikprovningsnamn-
den som villkor angav att en mening i informationsbrevet skulle stry-
kas eller dndras, namligen ”Da ska du fa precis den hjalp du behover
anda”, eftersom det enligt nimnden inte forefaller mojligt att utlova.®
Ett annat exempel ir ett beslut vari ONEP godkinde forskningen med
villkor ”att aldersanspassad information till forskningspersoner under
15 &r utformas”.

Det kan sammanfattningsvis konstateras att vid vilken alder som
barn anses kunna avge positivt samtycke oberoende av vardnads-
havare, och hur virdnadshavares samtycke regleras (vem som ar att
anse som vardnadshavare, om samtycket ska vara aktivt eller passivt)

63 Eldén 2013 s. 13-15.

64 Fldén 2013 s. 18.

65 CEPN diarienr O 32-2016. Detta villkor var dock inte foremal fér CEPN:s provning.
66 ONEP diarienr O 81-2021/3.1.
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har avgorande betydelse for i vilken utstrackning barn kan delta i
forskning. En fraga ar saledes om och hur 6vervigningar kring detta i
EPM:s beslutsfattande forhaller sig till barnets ratt att komma till tals
enligt barnkonventionen. En annan friga dr hur informationskravet
till barn tolkas och vad som anses vara ett dldersadekvat sprak.®”

5.  Utgangspunkter for etikprovningen — sarskilt om
risk-nyttabedomningen

Styrande for huruvida en ansokan ska godkannas eller inte ar de all-
mant hallna utgdngspunkter for etikprovningen som anges i 7-11 §§
etikprovningslagen, Dessa regler ar i princip oforandrade sedan lagens
tillkomst. 7 § anger att forskning fir godkinnas bara om den kan
utforas med respekt for manniskovardet. Enligt 8 § ska manskliga rit-
tigheter och grundliaggande friheter alltid beaktas vid etikprovningen
samtidigt som hansyn skall tas till intresset av att ny kunskap kan
utvecklas genom forskning. Vidare anges att manniskors valfard skall
ges foretrade framfor samhallets och vetenskapens behov. 9 § anger att
en risk-nyttabedomning ska goras: Forskning far godkdnnas bara om
de risker som den kan medfora for forskningspersoners hilsa, siaker-
het och personliga integritet uppvigs av dess vetenskapliga viarde. 10 §
anger ett nodvandighetskrav: Forskning far inte godkinnas, om det
forvantade resultatet kan uppnds pd ett annat sitt som innebar min-
dre risker for forskningspersoners hilsa, sikerhet och personliga inte-
gritet. Vidare anges att behandling av personuppgifter fir godkinnas
bara om den ir nodvindig for att forskningen skall kunna utforas.
Den risk-nyttabedomning som ska goras enligt 9 § dr helt central for
om forskning ska tillatas eller inte. I forfattningskommentaren anges
att den innebar att deltagare i forskning far utsittas for risker, men att
riskerna méste sta i proportion till det vetenskapliga utbytet.®® Vidare
anges att riskerna i normalfallet maste vara begriansade, och att det dr

7 Ten studie av skrivelser fran forskningsetiska kommittéer i Storbritannien identifiera-
des att frigan om att informationen skulle vara pa ett barnvinligt sprak togs upp i beslut
fran kommittéerna, Angell et al. 2010.

8 Prop. 2002/03:50 s. 196.
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sokanden som madste visa att vardet av forskningen ar sd hogt att det
viger tyngre 4n riskerna.

Vad giller risk-nyttabedomningen har Mattsson identifierat tre
teman i CEPN:s praxis avseende barnforskning.®® For det forsta att
ansokan avslds med motiveringen att man ser betydande risker for
forskningspersonerna pa grund av en oklar eller oldmplig forsknings-
design. Det andra temat ar stigmatiserande resultat, det vill siga risk-
nyttabedomningen relaterad till kunskapsvardet, forskningsresultaten
och hur de ska anvindas. T ett beslut frin CEPN som Mattson tar
upp anges att etikprovningslagen endast fokuserar pa sddana risker
som kan uppkomma for de forskningspersoner som deltar i projektet
och inte en viss grupp i samhillet.”? Det tredje temat ir ingripande
metoder, vilket innefattar att barn inte ska beforskas om det inte finns
befogad anledning att anvianda denna grupp som forskningspersoner.
Temat relaterar till 10 § etikprovningslagen och besluten ror bland
annat huruvida det ar tillrackligt motiverat att inkludera barn och om
det finns mojlighet att f& motsvarande kunskap med andra metoder.
Mattsson konkluderar att besluten inte visar nagon enkel eller tydlig
riktning avseende vilka forutsittningar som grundar risk-nyttabedom-
ningen, men framhaller tva aspekter.”! For det forsta att 6kad kinslig-
het i material och resultat 6kar kravet pa precision i beskrivningen av
forskningen. For det andra att de metodologiska angreppssitten kan
vara avgorande for att integritetsintranget for barnet ska kunna mini-
meras och nyttan overviga.

I det foljande redogor jag narmare for hur risk-nyttabedomning-
en har gjorts i sju beslut fran overklagandeinstans som ror forskning
med barn som deltar i forskning om barns utsatthet. Fem av dessa
ansokningar godkdnns inte, det vill siga hogre instans gor inte nagon
andring av lagre instans beslut att inte godkdnna forskningen. Tva
ansokningar godkinns, varav ett med villkor.

6 Mattsson 2015 s. 22 ff.
70 CEPN beslut diarienr O 23-2011.
71 Mattsson 2015 s. 38.
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5.1 Risk-nyttabedomningen i ansokningar som inte godkanns

En fraga dr vilka amnen som uppfattas som sarskilt kdnsliga och vilka
krav som ndrmare stills pd dessa studier i frdga om urval, metod och
riskhantering. I fyra av besluten fran 6verklagandeinstans som inne-
bar att ansokan avslds framkommer, i likhet med vad Mattsson har
konstaterat, att problemet ar att studien avser mycket kdnslig informa-
tion och integritetskrinkande fragor, samtidigt som forskningsdesig-
nen innebdr brister. Rorande en enkitstudie med syftet att undersoka
samband mellan genetiska och icke-genetiska faktorer for utveckling
av anorexia nervosa, angest, depression, ADHD, kriminalitet och anti-
sociala beteenden framfordes i skilen for avslag bland annat att det
ar fraga om “upprepad insamling av mycket kinsliga personuppgifter
avseende 13-driga barn”.”? I en annan studie anges i beslutsskilen att
”frageformuliren innehdller mycket integritetskinsliga fragor”.”? Det
framgar att barnen ska tillfrigas om bland annat fysisk och psykisk
hilsa. I en studie som avsdg att samla in berittelser om betydelsefulla
moten fran barn som ar eller varit familjehemsplacerade angavs i ska-
len for beslutet att berattelserna ”kommer utan tvivel att innehalla
mycket kinsliga personuppgifter.”’* 1 den fjarde studien beskrivs i
beslutsskilen fragor om sjilvskadebeteende, sjdlvmordstankar, sjalv-
mordsforsok, valdsutsatthet, sexuella 6vergrepp, otrygghet i familjen
och konsumtion av pornografi som ”en rad extremt kdnsliga fragor”.”
I tva av dessa beslut framhalls ocksa att det ar en sarbar grupp. Det ena
ror nyanldnda flyktingar, det andra ror barn som ar eller varit familje-
hemsplacerade, en grupp som “kan ha svdra traumatiska hindelser
bakom sig”.7¢

I tre av besluten tas upp att barnen kan paverkas negativt och brister
i forskningsdesignen som har att gora med detta. I ett beslut anfors att
”enskilda barn kan tidnkas reagera starkt i undersokningssituationen
utan direktkontakt med en vuxen” och det efterfragas ett mer aktivt

72 CEPN diarienr O 15-2009 s. 2.

73 CEPN diarienr O 16-2009.

74 CEPN diarienr O 9-2012. Notera att studien som avses i CEPN diarienr O 9-2012
senare godkindes av CEPN, se Mattsson s. 23.

7S ONEP diarienr O 11-2022/3.1.

76 CEPN diarienr O 16-2009 respektive CEPN diarienr O 9-2012.
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deltagande och beredskap for omhiandertagande av barn som vill ha
kontakt”.”” I ett annat beslut anfors att det saknas beskrivning av hur
”de ungdomar som skriver sina berittelser i ett akut t. ex. depressivt
lige kan fa (...) hjilp.””® T det tredje beslutet anges i mer allminna
ordalag att det saknas en forklaring till vilka risker som kénsliga fragor
kan medfora for forskningspersonerna och hur projektet ska utformas
for att minimera riskerna.””

Bland de fyra beslut som avslas pga. att studien avser mycket kanslig
information samtidigt som forskningsdesignen innebar brister, fram-
kommer i tvd av besluten att frivilligheten kan ifragasittas. I ett beslut
anges som en risk ”att de nyanldnda flyktingarna och deras barn kan
uppleva det som tvang att besvara de ytterst kiansliga fragorna i ett
stort antal formulir”.% I det andra beslutet anses det problematisk
att personal inom socialtjansten ska hjilpa till med att na ut till ung-
domar: ”Ungdomarna kan utan tvivel koppla socialtjanstens personal
till dem som direkt ansvariga for familjehemsplaceringen varfor frivil-
ligheten kan komma att paverkas.”8!

Som namnts ovan anfors i skalen for beslutet ocksa brister i forsk-
ningsdesign i de ansokningar som avslas. I ett beslut pdpekas att barn-
psykiatrisk/psykologisk expertis hade varit visentligt for tolkning
av data, att det saknas information om hur kodnyckel kommer att
sparas och anvindas, samt att antalet forskningspersoner kan ifraga-
sdttas.®? T ett annat beslut ifrigasitts information kring om antalet
forskningspersoner ir tillrackligt.®? Vidare anges att det saknas metod
for statistisk bearbetning och analys, att frigeformularet ar for omfat-
tande i forhéllande till syftet, att den del av studien som ror barn dr
svagt motiverad, att det saknas ett konsperspektiv, och att det inte
sakert gar att bedoma det vetenskapliga vardet av studien. I det tredje
beslutet framhalls att da barnen ska sinda berittelser per e-post, sms
eller via en hemsida ar skyddet svagt for berittelserna innan de kom-

77 CEPN diarienr O 15-2009 s. 2.
78 CEPN diarienr O 9-2012.

72 ONEP diarienr O 11-2022/3.1.
80 CEPN diarienr O 16-2009.

81 CEPN diarienr O 9-2012.

82 CEPN diarienr O 15-2009.

83 CEPN diarienr O 16-2009.
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mit forskargruppen tillhanda.’* Dirtill anges att ordet ”Efterlysning”
ar laddat och kan upplevas som kriankande, samt att det ar svart att
bedoma den inomvetenskapliga kunskapsvinsten dd metoden beskrivs
mycket kort. I ett beslut anges att relationen mellan studiens syfte och
fragorna i enkiten dr oklar, samt att enkatens innehall inte framgar av
informationen till elever och vardnadshavare.® I tva av besluten anges
att kunskap redan finns.3

I ett femte beslut avslds ansokan enbart av det skilet att det anses
vara ett problem att genomféra en enkitstudie med barn vid deras
forsta besok hos BUP.%

Sammanfattningsvis, i de fyra beslut som avslds pga. att studien avser
mycket kanslig information samtidigt som forskningsdesignen innebar
brister dr det flera faktorer som vags in i risk-nyttabedomningen och
som sammantaget leder till avslag: hog risk, risker som inte hanteras,
att det dr sarbara grupper, att frivilligheten frin forskningspersoner
som deltar kan ifrdgasittas och tveksamheter kring nyttan av studierna
och forskningsdesignen.

5.2 Risk-nyttabedomningen i ansokningar som godkanns

I de tva beslut som innebar att ansokan godkinns dr det snarare en
viss specifik omstindighet som framstar som avgorande i 6verklagan-
deinstansens skal for beslutet. I ett beslut som innebdr att forskningen
godkinns av ONEP var frivilligheten ifrigasatt av etikprovningsnamn-
den.’® Beslutet ror en studie med barn i dldern 12-16 som vardas vid
SiS ungdomshem och innebir att barnen ska prova en traningsmetod
for unga med problemskapande beteende. Ansokan avslogs av EPM pa
grund av att sokanden inte redogjort for hur forskningen skulle kunna
genomforas med deltagare som inte var under tvangsvard och att det
kan ifrdgasittas om deltagarna under tvangsvard upplever att det dr
absolut frivilligt att delta i forskningen. ONEP godkinde forskningen
och anger att utifrdn de fortydliganden som klaganden inlamnat kan

84 CEPN diarienr O 9-2012.

85 ONEP diarienr O 11-2022/3.1.

86 CEPN diarienr O 16-2009 respektive ONEP diarienr O 11-2022/3.1.
87 CEPN diarienr O 7-2013.

88 ONEP diarienr O 10-2020/3.1.
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ungdomar ”som har formaga att forstd inneborden av forskningen,
inser vad den innebir for hans eller hennes del och samtycker till forsk-
ningen” inkluderas i studien.

I det andra beslutet som godkanns dr en friga om forskare ska gora
orosanmdlan till socialndmnden om det i intervjuer med barn pa SiS
behandlingshem framkommer uppgifter som tyder pa att barnet miss-
tanks fara illa, och om det i sd fall ska framgd av informationen till
den unge att sidan orosanmilan kommer att goras av forskarna.® Det
handlar sarskilt om vilken betydelse den unges vilja ska ges angdende
en eventuell orosanmilan. EPM avslog ansokan med motiveringen att
det saknades en etisk diskussion om vad det innebar att lagga dver
ansvaret pa den unge att avgora vad hen vill att forskaren ska gora
med uppgifter om eventuella missforhdllanden, och vad det kan fa for
konsekvenser fér de unga att orosanmilan inte gors. ONEP godkinde
forskningen. Som skal anges att det inte dr rimligt att en orosanmailan
ska goras av forskarna mot forskningspersonernas vilja, mot bakgrund
av att barn som tvangsvardas vid SiS-institutioner redan har kontakt
med socialsekreterare och att det regelbundet sker omprovning av var-
den pa institutionen.

5.3 Det behovs mer kunskap om risk-nyttabedomningen

Sammanfattningsvis dr det svart att utifrdn lagtext och beslut fran
overklagandeinstans dra narmare slutsatser om hur risk-nyttabedom-
ningen gors nar det galler barns deltagande i forskning om barn som
far illa, forutom att, precis som Mattsson konstaterat, att hogkansliga
amnen stiller hoga krav pd forskningsdesignen. Ett sporsmal dr om
det gar att narmare beskriva hur risk-nyttabedomningen relaterar till
den spanning som beskrivits ovan, nimligen 4 ena sidan barns ratt till
delaktighet i forskning och & andra sidan barns ratt att skyddas mot
att utnyttjas i forskning. Ett satt att narmare undersoka vilka omstan-
digheter som har mer eller mindre avgorande betydelse ar att analysera
EPM:s beslut om komplettering och beslut om villkor: Vad efterfragas
det mer utforliga resonemang om? Vilken typ av villkor sitts upp? Det

89 ONEP diarienr O 81-2021/3.1. En annan fraga i beslutet rér samtycke, som behand-
lats i avsnitt 4.
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kan ocksd handla om att undersoka vad som utmirker ansokningar
som godkinns utan att beslutet foregds av begaran om komplettering
eller forenas med villkor.

Viss ledning for att undersoka risk-nyttabedomningen nirmare
kan hamtas fran barnforskningslitteraturen och fran studier om etik-
provning i andra linder. Fragan rorande om och hur forskaren ska
agera om barnet lamnar uppgifter som foranleder oro for barnet tas
upp 1 litteraturen.”® I forhdllande till etikprévningslagen kan fragan
forstds bade som en del av risk-nyttabedomningen, och som vilken
information som ska lamnas till forskningspersonen. Enligt 16 § etik-
provningslagen ska forskningspersonen informeras om bland annat de
foljder och risker som forskningen kan medfora. En orosanmalan bor
kunna ses bade som en risk med att delta i studien, och som en nytta.
Om forskaren kommer att gora orosanmailan oberoende av om den
unge vill detta, bor det vara en sadan foljd som omfattas av informa-
tionskravet i 16 §. En annan sak ar forskarens ansvar: kan det utifrdn
risk-nyttabedomningen ses som ett villkor for att godkdnna forskning
att forskaren gor orosanmailan ndr det ar befogat? Socialtjanstlagen
stadgar inte ndgon formell anmalningsplikt for forskaren, sa lange inte
forskaren arbetar i ndgon sddan verksamhet som omfattas av anmal-
ningsplikt.”! I ”God forskningssed” berors dmnet helt kort i relation
till tystnadsplikt, sekretesslagstiftning och lagstadgad anmalningsplikt
for vissa yrkesgrupper.®?

En annan fraga ar vilka amnen som anses innebara hog risk for bar-
nen som deltar och hur det paverkar bedomningen. I en australiensisk
enkitstudie till ledamoter i etikprovningskommittéer fanns skillnader
i ledamoters uppfattning avseende om det finns forskningsimnen som
man aldrig skulle godkdnna att barns deltar i.” Medan nistan hilften
av de som svarade pa frigan ansdg att det inte fanns ndgra sidana
amnen sa var manga respondenter tveksamma till amnen sdsom brott,

% Finkelhor et al. 2016 s. 29.

91 Se 14 kap. 1 § socialtjinstlagen (2001:453).

92 ”Det kan vidare forhalla sig sa att en forskare i samband med arbetet pa ett projekt
far kinnedom om ndgot som enligt lag ska anmailas (barnmisshandel, pedofilbrott). I
sa fall galler att den lagstadgade anmilningsplikten viger tyngre.” God forskningssed
2017 s. 40.

93 Taplin et al. 2022a.

349



Linnea Wegerstad

overgrepp mot barn och sexualitet. Forfattarna menar att riktlinjer
och utbildning skulle kunna skapa storre enhetlighet i bedomningen av
vilka amnen som kan beforskas med barn som deltagare.

Ytterligare en frdga dr om och hur risk-nyttabedémningen paverkas
av hur studien dr utformad. I en experimentell vinjettstudie tillfraga-
des ledamoter i australiensiska etikprovningskommittéer om hur de
skulle bedoma studier med barn som forskningspersoner.* Studierna
varierade i friga om dmnets kinslighet, om ersittning skulle erbjudas
och vilken metod som skulle anvindas. Ledamoterna var mer benidgna
att godkdnna en studie som innebar ldagre risk eller kanslighet, dn en
studie med hogre risk, oberoende av metod och betalning. I jaimforelse
med vad barn svarat pd samma vinjetter, s var det en storre andel
barn som skulle delta i bide hog- och lagrisker studier an vad ledamo-
terna beviljade. Alla typer av ersittning gjorde ledamoterna mindre
bendgna att godkdnna studien, oavsett amnets kanslighet. Ledamo-
terna var mer bendgna att godkdnna hogriskstudier om de genomfor-
des som en intervju i barnets hem (i motsats till att anvianda en digital
enkit).” Forfattarna pekar pé att 4 ena sidan kan intervjuer innebira
storre mojlighet att hantera och avbryta om barnet blir upprort, men
4 andra sidan kan barn foredra att svara pa en enkit nir det handlar
om kinsliga amnen, i stallet for att prata med en forskare i sitt hem dar
fordldrar kan 6verhora intervjun.

6. Forskarens och Etikprovningsmyndighetens
kompetens

Som framgdtt ovan har forskarens beredskap och forskarteamets kom-
petens for att hantera barns oro eller behov av stéd med anledning
av forskningsdeltagandet getts betydelse for risk-nyttabedomningen i
beslut fran overklagandeinstans. Enligt 11 § etikprovningslagen far
forskning godkidnnas bara om den ska utforas av eller under over-
inseende av en forskare som har den vetenskapliga kompetens som
behovs. I forarbetena anges att kompetensen “ska stillas i relation till
den forskning som ar aktuell i ett visst fall, och de etiska fragestall-

94 Taplin et al. 2022b.
95 Taplin et al. 2022b s. 263.
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ningar som den kan antas ge upphov till” och att forskaren ska ”ha
erfarenhet av att ta stillning till forskningsetiska problem”.%¢

En friga som vicks i relation till forskning med barn, och sirskilt
med barn som far illa 4r om den typen av forskning innebar att det i
EPM:s beslutsfattande stills sirskilda krav pa forskarens kompetens
och erfarenhet. Frigan stills mot bakgrund av att det i litteraturen
beskrivs att forskning med barn stiller hoga krav pa forskaren.’” Eldén
beskriver att manga etiska aspekter maste hanteras i forskning som
inkluderar barn, sdsom att kontinuerligt ha samtycke fran bade barn
och fordldrar och att skydda integriteten for barnet. Det kan handla
om att foradldrar vill veta vad barnet har sagt i intervjun, svarigheten att
hitta en plats dar intervjun kan genomforas utan att foralder lyssnar,
eller att vid publicering hantera det faktum att foraldern vet att barnet
har deltagit i intervjun, vilket stiller sarskilda krav pa hur barnets upp-
gifter hanteras. Schiratzki beskriver att kravet pa att bedoma om ett
barn har faktiskt formaga att samtycka stiller krav pa forskares barn-
kompetens och lyhordhet, exempelvis genom att kontinuerligt ge barn
alternativ till att fortsitta en intervju.”® Cater och Overlien menar att
reflexivitet bor vara en styrande strategi for etisk forskning, och lagger
i det begreppet dels att forskaren maste ta aktivt ansvar och inte bara
tillimpa regler rutinmissigt, dels att forskaren har en empatisk forsta-
else for varje barns forindrade situation under forskningsprocessen.”
Det har mer generellt framforts att den lagreglerade etikprévningspro-
cessen fokuserar pd etik som en momentan fraga och inte beaktar den
foranderliga process som exempelvis sociologisk forskning ofta utgor,
och som innebir en konstant reflektion kring etiska fragor.'%

Krav pa forskarens kompetens att kunna hantera risker stills inte
bara av etikprovningskommittéer, utan ocksa av andra personer som
berors av forskningen, sisom vardnadshavare, foretradare for organi-
sationer och beslutsfattare vid myndigheter, visar Powell et al.'®! For
dessa personer racker det inte for forskaren att ha tillstdnd fran etik-

% Prop. 2002/03:50 s. 100.

97 Finkelhor et al. 2016, Cater och Overlien 2014, Eldén 2013.
98 Schiratzki 2011 s. 138.

9 Cater och Overlien 2014 s. 75.

100 Edlund et al. 2021 s. 460.

101 powell et al. 2020 s. 334 f.

351



Linnea Wegerstad

provningskommitté, utan forskaren behover visa hur riskerna for bar-
nen hanteras praktiskt. Personer som hade arbetat med barn med erfa-
renhet av trauma var sirskilt medvetna om behovet av att forskarna
var uppmirksamma och erfarna. Vid forskning med sirskilt sarbara
barn ansags det viktigt att beakta att barnen tidigare kan ha fatt utstd
intrdng i sina liv, som att vuxna stillt manga privata fragor till dem.
Forfattarna betonar vikten av att utveckla fortroende mellan forskare
och vardnadshavare, foretradare for organisationer och beslutsfatta-
re.!92 Studien talar for att forskarens kompetens och formaga att han-
tera risker under hela processen ar viktigt.

Mot den hdr bakgrunden kan skonjas en spanning i forhallande till
vad som konstaterats angdende risk-nyttabedomningen. Etikprovning-
en forutsitter tydliga projektbeskrivningar som pd forhand forutser
risker och har en beredskap for att hantera dessa. Samtidigt kraver
barns deltagande i forskning om utsatthet for vild, overgrepp eller
forsummelse att forskare har hog beredskap for det oforutsedda och
en kompetens att gora etiska bedomningar i stunden och efter dndrade
forhallanden. Bada kraven kan utldsas ur etikprovningslagens 9 och
11 §§, och en friga som behover studeras narmare ar hur dessa hante-
ras i beslutsfattandet. Dirtill behover vi veta mer om hur annan kom-
petens dn vetenskaplig kompetens i strikt mening varderas i bedom-
ningen, som exempelvis erfarenhet av socialt arbete eller av att arbeta
kliniskt med barn som farit illa.

En annan fraga ror beslutsfattares kompetens i fraga om de sarskilda
forutsattningar som praglar forskning med barn som far illa. I férord-
ning (2018:1879) med instruktion for Etikprovningsmyndigheten 17 §
forsta stycket framgér att i arenden om etikprovning eller etisk gransk-
ning av forskning som avser underdriga personer ska det vid prov-
ningen inom en avdelning finnas sdrskild kompetens eller ett sarskilt
inhdmtat yttrande fran en expert i frigan.'® I tredje stycket samma
paragraf anges att den sirskilda kompetensen vid avdelningar som
provar drenden som giller medicinsk forskning ska avse kompetens
inom barnmedicin, psykiatri, geriatrik, obstetrik eller en medicinsk

102 Powell et al. 2020 s. 336.
103 Detta kompetenskrav fanns ocksa i den dldre forordningen, se férordning (2007:1069)
med instruktion for regionala etikprovningsnimnder 13 §.
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specialitet som ar relevant for en specifik grupp eller undergrupp av
forsokspersoner. Dartill anges att vid avdelningar som provar drenden
som giller ovrig forskning ska den sirskilda kompetensen avse sddan
forskning som dr aktuell i drendet.

Hur ska bestimmelsen om sirskild barnkompetens tolkas? Ordet
”ska” anvands — att den siarskilda kompetensen ska finnas eller ett
sarskilt yttrande ska inhamtas — vilket indikerar att det ar fraga om
ett villkor for beslutsfattandet som avdelningen inte kan avstd fran
att beakta. Samtidigt anges att kompetensen, vid andra drenden dn
medicinska, ska ”avse sddan forskning som ar aktuell i drendet”. Har
finns det utrymme att bedoma hur forskningen ska ringas in, det vill
sdga vilket falt som forskning med barn som far illa anses tillhora.
Exempelvis, om det ar en sociologisk studie som inkluderar barn som
ska bedomas, ricker det att en sociolog finns med i avdelningen, eller
krivs att sociologen har sirskild kunskap om barnforskning inom fil-
tet? En fraga ar saledes hur kravet tolkas och tillimpas av avdelning-
arna inom EPM.

Etikprovningskommittéers kompetens i barnforskning har studerats
genom en enkadt till ledamoter och verksamhetsledare for forsknings-
etiska kommittéer i Australien.'” Bland verksamhetsledarna uppgav
over hilften att de hade ledamoter med expertkunskap avseende forsk-
ning med barn som deltagare. Men 73 procent av ledamoterna uppgav
att de inte hade fatt ndgon utbildning i forskningsetik sirskilt inrik-
tad pd barns deltagande i forskning och nastan halften tyckte att det
behovdes mer vigledning eller utbildning i att bedoma sddana ansok-
ningar.'% Det finns dirmed en kunskapsklyfta: iven om de flesta av
dessa forskningsetiska kommittéer provar ansokningar som ror barns
deltagande i forskning har inte alla ledamoter fatt sarskild utbildning
avseende etisk bedomning av sddan forskning. Forfattarna konklude-
rar att ledamoternas oro Over att barn paverkas negativt i forskning
kan mildras av mer utbildning om den mojliga paverkan, eller fran-
varon av pdverkan, av att delta i forskning.'% Detta ir, som nimnts,

104 Taplin et al. 2022a.
105 Taplin et al. 2022a s. 74.
106 Taplin et al. 2022a s. 79.
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en studie fran Australien, och de fragor som Taplin et al. staller skulle
behova utredas i en svensk kontext.

Sammantaget finns ett behov att utforska bade hur det lagstadgade
kravet pa barnkompetens inom EPM forstds och tillimpas och hur
ledamoter inom EPM ser pa fragan om utbildning i forskning med
barn som far illa.

7.  Motsatta behov: forutsebarhet och fri bedomning

Det dr svdrt att enbart utifrdn lagtext och overklagandepraxis nir-
mare utldsa riktlinjer for hur risker med barns deltagande i forskning
om barn som far illa ska balanseras mot nyttan med forskningen, och
vilka omstandigheter som narmare ar betydelsefulla for att en studie
ska uppfylla de krav som stills for tillstdnd att utféra forskning som
omfattas av etikprovningslagen. En studie av EPM:s beslutsfattande
ar nodvandig for att f& mer kunskap om hur bedomningar gors i fraga
om etikprovningslagens tillimpningsomrdde, vilka omstiandigheter
som ges betydelse i risk-nyttabedomningen, fragor kring hur samtycke
limnas av underdriga/virdnadshavare och hur information till barn
ska formedlas. Dartill behover vi veta mer om hur barnkompetens-
kravet forstds och hanteras inom myndigheten vid forskning som inte
provas av medicinsk avdelning. Det behover ocksa utforskas om barn-
konventionens balansging mellan 4 ena sidan barn som kompetenta
rattighetshavare och 4 andra sidan barn som sarskilt sdrbara och i
behov av skydd ges betydelse i etikprovningsprocessen.

Det finns en central spanning pa etikprovningsomradet mellan & ena
sidan vikten av att beslutsfattandet dr forutsebart och 4 andra sidan att
det i beslutsfattandet finns utrymme for skonsmissiga bedomningar
i det enskilda fallet. Som Schiratzki papekar, ”grundliggande ritts-
sakerhetskoncept, sdsom forutsebarhet och att lika fall ska behandlas
lika, ska kunna tillimpas ocksa pd ett s dynamiskt och mangfacet-
terat filt som etikprévning.” 107

Forutsebarhet kan kopplas till legalitetsprincipen, det vill siga att
myndigheternas maktutévning maste ha stod i de killor som tillsam-

107 Schiratzki 2011 s. 133.
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mans bildar rittsordningen.!'%® Forutsebarheten handlar om hur intres-
seavvagningen gors, vilka omstindigheter som ir relevanta i avvag-
ningen, och att forskare ska forstd pa vilka grunder som EPM stodjer
sig pd i beslutsfattandet, exempelvis vid begiran om komplettering.'”
Aven for enskilda forskare och forskningshuvudmin ar forutsebarhet
viktigt for att vid utformningen av forskningsprojekt kunna bedoma
vilken forskningsdesign som ar forenlig med etikprovningslagen. I
andra lander har viss kritik riktats mot att forskningsetiska kommitté-
ers forfarande och beslutsfattande inte dr transparenta, vilket kan leda
till att forskare utformar forskningsprojekt mer konservativt for att
etikprovningsprocessen ska ga smidigt.!'? Bristande forutsebarhet kan
ocksd ha effekter pa vilken typ av forskning som faktiskt bedrivs.!!!
Okad transparens och kunskap om EPM:s beslutsfattande kan gora att
forskare far en battre uppfattning om vilka risker och omstandigheter
som sdrskilt betonas i bedomningen, och undvika att forskare avhaller
sig fran viss typ av forskning pa grund av farhdgor att studien inte far
tillstand.

Mot intresset av forutsebarhet ska stillas behovet av att det finns
utrymme for en skonsmassig bedomning. I forarbetena anges att etik-
provningen inte ska detaljstyras, eftersom forskning bedrivs pd manga
olika sitt, och att forskningsmetoder och andra forhéllanden av bety-
delse stindigt utvecklas och forandras.!'? Avsikten ar att avdelning-
arna vid EPM, “skall kunna vara relativt fria i sin bedomning”.!!3
Studier kan se vildigt olika ut och innebdra att manga olika typer
av etiska sporsmal uppkommer inom den risk-nyttabedomning som
myndigheten ar satt att gora. Nar barn deltar i forskning rorande
utsatthet for vald, overgrepp eller forsummelse behovs mojligtvis bade
okad forutsebarhet och mer diskretiondr bedomning, det vill siga en

108 Se regeringsformen 1 kap. 1 §, férvaltningslagen 5 §, dven prop. 2016/17:180 s. 58.
109 En jimforelse kan goras med en studie fran Storbritannien av skrivelser fran forsk-
ningsetiska kommittéer till forskare, Angell et al. 2010. Av den framgér att synpunkter
och krav som framfordes i skrivelserna kunde skilja sig fran vad som krivs enligt lag-
stiftningen.

10 Taplin et al. 2022a s. 71.

11 Taplin et al. 2022b s. 255.

112 Prop. 2002/03:50 s. 101.

13 Prop. 2002/03:50 s. 101.
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bedomning anpassad for det enskilda forskningsfaltet och med hansyn
till barnkonventionen.

Kunskap om barn som utsitts for vald, overgrepp eller forsummelse
forutsitter att barn involveras i forskning. Forskningen far inte inne-
bdra att barn utsdtts for onodiga risker, men riskerna far dock inte
heller 6verskattas eller vara grundlosa, eftersom det riskerar att forsk-
ning med barn som deltagare inte utfors. Nar barn ska delta i forsk-
ning behover barnet forstds bade som en kompetent individ med sjalv-
bestimmanderitt och som sarbart, det vill siga i behov av skydd fran
exploatering och utnyttjande. Samtidigt innebar den alltmer formellt
reglerade forskningsetiken utmaningar for forskaren, lagstiftaren och
beslutsfattande myndighet. Beslutsfattandet i friga om forskning ska
tilldtas eller inte, samt vilka villkor som ska stillas upp, maste vara
bade forutsebart och ge utrymme for skonsmassig bedomning. En sista
fraga for framtida forskning dr hur dessa intressen balanseras inom
ramen for den rddande etikprovningsprocessen i Sverige.
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