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Barnombudsmannens initiativ till Forskningsetiska
delegationen och etikprovningsnamnder for
humanforskning:

Barnens samtycke till forskning kraver mer flexibel
praxis

Sammanfattning

Barnombudsmannen har observerat att Forskningsetiska delegationens (TENK) anvisning
om de etiska principerna for humanforskning och dess tilliampningspraxis kan hindra barn
fran att delta i forskning och i varsta fall dventyrar insamlingen av tillforlitlig information
om barn.

Enligt Forskningsetiska delegationens anvisning behévs vardnadshavarnas samtycke i all
forskning som géller personer under 15 ar och dar personuppgifter behandlas. Ett undantag
utgors av forskningsuppligg dar man underséker sidant som man inte far heltickande
forskningsinformation om ifall det behovs vardnadshavarens samtycke for att barnen ska
kunna delta eller om minderariga deltagare inte sjilva vill att virdnadshavaren ska kdnna
till det. Sddana undersékningar kan genomforas nér ett utlitande om forskningen har
begirts av etikprovningsndmnden fér humanforskning.

Aven om nimnderna féljer Forskningsetiska delegationens anvisningar tolkar de dem pa
olika satt. En del av ndmnderna anser till exempel att det ar mojligt att genomfora forskning
riktad till personer under 15 ar utan fordldrarnas eller annan vardnadshavares separata
samtycke eller informationsskyldighet om forskningen inte orsakar oldgenheter for
deltagarna, forskningsdmnet inte ar kénsligt och det i praktiken ar svart att begira
fordldrarnas eller ndgon annan vardnadshavares samtycke. En del av ndmnderna 6vervager
ddremot inte alls nér ett barn, om det sa 6nskar, kan delta i forskningen utan
vardnadshavarens skriftliga samtycke, om forskningens anses samla in personuppgifter och
forskningsdmnet inte ar kansligt.

De olika tolkningarna och anvisningarna fran etikprovningsndmnderna fé6r humanforskning
orsakar forvirring och forsatter forskarna i en ojamlik stillning beroende pa vilken nimnd
de ber utldtande av om sin forskning. Strianga dldersgranser utan mojlighet att bedéma
barnets utvecklingsniva stoder inte pa basta majliga satt tillgodoseendet av barnets
rattigheter.
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Barnombudsmannen foreslar att

a)
b)

<)

forskningsetiska delegationens anvisning uppdateras
etikpréovningsnimnderna féor humanforskning ges frihet att 6vervaga
situationen fran fall till fall

samarbetet mellan Forskningsetiska delegationen och
etikpréovningsnimnderna féor humanforskning utvecklas.

Praxis for samtycke vid undersokning av barn

Praxis for samtycke vid forskning med barn som foremal styrs i Finland av Forskningsetiska
delegationen TENK. TENK ar ett expertorgan som utses av Undervisnings- och
kulturministeriet och som framjar god vetenskaplig praxis, forebygger vetenskapsfusk samt
framjar debatt och information om forskningsetik. [ anvisningen "Etiska principer for
humanforskning och etikpréovning inom humanvetenskaper i Finland" som publicerades
2019 drar TENK upp riktlinjer for de etiska principerna for forskning som géller
minderariga enligt féljande. Punkt c i de etiska principerna for forskning av minderariga ar

sarski

It viktig med tanke pa detta initiativ.
3.3 En minderarig ar foremal for forskning

De etiska principerna f6ljs alltid vid humanforskning oberoende av aldern pa den som
ar foremal for forskning. Barn ska ha ratt till medinflytande enligt sin utvecklingsniva i
fradgor som giller dem sjdlva. I allménhet informeras vardnadshavaren om
undersokningen. Ibland dr det motiverat for ett barn att delta i forskning dven utan
vardnadshavarens sarskilda samtycke.

Etiska principer for forskning som galler minderariga:
a) Minderdriga ska ges information om forskningen pa ett sdtt som barnet kan forsta.

b) Om den minderariga har fyllt 15 ar, racker det med barnets eget samtycke till att
delta i forskningen. Aven i det fallet ska vdrdnadshavaren informeras om forskningen,
om forskningsuppladgget eller -fragorna tillater det.

c) Det dr i forsta hand vardnadshavaren som bestimmer om ett barn under 15 ar ska
vara foremal for forskning. | enkdtundersékningar som ar riktade till ett stort antal
svarande racker det att underratta vardnadshavarna om forskningen sa att de har
moijlighet att vigra att barnet deltar i forskningen, om de s 6nskar. Med forskning
med ett stort antal deltagare avses forskning riktad till minst 400 deltagare. Det
racker att underratta virdnadshavaren ocksa om forskning dir man inte behandlar
den medverkande minderarigas personuppgifter (till exempel observation utan
inspelning av datamaterial och utan hantering av personuppgifter).
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d) Fastdn deltagande i forskning skulle forutsatta godkdnnande av vardnadshavaren
eller barnets lagliga representant, ger ett minderarigt barn alltid i frimsta hand sjilv
sitt samtycke till att delta i forskning.

e) Forskarna ska alltid respektera den minderarigas sjdlvbestimmanderétt och
principen om frivillighet dd en minderarig ar foremal for forskning oberoende av om
vardnadshavaren gett sitt samtycke till forskningen eller inte.

f) Om deltagande i forskning inte motsvarar den minderdrigas intresse eller vilja, ska
forskaren avbryta den minderarigas deltagande i forskningen.

[ anvisningen dras ocksa upp riktlinjer for fall dar forskaren ska be etikpréovningsndimnden
for humanforskning om ett utlatande. Det vasentliga for barnens del dr konstellationen c.

4.2 Forskningsuppldgg som bedéms pa féorhand

En forskare ska be etikprovningsndmnden for humanforskning om ett utlditande, om
forskningen innehdller nagon av féljande forskningsupplagg:

c) Forskningen riktar sig mot barn under 15 ar utan vardnadshavarens sarskilda
samtycke eller utan att virdnadshavaren underrittas, vilket skulle ge
vardnadshavaren mdjlighet att forbjuda att barnet deltar i forskningen.

Preciseringar till de forskningsuppldgg som kraver forhandsbedémning:

¢) Om en person under 15 dr undersoks utan vardnadshavarens sarskilda samtycke
eller utan att informera denna, bor det sakerstéllas att forskningen inte orsakar
oldgenheter for den medverkande och att de minderariga som begirts delta i
forskningen kan forsta forskningstemat och vad deltagandet i forskningen konkret
forutsatter av dem.

Dessutom ska minst ett av de f6ljande villkoren uppfyllas:

e undersdkningen beror sddana drenden som det inte gar att fa heltdckande
information om, ifall fordldrarnas tillstdnd forutsatts for att barnen ska fa delta i
forskningen (t.ex. familjevald, sociala problem och motsvarande)

¢ undersokningen beror sddana drenden som de undersékta minderariga inte sjilva
vill att férdldrarna ska fa vetskap om (t.ex. anvindning av rusmedel, sexuell laggning
och motsvarande).

[ Finland finns flera etikprovningsndmnder f6r humanforskning, av vilka man kan anséka
om ett etiskt forhandsbedomningsutldtande om forskningsupplédgget forutsatter det. |
princip foljer nimnderna TENK:s anvisningar, men de tolkar dem pa olika sitt. Aven
ndmndernas egna anvisningar ar brokiga. En del av ndimnderna fattar inte beslut eller
utlatanden enligt provning som avviker fran TENK:s anvisningar. En del av ndmnderna
anser till exempel att det ar mojligt att genomfora en undersdkning av personer under 15 ar
utan fordldrarnas eller annan vardnadshavares separata samtycke eller information, nar
undersokningen inte orsakar oldgenheter for deltagarna och till exempel néar premissen om
att forskningsdmnet inte dr kdnsligt uppfylls och det i praktiken ar svart att begéra
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fordldrarnas eller ndgon annan vardnadshavares samtycke!. Da ska forskaren begéra en
etisk forhandsbedémning av etikprévningsndmnden fér humanforskning.

Problem med nuvarande samtyckespraxis

De olika tolkningarna och anvisningarna fran etikprovningsndmnderna for
humanvetenskaper orsakar forvirring och forsatter forskarna i en ojamlik stillning
beroende pa vilken nimnd de ber utldtande av om sin forskning.

En del av etikpréovningsndmnderna for humanvetenskaper tolkar Forskningsetiska
delegationens anvisning sa att det i princip inte 4r majligt att undersoka barn under 15 ar i
riskfria eller icke-sensitiva undersékningar utan vardnadshavarnas separata samtycke ifall
barnets personuppgifter behandlas i forskningen. Med andra ord behdvs alltid
vardnadshavarnas separata samtycke om personuppgifterna for barn under 15 ar behandlas
i undersokningen oberoende av vad personuppgifterna ar eller hur de anvénds eller
forvaras. Till exempel dr det inte mojligt utan vardnadshavarnas separata samtycke att
samla in 13-14-ariga barns dsikter om hobbyer genom att spela in diskussioner med barnen
sa att man raderar barnens personuppgifter fran inspelningarnas textningar och darefter
forstor inspelningarna. Det finns ingen mdjlighet att 6vervaga i situationen i friga om
huruvida det racker att informera vardnadshavarna om forskningen eller om det ens finns
skal att informera vardnadshavarna om undersékningen. Till exempel barnets alder,
utvecklingsniva eller formdga att forsta vad deltagande i undersékningen innebar har ingen
betydelse om barnet dr under 15 ar.

Daremot kan barn under 15 ar delta i undersékningar som behandlar sensitiva &mnen utan
vardnadshavarens sirskilda samtycke eller ens information, nir forskaren har ett etiskt
forhandsbedémningsutlatande av etikprévningsndmnden fér humanvetenskaper. I dessa
situationer kan nimnden ge ett positivt utlitande, medan ndmnden inte kan avvika fran
TENK:s anvisning om vardnadshavarnas samtycke i undersékningar som géller vanliga,
icke-sensitiva amnen. Etikprovningsndmnden kan alltsa ge ett positivt utlatande till
forskning diar man granskar ett sensitivt &mne utan vardnadshavarnas samtycke eller
information, men inte till forskning dir man granskar ett icke-sensitivt dmne utan
vardnadshavarnas separata samtycke.

Anvisningarna och den praxis som uppkommit utifran dem har flera negativa féljder. Redan
2010 konstaterade Klaus Makela att kravet pa vardnadshavarnas samtycke minskar
minderarigas sjdlvstandiga beslutanderatt och snedvrider materialet i barnforskningen.
Vardnadshavarna har ritt att fatta beslut som giller barn, men man maste ocksa beakta
barnets ratt att delta i och paverka drenden som géller dem sjilva. Alla vardnadshavare
fattar inte beslut om barnets deltagande i en forskning genom att lyssna pa barnets egen
asikt, utan de fattar ett negativt beslut utan att lyssna pa barnet. D4 hamnar barnet utanfor
forskningen &ven om barnet sjalv skulle vilja delta i den. Det finns ocksa vardnadshavare

1 Tammerforsregionens etikprovningsndmnd foér humanvetenskaper.
https://www.tuni.fi/fi/tutkimus /vastuullinen-tiede /hyva-tieteellinen-kaytanto /tampereen-alueen-

ihmistieteiden-eettinen-toimikunta#expander-trigger--352678
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som inte aktivt forbjuder barnet att delta, men som inte kan nés eller som av en eller annan
orsak inte satter sig in i saken for att ge sitt samtycke. Nar endast de barn vars
vardnadshavare nds och som sitter sig in i saken och ger sitt samtycke kan delta i
forskningen ar risken en snedvridning av forskningsmaterialet.

Begaran om skriftliga samtycken av vardnadshavarna belastar olika parter i
undersokningen, till exempel vardnadshavare, forskare och yrkesutbildade personer som
arbetar med barn. Ofta genomfors forskningen via institutioner, till exempel i skol- eller
daghemsmiljéer som en del av deras normala verksamhet, varvid rektorerna och lararna
anser att det ar tillrdckligt med att informera vardnadshavarna. Pa lang sikt belastar kraven
pa tillstandsblanketterna de redan belastade institutionerna ytterligare och kan paverka
deras vilja att delta i forskningarna.

Det ar positivt att man i Forskningsetiska delegationens anvisning identifierar barnets ratt
att uttrycka sina dsikter i alla frdgor som géller barnet och fa sina dsikter beaktade enligt
alder och utvecklingsniva. I anvisningen hinvisas férutom till denna artikel 12 i FN:s
konvention om barnets rattigheter aven till artikel 13, enligt vilken ett barn har ratt att soka,
ta emot och sprida all slags information och tankar 6ver granserna i vilken som helst form
som barnet viljer. De etiska principerna for barnforskning bor vara i linje med de ndmnda
artiklarna. Stranga dldersgranser utan mojlighet att bedéma barnets utvecklingsniva stéder
inte pa basta majliga satt tillgodoseendet av barnets rattigheter. I stéllet for att fokusera pa
att granska hindren for barn att delta, bor utgangspunkten foér anvisningen vara hur man
moijliggoér barnens deltagande i forskningarna.

Barnombudsmannens dndringsforslag

For att tillgodose barnets rattigheter i forskning foreslar barnombudsmannen féljande
dndringar.

1. Forskningsetiska delegationens anvisning uppdateras

Barnombudsmannen foreslar att punkt 4.2 c i forskningsetiska delegationens anvisning
dndras sa att forskningsupplagg som kraver forhandsbedémning ocksd omfattar, utan
ytterligare villkor, forskning dar personer under 15 ar deltar utan sarskilt samtycke av eller
information till virdnadshavare. En forutsittning for forhandsbedémningen ar alltsa inte de
forskningsupplidgg som nimns som underpunkter, dir kravet pa vardnadshavarnas
samtycke ar ett hinder for att fa omfattande forskningsdata eller diar minderariga inte sjilva
vill att vdrdnadshavarna ska kidnna till deras deltagande i forskningen. Sddana
forskningsuppliagg kan ndmnas som exempel pa uppligg som kraver en
forhandsbedémning.

2. Etikprévningsnamnderna for humanvetenskaper ges frihet att 6verviga
situationen fran fall till fall

Barnombudsmannen foreslar att etikprovningsndimnderna for humanvetenskaper ges
moijlighet att fran fall till fall 6vervéga i hurudan forskning vardnadshavarnas samtycke
behovs, nar det racker med att informera vardnadshavarna och i vilka fall virdnadshavarna

Lapsiasiavaltuutetun toimisto | Barnombudsmannens byra

Vapaudenkatu 58 A, 40100 Jyvaskyla | lapsiasia.fi



LAPSIASIAVALTUUTETTU INITIATIV 6/7
BARNOMBUDSMANNEN LAPS/133/2024

31.10.2024

inte ens ska informeras om forskningen. Utéver forskningsdmnets sensitivitet,
forskningsmaterialets storlek och behandlingen av personuppgifter bér man i den etiska
beddmningen beakta forskningsuppldgget som helhet och dess inverkan pa barn. Saker som
kan beaktas ar till exempel vem som genomfor forskningen, forskningsmiljon, hur man
informerar om forskningen till barnen, innehéllet i och insamlingsséttet for det material
som samlas in fran barnen, anvindningen av inspelningsverktyg, barnens identifierbarhet i
forskningsmaterialet och férvaringstiden och férvaringssattet fér eventuella
identifikationsuppgifter samt forskningens inverkan pa barnen. I den etiska bedomningen
bor barnets ritt att delta i och paverka fragor som géller hen sjélv betonas.

3. Samarbetet mellan Forskningsetiska delegationen och
etikpréovningsnimnderna for humanvetenskaper utvecklas

Barnombudsmannen foreslar att Forskningsetiska delegationen och
etikprévningsndmnderna for humanvetenskaper utvecklar sitt samarbete sd att alla
namnder foljer TENK:s anvisningar pd samma sétt. Liknande tolkningar garanterar
forskarna ett jamlikt bemotande och tydliga tillvigagangssatt.

Jyvéskyld, 31.10.2024

Elina Pekkarinen Terhi Tuukkanen
Barnombudsman Specialforskare

Barnombudsmannens uppgift dr att bedoma och frdmja tillgodoseendet av barnets

rdttigheter. Arbetet bygger pd FN:s konvention om barnets rdttigheter (FordrS 59 och
60/1991), som dr ett avtal om mdnskliga rdttigheter som trdtt i kraft genom lag. Avtalet gdller
alla personer under 18 dr.

Arbetsgruppen for barnforskning

Terhi Tuukkanen, specialforskare, SVD, barnombudsmannens byra (ordférande)

Arto Ahonen, universitetsforskare, PeD, Pedagogiska forskningsinstitutet

Jenni Helenius, utvecklingschef, PeD, Institutet for halsa och valfard

Riikka Korkiamaki, professor, SVD, Tammerfors universitet

Antti Malinen, universitetsforskare, FD, Spetsforskningsenheten for erfarenhetshistoria
(HEX)

Marko Merikukka, vetenskapsexpert, FD, Sjilvstandighetsjubileets barnstiftelse Itla
Niina Rutanen, professor, PD, Jyvaskyld universitet

Elina Stenvall, direktor, férebyggande arbetet, DE SOS-barnbyn
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Arbetsgruppen fér barnforskning som verkar i anslutning till barnombudsmannadelegationen
bedémer uppfyllelsen av barns rdttigheter ur ett forskningsperspektiv, féljer barns och ungas
levnadsvillkor och férmedlar aktuell forskningsinformation till harnombudsmannen.
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