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Barnombudsmannens initiativ till Forskningsetiska 

delegationen och etikprövningsnämnder för 

humanforskning: 

Barnens samtycke till forskning kräver mer flexibel 

praxis 

 

Sammanfattning 

Barnombudsmannen har observerat att Forskningsetiska delegationens (TENK) anvisning 

om de etiska principerna fo r humanforskning och dess tilla mpningspraxis kan hindra barn 

fra n att delta i forskning och i va rsta fall a ventyrar insamlingen av tillfo rlitlig information 

om barn.   

Enligt Forskningsetiska delegationens anvisning beho vs va rdnadshavarnas samtycke i all 

forskning som ga ller personer under 15 a r och da r personuppgifter behandlas. Ett undantag 

utgo rs av forskningsuppla gg da r man underso ker sa dant som man inte fa r helta ckande 

forskningsinformation om ifall det beho vs va rdnadshavarens samtycke fo r att barnen ska 

kunna delta eller om mindera riga deltagare inte sja lva vill att va rdnadshavaren ska ka nna 

till det. Sa dana underso kningar kan genomfo ras na r ett utla tande om forskningen har 

bega rts av etikpro vningsna mnden fo r humanforskning.  

A ven om na mnderna fo ljer Forskningsetiska delegationens anvisningar tolkar de dem pa  

olika sa tt. En del av na mnderna anser till exempel att det a r mo jligt att genomfo ra forskning 

riktad till personer under 15 a r utan fo ra ldrarnas eller annan va rdnadshavares separata 

samtycke eller informationsskyldighet om forskningen inte orsakar ola genheter fo r 

deltagarna, forskningsa mnet inte a r ka nsligt och det i praktiken a r sva rt att bega ra 

fo ra ldrarnas eller na gon annan va rdnadshavares samtycke. En del av na mnderna o verva ger 

da remot inte alls na r ett barn, om det sa  o nskar, kan delta i forskningen utan 

va rdnadshavarens skriftliga samtycke, om forskningens anses samla in personuppgifter och 

forskningsa mnet inte a r ka nsligt.  

De olika tolkningarna och anvisningarna fra n etikpro vningsna mnderna fo r humanforskning 

orsakar fo rvirring och fo rsa tter forskarna i en oja mlik sta llning beroende pa  vilken na mnd 

de ber utla tande av om sin forskning. Stra nga a ldersgra nser utan mo jlighet att bedo ma 

barnets utvecklingsniva  sto der inte pa  ba sta mo jliga sa tt tillgodoseendet av barnets 

ra ttigheter. 
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Barnombudsmannen föreslår att  

a) forskningsetiska delegationens anvisning uppdateras 

b) etikprövningsnämnderna för humanforskning ges frihet att överväga 

situationen från fall till fall 

c) samarbetet mellan Forskningsetiska delegationen och 

etikprövningsnämnderna för humanforskning utvecklas. 

 

Praxis för samtycke vid undersökning av barn 

Praxis fo r samtycke vid forskning med barn som fo rema l styrs i Finland av Forskningsetiska 

delegationen TENK. TENK a r ett expertorgan som utses av Undervisnings- och 

kulturministeriet och som fra mjar god vetenskaplig praxis, fo rebygger vetenskapsfusk samt 

fra mjar debatt och information om forskningsetik. I anvisningen "Etiska principer fo r 

humanforskning och etikpro vning inom humanvetenskaper i Finland" som publicerades 

2019 drar TENK upp riktlinjer fo r de etiska principerna fo r forskning som ga ller 

mindera riga enligt fo ljande. Punkt c i de etiska principerna fo r forskning av mindera riga a r 

sa rskilt viktig med tanke pa  detta initiativ. 

3.3 En mindera rig a r fo rema l fo r forskning  

De etiska principerna fo ljs alltid vid humanforskning oberoende av a ldern pa  den som 

a r fo rema l fo r forskning. Barn ska ha ra tt till medinflytande enligt sin utvecklingsniva  i 

fra gor som ga ller dem sja lva.  I allma nhet informeras va rdnadshavaren om 

underso kningen. Ibland a r det motiverat fo r ett barn att delta i forskning a ven utan 

va rdnadshavarens sa rskilda samtycke. 

Etiska principer fo r forskning som ga ller mindera riga:  

a) Mindera riga ska ges information om forskningen pa  ett sa tt som barnet kan fo rsta .  

b) Om den mindera riga har fyllt 15 a r, ra cker det med barnets eget samtycke till att 

delta i forskningen.  A ven i det fallet ska va rdnadshavaren informeras om forskningen, 

om forskningsuppla gget eller -fra gorna tilla ter det.  

c) Det a r i fo rsta hand va rdnadshavaren som besta mmer om ett barn under 15 a r ska 

vara fo rema l fo r forskning. I enka tunderso kningar som a r riktade till ett stort antal 

svarande ra cker det att underra tta va rdnadshavarna om forskningen sa  att de har 

mo jlighet att va gra att barnet deltar i forskningen, om de sa  o nskar.  Med forskning 

med ett stort antal deltagare avses forskning riktad till minst 400 deltagare.  Det 

ra cker att underra tta va rdnadshavaren ocksa  om forskning da r man inte behandlar 

den medverkande mindera rigas personuppgifter (till exempel observation utan 

inspelning av datamaterial och utan hantering av personuppgifter).  
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d) Fasta n deltagande i forskning skulle fo rutsa tta godka nnande av va rdnadshavaren 

eller barnets lagliga representant, ger ett mindera rigt barn alltid i fra msta hand sja lv 

sitt samtycke till att delta i forskning.  

e) Forskarna ska alltid respektera den mindera rigas sja lvbesta mmandera tt och 

principen om frivillighet da  en mindera rig a r fo rema l fo r forskning oberoende av om 

va rdnadshavaren gett sitt samtycke till forskningen eller inte.  

f)  Om deltagande i forskning inte motsvarar den mindera rigas intresse eller vilja, ska 

forskaren avbryta den mindera rigas deltagande i forskningen. 

I anvisningen dras ocksa  upp riktlinjer fo r fall da r forskaren ska be etikpro vningsna mnden 

fo r humanforskning om ett utla tande.  Det va sentliga fo r barnens del a r konstellationen c. 

4.2 Forskningsuppla gg som bedo ms pa  fo rhand 

En forskare ska be etikpro vningsna mnden fo r humanforskning om ett utla tande, om 

forskningen inneha ller na gon av fo ljande forskningsuppla gg:  

c) Forskningen riktar sig mot barn under 15 a r utan va rdnadshavarens sa rskilda 

samtycke eller utan att va rdnadshavaren underra ttas, vilket skulle ge 

va rdnadshavaren mo jlighet att fo rbjuda att barnet deltar i forskningen.  

Preciseringar till de forskningsuppla gg som kra ver fo rhandsbedo mning: 

c) Om en person under 15 a r underso ks utan va rdnadshavarens sa rskilda samtycke 

eller utan att informera denna, bo r det sa kersta llas att forskningen inte orsakar 

ola genheter fo r den medverkande och att de mindera riga som bega rts delta i 

forskningen kan fo rsta  forskningstemat och vad deltagandet i forskningen konkret 

fo rutsa tter av dem.   

Dessutom ska minst ett av de fo ljande villkoren uppfyllas:  

• underso kningen bero r sa dana a renden som det inte ga r att fa  helta ckande 

information om, ifall fo ra ldrarnas tillsta nd fo rutsa tts fo r att barnen ska fa  delta i 

forskningen (t.ex. familjeva ld, sociala problem och motsvarande)  

• underso kningen bero r sa dana a renden som de underso kta mindera riga inte sja lva 

vill att fo ra ldrarna ska fa  vetskap om (t.ex. anva ndning av rusmedel, sexuell la ggning 

och motsvarande). 

I Finland finns flera etikpro vningsna mnder fo r humanforskning, av vilka man kan anso ka 

om ett etiskt fo rhandsbedo mningsutla tande om forskningsuppla gget fo rutsa tter det. I 

princip fo ljer na mnderna TENK:s anvisningar, men de tolkar dem pa  olika sa tt. A ven 

na mndernas egna anvisningar a r brokiga. En del av na mnderna fattar inte beslut eller 

utla tanden enligt pro vning som avviker fra n TENK:s anvisningar. En del av na mnderna 

anser till exempel att det a r mo jligt att genomfo ra en underso kning av personer under 15 a r 

utan fo ra ldrarnas eller annan va rdnadshavares separata samtycke eller information, na r 

underso kningen inte orsakar ola genheter fo r deltagarna och till exempel na r premissen om 

att forskningsa mnet inte a r ka nsligt uppfylls och det i praktiken a r sva rt att bega ra 
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fo ra ldrarnas eller na gon annan va rdnadshavares samtycke1. Da  ska forskaren bega ra en 

etisk fo rhandsbedo mning av etikpro vningsna mnden fo r humanforskning. 

Problem med nuvarande samtyckespraxis 

De olika tolkningarna och anvisningarna fra n etikpro vningsna mnderna fo r 

humanvetenskaper orsakar fo rvirring och fo rsa tter forskarna i en oja mlik sta llning 

beroende pa  vilken na mnd de ber utla tande av om sin forskning. 

En del av etikpro vningsna mnderna fo r humanvetenskaper tolkar Forskningsetiska 

delegationens anvisning sa  att det i princip inte a r mo jligt att underso ka barn under 15 a r i 

riskfria eller icke-sensitiva underso kningar utan va rdnadshavarnas separata samtycke ifall 

barnets personuppgifter behandlas i forskningen. Med andra ord beho vs alltid 

va rdnadshavarnas separata samtycke om personuppgifterna fo r barn under 15 a r behandlas 

i underso kningen oberoende av vad personuppgifterna a r eller hur de anva nds eller 

fo rvaras. Till exempel a r det inte mo jligt utan va rdnadshavarnas separata samtycke att 

samla in 13–14-a riga barns a sikter om hobbyer genom att spela in diskussioner med barnen 

sa  att man raderar barnens personuppgifter fra n inspelningarnas textningar och da refter 

fo rsto r inspelningarna. Det finns ingen mo jlighet att o verva ga i situationen i fra ga om 

huruvida det ra cker att informera va rdnadshavarna om forskningen eller om det ens finns 

ska l att informera va rdnadshavarna om underso kningen. Till exempel barnets a lder, 

utvecklingsniva  eller fo rma ga att fo rsta  vad deltagande i underso kningen inneba r har ingen 

betydelse om barnet a r under 15 a r. 

Da remot kan barn under 15 a r delta i underso kningar som behandlar sensitiva a mnen utan 

va rdnadshavarens sa rskilda samtycke eller ens information, na r forskaren har ett etiskt 

fo rhandsbedo mningsutla tande av etikpro vningsna mnden fo r humanvetenskaper. I dessa 

situationer kan na mnden ge ett positivt utla tande, medan na mnden inte kan avvika fra n 

TENK:s anvisning om va rdnadshavarnas samtycke i underso kningar som ga ller vanliga, 

icke-sensitiva a mnen. Etikpro vningsna mnden kan alltsa  ge ett positivt utla tande till 

forskning da r man granskar ett sensitivt a mne utan va rdnadshavarnas samtycke eller 

information, men inte till forskning da r man granskar ett icke-sensitivt a mne utan 

va rdnadshavarnas separata samtycke.  

Anvisningarna och den praxis som uppkommit utifra n dem har flera negativa fo ljder. Redan 

2010 konstaterade Klaus Ma kela  att kravet pa  va rdnadshavarnas samtycke minskar 

mindera rigas sja lvsta ndiga beslutandera tt och snedvrider materialet i barnforskningen. 

Va rdnadshavarna har ra tt att fatta beslut som ga ller barn, men man ma ste ocksa  beakta 

barnets ra tt att delta i och pa verka a renden som ga ller dem sja lva. Alla va rdnadshavare 

fattar inte beslut om barnets deltagande i en forskning genom att lyssna pa  barnets egen 

a sikt, utan de fattar ett negativt beslut utan att lyssna pa  barnet. Da  hamnar barnet utanfo r 

forskningen a ven om barnet sja lv skulle vilja delta i den. Det finns ocksa  va rdnadshavare 

 

1 Tammerforsregionens etikpro vningsna mnd fo r 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 fo rbjuder barnet att delta, men som inte kan na s eller som av en eller annan 

orsak inte sa tter sig in i saken fo r att ge sitt samtycke. Na r endast de barn vars 

va rdnadshavare na s och som sa tter sig in i saken och ger sitt samtycke kan delta i 

forskningen a r risken en snedvridning av forskningsmaterialet. 

Bega ran om skriftliga samtycken av va rdnadshavarna belastar olika parter i 

underso kningen, till exempel va rdnadshavare, forskare och yrkesutbildade personer som 

arbetar med barn. Ofta genomfo rs forskningen via institutioner, till exempel i skol- eller 

daghemsmiljo er som en del av deras normala verksamhet, varvid rektorerna och la rarna 

anser att det a r tillra ckligt med att informera va rdnadshavarna. Pa  la ng sikt belastar kraven 

pa  tillsta ndsblanketterna de redan belastade institutionerna ytterligare och kan pa verka 

deras vilja att delta i forskningarna.  

Det a r positivt att man i Forskningsetiska delegationens anvisning identifierar barnets ra tt 

att uttrycka sina a sikter i alla fra gor som ga ller barnet och fa  sina a sikter beaktade enligt 

a lder och utvecklingsniva . I anvisningen ha nvisas fo rutom till denna artikel 12 i FN:s 

konvention om barnets ra ttigheter a ven till artikel 13, enligt vilken ett barn har ra tt att so ka, 

ta emot och sprida all slags information och tankar o ver gra nserna i vilken som helst form 

som barnet va ljer. De etiska principerna fo r barnforskning bo r vara i linje med de na mnda 

artiklarna. Stra nga a ldersgra nser utan mo jlighet att bedo ma barnets utvecklingsniva  sto der 

inte pa  ba sta mo jliga sa tt tillgodoseendet av barnets ra ttigheter. I sta llet fo r att fokusera pa  

att granska hindren fo r barn att delta, bo r utga ngspunkten fo r anvisningen vara hur man 

mo jliggo r barnens deltagande i forskningarna.  

Barnombudsmannens ändringsförslag 

Fo r att tillgodose barnets ra ttigheter i forskning fo resla r barnombudsmannen fo ljande 

a ndringar. 

1. Forskningsetiska delegationens anvisning uppdateras  

Barnombudsmannen fo resla r att punkt 4.2 c i forskningsetiska delegationens anvisning 

a ndras sa  att forskningsuppla gg som kra ver fo rhandsbedo mning ocksa  omfattar, utan 

ytterligare villkor, forskning da r personer under 15 a r deltar utan sa rskilt samtycke av eller 

information till va rdnadshavare. En fo rutsa ttning fo r fo rhandsbedo mningen a r alltsa  inte de 

forskningsuppla gg som na mns som underpunkter, da r kravet pa  va rdnadshavarnas 

samtycke a r ett hinder fo r att fa  omfattande forskningsdata eller da r mindera riga inte sja lva 

vill att va rdnadshavarna ska ka nna till deras deltagande i forskningen. Sa dana 

forskningsuppla gg kan na mnas som exempel pa  uppla gg som kra ver en 

fo rhandsbedo mning. 

2. Etikprövningsnämnderna för humanvetenskaper ges frihet att överväga 

situationen från fall till fall 

Barnombudsmannen fo resla r att etikpro vningsna mnderna fo r humanvetenskaper ges 

mo jlighet att fra n fall till fall o verva ga i hurudan forskning va rdnadshavarnas samtycke 

beho vs, na r det ra cker med att informera va rdnadshavarna och i vilka fall va rdnadshavarna 
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inte ens ska informeras om forskningen. Uto ver forskningsa mnets sensitivitet, 

forskningsmaterialets storlek och behandlingen av personuppgifter bo r man i den etiska 

bedo mningen beakta forskningsuppla gget som helhet och dess inverkan pa  barn. Saker som 

kan beaktas a r till exempel vem som genomfo r forskningen, forskningsmiljo n, hur man 

informerar om forskningen till barnen, inneha llet i och insamlingssa ttet fo r det material 

som samlas in fra n barnen, anva ndningen av inspelningsverktyg, barnens identifierbarhet i 

forskningsmaterialet och fo rvaringstiden och fo rvaringssa ttet fo r eventuella 

identifikationsuppgifter samt forskningens inverkan pa  barnen. I den etiska bedo mningen 

bo r barnets ra tt att delta i och pa verka fra gor som ga ller hen sja lv betonas.  

3. Samarbetet mellan Forskningsetiska delegationen och 

etikprövningsnämnderna för humanvetenskaper utvecklas 

Barnombudsmannen fo resla r att Forskningsetiska delegationen och 

etikpro vningsna mnderna fo r humanvetenskaper utvecklar sitt samarbete sa  att alla 

na mnder fo ljer TENK:s anvisningar pa  samma sa tt. Liknande tolkningar garanterar 

forskarna ett ja mlikt bemo tande och tydliga tillva gaga ngssa tt. 

Jyva skyla , 31.10.2024 

 

Elina Pekkarinen Terhi Tuukkanen 

Barnombudsman Specialforskare 

 

 

Barnombudsmannens uppgift är att bedöma och främja tillgodoseendet av barnets 

rättigheter. Arbetet bygger på FN:s konvention om barnets rättigheter (FördrS 59 och 

60/1991), som är ett avtal om mänskliga rättigheter som trätt i kraft genom lag. Avtalet gäller 

alla personer under 18 år.  
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(HEX) 
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Elina Stenvall, direkto r, fo rebyggande arbetet, DF, SOS-barnbyn 
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Arbetsgruppen för barnforskning som verkar i anslutning till barnombudsmannadelegationen 

bedömer uppfyllelsen av barns rättigheter ur ett forskningsperspektiv, följer barns och ungas 

levnadsvillkor och förmedlar aktuell forskningsinformation till barnombudsmannen.  
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