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This article investigates the mean-
ings of sound research ethics in
social science research involving

children. In recent years, coincid-
ing with an increased interest in
research that involves children,
discussions have emerged regard-
ing both the processes of ethical
research design and subsequent
approval mechanisms. In these dis-
cussions, two different views on
research ethics can be distin-
guished: ethics as risk manage-
ment and ethics as research prac-
tice. However, the international
discussion seems to have had little
impact on Swedish ethics deliber-
ations. The paper aims to raise
awareness and stimulate a contin-
uing academic conversation about
how to act ethically in social sci-
ence research where children are
included. First, the two views are
explored separately. The article
examines and compares how per-
ceptions of research ethics as risk
management take form in the for-
mal regulations in two nations.
Thereafter; the most significant
meanings of ethics as research
practice are investigated. Conse-
quences for researchers, children
and research are discussed
throughout the paper:
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Forskningsetik
i forskning som
involverar barn

Etik som riskhantering och etik som

forskningspraktik

ANN QUENNERSTEDT, DEBORAH HARCOURT OCH JONATHON SARGEANT

Under senare ar har en intensiv aktivitet och diskussion pagatt 1
vissa samhillsvetenskapliga kretsar pi internationell nivi, publi-
cerad frimst i engelsksprakiga medier, om vad god forskningsetik
innebir di barn ir involverade i forskning.' Den grundliggande
frigan 1 etikdiskussionen 4r huruvida sirskilda etiska Gvervigan-
den beh6vs di barn ingir i1 forskning. I diskussionen har det forts
fram att inom den dominerande forstielsen av forskningsetik ir
de etiska 6verviganden som behover goras huvudsakligen kopp-
lade till att hantera risker med och 1 forskningen. Detta har anforts
vara ett alltfor snivt sdtt att nirma sig etikfrigor nir barn ingar i
forskningen. En kompletterande forstielse av vilka etiska Sver-
viganden som behdver goras har foreslagits, dir etik betraktas
som en friga om hela forskningspraktiken. Vir ambition med den
hir artikeln 4r att Oka intresset for forskningsetik 1 utbildningsve-
tenskaplig forskning dir barn deltar. Syftet 4r att ge underlag till
och stimulera ett fortsatt samtal om vad ett etiskt forhallningsitt
kan innebira 1 forskning dir barn ingir.

Den internationella akademiska diskussionen om etik som
riskhantering och forskningspraktik speglas inte 1 Sverige (och
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vad vi har kunnat se vid en Oversiktlig s6k-
ning inte heller 1 de andra nordiska linder-
na), tvirtom har vi bara kunnat finna enstaka
exempel pa forskare som antagit dessa tankar
om etik 1 forskning med barn 1 sin egen
forskningsverksamhet. I rapporten Barn som
medforskare av matlandskap diskuterar de svens-
ka forskarna Helene Brembeck, Barbro
Johansson, Kerstin Bergstrom, Lena Jonsson,
Eva Ossiansson, Helena Shanahan och San-
dra Hillén (2010) maktrelationer och per-
spektiv pd barn och barndom som betydel-
sefulla aspekter nir barn ir medforskare. De
intar som grundhdllning ’etisk symmetri’,
vilket innebir bland annat att forskningsetis-
ka beslut inte ska grundas pa i forvig antagna
forestillningar om exempelvis maktforhal-
landen i forskningen och om barns férmaga
och kompetens att medverka 1 forskningen.
Den svenska forskaren Eva Johanssons reso-
nemang 1 en artikel frin 2003 om barnsyn
och om forskning omkring barns perspektiv
ligger nira, men hon gor inte en poing av
frigan om forskningsetik. Ocksi den norska
forskaren Randi Dyblie Nilsen diskuterar
utmaningar i forskning med barn, bl a hur
forskning maste ge barn en rost och att fors-
karen kan lira av barn, men inte heller hon
gor dessa frigor till etikfrigor (2005).

[ det foljande undersoker vi inneborder
och konsekvenser av de tva sitten att forsta
forskningsetik — som riskhantering och som
forskningspraktik. Dessa behandlas 1 tva se-
parata avsnitt, vilka bygger pa olika material
och olika slags analyser. Vir undersdkning
av innebdrder och konsekvenser av etik som
riskhantering riktas emot den formellt regle-
rade forskningsetiken, eftersom denna i stor
utstrickning orienteras emot att minska ris-
ker 1 forskning. Vi har di granskat lagstift-
ning och andra auktoritativa texter dir den
formella regleringen kommer till uttryck.
Undersokningen av etik som riskhantering
ir vidare komparativ genom att vi har gran-
skat och jamfort den formella regleringen av
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etik 1 tvd lander: Sverige och Australien.
Detta har gett oss ett storre material, som
dessutom gir i lite olika riktningar. Pa sa sitt
har fler aspekter kunnat identifieras och re-
lateras till varandra, vilket har gett analysen
mer skidrpa. Avsnittet som behandlar etik
som forskningspraktik bygger pa en syntetise-
rande ldsning av den litteratur som hivdat
att en omformulering behovs av vad forsk-
ningsetik betyder di barn deltar: vetenskap-
liga artiklar och bocker som direkt hanterar
frigan. En viktig notering 4r att denna litte-
ratur domineras av roster frin den engelsk-
sprakiga virlden, bland annat ir australiska
forskare vil representerade. Vad vi har kun-
nat finna, har svenska/nordiska forskare inte
diskuterat etik 1 forskning dir barn ingir 1
for det syftet specifika publikationer. Det
finns siledes smd maojligheter att pd motsva-
rande sitt som for etik som riskhantering
jamfora svenska/nordiska forskare med aus-
traliska. Efter det att vi behandlat de tvd res-
pektive sitten att forstd forskningsetik for vi
samman dem 1 en avslutande diskussion, dar
vi drar slutsatser som vi tror bir vidare fram-
it. Innan vi paborjar vir undersokning av
etik som riskhantering vill vi dock ge en
kort kontextualisering till frigan om forsk-
ningsetik.

Inneborder och
kontextualisering av
forskningsetik

Forskningsetik ir ett brett begrepp som kan
innefatta en rad aspekter. Vetenskapsridet’®
(2011, s 16) anfor:

Omrddet forskningsetik dr inte ndgot valavgransat
omrade dven om det dr uppenbart att det omfat-
tar frdgor om relationen mellan forskning och etik,
om etiska krav pad forskaren och etiska krav pa
forskningens inriktning och genomférande. Det dr
svart att i en enkel formulering sammanfatta detta
till en definition.
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Peter Hopkins och Nancy Bell (2008, s 2)
forklarar inneborden av forskningsetik som
(1) the selection and achievment of morally
acceptable ends and (2) the morally accepta-
ble means to those ends”. Hopkins och Bell
podngterar siledes 1 sin definition att redan
syftet med forskningen madste vara etiskt for-
svarbart och Svervigt ur etisk synvinkel. Vir-
ginia Morrow definierar ’etik’ som en upp-
sittning moraliska principer och regler for
uppforande, vilket gor att forskningsetik blir
applikationen av ett sidant system av mora-
liska principer 1 forskning (2008).

Nodvindigheten av att formulera etiska
riktlinjer for forskning blev tydlig i efterdy-
ningarna av andra virldskriget. I anslutning
till Nirnbergrittegingarna 1947 tog en
uppsittning etiska principer form for ge-
nomforande av forskning: Nirnbergkoden.
Den forsta, och 1 koden mest utredda, prin-
cipen ir den absoluta nddvindigheten att
minniskor som beforskas ska ha gett sitt fri-
villiga medgivande till att inga 1 forskningen.
Under de dirpi foljande decennierna till-
kom en rad forskningsetiska koder inom oli-
ka discipliner. En av de viktigaste ar Helsing-
forsdeklarationen (1964) som in i dag ge-
nom fortlépande revidering utgdr en av de
mest spridda och inflytelserika forskningse-
tiska koderna. Helsingforsdeklarationen rik-
tar sig primart till medicinsk forskning, men
den har genom sin hoga status kommit att {3
en bredare betydelse och tillimpas darfor
ocksa inom andra vetenskapsomraden in det
medicinska (Vetenskapsradet 2011).

[ Helsingforsdeklarationen har
grundliggande principer fastlagts. En av
dessa dr att 1 forskning som involverar min-
niskor, ska minniskans vilmiende gi fore
alla andra intressen. Det innebir att 1 avvig-

vissa

ningen mellan behov av ny kunskap och
forskningspersonernas vilmiende, fir fors-
karen aldrig ge foretride for kunskapen pa
forskningspersonernas bekostnad. I den se-
naste revideringen, som gjordes 2008, for-
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starktes ocksd skrivningarna om forskarens
etiska ansvar gentemot “sirbara populatio-
ner”, vilket anses bland annat rikta sig emot
barns medverkan 1 forskning. Férutom in-
ternationellt giltiga etikkoder upprittas 1
minga linder olika typer av nationella doku-
ment, ibland tvingande och ibland av riktl-
injekaraktir. Bide 1 Australien och 1 Sverige
har koder och uppforandekrav for ansvars-
fullt genomférande av forskning formulerats
(Australian Government 2007, Vetenskaps-
radet 2011).

Den svenska diskussionen om etik 1 forsk-
ning har tenderat att dela upp de etiska 6ver-
viganden en forskare behover gora i tvd
‘delar’  vilka har beskrivits med olika
begreppspar; forskarkravet individ-
skyddskravet, forskaretik och forskningsetik,
intern och extern forskningsetik (for en nir-
mare utredning av dessa begreppspar, se
Gustafsson et al. 2005, Vetenskapsridet
2011, Korsell 2010). Det forsta begreppet 1
dessa tre par handlar alla om etik 1 anslutning
till forskarens ansvar gentemot (forskar)sam-
hillet att producera god forskning och kun-
skap som framjar samhillet, och det andra
begreppet avser etiska dverviganden gente-
mot dem som medverkar i forskningen. Na-

och

gon motsvarande uttalad uppdelning kan
inte iterfinnas 1 den australiska diskussionen,
dessa aspekter behandlas som en helhet,
dock med olika tyngdpunkt i olika doku-
ment (Australian Government 2007a, b).

Etik som riskhantering:
den formellt reglerade
forskningsetiken

Etik forstitt som riskhantering kommer tyd-
ligt till uttryck 1 den formella regleringen av
forskningsetik. Framfor allt 4r det risker for
minniskor som ingir i forskningen som
uppmirksammas 1 lagtext och annan regle-
ring — exempelvis for att forskningspersoner
ska bli utsatta for exploaterande, skadliga el-
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ler krinkande undersGkningar, inte tillfrigas
om sin medverkan pa ett riktigt sitt eller att
kinsliga uppgifter om individer réjs genom
forskningen. Regleringen av forskningsetik
kan se mycket olika ut 1 olika linder, och hur
regelverket uppritthills, exempelvis genom
etikprovning av forskningen, skiljer sig ock-
sd dt. Den formella regleringen av forskning
1 syfte att undvika negativa effekter dr forstas
ett viktigt instrument for att skydda bade
samhillet och deltagande personer frin oe-
tisk forskning, och pi si sitt 4r regleringen
en viktig utgingspunkt for forskare 1 etable-
randet av ett forskningsetiskt forhallnings-
sitt. Men vilka risker anses uppstd, eller for-
starkas, just pd grund av att deltagarna ir
barn? For att fi en uppfattning om detta har
vi granskat och jamfort den formella regle-
ringen av forskningsetik i Sverige och 1 Aus-
tralien. I vir granskning har vi sirskilt sokt
efter reglering som ir riktad mot etikaspek-
ter 1 forskning med barn och hur barns del-
tagande 1 forskning paverkar etikprévningen
av forskning i dessa tva linder. Det vi har
strivat efter att identifiera ir vilka risker 1
forskningen som anses aktualiseras nir barn
ingdr, och hur dessa risker ska hanteras.

Sverige

I Sverige kan den formella regleringen av
forskningsetik huvudsakligen sigas bygga pa
tva bestindsdelar: 1) Lagen om etikprovning
av forskning som avser minniskor (SES
2003:460, 1 fortsittningen etikprovningsla-
gen) och de etikprovningsnimnder som har
etablerats fOr att prova forskning som omfat-
tas av lagen, och 2) forskarens yrkesetik. Den
starkaste regleringen av dessa ir givetvis etik-
provningslagen, yrkesetiken ir vil egentli-
gen endast en halvformell reglering eftersom
den inte har status av lag. Trots det lyfter oli-
ka auktoritativa fora fram forskarens yrkes-
etiska ansvar som mycket viktigt.
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Etikprovningslagen

Syftet med etikprovningslagen anges vara att

skydda den enskilda minniskan och respek-

ten for mianniskovirdet vid forskning. Lagen
ska tillimpas pa forskning som:

— innefattar behandling av kinsliga person-
uppgifter (ras eller etniskt ursprung, poli-
tiska asikter, religios eller filosofisk Gver-
tygelse, medlemskap 1 fackforeningar,
hilsa, sexualliv) eller personuppgifter som
innefattar brott eller domar 1 brottmal

— innebir ett fysiskt ingrepp pid en forsk-
ningsperson, eller som utfors enligt en
metod som syftar till att paverka forsk-
ningspersonen fysiskt eller psykiskt eller
som innebir en uppenbar risk att skada
forskningspersonen fysiskt eller psykiskt
(§3-4 etikprévningslagen®).

Det dr enbart den forskning som omfattas av
lagen som ska etikprovas i etikprévnings-
nimnd. Det ir dock inte helt enkelt att av-
gora vilken forskning som avses — vad raknas
exempelvis som en kinslig personuppgift el-
ler som paverkan respektive uppenbar risk
for skada? Tillimpningen av lagen har dir-
med fitt visa sig efterhand i etikprovnings-
nimndernas beslut. Overlag kan sigas att for
utbildningsvetenskaplig forskning har minga
projekt som sints in for provning visat sig
inte behova det (se exempelvis Korsell
2010); beslutet har blivit att provning inte ar
nodvindig eftersom personuppgifter inte
beddms som kinsliga eller risken for paver-
kan eller skada bedoms som liten. Den sven-
ska etikprovningslagen sitter silunda ribban
tor vilken forskning som omfattas av lagen
ganska hogt — det dr forskning med hogre
risker som anses behdva undergd formell
etikprovning. Vi kan ocksd konstatera att 1
Sverige anses barns deltagande 1 forskning
inte 1 sig medfora en si forhojd riskniva att
etikprovning av forskningen alltid ska ske —
barn som forskningsdeltagare medfor inte
automatiskt krav pd etikprovning.
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Vad siger da etikprovningslagen om barns
medverkan 1 forskning? Det enda uttalande
som direkt handlar om barn i forskning finns
i lagens precisering av de sirskilda bestim-
melser som giller for information till och
samtycke fran forskningspersoner som ir un-
der 18 ar. I {18 sigs att "Om forskningsper-
sonen har fyllt 15 ir men inte 18 dr och inser
vad forskningen innebir for hans eller hen-
nes del, skall han eller hon sjilv informeras
om och samtycka till forskningen”. Detta
har tolkats som att barn frin 15 irs dlder ge-
nerellt sett har ritt att samtycka till deltagan-
de 1 forskning, och att forildrars samtycke da
i normalfallet inte behovs (om barnet kan
anses inse vad forskningen innebir). Vidare
har texten uttolkats som att om barnet inte
har fyllt 15 ar s krivs alltid virdnadshavares
informerade samtycke, dven om barnet kan
inse vad forskningen innebir (Vetenskapsra-
det 2011).

I §18 finns ytterligare en viktig angivelse,
nimligen den att “Trots virdnadshavarnas
samtycke fir forskningen inte utféras om en
forskningsperson som ir under 15 ar inser
vad den innebir for hans eller hennes del och
motsitter sig att den utfors”. Hir uttalar la-
gen att det inte ricker med virdnadshavares
samtycke fOr att inkludera barn under 15 ar i
forskning, forskaren maste utdver det ocksi
undersdka om barnet kan inse vad forsk-
ningen innebir. I sd fall 4r forskaren skyldig
att friga barnet om hon eller han vill delta i
forskningen, och dr ocksd tvungen att res-
pektera barnets vilja.

De sirskilda risker som framtrider 1 etik-
provningslagen dd barn deltar 1 forskning 4r
alltsa relaterade till samtyckesfrigan. Tva an-
taganden om samtyckesrisker kan urskiljas:
(1) det finns en risk att barn under en viss al-
der inte kan tolka information om forsk-
ningen tillrickligt vil och dirmed gir med
pa att delta 1 forskning som ir exploaterande
eller skadlig, (2) om enbart virdnadshavares
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samtycke krivs si finns det en risk for att
forskare helt liter bli att friga yngre barn sjil-
va om de vill delta. For att hantera dessa big-
ge riskaspekter kriver lagen i det forsta fallet
samtycke frin ansvarig vuxen, och i det an-
dra fallet en undersdkning av barnets forma-
ga att forstd vad det hela handlar om och
eventuellt samtycke frin barnet sjilv.

Man kan vidare stilla sig frigan om huru-
vida lagens innehall giller all forskning, eller
bara den som formellt omfattas av lagen. Om
forskningen inte behandlar nigra kinsliga
personuppgifter och inte syftar till att paver-
ka forskningspersonerna fysiskt eller psykiskt
och inte innebir nigon uppenbar risk for
skada — kan forskaren da lamna lagens angi-
velser at sidan? Eller utgor lagen ett slags
auktoritativt principdokument for all forsk-
ning? Det verkar som att lagen med tiden har
kommit att forstds och anvindas 1 forskar-
sambhillet just si, som en auktoritativ gene-
rell forskningsetisk riktningsgivare (jfr Ve-
tenskapsridet 2011). Det innebir att det som
lagen siger om risker i anslutning till sam-
tyckesfrigor dd barn deltar i forskning far be-
traktas som reglerande for all forskning i Sve-
rige, aven den som 1 juridiskt avseende inte
ir tvingad att folja lagens angivelser.

Forskarens yrkesetik

I God forskningssed bekriftar Vetenskapsradet
(2011) att en stor del av den forskning som
utfors 1 Sverige inte kriver formell etikprov-
ning, men att etikfrigor 1 forskning inda
maste Overvagas.

[Det dr] viktigt att uppmarksamma skillnaden
mellan lag och moral. Endast projekt som har ett
visst innehall ska ... provas enligt lagen. Men
mycket forskning som gors faller utanfér denna
beskrivning. Det kan inte betyda att all sddan
forskning ar etiskt problemfri. Det innebdr bara
att lagstiftaren, riksdagen, har gjort ett val av vad
namnderna ska granska (s 21-22).
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Det forefaller vara sd att for en stor del av den
samhillsvetenskapliga  forskningen maste
nodvindiga etikreflektioner fi sin niring
ifrdn en mindre reglerande sfir, dock till viss
del formaliserad: yrkesetiken. Som ett led 1
att uppritthilla en god yrkesetik, blir det
forskarens eget uppdrag att utforma det egna
forskningsetiska forhallningssittet, forhopp-
ningsvis utifran etablerade etikkoder.

Forskare ska folja god forskningssed. Darfor kan
man inte havda att exempelvis etikprévningslagen
ersitter kodexar som Helsingforsdeklarationen
eller gor det egna moraliska omdémet betydelse-
|6st. Forskarens egna reflektioner dver sitt projekt
maste i stédllet bygga badde pd kdinnedom om lagen
och kodexars innehall och pa det egna moraliska
omdoémet (Vetenskapsradet 201 |, s 25).

Hir maiste vi resa frigan om forskningsetiska
kodexar eller andra dokument av riktlinjeka-
raktir ger nagra specifika etikrdd for forsk-
ning dir barn ingir. I Vetenskapsradets vig-
ledningsskrift God forskningssed (2011) finns
sirskilda etikbverviganden gillande barn en-
dast 1 en passage om krav pd virdnadshavares
samtycke om barnet 4r under 15 ar. Inget yt-
terligare utdver vad som anges 1 etikprov-
ningslagen tillkommer alltsi.

En totalgenomging av alla linkar pa
webbplatsen Codex under flikarna *Forska-
rens etik’, ’Forskning som involverar min-
niskan’ och 'Humanistisk och samhillsve-
tenskaplig forskning’ (2011-11-25) resulte-
fyra linkade
overhuvudtaget nimner barn.” Tre av dessa
tar upp barns roll 1 forskning i samband med
att de diskuterar sirskilt sirbara grupper; 1 tvd
av dem sigs att speciellt noggranna etiska
overviganden krivs di sirbara grupper ingir

rade 1 dokument som

1 forskningen (men inget om vilka dessa sir-
skilda 6verviganden ir), medan en av texter-
na® innehiller ytterligare information om
vad sidana Overviganden kan tinkas inne-
hilla mer precist: extra uppmirksamhet frin

forskaren for att skydda sirbara personers
rattigheter, for att sikerstilla att deltagande 4r
frivilligt, samt att forskaren har en sirskild
skyldighet att anvinda kommunikationssitt
som mojliggdr barns deltagande 1 forskning
(man pekar di pa att enbart anvindande av
verbalt sprik kan exkludera vissa barn). Det
fjirde dokumentet ir ett exempel pd hur
man kan utforma samtyckesblankett till for-
ildrar.

Webbplatsen Codex tillfor alltsd inte
mycket nir det giller vilka yrkesetiska 6ver-
viganden som forskaren bor géra omkring
risker med barns deltagande 1 forskning.

Sammanfattningsvis kan man for Sveriges
del konstatera att det stdr ganska lite i bade
lagstiftning och andra vigledande texter om
risker med att barn deltar i forskning. De ris-
ker som framfor allt tas upp iar forknippade
med samtycke till forskning: risken att barn
inte forstir information, risken att barn ex-
ploateras eller skadas av forskning och risken
att barn inte tillfrigas alls om medverkan 1
forskning.

Australien
Det forskningsetiska basdokumentet 1 Austra-
lien for forskning dir minniskor ingir dr Na-
tional Statement on Ethical Conduct in Human
Research (Australian Government 2007, i fort-
sittningen Statement). Angivelserna i Statement
om utformning, etikprévning och genomfor-
ande av forskning ir tvingande och madste f6l-
jas av universiteten. Respekt for méinniskans
virde ir den grundliggande virdeprincip som
enligt Statement ska prigla forskning som in-
kluderar minniskor, och detta faller ut i respekt
for manniskans sjalvbestimmande och omsorg och
skydd for sarbara mdnniskor. Fran denna grund
formulerar Statement fyra 6vergripande teman
tor etiska Overviganden 1 forskning som avser
minniskor:
— att forskning ska vara av virde och ge-
nomforas med vetenskaplig noggrannhet
och integritet
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— att forskning ska vara rittvis; 1 undersok-
ningsobjekt, 1 urval av forskningsperso-
ner och 1 distribution av risk och fordelar
till dem som ingdr 1 forskningen

— att forskningens potentiella vinster maste
rattfardiga risk for skada eller obehag hos
forskningspersonerna, och sidana risker
maste minimeras

— att forskning maiste respektera minnis-
kans vilfird och sikerhet, personliga
overtygelser, kultur, privatliv och forma-
gor.

Ett eget kapitel dgnas 1 Statement it forskning
som involverar barn och unga. De sirskilda
overviganden som forskaren behover gora
anges vara relaterade till (1) barns formaga att
forstd vad forskningen innebir och utifrin
det om samtycke frin barn sjilva ir tillrick-
ligt for deras deltagande, (2) mojligt tvang el-
ler piverkan frin vuxna och kamrater att
delta, och (3) mgjliga virde- eller intresse-
konflikter mellan forildrar och barn.

Nir det giller samtycke frin barn och
unga till att delta 1 forskning anges att forska-
re ska respektera den fortldpande utveck-
lingen av barns formdga att delta i sidana be-
slut. I detta ska forskaren beddéma barnets
mognad gentemot fyra nivder som beskrivs 1
dokumentet (infants, young children, young
people of developing maturity och mature young
people). Mojligheterna till eget samtycke
anges for varje niva. Inga 3ldersangivelser
ges, utan den konkreta forskningen och an-
dra faktorer ska ligga till grund for varje en-
skild bedémning.

Tre av de fyra 6vergripande temana for
forskningsetiska Overvigande 1 forskning
som avser minniskor anses foranleda specifi-
ka papekanden 1 kapitlet om barn och unga.
Nir det giller forskningens virde och inte-
gritet anges att forskningsmetoder ska vara
lampliga for barn, att forskaren maste kunna
beskriva hur barns t6rmaga till samtycke ska
bedoémas och hur barn ska informeras om
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forskningens syfte och innebord. Avseende
rittviseaspekter papekas att medverkan av
barn som inte har tillricklig mognadsniva for
att sjalva kunna samtycka endast kan rittfar-
digas om deras deltagande ir nédvindigt for
forskningens genomforande, eller om forsk-
ningen kommer att ge virdefull ny kunskap 1
fragor som ir av vikt f6r barn och unga. Gil-
lande respekt lyfts aterigen vikten av att fors-
karen 4r uppmirksam pa barns och ungas ut-
vecklingsnivd nir information om forsk-
ningen ges och nir formaga till samtycke
beddms.

Ocksd 1 Australien lyfts alltsd risker 1 an-
slutning till samtycke fram nir det giller barn
1 forskning, och férmadgan att frstd informa-
tion respektive frivilligt deltagande anges
som specifika svarigheter. I Australien hante-
ras dock inte denna risk som 1 Sverige med
en aldersgrins, utan genom att forskaren ska
gora en beddmning av barnets mognadsniva.
Hir kan vi notera att regelverket stiller hoga
krav pd forskaren att denna férutom att kunna
gbra en sidan beddémning, ocksa ska kunna
redovisa hur information till barn och
bedéomningen har gjorts. Hanteringen av
riskerna kring samtycke ir siledes mer kom-
plex och krivande for forskaren 4n vad som
ir fallet 1 Sverige.

Vi noterar ocksd att metodaspekter tas
upp 1 den australiska regleringen da barn in-
gir 1 forskning. Skrivningen i1 dokumentet
om att forskning med barn ska genomforas
med limpliga forskningsmetoder innebir ju
att det anses finnas metoder som inte ir
limpliga for barn, och som dirmed utgdr en
risk. Att barn anses vara en sirskilt sdrbar
grupp framkommer ocksd genom skrivning-
en att barn endast far ingi 1 forskning om det
ir alldeles nodvindigt for att fi fram wviss
kunskap, vilken ocksa ska gynna barn.

Till denna reglering ir en etikprovnings-
procedur knuten. Universiteten 1 Australien
ir ansvariga for att prova att den forskning
som bedrivs vid det egna ldrositet foljer gil-
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lande reglering. For forskning som avser
minniskor finns vid varje universitet dirfor
en Human Research Ethics Committee. Alla
projekt dir manniskor ingdr maste behandlas
av kommittén. Om risknivin anses vara lig
kan en forenklad procedur anvindas, men
om barn ingir (dvs personer under 18 ar)
maste alla projekt, utan undantag, genomga
en fullstindig granskning av kommittén.
Barn som forskningspersoner anses alltsd ut-
gora en risk 1 sig.

Aven i det enklaste projekt tar processen
fran inledande etikansdkan till det att forsk-
ningen kan pabdrjas manga manader, framst
beroende pa att godkinnandeprocessen in-
volverar en rad grindvakter. Granskningen ir
dessutom hird, projekten ifrigasitts ofta och
omarbetningar krivs som i slutindan kan ha
forandrat forskningen i grunden. Av dessa
skil dr etikprévningen av forskning en om-
fattande arbetsuppgift och en pataglig barriir
for forskare 1 Australien. Nir barn ingir i
forskningsprojekt extra
hird, och risken for avslag pa etikansdkan ir
stor fOr studier som vill undersoka kinsliga
imnen eller som vill inkludera barn som be-
doms som extra sirbara.

ir granskningen

Sammanfattande jamforelse av etik

som riskhantering Sverige — Australien

I det toljande jimfor vi hur riskerna med
forskning som involverar barn framstills 1 de
bigge linderna, och hur reglerande och vig-
ledande dokument anger att riskerna ska
hanteras.

Det finns bdde skillnader och likheter
mellan hur forskningsetiska risker i forskning
ddr barn ingdr uppfattas 1 de bigge linderna.
En forsta viktig skillnad 4r huruvida barns
deltagande 1 forskning i sig uppfattas som
riskfyllt — 1 Sverige finns fi tecken pd en sa-
dan hillning (undantaget ir uttalanden om
att barn ir en sirbar grupp) medan det 1 Aus-
tralien dr en given utgangspunkt att forsk-
ning dir barn ingir alltid 4r hogriskforsk-
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ning, oavsett vad som ska goras. Dessa tvd
helt olika stillningstaganden manifesteras
ocksa 1 de respektive etikpréovningspraxis
som utvecklats i linderna. I Sverige foranle-
der inte barn som deltagare 1 forskning nagra
omedelbara krav pd formell etikprovning,
medan australiska
den hardaste etikprovningen om barn ingdr.
I Australien kommer denna grundliggande
hillning ocksa till uttryck i kravet pa att barn
endast fir ingd 1 forskning om det inte finns
nigot annat sitt att skaffa fram kunskapen.
En pitaglig likhet mellan lindernas upp-
fattning om risker 4r att svirigheter omkring
hur man ska hantera information till barn
och barns samtycke till att delta ir sd upp-
mirksammade 1 formell reglering och vig-
ledningstexter. Det intressanta hir, som
framkommer 1 bagge lindernas skrivningar,
ir att den bakomliggande risken har en slags
dubbelhet, diar barnet bide anses kunna sak-
na formadga att forstd och fatta beslut och an-

forskare alltid moter

ses kunna ha sidan formdga. Barnet ska
skyddas bdde mot krinkning for att det inte
har formdga att forstd, och mot krinkning
for att det inte tillfragas alls. De sitt varpa
forskare ska hantera detta i de bigge linder-
na skiljer sig dock at. Sverige har valt att sitta
en dldersgrins vilken fungerar definierande
for hur formellt samtycke ska ske — dock
med en tilliggsskrivning om att ocksd barn
under dldersgrinsen ska tillfrigas om de kan
forsta vad forskningen handlar om. Austra-
lien har valt en annan vig: fyra mognadsni-
vaer har definierats utifrin vilka information
och samtycke sker pi olika sitt.

Vi noterar ocksd hur lite vigledning som
ges 1 Sverige via den formella etikreglering-
en om vilken typ av etiska Overviganden
som sirskilt aktualiseras da barn ingdr 1 forsk-
ning, 1 jimforelse med hur vil diskuterade
dessa aspekter dr 1 de australiska dokumen-
ten. Den australiske forskaren har tydligare
och mer omfattande krav, och ges ocksa re-
lativt gott stod i dokumenten for sina forsk-
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ningsetiska verviganden. Den svenske fors-
karen har otydligare krav och kan inte hitta
mycket hjilp i lag- och vigledningstexter.
Detta kan troligen forstas i ljuset av den ba-
sala instillningen 1 de respektive linderna till
huruvida forskning forvandlas till hogrisk-
forskning om barn finns med.

Det finns ocksa en skillnad gillande vilken
part som bar huvudansvaret fOr att avgora vilka
riskerna med forskningen ir. I Sverige idr det

Sverige
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framfor allt den enskilde forskarens ansvar att
skaffa sig kunskap om forskningsetik och ris-
ker i forskning, att utforma forskningen och
beddéma om egna projekt behover etikprovas.
I Australien har forskaren ocksd ansvar for den
etiska hallbarheten 1 sin forskning, men hu-
vudansvaret birs av universiteten som fullgdr
detta via granskning 1 etikprévningskommit-
téen, med utgingspunkt i nationella riktlinjer.
Detta kan sammanfattas pa foljande sitt:

Australien

— enskilde forskaren huvudansvarig

— svagt stod for etiska 6vervaganden i
formella dokument

— laga formella prévningskrav

— universiteten huvudansvariga

— relativt bra stod for etiska 6verviganden

i formella dokument

— hoga formella prévningskrav

Vi tycker att det dr viktigt att fundera Sver
konsekvenserna av dessa olika situationer.
For Sveriges del menar vi att avsaknaden av
nationellt giltiga regleringsdokument som
formulerar fylligare vigledning for forsk-
ningsetik da barn deltar 1 forskning ir ett pro-
blem. I kombination med de ganska ldga kra-
ven pd etikprovning av forskning i Sverige
tror vi att det finns en risk for att etikmedve-
tenheten hos svenska (barn)forskare blir lig.
De forskningsetiska Overvigandena kanske
begrinsas till de riskaspekter som pekas ut
omkring information och samtycke, och om
projektet inte omfattas av etikprovningslagen
kanske vidare etikarbete inte sker. A andra si-
dan kan de svenska forhillandena ocksd in-
rymma en viss potential genom att utrymme
skapas for etiska Gverviaganden av mer mora-
lisk och etisk karaktar in vad en tydligare nir-
varo av riskdiskursen i reglerande dokument
och krav pa etikprévning leder till.

[ Australien samverkar god vigledning
och heltickande etikprovning till en hog
etikmedvetenhet och -kompetens hos aus-
traliska forskare. Men vi vill samtidigt peka
pa den fara som finns i att uppmirksamheten

riktas sd kraftigt emot risker med att barn in-
gar 1 forskning, och att etikprovningsproces-
sen forstirker risktinkandet. Om den gene-
rella uppfattningen om vad forskningsetik
handlar om blir att noga akta sig f6r riskfylld’
forskning som inte tar sig igenom etikprov-
ningsprocessen, och enbart det, si minskar
utrymmet och incitamentet for att reflektera
vidare omkring forskningsetiska frigor av
moralisk och etisk karaktir. Svirigheterna
att fa etiskt godkinnande {or forskning dir
barn ingdr innebir dessutom att viss forsk-
ning inte blir gjord. Om forskning dir imnet
ir kinsligt eller om barnen tillhor en grupp
som raknas som extra sirbar standigt avvisas
blir kunskapen om barns liv och villkor fat-
tigare, och samhillet gir miste om kunskap
som kanske hade varit avgorande for att for-
battra livet for just dessa barn. Dessutom
exkluderas vissa barn frin forskning, och
fornekas en plats 1 kunskapsproduktionen.
A andra sidan utgor kanske kombinationen
av den hoga etikmedvetenheten och insikten
om negativa konsekvenser av situationen 1
Australien en grogrund for en vidgad diskus-
sion om inneborden av etiskt agerande i
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forskning. Australiska forskare ir vil repre-
senterade 1 det internationella samtalet om
hur forskningsetik bor forstas ocksd 1 bety-
delsen forskningspraktik.

Efter att hittills ha dgnat oss dt att under-
soka, jamfora och diskutera hur etik som
riskhantering syns i den formella regleringen
av forskningsetik, vill vi nu vinda oss till det
andra sittet att beskriva forskningsetik i
forskning med barn som omfattande hela
forskningspraktiken.

Etik som forskningspraktik

En genomgiende uppfattning i den etikdis-
kussion som refererades i inledningen ar att
den fokus pd risker i forskningsprocessen
som blir féljden di forskningsetik forstas
som enbart riskhantering ir olycklig. De
etiska 6verviganden som dd kommer att do-
minera regelverk och formell etikprévning,
men aven diskussionen 1 allmanhet, blir as-
pekter som rekrytering och tlltrade till
barn, information och samtycke och konfi-
dentialitetsfrigor. Att information och sam-
tycke uppmirksammas har vi ocksd sett 1
den formella etikregleringen i Sverige och
Australien. Barnforskare har pekat pd den
bild av barnet och den position som barn
ges 1 riskhanteringsdiskursen som sirskilt
problematisk: barnet som ett sarbart objekt for
forskning (Grover 2004). Utifrin en forind-
rad barnsyn hivdas att barnets position i
forskning maste uppvirderas och att forska-
rens etiska reflektioner behdver innefatta
lingt fler aspekter 4n riskhantering di barn
ingir 1 forskning (Harcourt & Conroy
2011). Alla delar och steg i forskningsprak-
tiken maste beaktas ur forskningsetisk syn-
vinkel. I det foljande redovisar vi en syntes
av den litteratur som foresprikar en sidan
etikforstaelse, 1 vilken vi lyfter fram centrala
teman och aspekter.
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Teoretisk grund

Den forindrade synen pa barnet har 1 stor
utstrackning drivits fram av tva forsknings-
filt, vilka delvis verkat var for sig (Freeman
1998, Alanen 2010) men delvis ocksd sam-
manforts och stirkt varandra (Mayall 2000,
2003, Lee 2005); barnrittsforskning och
barndomssociologisk forskning. Barnritts-
forskningen har undersokt betydelser av att
ocksd barn, precis som alla andra minniskor,
har minskliga rittigheter. I och med FN:s
konvention om barnets rittigheter (1989)
tillerkindes barn pa allvar hela bredden av
minskliga rittigheter; civila, politiska och
sociala rittigheter (Quennerstedt 2010).
Minskliga rittigheter handlar 1 grunden om
att alla manniskor har samma varde, och att
denna virdighet kriver att alla behandlas
med samma respekt oberoende av vem de ir
eller hur de lever. Rittighetsperspektivet be-
tonar alltsd att barns minskliga status 4r den-
samma som alla andras, men ocks3 att barns
omstindigheter maste tas 1 beaktande di de-
ras rittigheter uttolkas och realiseras. For
forskare som antar ett barnrittsperspektiv har
detta bland annat tydliggjort ett forskaran-
svar for att utforma forskning pa ett sitt som
inte nedvirderar barns minskliga status 1 na-
got led av forskningen, och som samtidigt tar
hinsyn till barns speciella situation (Sargeant
& Harcourt 2012).

Den barndomssociologiska forskningen
vixte fram som en reaktion mot de domine-
rande synsitten pa barn och barndom som
manifesterades 1 utvecklingspsykologin och 1
den traditionella socialisationsteorin (James et
al. 1998, James and James 2004, Corsaro
2005, Qvortrup et al. 1994). Barndomssoci-
ologerna vinde sig emot utvecklingspsykolo-
gins beskrivning av barns utveckling som ett
1 forvig beskrivbart forlopp, universellt giltigt
for alla barn oavsett deras omgivning och lev-
nadsforhillanden, och emot socialisationste-
orins forestallning om att barn genom socia-
lisation internaliserar samhillets normer och
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pa sa sitt blir sociala. Barndomssociologernas
kritik riktades emot att barnet i dessa be-
skrivningar tar form som ett objekt for natur-
given utveckling och mognad eller 6r socia-
lisation, och de pekade pa hur detta forflyttar
intresset bort frin det som barnet ir nu till det
som det ska bli sen. Barndomssociologin
framholl istillet att barn ir fullstindiga i nuet,
att de 4r kompetenta aktorer frin forsta bor-
jan. Barnforskare som utgar ifrdn ett barn-
domssociologiskt perspektiv har siledes anta-
git det grundliggande forhillningssittet att
barn ir kompetenta aktorer, att barn har kun-
skaper utifrin sin specifika position som barn
i en viss samhillelig kontext och att dessa
kunskaper ir viktiga att ska.

I diskussionen om forskningsetik 1 forsk-
ning dir barn ingir har barnrittsperspektivet
och ett barndomssociologiskt perspektiv
smilt samman, och lagt grunden for ansprak
pa behovet av att omformulera vad forsk-
ningsetiskt agerande innebir. Den barnsyn
som formulerats har understrukit barnets
fullvirdiga minsklig status och formadga till
aktorskap, poingterat att barns kunskap och
erfarenheter maste efterfrigas med seriositet,
och att barn ska behandlas med respekt for
sin person och for sin sirskildhet (Graham &
Fitzgerald 2010). Pi en sidan teoretisk
grund har den vidgade forstielsen av forsk-
ningsetik, 1 meningen forskningspraktik, ta-
git form.

Nagra startpunkter

Med utgingspunkt 1 nimnda forskning och
teoretiska ansatser har forskare gjort still-
ningstagandet att det vore oetiskt att fortsitta
lata vuxna representera barn 1 forskning och
pa sa sitt enbart lita vuxnas erfarenheter och
utsagor ligga till grund for samhillets kun-
skaper om barns liv och om barndom (Har-
court & Einarsdottir 2011, Darbyshire et al.
2005, Grover 2004). Detta skulle dels be-
grinsa den bas varpd samhillets kunskaper
byggs, dels utgora bristande respekt for allas
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lika virde som bidragsgivare till kunskaps-
utvecklingen (Graham & Fitzgerald 2010).
Forskare har en etiskt grundad skyldighet
gentemot sambhillet att bedriva forskning av
god kvalitet, och god kvalitet innebir 1 detta
sammanhang att inkludera barns erfarenhe-
ter som grund for konstruktionen av kun-
skap (Harcourt & Conroy 2011). Av forsk-
ningsetiska skil blir det dirfor viktigt att
forskare tillmiter barns kunskap och erfaren-
het virde och utgdr ifrdn att denna kommer
att berika den samlade kunskapen. Detta
miste komma till uttryck i formuleringen av
forskningsfragor, genom att barns kunskaps-
bidrag efterfrigas och virderas (Smith 2011).

[ argumentationen for att forstd forsk-
ningsetik som en friga om hela forsknings-
praktiken har det lyfts fram att etiska over-
viaganden inte dr ndgot som kan bockas av i
ett visst skede av forskningen som ett isolerat
element, utan att forskningsetisk reflektion
miste omfatta hela forskningsprocessen
(Graham & Fitzgerald 2010). Det betyder att
alla delar av forskningen maste underkastas
etisk reflektion: formuleringen av forsk-
ningsfrigor, val av teoretiska och metodolo-
giska utgingspunkter, genomfdrande av
forskningen och rapportering av forskning-
en. Men det betyder ocksi att etiska dvervi-
ganden maste fortgd under hela forsknings-
processen, dirfor att det inte dar mojligt att 1
forvig veta vilka etiska dilemman som kom-
mer att uppsta eller hur saker och ting ut-
vecklar sig.

Centrala teman i ’etik

som forskningspraktik’

[ strivan efter att genomfora forskning som
uppvirderar barn som forskningspersoner,
som tillmiter barns kunskap virde och som
inkluderar alla delar 1 forskningsprocessen 1
den etiska reflektionen har nigra teman dis-
kuterats mer ingdende. Ett sidant tema ir
hur forskningens metodologiska design paver-
kar mojligheterna att besvara forskningsfra-
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gor som efterfrigar barns kunskapsbidrag
(Clark & Moss 2005). Med argumentet att
tillvigagangssittet miste anpassas si att barns
kunskaper och erfarenheter kan tas tillvara
har en innovativ metodutveckling bedrivits
av barnforskare som 1 sin forskning strivat
efter att mota de olika etiska krav som an-
getts ovan. Med syfte att pd allvar fi med
barns erfarenheter och kunskaper har dessa
forskare exempelvis experimenterat med hur
kommunikationssitten i1 forskning kan an-
passas till de preferenser och den expertis
som barn 1 olika dldrar har. For att bredda
mojligheterna for barn att delta pa sina vill-
kor i en forskningsstudie har det ocksd blivit
vanligt att flera metoder f6r insamling av data
anvinds, exempelvis att samtal (mer eller
mindre formella) med barn kombineras med
spel som forskaren konstruerat, fotografier
som barnen tar och bilder som barnen malat
(Gray & Winter 2011, Clark & Moss 2001).

Metodutveckling har siledes varit ett vik-
tigt inslag i hur forskning som involverar
barn kan bli mer etisk. Samtidigt har roster 1
debatten varnat for att en alltfor stor upp-
mirksamhet mot forskningsmetoderna kan
fi negativa konsekvenser. Vikten av att skilja
mellan ‘metodologi’ och ‘'metod’ har pipe-
kats av flera forskare (Gray & Winter 2011,
Docket et al. 2011). Sharon Bessell (2009, s
17) understryker att de senaste drens metod-
utveckling inte fir ersitta en medvetenhet
om att det 4r i den noggranna metodologiska
designen av en forskningsstudie, snarare in 1
metodvalet, som grunden ligger for ett etiskt
torhallningssitt niar det giller barns kompe-
tens, rittigheter och roll i forskningen’. Det
racker alltsd inte att anvinda ’barnvinliga’
metoder, om inte de teoretiska grunderna
for studien och for valet av metoder repre-
senterar en barnsyn som uppvarderar barnets
status och rittigheter.

Ett annat tema 1 diskussioner om etik som
forskningspraktik 4r deltagarorienterad forsk-
ning. Manga forskare har argumenterat for
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att barnets roll 1 forskningen ir en viktig eti-
kaspekt, och att barn bor ges en position som
aktiva forskningspartners snarare in objekt
for forskningen (Graham & Fitzgerald 2010,
Harcourt & Conroy 2011, Grover 2004). Att
lyfta fram barns egna roster, och dirmed in-
kludera virdefulla perspektiv som tidigare
har saknats 1 konstruktionen av kunskap om
barn och deras liv, uppfattas siledes vara en
etiskt grundad uppgift or forskare (Harcourt
& Einarsdottir 2011, Harcourt 2011). Denna
ansats fortydligas ofta med att beskriva ett
skifte fran ’forskning pa’ barn till "forskning
med’ barn. Utifrdn argumentet att barns di-
rekta erfarenheter och kunskaper behover
ingd 1 kunskapskonstruktionen har en forsk-
ningsansats som bygger pad samarbete mellan
forskare och barn tagit form.

Den deltagarorienterade forskningsansat-
sen anses 1 omformuleringen av forskningse-
tik vara ett viardefullt tillskott till forskning
dir barn ingir, men deltagarorienteringen
har ocksd problematiserats och kritiserats.
Christensen & Prout (2002) lyfter fram att da
barnet ges en ny position 1 forskning s till-
kommer en aktor, vilket leder till nya sociala
relationer 1 forskningen — och dirmed nya
etikfrigor; deltagarorienteringen hanterar en
viss etikproblematik men reser en annan.
Aven Bitou & Waller (2011) 4r inne pi sam-
ma linje di de papekar att participatorisk
forskning inte ir en del av barns kultur, utan
en konstruktion av vuxna (forskare), vilket
miste Overvigas av forskare som arbetar pd
detta sitt. Gallacher & Gallagher (2008) me-
nar att deltagarorienterad forskning nistan
har blivit en ”tyrannisk diskurs” i barndoms-
forskningen, nigot som Smith (2011) knyter
an till nir hon reser frigan om forskning med
barn maiste vara deltagarorienterad for att
vara etiskt riktig. Smith foresprikar sjilv att
barns perspektiv sitts i forgrunden, men me-
nar indd att det ir fullt mojligt att bedriva
etiskt forsvarbar forskning utan att inkludera
barns rost — att inta hillningen att barns rost
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ska inkluderas innebir inte att man menar att
barns roster ska ersitta andra.

Ett tredje tema handlar om maktrelationer i
forskningen, och utgar ifran att skillnader mel-
lan barns och vuxnas olika maktpositioner i
samhillet foljer med in i forskningen (Har-
court & Conroy 2011). Forskning som in-
volverar barn dger dessutom ofta rum 1 for-
skola och skola, dir ridande normer och
strukturer ocksi bir en hierarkisk makt-
struktur dir barns position ir underordnad
(Darbyshire et al. 2005). Betydelsen av att
medvetandegora det ojamlika maktforhal-
lande som rider mellan vuxna forskare och
barn som forskningspersoner, och att motar-
beta detta 1 genomforandet av forskningen,
har dirfor setts som centrala forskningsetiska
frigor (Mason 2009, Bessell 2009). Manga
forskare har forsokt att hantera maktobalan-
sen genom att vilja en forskningsdesign som
1 vissa avseenden forflyttar makt frin forska-
ren till barnen (Grover 2004), och deltagar-
orienterade forskningsmetoder har da setts
som ett sitt att transformera maktrelationer-
na (Docket et al. 2011) genom att forskning-
en Oppnas for deltagarnas paverkan, och be-
slut om forskningen delas av forskare och
barn.

Flera forfattare hiller med om att mak-
taspekten ir en viktig etikfriga i forskning
som involverar barn, men det maktbegrepp
som ovanstiende resonemang bygger pa har
ifragasatts. Gallagher (2008) och Gallacher &
Gallagher (2008) menar exempelvis att idén
om att ‘dela’ eller ’Gverfora’ makt bygger pa
en ekonomisk forestillning om makt, dir
makt blir ett slags ojamnt distribuerad han-
delsvara som kan overforas till olika parter
med hjilp av vissa tekniker. Vidare vinder de
sig emot forestillningen om att barn behover
bli empowered®, som de menar bir mycket av
nimnda maktresonemang. Istillet fSrespra-
kar Gallagher (2008) en Foucaultiansk makt-
syn, dir makt betraktas som handling och
som ndgot som utdvas. Ingen ir med detta
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synsitt maktlds, menar Gallagher, eftersom
det dven 1 dominerande maktrelationer finns
utrymme for motstind och motmakt.

Nir forskningsetik forstas som forsknings-
praktik lyfts delvis helt andra frigor fram som
centrala etikfrigor. Anspriken pa att forsk-
ningsetik innefattar mycket mer 4n riskhan-
tering har forskjutit forestillningen om vad
som 4r etiskt handlande da barn ingir i forsk-
ning, och initierat en vig av bland annat inn-
ovativ metodutveckling, nytinkande om-
kring kommunikation med barn och ut-
vecklade resonemang om maktrelationer
mellan barn och vuxna.

Diskussion och slutsatser

Vir avsikt med den hir artikeln var att 6ka
intresset for forskningsetiska frigor hos dem
som inkluderar barn som forskningspersoner
i sin forskning, och att ge underlag och ni-
ring till en mer livaktig diskussion 1 de nord-
iska linderna om vad ett etiskt riktigt
agerande 4r 1 sddan forskning. For att uppni
detta har vi undersokt och diskuterat inne-
border och konsekvenser av de tva sitten att
uppfatta forskningsetik som har utkristallise-
rats 1 etikdebatten som forts av barnforskare;
etik som riskhantering och etik som forsk-
ningspraktik. Vad har vi dd kommit fram till,
och vad kan vi ta med oss till ett fortsatt sam-
tal?

Till att borja med dr det med viss forvi-
ning som vi konstaterar att om man begrin-
sar innebdrden av forskningsetik till riskhan-
tering, och tar hjilp av lag- och viglednings-
dokument for att ta reda pa vilka risker som
behover hanteras och hur, s hittar man inte
sa mycket stod 1 sina etikreflektioner om-
kring barns deltagande 1 forskning — sirskilt
inte 1 Sverige. Var analys visar att det 1 Sve-
rige egentligen bara ir nir det giller risker
omkring information och samtycke som do-
kumenten ger nigon hjilp. Vi har ocksd
kunnat visa tvd i grunden olika nationella



QUENNERSTEDT, HARCOURT OCH SARGEANT

hillningar till huruvida barns deltagande 1
forskning anses medfora hog riskniva 1 sig,
och hur dessa respektive héllningar fir eftek-
ter for reglering av etikfrigor i forskning och
etikprovning. Bada dessa aspekter finner vi
vil virda att fortsitta diskutera.

Nir vi jimfor de tva sitten att betrakta
forskningsetik menar vi att en avgorande
skillnad mellan dem utgors av olika grund-
liggande synsitt pd barnet. De olika fokus
som de tva formuleringarna av forskningse-
tik har kan till stor del hirledas till just denna
springande punkt.

Nir etik fOrstds som riskhantering ar det
barn som ska bemotas etiskt korrekt framfor
allt ett sdrbart barn som befinner sig i ut-
veckling. Den friga som riktas till forsk-
ningsetiken blir dirfor: Vad betyder det ur
forskningsetisk synvinkel att barn ir utsatta
och sirbara, och att deras formigor och
kompetens ir under utveckling? Svaret pi
frigan pekar ut aspekter av forskning dar sir-
barhet och kompetensniva aktualiseras som
sarskilt viktiga att Gverviga, och forsknings-
etiken fir rollen att vakta barnet si att det
inte exploateras eller skadas 1 forskning. Sar-
barhet och utsatthet kopplas dessutom till
pigdende utveckling av kompetens. Detta
kommer till uttryck 1 bide Australien och
Sverige 1 form av angivelser 1 de formella
regleringsdokumenten omkring forskarens
ansvar for att bedéma barns formaga att for-
sta forskningen och dirmed om de kan sam-
tycka till forskning eller ej. Barns liga forma-
ga att fOrstd forskningen, eller sirskilt stor
sarbarhet hos barnen, kan 1 Australien till
och med vara grund for att avstyrka forsk-
ning. I dokumenten kan forestillningen ut-
lasas att dldre barn och unga, med sin storre
kompetens och formadga att forstd forskning-
en, inte behover “vaktas” lika mycket som
det yngre barnet; 6kad formaga och kompe-
tens anses minska sarbarhet och utsatthet.

Nir etik forstds som forskningspraktik ir
det huvudsakligen ett kompetent barn med
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rittigheter som ska bemotas etiskt korrekt 1
forskning. Frigan som forskningsetiken sitts
att hantera blir dd: Vad betyder det ur forsk-
ningsetisk synvinkel att barn har f6rmdigor
och kompetens av samma virde som andra,
och att de har samma rittigheter som andra?
Svaret handlar om att uppvirdera och res-
pektera barnet som forskningsperson (barnet
som subjekt istillet for objekt for forskning-
en), och att uppvirdera barnets kunskaper
och erfarenheter som bidrag till kunskapsut-
vecklingen. En central forskningsetisk upp-
gift blir dirfor att vakta barnets ritt att delta
1 forskning som fullvirdig och kompetent.
Detta kommer till uttryck dels som ansprik
pa att det 4r en etiskt grundad skyldighet for
forskaren att producera forskning som for
fram barns perspektiv, och dirmed inkludera
detta 1 samhillets kunskapsbildning, dels ge-
nom att forskning maste genomforas pa ett
sitt som respekterar barnets rittigheter och
kompetens. Detta leder fram till att etiska
overviganden madste gdras omkring frigor
sasom vilken position och roll i forskningen
barnet tilldelas, vilka metoder som anvinds,
hur kommunikationssitt anpassas och hur
man hanterar maktrelationer i forskning.
Fran var synvinkel behdvs bada dessa sitt
att betrakta forskningsetik 1 forskning dir
barn ingir. Sambhillet avkriver forskaren
riskbedomning av den egna forskningen —
dock som vi har kunnat visa med stora vari-
ationer — och sidan riskbedomning ir ett
viktigt inslag 1 forskarens etikarbete. Men
den omformulering som gors di etik betrak-
tas som forskningspraktik utgor ett ovirder-
ligt och vil underbyggt komplement till etik
som riskhantering. Frin denna etikformule-
ring kan forskaren himta niring till vidgad
etisk reflektion omkring barnets roll 1 forsk-
ning och om forskningens ansvar for god
kunskapsbildning som infe kan aterfinnas i
forstielsen av forskningsetik som riskhante-
ring. Vir uppfattning ir siledes att en kom-
bination av de tvi sitten att betrakta forsk-
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ningsetik borde vara en mycket god grund
for kvalificerad etikreflektion hos forskare
vars forskning inkluderar barn; en bild av
barn som bdde sirbara och utsatta och kompe-
tenta rittighetsinnehavare, som bdde 1 behov
av skydd mot exploatering och med ritt till
deltagande 1 kunskapsbildning.

Vi tror att en livaktig diskussion mellan
forskare om vad forskningsetik innebir, vad
som ir viktiga etiska frigor i forskning och
hur man agerar etiskt hallbart 1 sin forskning
ir avgdrande for att oka etikmedvetenheten
bide individuellt och generellt i forskarsam-
hillet. En siddan diskussion stirks av medve-
tenhet om hur forskningsetik kan betraktas
pa olika sitt, och om skillnader i reglering av
forskningsetik. Var férhoppning ir att arti-
keln har gett niring till en fortsatt diskussion
om hur man som forskare kan tinka om-
kring och genomfora etiskt forsvarbar forsk-
ning med barn.

Tack

Vi vill rikta vart tack till STINT, som genom
finansiellt bidrag till gastforskarvistelse moj-
liggjorde det forskningssamarbete som ligger
till grund f6r denna artikel.

Noter

I Viredogor ingdende f6r denna diskussion
lingre fram 1 artikeln.

2 Svensk (och 1 viss utstrickning nordisk)
forskning som knyter an till omformulerin-
gen av forskningsetik har sdkts via Ebsco och
Google Scholar. Vi har s6kt pa begrepp och
begreppskombinationer och pid namn pi
kianda barnforskare, framst inom det utbild-
ningsvetenskapliga kunskapsomridet. Vi ir
medvetna om att sokningen inte ir uttom-
mande, framfor allt genom att den frimst
identifierar artiklar publicerade 1 tidskrifter
som ingdr 1 databasernas sokunderlag, och att
vi mycket vil kan ha missat flera forskare
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som lyfter etikfrigorna pa ett liknande sitt
som 1 diskussionen,
exempelvis 1 doktorsavhandlingar.

3 I Sverige ir det utan tvekan Vetenskapsra-
det som idr forskarens viktigaste kunskapsbank
nir det giller forskningsetik, dels genom
webbplatsen Codex (www.codex.vr.se/) dir
mingder av etikinformation finns samlad,
dels genom ridets egna publikationer.

4 § 4 anger flera grunder for etikprovning,
som dock knappast aktualiseras 1 samhillsve-
tenskaplig forskning.

5 Dessa ir Report of IBC on the Principle
of Respect for Human Vulnerability and
Personal Integrity, The RESPECT Code of
Practice, Social Research Association: Ethi-
cal guidelines (UK), och WHO, Informed
Consent Template for Research Involving
Children (Qualitative Studies).

6 Social Research Association: Ethical guide-
lines.

7 1 Sverige anvinds ofta benimningen

den internationella

‘teoretiska utgingspunkter’ eller liknande for
detta, snarare in ‘'metodologi’.

8 Det engelska begreppet empowered ir
mycket svirt att Sversitta till svenska, mojli-
gen kan ‘bemiktiga’ fungera.
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