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❙ ❙ Den första forskningsetikkommittén i Sverige etablerades
vid Karolinska institutet 1966. I denna kommitté  fanns inga
representanter för allmänheten. Kommittén utgjordes enbart
av en grupp seniora forskare [1]. I Helsingforsdeklarationen
från 1964 finns inte forskningsetikkommittéerna omtalade;
först i 1975 års version hänvisas till oberoende kommittéer.
Redan 1974 finns emellertid forskningsetikkommittéer vid
alla medicinska fakulteter i Sverige. 

I mitten av 1970-talet inkluderades representanter från all-
mänheten. I första omgången hade man med en lekman. År
1980 rekommenderade dåvarande Medicinska forskningsrå-
det att två representanter skulle inkluderas [2]. Med undantag
av forskningsetikkommittén i Örebro, som har lika många
lekmän som representanter från forskarkollektivet, är forsk-
ningsetikkommittéerna idag sammansatta av 10–12 forskare
och två representanter från allmänheten [3]. 

I USA har en rad forskningsetiska skandaler inträffat som
sannolikt har bidragit till att man i de flesta delstater har
krävt en ökad representation av lekmän i forskningsetikkom-
mittéerna – på vissa ställen hälften lekmän, hälften forskare.
I Danmark, där forskningsetikkommittéerna först etablera-
des under 1980-talet, har representationen också varit jämn
[4].

I Sverige har frågan om forskningsetikkommittéernas
sammansättning och funktion utretts och diskuterats vid fle-
ra tillfällen, men någon detaljerad lagstiftning som reglerar
forskningsetikkommittéernas sammansättning och arbets-
form har hittills inte funnits [3, 5, 6]. Det finns numera ett
lagförslag att per den 1 januari 2004 reglera verksamheten
och sammansättningen [7]. Det föreslås att det i framtiden
ska finnas tio ledamöter som representerar forskningen, fem
personer som representerar allmänheten och en ordförande,
som ska vara domare eller ha domarkompetens. Enligt för-
slaget ska samtliga ledamöter utses av regeringen. Frågan
är dock vem som bäst representerar allmänheten. Hittills
har i de flesta kommittéer representanterna från allmänhe-
ten utgjorts av sjukvårdspolitiker valda av respektive lands-
ting. 

Så vitt vi vet finns inga studier om vem i den svenska be-
folkningen som anses representera allmänhetens intressen
bäst. Vi har i samband med genomförandet av en enkätstudie

av allmänhetens attityder till biobanker också frågat om hur
man ser på representationen i forskningsetikkommittéerna.

❙ ❙  Metod
En enkätstudie genomfördes under våren 2002. Vi skickade
enkäten till ett slumpurval (n=989) av befolkningen i Väster-
botten (N=254 818) i åldersgruppen 18–85 år. Enkäten var
utarbetad utifrån erfarenheter från en kvalitativ studie som ge-
nomfördes våren och hösten 2001 [8, 9]. Eftersom lekmanna-
begreppet inte är entydigt angav vi i enkäten en rad olika för-
slag till bakgrundsprofiler, se Tabell I. Inför besvarandet gavs
upplysning om hur forskningsetikkommittén vid medicinska
och odontologiska fakulteten i Umeå var sammansatt, tio
forskare och två landstingspolitiker.

❙ ❙  Resultat
Av de 989 tillfrågade svarade 589 (ca 60 procent). I Tabell I
framgår vilka dessa helst vill se som representanter för all-
mänheten i forskningsetikkommittéerna. Av de 589 som sva-
rat på enkäten angav 184 att de inte hade någon uppfattning i
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frågan om sammansättningen av forskningsetikkommittén,
och 19 svarade inte alls. Av de resterande 386 angav 122
(31,6 procent) att sammansättningen av forskningsetikkom-
mittéerna inte borde ändras. Kvar fanns 264 som satte kryss
vid olika förslag till lekmän. Det fanns möjlighet att kryssa för
flera förslag, och de 264 individerna kryssade i genomsnitt
1,6 gånger, Tabell I.

Under rubriken »Inkludera andra« fanns möjlighet att ge
egna förslag. Bland dessa var »lekman« dominerande (14 av
31 förslag). Övriga egna förslag: läkare, hälsokostaffärsinne-
havare, diakoner, kvinnor, patientföreningar, handikappför-
eningar, socionom, psykolog, sociolog, veterinär, ateister,
pingstpastorer m m. Fyra angav i kommentarerna att man bor-
de ha färre sjukvårdspolitiker. 

❙ ❙ Diskussion
Föreliggande studie omfattar endast ett slumpurval av Väster-
bottens befolkning, och det är oklart huruvida västerbottning-
arna skiljer sig från den svenska befolkningen i övrigt i frågor
rörande forskningsetikkommittéernas funktion och samman-
sättning. Vid denna typ av undersökningar rörande frågor om
forskning och biobanker kan man inte förvänta sig att alla i ur-
valet känner sig berörda av frågan. Sålunda angav en relativt
stor grupp (n=184)  att de inte hade några synpunkter på denna
fråga, och en mindre grupp avstod från att svara (n=19). Det fö-
religger dock ingen skillnad vad gäller svarsfördelningen mel-
lan yngre och äldre eller mellan könen. Frågan är alltså om de
resterande 386 är representativa för den del av befolkningen
som har en åsikt i denna fråga. Studien torde dock kunna ge vis-
sa indikationer på hur denna subgrupp av befolkningen gene-
rellt ser på sammansättningen av forskningsetikkommittéer.

Det förefaller tydligt att många anser att man inte bör in-
kludera flera sjukvårdspolitiker. Men man kan inte dra slut-
satsen därav att flertalet inte har förtroende för de lekmän som
redan finns i kommittéerna, eftersom en relativt stor andel
(31,6 procent) anser att sammansättningen inte bör ändras.
Majoriteten (68,4 procent) av dem som haft synpunkter anser
dock att allmänheten kunde vara representerad på ett annat
sätt än idag.

Sjukvårdspersonal, som inte själva har anknytning till
forskningen, tycks i hög grad åynjuta befolkningens förtroen-
de. Detta gäller, om än i lägre grad, även jurister, moralfilo-
sofer och präster. Sjukvårdspersonal kan antas representera
ett omsorgsperspektiv, och det är kanske ett sådant som öns-
kas. Det finns indikationer på att vid forskningsetiska bedöm-
ningar har distriktssköterskor och lekmän likartade värde-
ringar, dock är de inte alltid benägna att i samma omfattning
som representanter för forskarsamhället ta hänsyn till för-
sökspersonernas integritet [10]. 

Lekmannabegreppet är inte entydigt. Är en jurist eller etisk

expert i en forskningsetikkommitté en lekman? Är det endast
folkvalda som är lekmän? Från förslagen om att inkludera
andra kom även förslag om »lekman«. I intervjuerna från de
kvalitativa undersökningarna framgick att flera ansåg att re-
presentanter från allmänheten borde vara »mannen på golvet«
[8, 9]. Frågan om lekmannarepresentativitet bör lämpligen
knytas till vilken funktion representanterna från allmänheten
ska eller bör ha i forskningsetikkommittéerna. 

❙ ❙ Konklusion
Studien indikerar att sjukvårdspersonal utan koppling till
forskning tycks åtnjuta stort förtroende, men så även jurister,
moralfilosofer och präster. Även om studien har flera be-
gränsningar kan resultaten ändå vara av intresse vid diskus-
sionen om sammansättningen av de framtida regionala nämn-
derna för forskningsetik. 

*
Potentiella bindningar eller jävsförhållanden: Inga uppgivna.
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Research Ethics Committees
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The Swedish Government has proposed a law for
the ethical regulation of research on human beings.
The proposal entails changes in the composition of
Research Ethics Committees with regard to com-
munity representation. A study indicates that
healthcare staff with no ties to research would
appear to merit particular public confidence, as
would representatives of the legal profession,
moral philosophers and priests.
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Tabell I. Svarsfördelningen bland de 264 individer som kryssade för olika för-
slag till sammansättning av representanter för allmänheten i en forsknings-
etikkommitté. Förslagen presenteras i den följd de var presenterade i enkä-
ten. Flera svarsalternativ fick markeras. Resultaten är angivna som propor-
tioner i relation till de 264 svarande och med 95 procents konfidensintervall. 

Förslag Procent (95 procents
konfidensintervall)

Inkludera fler politiker 3,4 (1,2–5,6)
Inkludera präster 19,3 (14,5–24,1)
Inkludera jurister 37,4 (31,6–43,2)
Inkludera moralfilosofer 26,8 (21,5–32,1)
Inkludera sjukvårdspersonal som ej forskar 57,0 (51,0–63,0)
Inkludera representanter från näringsliv  3,4 (1,2–5,6)
Inkludera andra 11,7 (7,8–15,6)


