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Overklagandenidmndens beslut
Overklagandenamnden for etikprévning godkdnner den forskning som avses i ansdkan.

Bakgrund

AnsoOkan galler ett omfattande epidemiologiskt projekt i vilket man avser att studera samband mellan
personer med olika former av funktionsnedsattningar och olika former av negativa utfall hos deras
barn. Studien baseras pa ett konceptuellt ramverk som innefattar interrelaterade utfall kopplade till
barns utveckling over tid och 6ver generationsgranser. Information kommer att inhamtas fran ett
betydande antal offentliga register rorande hélso- och sjukvard, socialtjanstinsatser, kriminalvard,
utbildning och arbetsmarknad. Avsikten ar att identifiera forklarande och skyddande faktorer genom
att studera data fran féraldrarnas uppvaxtforhallanden fram till att deras barn blivit vuxna.

Analyserna kommer att upprepas for olika typer av funktionsnedsattningar hos fordldrarna sasom
sensoriska, intellektuella, utvecklingsrelaterade, fysiska, psykiska och multipla
funktionsnedsattningar.

| projektet deltar forskare med olika vetenskaplig bakgrund sasom medicin, folkhdlsovetenskap,
sociologi, statistik och epidemiologi.

Syftet med projektet sammanfattas i foljande fyra punkter: 1. Kvantifiera ojamlikheter i utfall hos
barn baserat pa foraldrars funktionsnedséattningsstatus, 2. Undersdka faktorer som bidrar till
ojamlikheter, 3. Undersoka skyddande faktorer och 4. Utvardera paverkan av policy pa sambandet
mellan féraldrars funktionsnedsattning och utfall hos barnen.

En grundlaggande vetenskaplig fragestallning ar fragan om barn till féraldrar med
funktionsnedsattningar har en hogre risk att drabbas av negativa utfall inom en rad omraden sasom
halsa, insatser fran socialtjansten, lagforing, utbildning, inkomst och deltagande pa
arbetsmarknaden. Denna fragestallning f6ljs upp med studier av hur ojamlikheter kopplade till
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foraldrars funktionsnedsattningar kan forklaras eller modifieras av en rad faktorer sdsom
foraldrarnas uppvaxt, demografiska och sociala faktorer hos féraldrarna, halsofaktorer under livet
med mera. En tredje fragestallning ar i vilken man inférandet av lag (1993:387) om stdd och service
till vissa funktionshindrade (LSS) kunnat reducera ojamlikheter av dessa slag.

Da det inte finns nagot specifikt register dver personer med funktionsnedsattningar avses att
inhamta information fran en rad olika offentliga register sasom medicinska fodelseregistret,
patientregistret, LSS-registret, SOL-registret, Forsakringskassans databaser, Utbildningsregistret med
flera. De flesta register ar, efter ansokan, tillgdngliga hos Statistiska Centralbyran (SCB) och
Socialstyrelsen. SCB kommer att vara den myndighet som samordnar datauttagen. Alla data kommer
att levereras till forskargruppen efter pseudonymisering. Endast SCB kommer att ha tillgang till
kodnyckeln. Det planerade uttaget av data fran de olika registren presenteras pa ett detaljerat satt i
till ansékan horande bilagor.

Indexpopulationen bestar av alla barn och unga mellan 0-30 ar som foddes eller bodde i Sverige
mellan aren 1997-2023. Denna population kommer att lankas till deras biologiska féraldrar och
adoptivforaldrar samt deras mor- och farforaldrar for att studera intergenerationella samband och
utfall. Den totala indexpopulationen berdknas omfatta narmare 3,8 miljoner individer.

Projektet avses att genomfdras utan informerat samtycke da detta bedéms vara ogorligt pa grund av
populationens storlek.

Etikprovningsmyndigheten avslog ansdkan med hanvisning till att projektet ar alltfor 6vergripande
beskrivet "néar det galler vad som ska undersodkas och hur det ska ga till".

Klaganden beskriver i sitt 6verklagande mer detaljerat vad projektet syftar till. Det slutgiltiga malet &r
att identifiera viktiga punkter for intervention for att kunna minimera de eventuella nackdelar som
barn till fordldrar med funktionsnedsattningar kan mota under sin uppvaxt.

Med denna kunskap som grund avses ocksa att identifiera sociala och medicinska determinanter som
kan forklara eller buffra dylika samband. Det kan galla omraden som till exempel féréldrars
utbildning, inkomst, sociodemografi, hilsa, sjukvard och familjekonstellationer.

Klaganden ar inférstadd med att projektet innefattar en stor mangd forskningspersoner och manga
register men anfor att detta ar nédvandigt avseende funktionsnedsattningar eftersom det saknas
samlade register pa omradet.

Overklagandenamnden har begirt fortydliganden rérande dels den definition av begreppet
funktionshindrad som kommer att anvandas i projektet, dels vilka konsekvenser en tydligare
avgransning av begreppet far nar det géller de variabler som den klagande avser att begara ut fran
olika registerhallare.
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Klaganden ansluter sig i sitt svar till WHO:s biopsykosociala modell, dven kand som den
Internationella klassifikationen av funktionstillstand, funktionshinder och halsa (ICF). Inom ICF &r
funktionshinder ett paraplybegrepp for funktionsnedsattningar, aktivitetsbegransningar och
delaktighetsinskrankningar. | projektet ansluter man sig till Socialstyrelsens definition av
funktionsnedsattning som en nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférmaga,
medan funktionshinder refererar till de begransningar som en funktionsnedséattning innebér for en
person i relation till omgivningen. Ansatsen i projektet ar att inkludera saval medicinska som sociala
aspekter av den aktuella fragestéllningen utifran begreppet funktionshinder, dar
funktionsnedsattning ar en del av den 6vergripande definitionen.

| sitt svar redovisar klaganden skalen for urvalet av registerdata utifran projektets olika
strukturerande konceptnivaer. Klaganden papekar att projektets definitioner ligger i linje med de
principer och variabler som anvands av svenska myndigheter. For att fullt ut forsta
funktionshinderrelaterade ojamlikheter i saval halsoutfall som icke halsorelaterade utfall behovs,
enligt klaganden, de variabler som avses att begéaras ut fran de offentliga registren.

Skal for beslutet

AnsoOkan beror ett angeldget forskningsfalt dar vetenskapliga studier varit svara att genomféra pa
grund av avsaknad av specifika offentliga register p& det aktuella omradet. Overklagandenidmnden &r
medveten om att det handlar om ett omfattande projekt, saval vad géller populationens storlek som
antalet register och variabler som kommer att anvandas.

Som klaganden papekar i sin ansékan sa finns det vid sammankoppling av data fran olika register
alltid en viss risk for bakatidentifiering av individer. Av ansdkan att déma har den aktuella
forskargruppen betydande erfarenhet av och medvetande om vikten att minimera sadana risker.
Bland annat kommer detta att ske genom att man endast kommer att begara ut kategoriserade
variabler sdsom fodelsemanad, varldsregion for fodelseland och geografisk information pa
kommunniva. Vidare avser klaganden att enbart presentera resultat pa tillrackligt stora grupper for
att darmed minska risken for bakatidentifiering.

Overklagandendmnden godtar klagandens fortydliganden vad avser definitioner av ingdende
begrepp liksom motiven for valet av variabler. Terminologin pa omradet ar inte helt entydig, men
klaganden har vinnlagt sig om att i svaren p& Overklagandendmndens begédran om komplettering
ansluta sig till nationella och internationella begrepp och definitioner. Det har da klargjorts att
avsikten med projektet ar att studera funktionshinder i vid bemarkelse.

Overklagandenamnden beddmer att de vetenskapliga fragestallningar som avses att studeras i
projektet ar av stort saval vetenskapligt som samhalleligt intresse.

Overklagandenamnden for etikprévning godkdnner den forskning som avses i ansdkan.
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Overklagandenamndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte dverklagas.

Detta beslut har fattats av Anita Linder, Yvonne Lundberg Giwercman, Agneta Nordenskjoéld, Anna
Sarkadi, Maria Eriksson Baaz, Ulf Ekberg och Mia Nilson. Vid den slutliga handlaggningen har
dessutom ersattarna Lars Dahlstedt, Ingemar Engstrom (féredragande), Malin Celander och Johan
Norell Bergendahl samt kanslichefen Jérgen Svidén och administrativa sekreteraren Katarina Gate
Lundgren narvarat.

P& Overklagandendmndens vagnar

Anita Linder
Ordférande
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