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BESLUT Dnr O 2-2013
2013-02-07

KLAGANDE

Forsdkringskassan

Huvudkontoret

Avdelningen fér Analys och Prognos
103 51 Stockholm

OVERKLAGAT BESLUT
Regionala etikprévningsndmndens i1 Stockholm, avdelning 5, beslut den 6 december 2012,

dnr 2012/1822-31/5

SAKEN

Prévning enligt lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor
(etikprovningslagen)

Projekt: Socialforsékringens betydelse for kvinnor och méan med statlig personlig assistans i
uppfyllandet av de nationella folkhidlsomalen

Projektnummer/identitet: FAS dnr 2012-0921

Regionala etikprévningsndmndens beslut se Bilaga

Forskargruppen genomférde under aren 2010-2011 en enkdtundersékning med svar fran
10 200 personer som hade beviljats statlig assistansersattning. Kartliggningen omfattade
savil personer med fysiska som personer med psykiska funktionsnedséttningar. Nu planeras
en femérsuppfoljning dir de som deltog 1 den tidigare studien ska tillfrigas om de vill besvara
en enkét brevledes, per telefon eller elektroniskt via webbformular.

Den regionala etikprévningsndmnden har godként den forskning som avses med ansékan men
har stéllt upp tva villkor. For det forsta att vid gemensam vérdnad ska bdda virdnadshavarna
samtycka, om barnet dr under femton ar eller inte sjdlv kan besvara enkéten. For det andra att
i informationsbrevet ska upplysas om att ritten till ersdttning fran Forsdkringskassan inte
paverkas av om man viljer att delta i forskningen eller att inte géra det.

Klaganden begir att det forsta villkoret undanréjs och att det for forskningspersoner under
femton &r ska vara tillrickligt med samtycke frén en vérdnadshavare dven om barnet stir
under bada fordldrarnas vardnad. Annars finns det enligt klaganden en betydande risk att
svarsfrekvensen ytterligare sdnks inom gruppen barn och tillforlitligheten 1 svaren minskar
om bédda vardnadshavarna avkrivs ett aktivt samtycke.

Centrala etikprovningsnimndens bedomning
Forskning som enbart innefattar behandling av kénsliga personuppgifter omfattas inte av

reglerna om information och samtycke 1 16-22 §§ etikprévningslagen.Vid etikprévning av
sddan forskning ingdr det emellertid i etikprovningsndmndens prévning att bedéma
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forutséttningarna for behandlingen av personuppgifterna utan samtycke (se prop. 2007/08:44
5: 25).

Det #r wuppenbart att enkdtundersékningen inte kan komma till stdnd utan
forskningspersonernas samtycke. I friga om forskningspersoner som dr under femton ar bor
kridvas samtycke av deras vardnadshavare. Klaganden forefaller vara inf6érstddd med det. Om
ett barn har tvd vdrdnadshavare, dr grundregeln att de gemensamt bestimmer om barnets
forhallanden (se 6 kap. 13 § fordldrabalken). Denna princip avspeglas ocksd i1 18 §
etikprévningslagen. Det finns inte skél att gora undantag fran principen i1 detta fall, alldeles
oavsett vilken paverkan det kan ha pa forskningspersonernas beredvillighet att delta 1
projektet. Det 4r dessutom s& att 1 det aktuella projektet kommer enbart sadana
forskningspersoner att tillfrdgas som deltog i den tidigare enkitundersékningen och att
samtliga personer nu dr fem ar dldre, vilket torde medfora att det @r firre yngre personer som
tillfrigas nu jimfort med for fem ar sedan.

Centrala etikprovningsndmnden dndrar inte Regionala etikprévningsndmndens 1 Stockholm
beslut.

Detta beslut har fattats av Severin Blomstrand, Elisabet Andersson, Kickis Ahré Algamo,
Peter Hoglund, Tina Dalianis och Anders Brandstrom efter foredragning av Peter Hoglund.
Vid den slutliga handlaggningen har dessutom nérvarit ersittarna Anitha Bondestam, Elina
Miki-Torkko, Kjell Asplund och Maria Agren samt chefsjuristen Linda Stridsberg,

Centrala etikprovningsndmndens beslut fér enligt 37 § etikprovningslagen inte 6verklagas.
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P ke PROTOKOLL 2012/5:12
‘9;, 2012-12-06:
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% i @ Sammantréde i Stockholm
OckguoV
Avdelning 5
. 'CENTRALA
Ordforande ETIKPROVNINGSNAMNDEN
Birgitta Wideb#ck _0ie
Ledaméter med vetenskaplig kompetens Ink {2[}13 O 14
Claes-Robert Julander, (foreta, sz} Dnrs 0‘ 2-2003

Staffan Marklund, (arbetsliv)

Siv Fischbein, (specialpedagogik)
Sven Ove Hansson (filosofi)

Lena Klingspor, (klinisk bakteriologi)
Jerzy Sarnecki, (allmdn kriminologi), deltar inte i drendena 2012/1539-31/5, 2012/1639,
1654-31/5 samt 2012/1714-31/5

Ann-Charlotte Smedler (psykologi)

Marianne Sundstrom, (arbetsmarknad och familj)

David Titelman (psykologi)), deltar inte i drendena 2012/1863-31/5, 2012/1941-31/5
Margareta Tornqvist, (miljékemi)

Ledamoter som foretridder allméinna intressen

Maria Modig, deltar inte i drendena

2012/1539-31/5, 2012/1639, 1654-31/5 samt 2012/1714-31/5
Anders Rehn

Annika Sandstrom

Elisabeth Wennerholm

Anne Wompa

Administrativ sekreterare
Ann-Christin Becker

§ 1 Ordforanden forklarar sammantrédet 6ppnat.

§ 2 Den administrativa sekreteraren anméler att den vetenskaplige sekreteraren sedan
foregdende mote den 8 november 2012 har fattat beslut i 8 antal drenden som avser éndring

av ett godkénnande.
§ 3 Ansbkningar om etisk granskning av forskningsprojekt, se Bilaga.

§ 4 OrdfSranden forklarar métet avslutat och meddelar att nésta sammantrade i avdelning 5
dger rum torsdagen den 10 januari 2013.

Wiictizd Ol fp———

irgitta Wideback Claes-Robert Julander

Ordf6rande Protokollftrare,
vetenskaplig sekreterare
Brevadress Paket-/bestksadress Telefon E-post
FE 289 Nobels vag 9, plan D3 08-524 8700 00, vx kansli@stockholm.epn.se
171 77 STOCKHOLM 171 65 SOLNA
Fax Webb
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i Stockholm

Utdrag ur protokoll fran sammantride den 6 december 2012 i avdelningen 5.

Nya édrenden

Diarienummer
2012/1822-31/5
Foredragande
Staffan Marklund

Sokande: Forsdkringskassan, avd. for Analys och Prognos,
Huvudkontoret

Behorig foretridare:

Projekt: Socialforsikringens betydelse for kvinnor och mén
med statlig personlig assistans i uppfyllandet av de nationella
folkhdlsomélen. Projektnummer/id: FAS dnr 2012-0921.
Forskare som genomfor projektet:

BESLUT

Néamnden godkénner forskningen med foljande villkor

1. Vid gemensam vardnad ska bada vardnadshavarna
samtycka om barnet &r under femton &r eller inte sjilv kan
besvara enkiten.

2.1 informationsbrevet ska upplysas om att rétten till
ersittning fran Forsdkringskassan inte paverkas av om man
viljer att delta i forskningen eller att inte gora det.

Hur man 6verklagar, se dvrig information

Beslut expedierat till behérig foretrddare.
Kopia for kinnedom till ansvarig forskare.
Att utdraget dverensstimmer med originalet intygar:

oo Cop 5Pt

Ann-Christin Becker, administratdr



