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Provning enligt lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor
(etikprévningslagen)

CENTRALA ETIKPROVNINGSNAMNDENS BESLUT

Centrala etikprévningsndgmnden upphéver det 6verklagade beslutet och avvisar ansokningen.

BAKGRUND

Ansokan giller en randomiserad studie av laxhjélp till hogstadieelever som beddms riskera att
inte bli behoriga till gymnasiet. Med hjalp av information om elevernas betyg frén arskurserna
7 och 8 planerar man att sortera fram en lista for varje deltagande skola med alla elever som
inte har tillrackligt hoga betyg for att just d& vara behoriga till gymnasiet. Listorna skickas till
rektor och en utsedd kontaktperson pa respektive skola for att stryka elever som slutat pa
skolan eller som beddms inte kunna tillgodogora sig laxhjalpverksamheten. Dessa listor utgor
basen for randomisering av eleverna till en testgrupp som tillfrdgas om de vill ha den laxhjalp
som testas 1 studien, eller till en kontrollgrupp som inte far denna forfragan. Uppf6ljning
planeras ske med data angéende elevernas nirvaro, laxhjalparnas nérvaro, enkétsvar
betriffande utveckling av elevernas icke-kognitiva fardigheter och instéllning till samhillet,
elevernas termins- och slutbetyg. Dessutom planerar man att anvianda registerdata, som ska
erhallas frdn SCB, bade initialt och under flera ars uppf6ljning, angéende bl.a. utbildningsval,
utbildningsframgéng, stdllning pa arbetsmarknaden, inkomst, kriminalitet, hilsa,
familjebildning och foretagsamhet.

Den regionala etikprovningsndmnden har — efter inhdmtad komplettering — avslagit den
forskning som avses med ansokan, bl.a. med motiveringen att forskningens uppligg kommer
att leda till forsdmrade mdjligheter for elever i kontrollgruppen att framgangsrikt genomfora
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sina studier. Ndmnden ansig det oférenligt med skollagens krav pé att skolan ska ge elever
det stod de behover.

Klaganden har bemdtt den regionala ndmndens invandningar och dessutom modifierat den
planerade forskningen bl.a. pd det séttet att uppfoljningsstudierna som rér hilsa respektive
kriminalitet utgér. Klaganden begdr att forskningen ska fa genomforas i enlighet med det
modifierade studieprotokollet.

Centrala etikprovningsndmnden har inhdmtat kompletterande information fran klaganden.

SKALEN FOR BESLUTET

Centrala etikprovningsndmnden konstaterar att projektet numera éndrats 1 védsentliga
avseenden. Initialt ingick att man skulle hantera kénsliga personuppgifter betriffande hilsa
och kriminalitet. Det star d4rfor klart att forskningen i den version som den regionala
etikprovningsnamnden provade och avslog omfattades av etikprévningslagens bestdmmelser
och skulle ha krivt godkdnnande i enlighet med 3 § 1 etikprévningslagen for att fa
genomforas.

I den uppréikning av variabler, som numera uppges vara aktuell, 4r det ndgra personuppgifter
som det finns anledning att ta stillning till om de mdjligen skulle kunna betraktas som
kinsliga i personuppgiftslagens mening. Det giller fragor om utlédndsk bakgrund (med

svaren svensk bakgrund/utlindsk bakgrund fodd i Sverige/utldndsk bakgrund f6dd
utomlands), datum for invandring, och fodelseland for moder respektive fader. En sddan
isolerad uppgift om ursprungsland som det &r friga om kan inte anses avsldja vare sig ras eller
etniskt ursprung (se t.ex. Lindblom—Oman, Personuppgiftslagen, Zeteo okt. 2015,
kommentaren till 13 § personuppgiftslagen och prop. 2009/10:85 s. 325). Det far darfor anses
sta klart att man under angivna forutséttningar inte kommer att hantera kénsliga
personuppgifter i detta forskningsprojekt och att det inte omfattas av kravet pa godkdnnande
enligt 3 § 1 etikprovningslagen. Namnden vill erinra att en ansdkan om etikprévning kravs for
det fallet att projektet modifieras sa att kiansliga personuppgifter kommer att behandlas.

Centrala etikprovningsndmnden har darefter att ta stdllning till om projektet ar av sddant slag
som beskrivs i 4 § 2 etikprovningslagen, dvs. om forskningen utférs med en metod som syftar
till att pdverka forskningspersonen fysiskt eller psykiskt eller som innebér en uppenbar risk att
skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt. Namnden har i ett tidigare drende (O 40-
2005) betraffande forskning angdende yrkesutbildning funnit att det skulle kunna havdas att
all utbildning syftar till att pdverka de studerande psykiskt genom 6kade kunskaper. Namnden
uttalade dérefter foljande.

Vid tolkningen av 4 § 2 punkten etikprovningslagen maste man emellertid
beakta det grundldggande syftet med etikprovningslagen som kommer till
uttryck i dess inledande paragraf, ndmligen att skydda den enskilda ménniskan
och respekten for méanniskovérdet vid forskning. Utbildning som syftar till att
6ka kunskap eller fardigheter kan inte generellt anses ha en sddan karaktar att
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detta syfte gor sig géllande. En sa vid tolkning av etikprovningslagen skulle
innebéra att sddan forskning som bestar av en vetenskapligt genomford
utvdrdering av yrkesutbildningar praktiskt taget alltid skulle falla inom lagens
tillimpningsomrade, d&ven om utvirderingen sker med informerat samtycke.
Detta kan inte antas ha varit lagstiftarens mening. Gréansfall kan téinkas
forekomma om den utbildning vars effekter vetenskapligt skall vérderas har
starka drag av attitydpaverkan eller indoktrinering. I sddana fall skulle
effekterna, sdval pa de forskningspersoner som genomgar "utbildning" som pa
tredje part, kunna ténkas ha skadliga effekter och den skyddsaspekt som lagen
syftar till aktualiseras.

Den 1 beslutet refererade paragrafen har visserligen numera en delvis annorlunda lydelse (SFS
2008:192). Men ndamnden gor dven i det nu aktuella drendet bedomningen att inte heller detta
— pa grundval av den planerade interventionen — omfattas av etikprovningslagens
tillimpningsomrade.

Det kravs dérfor inte ndgot godkdnnande av en etikprovningsndmnd for att f4 genomfora
forskningen. Ansokningen ska séledes avvisas. Klaganden har pa ansdkningsblanketten
angivit att man inte 6nskar ndgot rddgivande yttrande i det fall forskningsprojektet inte faller
inom lagens tillimpningsomrade. Det finns darfor inget skél att 6versanda ansdkningen till
den regionala ndimnden for ett sadant yttrande.

Centrala etikprovningsnamndens beslut far enligt 37 § etikprovningslagen inte 6verklagas.

Detta beslut har fattats av Karin Almgren, Peter Hoglund, Kjell Asplund, Anders Brandstrom,
Ann Wennerberg, Bimbi Ollberg och Birgitta Hiibinette efter féredragning av Peter Hoglund.
Vid den slutliga handldggningen har dessutom erséttaren Elena Namli samt kanslichefen
Jorgen Svidén och administrativa sekreteraren Eva Kaaman Modig deltagit.

Pa Centrala etikprévningsndmndens vignar

Karin Almgren
Ordférande
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Ordférande
Agneta Eberhardt

Ledamaéter med vetenskaplig kompetens
Claes-Robert Julander (foretagsekonomi), vetenskaplig sekreterare

Stephan Hau (psykologi), deltar inte i d&rende 2016/694

Katrin Goldstein Kyaga (efnicitet)

Sven Ove Hansson (filosofi)

Gert Helgesson (medicinsk etik), deltar inte i drende 2016/421, 2016/606, 2016/622,
2016/642,2016/649

Staffan Marklund (arbetsliv)

Jerzy Sarnecki (kriminologi)

Sten-Ake Stenberg (sociologi), deltar inte i drende 2016/759

Marianne Sundstrom (nationalekonomi), deltar inte i drende 2016/727, 2016/737,
2016/739, 2016/759, 2016/774, 2016/818, 2016/845

David Titelman (psykologi)

Ledamoter som foretrider allminna intressen
Bo Bingtsson, deltar inte i drende 2016/421
Gilbert de Wendel

Margaretha Hertelius

Maria Modig
Marianne Upmark, deltar inte i drende 2016/421

6vriga
Eva Ohbom-Ekdahl

Administrativ sekreterare
Helena Hallgren Lénn

§ 1 Ordforanden forklarar sammantrédet Sppnat.
§ 2 Ansdkningar om etisk granskning av forskningsprojekt, se Bilaga.

§ 3 Med stod av 27 § tredje stycket etikprévningslagen beslutas att limna 6ver till
ordfbrande och den vetenskaplige sekreteraren att omprova beslut enligt 27 §

forvaltningslagen (1986:223)

§ 4 Ordforanden forklarar métet avslutat och meddelar att ndsta sammantréde i avdelning

m torsdagen den 16 juni 2016.
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rdt /&( Claes-Robert Julander

Protokollférare, vetenskaplig sekreterare
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Ordftrande
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17177 STOCKHOLM 17165 SOLNA
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Protokoll 2016/5:5

Utdrag ur protokollet frén sammantridet den 12 maj 2016 i avdelning 5.

Diarienummer: Sékande: Stockholms Universitet

2016/695-31/5 Behorig foretridare:

Foredragande: Projekt: Effektstudie av ldxhjilp for elever som riskerar att inte bli behériga till
Sten-Ake Stenberg gymnasiet

Forskare som genomfor projektet:

BESLUT
Némnden avslar ansékan.

Motivering

Forskningens upplidgg kommer att leda till forsémrade méjligheter for elever i
kontrollgruppen att framgdngsrikt genomfora sina studier. Ndmnden anser att
forskningens genomftrande dr oftrenligt med skollagens krav pd att skolan ska ge alla
elever det stdd de behover. I beskrivning av forskningen framgér att forskarna kommer
att folja upp genomforandet av lixhjéilpen si att skolorna verkligen fSljer den struktur
som satts upp och sikerstiller att det bara #r de elever som slumpmissigt valts ut som

far l4xhjilpen.

Som tillidgg till ovanstdende, vilket 4r grunden till att ansokan avslds, innehdller
ansdkan ett flertal brister som ndmnden vill géra s6kanden uppmérksam pa.

Informationsbreven saknar information om att registerdata planeras att samlas
in om forskningspersonerna till &r 2052 och vilka data det ror sig om.
Informationsbreven saknar information om att forskningspersonerna ska vara
identifierbara hos SCB for att registerdata ska kunna samlas in till 2052.
Forildrar och barn méste informeras om det planerade utdraget ur
flergenerationsregistret.

Alla elever och lixhjélpare ska kunna avsté fran att medverka i forskningen
genom att meddela forskarna och utan att behtva meddela lixhjilpare eller
chefer for lixhjilpen. Valet att avstd fran medverkande i forskningen ska vara
skyddat s4 att inga andra dr forskarna vet vilka som avstar deltagande.
Sékanden har inte i detalj motiverat behovet av de olika registren och
variablerna i dessa register.

Samtliga informationsbrev méste innehalla information om
personuppgiftslagen.

Hur man dverklagar, se sérskild information.

Agneta Eberhardt och Marianne Sundstrém &r skiljaktiga och vill be sékanden att
komplettera anstkan med ytterligare information om forskningsprojektet.

Beslutet expedierat till behdrig foretridare.
Kopia for kinnedom till ansvarig forskare,
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