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Klagande
Lunds universitet

Overklagat beslut
Etikprévningsmyndighetens beslut den 30 september 2025, dnr 2024-04171-01, se Bilaga

Projekttitel
Minoritetspolicyer och aktenskapsgranser - dktenskap mellan majoritetssvenskar och
nationella minoriteter éver tid

Saken
Prévning enligt lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser manniskor (etik-
prévningslagen)

Overklagandeniamndens beslut
Overklagandendmnden andrar inte det 6verklagade beslutet.

Bakgrund

Ar 2010 erkiande Sverige officiellt fem nationella minoritetsgrupper; judar, romer, samer (dven ett
urfolk), sverigefinnar och tornedalingar. En nationell minoritet definieras som ett samhalle i staten
som skiljer sig fran majoriteten av etniska eller sprakliga skal eller en samhérighet i kultur, traditioner
eller identitet. De ska ocksa ha en uttalad vilja att behalla sin identitet och ha historiska band med
Sverige. Svensk lag vilar har pa hur personen sjalv identifierar sig. Det finns ingen registrering av
etnicitet, men man uppskattade att ca 10% av befolkningen ar 2019 tillhérde en eller flera etniska
minoriteter. Ar 2023 bedémdes att det fanns 20-35 000 samer, 450-600 000 sverigefinnar och 50 000
tornedalingar. Detta aktuella forskningsprojekt syftar till att undersodka relationen mellan svensk
majoritetsbefolkning och tre nationella minoritetsgrupper; samer, sverigefinnar och tornedalingar
genom att under en 100-arsperiod undersdka dktenskap/samboskap mellan dessa grupper.
Dessutom ska man vardera hur detta paverkades av dels undervisning om rashygien,
vattenkraftsutbyggnad och minoritetspresentation i massmedia under olika perioder.

For att undersoka detta ska man anvanda historiska folkrakningar (1880-1950) och moderna
registerdata (1968-2024) och baserat pa data om hela populationen. Studiepopulationen kommer att
besta av totalbefolkningen i Sverige 1968-2023 samt totalbefolkningen vid folk-och bostadsrakningar
som gjordes 1880, 1890, 1900, 1910, 1930, 1940, 1950, 1960, och 1965. Totalt ar det ca 20 miljoner
forskningspersoner. Man har beraknat att det kring sekelskiftet 1900 fanns ca 26 000 samer och ca
76 000 Sverigefinnar och Tornedalingar. Man kommer koppla ihop generationer, och bedéma
etnicitet aven efter namn och sysselsattning. Undervisning i rashygien ingick i sexualundervisningen
1942-1958. Vattenkraftsutbyggnaden under 1960-1994 i 51 distinkta renskotselomraden paverkade
samenaringen och ledde till 6kad inflyttning av nybyggare. Man ska slutligen bedéma hur
minoritetsrepresentation i massmedia generellt paverkat utfallet under senare decennier. Just
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minoritetsidentifieringen bedoms forstas som mycket viktig och man bedémer da etnicitet beroende
pa aven gruppférkortningar, medlemskap i forsamlingar, bosattning i orter som t. ex. bendmns
lappby, yrken som renskétare och fran familjeenheter samt data frdn Sameregistret frdn 1940. Aven i
moderna register ska man indela efter namn efter en tva-stegsutlamning av data fran SCB, da man
forst far namnlistor och efter kodning far tillbaka 6vriga data i ett andra steg och da utan namn. Man
ska ocksa samla data om elever, skolor och betyg (SCB). Slaktskap lankas i gamla folkrdkningar (1880-
1950) via en nationell forskningsinfrastruktur (SwePop) som samordnar historiska
befolkningsdatabaser och darefter flergenerationsregistret (SCB). Utfall som dktenskap/ samboskap,
boende, flyttmonster och t.ex. politisk orientering insamlas 6ver tid (inkl fran RTB, SCB). Data om
inkomst, taxering, arbetsmarknadsdata, yrke, utbildning och formégenhet insamlas ocksa (SCB).
Slutligen ska data fran Patientregistret och Dodsorsaksregistret insamlas via Socialstyrelsen. Att data
fran Patientregistret, liksom Dédsorsaksregistret, behovs avseende bade slutenvard, 6ppenvard och
tvangsvard motiveras av att man vill underséka gruppernas halsa, inte minst den mentala halsan som
skulle kunna forklara eventuellt hinder for dktenskap. Sammanlagt finns 34 olika variabellistor fran
olika databaser. | variabelférteckningen fran patientregistret ingar upp till 30 ICD-koder per
vardtillfalle. Historiska register lankas samman utifran namn, kon, fédelsedatum och fédelseort.
Kodnyckel finns hos SCB och denna forstors efter projektets slut. Forskargruppen beskriver laga
risker, framst lackage av personuppgifter och mer indirekt stigmatisering och diskriminering av
forskningspersoner, men menar att riskerna ar minimala. Nyttan ar indirekt att synliggora
minoriteter med kvantitativa metoder.

Etikprovningsmyndigheten begarde en komplettering med en tydlig motivering av de manga
variabler man 6nskade studera, samt en etisk reflektion om definitionen av etnicitet baserat pa
historiska data. Man skulle dven forklara varfér man inte haft nagon dialog med representanter for
dessa etniska minoriteter samt inge en utdkad nyttabeskrivning sarskilt baserad pa att resultaten
baseras pa historiska data med bristande tillforlitlighet.

Klaganden inkom med en komplettering dar man skriver att man reducerat antalet variabler och
inldmnat nya och justerade variabellistor. Den etiska diskussionen har kompletterats. Klaganden har
dven bilagt svar fran sametinget att dessa inte kan medverka.

Etikprévningsmyndigheten avslar ansékan efter inkommen komplettering framst baserat pa risk-
nyttaavvagningen med en risk for fornyad stigmatisering samt att forskningen har metodologiska
svagheter och avsaknad av forankring hos de minoriteter som ska studeras.

| sin 6verklagan yrkar klaganden pa godkdnnande av studien pga. stor nytta och liten risk. Man
beskriver att motsvarande forskning finns avseende invandring i modern tid, men inte avseende
nationella minoriteter historiskt. Man kommer belysa dktenskapsforskning ur ett
assimileringsperspektiv och kan kritiskt granska statliga beslut som paverkat minoritetsgrupper. Man
menar att utvarderingen av minoritetspolicies ar avgérande for framtida beslut.
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Skal for beslutet

Overklagandeniamnden betonar i likhet med Etikprévningsmyndigheten att endast data som &r
nodvandiga for ett projekts utférande ska samlas in. | sin komplettering har klaganden lamnat in latt
reviderade variabellistor, men ingen motivering till varfér de kvarvarande stora antalet variabler
kravs, for att besvara fragan om aktenskap och dktenskapsmoénster mellan majoritetssvenskar och
dessa tre minoriteter éver tid. Overklagandendmnden beddmer att sérskilt den stora mangd
hilsodata i 6ppen och sluten vard som insamlas, exempelvis upp till 30 diagnoser, inte 4r motiverad
utifran forskningsfragan och 6kar risken betydande avseende integritet for gruppen och individen. De
metodologiska svagheter som uppkommer nar man ska integrera historiska register blandat med
moderna register riskerar att bade 6ka integritetsrisken och minska tillforlitligheten och darmed
nyttan med projektet. Overklagandendmnden andrar inte det 6verklagade beslutet.

Overklagandenamndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte éverklagas.

Detta beslut har fattats av Anita Linder, Agneta Nordenskjold (féredragande), Greger Lindberg, Anna
Sarkadi, Sten-Ake Stenberg (skiljaktig), UIf Ekberg och Elisabeth Warnberg Gerdin. Vid den slutliga
handlaggningen har dessutom ersattarna Erik Brattgard, Ingemar Engstrém, Gert Helgesson, Malin
Celander, Maria Eriksson Baaz och Johan Norell Bergendahl samt kanslichefen Jérgen Svidén och
administrativa sekreteraren Katarina Gate Lundgren néarvarat.

P& Overklagandendmndens végnar

Anita Linder
Ordférande

Ledamoten Sten-Ake Stenberg &r skiljaktiga och menar att den forskning som avses i ansokan ska
godkannas.
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