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Projekttitel
Mot en personcentrerad bedomning av utvecklingsrelaterade funktionstillstand: Utveckling av
kortlistor av personfaktorer som tillagg till befintliga ICF Core Sets for autism och adhd

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

Overklagandeniamndens beslut

Overklagandemyndigheten godkinner den forskning som avses i ansékan med villkor att
forskningspersonsinformationen som ar riktad till barn 7-11 och 12-14 ar revideras med avseende pa
innehall och sprak.

Bakgrund

Vérldshalsoorganisationen (WHO) har utvecklat ett verktyg for att beskriva vardagliga formagor eller
funktionshinder for olika halsotillstand bendmnt Internationell Klassifikation av Funktionstillstand,
funktionshinder och hélsa (ICF). Denna klassifikation kan beskrivas som ett globalt sprak for att
beskriva en persons funktionsniva i termer av interaktion mellan en individs halsotillstand, dess
omgivning samt individuell bakgrund och egenskaper.

For att underlatta anvandandet av denna klassifikation i vardsammanhang har kortare versioner av
ICF utvecklats for autism och adhd, s.k. Core Sets, som innefattar de koder som endast inkluderar de
koder som ar mest relevanta for dessa diagnoser. Fortfarande saknas emellertid koder som ar
relaterade till personliga egenskaper och individuell bakgrund, s.k. personfaktorer i ICF.

Syftet med foreliggande forskningsprojekt ar att identifiera de mest relevanta personfaktorerna som
paverkar vardagsfunktionen hos personer som diagnostiserats som autism och/eller ADHD. Avsikten
ar att bidra till ett paradigmskifte inom omradet utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar som
betonar individens mojligheter, egna erfarenheter, vagar till |l6sningar och anvdndning av egna
tillgdngliga resurser. Det langsiktiga syftet ar att bidra till en mer personcentrerad vard som &r
fokuserad mer pa konkreta funktioner &n pa symtom.

Projektet riktar sig till saval barn och ungdomar (fran 7 ar) som till vuxna personer och bygger pa tre
delstudier. Del 1 baseras pa en internationell webenkat riktad till professionella, framst larare,
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specialpedagoger, coacher m.fl. Malet i denna del &r att nd minst 200 respondenter fran WHO:s
samtliga sex regioner. Denna del behover enligt klaganden inte etikprovas.

Del 2 innefattar fokusgruppsintervjuer med personer (barn, ungdomar och vuxna) som
diagnostiserats med autism och/eller adhd samt narstaende, till vilket réknas foraldrar, vardgivare
och andra viktiga personer. Avsikten ar att komponera grupper med 4-8 deltagare som ar i runt
samma alder, fran 7 ar och uppat och 1-2 forskare. Tanken ar att barnen ocksa deltar i grupper av
denna storlek utan foraldrars medverkan men man kan gora undantag for barn som féredrar att
forédldrarna finns med i rummet. Av logistiska skal kan det ocksa undantagsvis ske individuella
intervjuer. Fokus i samtalen kommer att ligga pa personfaktorer som deltagarna anser vara viktiga i
vardagen, sasom livsstil, copingstrategier, vanor och motivation. Malet ar att inkludera ca 100
personer som rekryteras genom s.k. purposeful sampling eller genom snobollsurval.

Del 3 riktas till yrkesverksamma som arbetar med personer inom malgruppen autism och/eller adhd.
Genom intervjuer, observationer, checklistor och journalutdrag extraheras uppgifter om vilka
personfaktorer som dessa personer anser ha stor betydelse fér personerna ifrdga. Aven hér planeras
ett deltagande av ca 100 informanter.

Slutligen kommer en internationell strukturerad process baserad pa Delphimetodik att anvandas for
att uppna konsensus kring nya koder som framst handlar om personfaktorer som befunnits vara
viktiga for livskvalitet och funktionsférmaga for den aktuella malgruppen. | denna fas kommer 30
experter inklusive personer inom malgruppen autism och/eller adhd att rekryteras.

Etikprovningsmyndigheten begérde in ett antal kompletteringar. Klaganden efterkom flera av dessa,
bl.a. att informationen till barn nu differentierats mellan 7-11 ar respektive 12-14 ar. Vidare
utvecklades informationen rérande vilka journaluppgifter som man planerar att inhdmta samt ett
antal smarre justeringar i ansokan och i forskningspersonsinformationerna.

Etikprévningsmyndigheten godkande de delar av ansékan som avsag delstudierna 1 och 4. Daremot
avslogs ansokan gallande inkludering av barn 7-11 ar, med motiveringen att informationen till barnen
inte har anpassats och utformats i enlighet med den begarda kompletteringen, dar sarskild omsorg
efterfragades med tanke pa malgruppen.

Klaganden anfor i sin 6verklagan att man vidtagit den anpassning av informationsmaterialet till de
yngre barnen i enlighet med Etikprévningsmyndighetens anvisningar. Klaganden anfér ocksa att man
inte tycker sig ha fatt tillrackligt detaljerad information om vilka brister som myndigheten fortfarande
anser finnas i forskningspersonsinformationen for barn 7-11 ar.

Till 6verklagandet bifogas en reviderad forskningspersonsinformation for barn 7-11 ar dar man
menar att man nu astadkommit den tydlighet och alderanpassning som myndigheten efterfragat.
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Skal for beslutet

Overklagandenamnden for etikprévning beddmer att forskningspersonsinformationen till barn (7-11
ar och 12-14 ar) nu ar relativt val anpassad till aldersgrupperna ifraga, med sarskild omsorg avseende
den specifika malgruppen.

Namnden bedémer emellertid att den skriftliga informationen till de bada barngrupperna maste
kunna forstas ocksa for de som éar allra yngst (7 ar). Med detta i dtanke anser ndmnden att det
fortfarande finns ett behov av forenkling, framfor allt nar det galler det sprakbruk som anvands. Som
exempel kan nédmnas orden "studie, moderatorer, fokusgrupp, matinstrument, din organisation och
interventioner". Det finns ocksa nagra oprecisa formuleringar sdsom exempelvis "titta pa olika
erfarenheter, kan ocksa titta pa hur du gor saker". Abstraktionsgraden ar fortfarande alltfér hog for
de yngsta barnen. Vidare ar informationen aningen foér lang med tanke pa att det bygger pa att
texten lases upp for de icke laskunniga barnen. Vid utformning av information till barn bor hansyn tas
till svarighetsgrad utifran lasbarhet (se t.ex. lix.se) och anvandning av bildstéd bor évervagas, sarskilt
om malgruppen har sarskilda behov.

Overklagandemyndigheten godkinner den 6verklagade ansékan med villkor att forskningspersons-
informationen som &r riktad till barn 7-11 och 12-14 ar revideras med avseende pa innehall och sprak
i enlighet med det ovan beskrivna

Overklagandenamndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte dverklagas.
Detta beslut har fattats av Anita Linder, Agneta Nordenskjold, Greger Lindberg, Anna Sarkadi, Sten-
Ake Stenberg, UIf Ekberg och Elisabeth Warnberg Gerdin. Vid den slutliga handlaggningen har

dessutom Ingemar Engstrom (féredragande), Maria Eriksson Baaz och Johan Norell Bergendahl samt
kanslichefen Jorgen Svidén och administrativa sekreteraren Katarina Gate Lundgren narvarat.

P& Overklagandendmndens véagnar

Anita Linder
Ordférande
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