Ansokan om etikprovning — Bilaga 1
Beskrivning av forskningsprojektet

2.

2.1,

2.2,

Typ av forskning

Pa vilket eller vilka satt handlar projektet om forskning enligt 3-4 §§ etikprovningslagen?

|X| 3 § 1 Forskningen kommer att samla in kdnsliga personuppgifter.

|:| 3 § 2 Forskningen kommer att samla in personuppgifter om lagovertradelser.

|:| 4 § 1 Forskningen innebar ett fysiskt ingrepp pa en forskningsperson.

|:| 4 § 2 Forskningen utfors enligt en metod som syftar till att paverka forskningspersonen fysiskt eller
psykiskt, eller sa innebar forskningen en uppenbar risk att skada forskningspersonen.

|:| 4 § 3 Forskningen avser studier pa biologiskt material som har tagits fran en levande manniska och kan
harledas tillbaka till denna manniska.

|:| 4 § 4 Forskningen avser ett fysiskt ingrepp pa en avliden méanniska.

[ ]4 § 5 Forskningen avser studier pa biologiskt material som tagits fran en avliden manniska och kan
harledas tillbaka till denna manniska.

[ ] Forskningen faller inte under etikprévningslagens tillimpningsomrade.

Ange vilken typ av kdnsliga personuppgifter som kommer behandlas i projektet.
[X] ras eller etniskt ursprung
[ ] politiska asikter
[ ] religios eller filosofisk dvertygelse
[ ] medlemskap i fackférening
X halsa
[ ] en persons sexualliv eller sexuella laggning
[ ] genetiska uppgifter
[ ] biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person.
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3.

3.1

3.2,

3.3.

Syfte och fragestallningar

Skriv en populdrvetenskaplig sammanfattning av forskningsprojektet (max 300 ord).

Det finns omfattande kunskapsluckor om samers halsa i Sverige. Det 6vergripande syftet med detta projekt
ar att undersoka halsotillstandet och halso-och sjukvardsanvandande bland renskdtande- och icke-
renskotare samer i Sverige, och att undersoka sociala bestamningsfaktorer for samers halsa och
sjukvardsanvandning. Datainsamlingen kommer besta av en enkatundersokning till samer och uppgifter
fran befolkningsregister.

For att identifiera samer i Sverige kommer vi att anvanda Sametingsrostlangden. Rostlangden inkluderar
vuxna samer, 18 ar och aldre, som aktivt sokt och beviljats tillstand att rosta i sametingsvalet. Tillstand
baseras pa sjalvidentifiering som same och uppfyllande av ett sprakkriterium tva generationer bakat. For
att identifiera renskotande samer avser vi anvanda Statistiska centralbyrans (SCB) yrkesregister
(yrkesbenamning: renskotare) och Sametingets renmarkesregister (identifierar renagare).

Statistiska centralbyran (SCB) kommer identifiera den aktuella populationen och géra nodvandiga
kopplingar mellan personuppgifterna fran olika register, samt skapa avidentifierade personkoder som
anvands for enkaten. SCB kommer administrera utskick och inlasning av enkaten.

Vi kommer att anvanda en anpassad version av den nationella enkadtbaserade folkhadlsoundersokningen
”Halsa pa lika vilkor” (HLV), som genomfors regelbundet av Folkhalsomyndigheten och Sveriges Regioner.
Enkaten bestar av ett 60-tal fragor som likt i den aktuella studien kompletteras med registeruppgifter (ex.
inkomst, utbildning) fran SCB. For den aktuella studien kommer HLV-enkaten kompletteras med fragor om
bakgrund (samisk identitet, sprakkunskap) och olika former av hélsa, bland annat kring
sjalvmordsproblematik, diskriminering och rasism, sjalvrapporterad halsa, moten med halso- och
sjukvarden, utsatthet for vald, och arbetsrelaterad hélsa i rennaringen. Covid-19 relaterade fragor ska
tilldaggas. Redan insamlade data fran Norrland och nationella HLV-undersdkningar kommer att anvandas for
att jamféra med den icke-samiska befolkningen. Ett kompletterande etiskt godkdannande kommer sedan att
efterstravas.

Projektet kommer inte bara bidra till 6kad kunskap om samers halsa i Sverige, utan kommer ocksa att
placera denna kunskap i ett storre internationellt ssmmanhang om hélsa i Sapmi, i den vidare arktiska
regionen, och om halsan bland urfolk i héginkomstlander. Dessutom kommer projektet att bidra till
kunskap som ar relevant for jamlik halsa mer generellt, och darmed bidra till det nationella folkhalsomalet
att sluta de undvikbara héalsoklyftorna inom en generation.

Vad dr det vetenskapliga syftet med projektet?

Det 6vergripande syftet ar att undersoka halsotillstandet och hélso-och sjukvardsanvandande bland
renskotande- och icke-renskotare samer i Sverige, och att undersoka sociala bestamningsfaktorer for
samers halsa och sjukvardsanvandning.

Vilka ar de vetenskapliga fragestallningarna?

1. Att undersoka forekomsten av 6vergripande sjalvrapporterad halsa hos samer (renskétande och icke-
renskétande, man och kvinnor);

2. Att undersoka forekomsten av nedsatt psykiskt valbefinnande och sjalvmordsbeteende (idéer och
forsok) hos samer (renskétande och icke-renskdétande, man och kvinnor);

3. Att undersoka anvandning av halso-och sjukvard hos samer (renskdtande och icke-renskétande, man och
kvinnor);

4. Att identifiera individuella och kontextuella sociala determinanter for 6vergripande sjalvrapporterad
hélsa, psykisk ohalsa och tillgang till halso-och sjukvard bland samer i Sverige.
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4,

4.1.

Metod

Redogor for metod inkl. proceduren, tekniken eller behandlingen.

Detta projekt ar en befolkningsbaserad enkatundersokning kopplad till befolkningsregister for att lanka
sjalvrapporterade data till socioekonomiska faktorer.

Studiepopulation

| Sverige ar det inte maojligt att direkt identifiera olika etniska grupper i nationella befolkningsregister.
Darfor kommer vi att tillampa samma indirekta strategi som tidigare har utvecklats for att identifiera den
samiska befolkningen for epidemiologiska studier. Registerkonstruktionen utgar fran de tva definitionerna
av samisk identitet som anges i svensk lag. Den ena anvands for att reglera ratten till renskotsel och den
andra ratten att rosta vid valet till samiska parlamentet (Sametinget). Enligt dessa definitioner kommer
samer att identifieras i SCB:s yrkesregister (renskotare), Sametingets renmarkesregister och i
Sametingsrostlangden (omfattar bade renskotande och icke-renskétande) fran 2020 (den preliminéara
rostlangden infor Sametingsvalet 16 maj 2021 faststalls senast 15 november 2020).

Alla samer 18-84 ar som identifierats i dessa register kommer att inkluderas. SCB ansvarar for urvalet av
studiepopulationen och insamlingen av data, inklusive kopplingar mellan personuppgifterna fran de olika
registren (ex. uppdaterad adress, inkomstuppgifter etc). Det avidentifierade materialet, med
personnummer ersatt av I6pnummer och kodnyckel sparad av SCB, kommer darefter att férvaras vid
Institutionen for Epidemiologi och Global hdlsa, Umea universitet.

Efter godkand etikprévning kommer handlaggare kontaktas vid respektive registerhallare for forberedelse
av uttagsansokan, sammanstallning och samkdrning av data. Forfragan till registerhallare planeras skickas i
December 2020. Nar samkoérningen ar klar vilket tar ca tva manader, kommer SCB att skicka enkaterna till
de valda deltagarna. Cirka tre manader har berdknats att denna process kommer att ta. SCB kommer att
anonymisera uppgifterna och data kan sedan dverlamnas till huvudansvarig forskare enligt
overenskommelse.

Enkat- och registerdata

En pilotstudie planeras genomféras i november 2020 for att kontrollera att upplagget av studien och de
specifika fragorna ar fungerande. Projektet kommer att samla in information om allmant halsotillstand,
psykisk hdlsa och vardanvandande hos deltagarna (syfte 1-3), samt forklarande faktorer (syfte 4).
Frageformuldret kommer att baseras pa folkhadlsoundersékning “Halsa pa lika villkor” som
Folkhalsomyndigheten genomfor varje/vartannat ar nationellt pa ett urval om ca 10,000 individer. |
frageformularet finns avsnitt om allmanna halsosymtom, mental halsa och sjalvmordsbeteende,
livsstilsfaktorer (rokning, snus, alkohol, fysisk traning, kost), anvandning av hélso-och sjukvard och sociala
relationer. Enkaten kommer kompletteras med ett antal fragor som mer specifikt fangar samers
livssituation, inklusive bakgrund (samisk identitet, sprakkunskap) och olika former av halsa, bland annat
kring sjalvmordsproblematik, diskriminering och rasism, méten med halso- och sjukvarden, utsatthet for
vald, och arbetsrelaterad hélsa i rennaringen. Covid-19 relaterade fragor ska tillaggas. Enkaten aterfinns i
bilaga 6.

Utover uppgifter i enkat kommer information om ytterligare faktorer som kan forklara ojamlikheter samlas
in fran befolkningsregister (SCB): demografisk (fédelseort, kommun/region, civilstand) och socioekonomisk
(inkomst, utbildning, yrke, arbetssektor, bidrag, sjuk- och aktivitetsersattning), samt kontextuella
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4.2.

4.3.

indikatorer aggregerade pa kommun- och regionniva (ex. gini-index, ekonomisk tillvaxt, arbetsloshet,
utbildning, ruralitet). De registervariabler som kommer inhamtas aterfinns i Bilaga 7.

Dataanalys och statistik

For syfte 1-3 kommer flera analytiska tillvagagangssatt att beaktas betraffande olika halsoutfall.
Prevalenskvot och prevalensdifferenser, stratifierade efter kon och justerade for potentiella
forvaxlingsfaktorer (konfounders), kommer att berdknas med regressionsmodeller for att undersdka de
absoluta och relativa ojamlikheterna i halsa mellan ren- och icke-renskotare.

Sambandet mellan halsa och sjukvardutfall och de enskilda socioekonomiska, demografiska och
kontextuella variablerna (syfte 4) kommer att analyseras med hjalp av en flernivamodell dar kommun och
region kommer att inkluderas som slumpmassiga effekter i modellen.

Redogér for pa vilket sdtt metoden skiljer sig fran klinisk rutin eller den ordinarie behandlingen.

Inte aktuellt da det ror sig om en befolkningsbaserad enkatstudie.

Redogor for tidigare erfarenheter (egna och/eller andras) av den anvinda proceduren, tekniken eller
behandlingen.

Huvudansvarig forskare och 6vriga medverkande forskare har stor erfarenhet av forskning om ojamlikheter
i halsa, befolkningsbaserade enkatstudier, registerforskning, och relevanta statistiska analysmetoder. De ar
vana att anvanda ”Halsa pa lika villkor” (HLV)-undersokningen, bade regionalt och nationellt. Féljande ar
ett urval av relevanta publikationer dar HLV har anvants:

Degerlund Maldi K, San Sebastian M, Gustafsson PE, Jonsson F. Widespread and widely widening?
Examining absolute socioeconomic health inequalities in northern Sweden across twelve health indicators.
Int J Equity Health. 2019 Dec 18;18(1):197. doi: 10.1186/s12939-019-1100-5.

Jonsson F, Goicolea I, San Sebastian M. Rural-urban differences in health among youth in northern Sweden:
an outcome-wide epidemiological approach. Int J Circumpolar Health. 2019 Dec;78(1):1640015.

Szilcz M, Mosquera PA, San Sebastian M, Gustafsson PE. Income inequalities in leisure time physical
inactivity in northern Sweden: A decomposition analysis. Scand J Public Health. 2019 Jan
11:1403494818812647

Boldis BV, San Sebastian M, Gustafsson PE. Unsafe and unequal: a decomposition analysis of income
inequalities in fear of crime in northern Sweden. Int J Equity Health 2018; 17(1):110.

San Sebastidan M, Mosquera PA, Gustafsson PE. Whose income is more important: mine, yours or ours?
Income inequality and mental health in northern Sweden. Eur J Public Health 2018; 28(6): 1056-1061
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5.

5.1.

5.2.

5.3.

Tidsplan

Forvdntat startdatum for projektet:

Januari 2021

Forvantat slutdatum for projektet:

December 2024

Tidsplan for de olika delar som ingar i projektet:

Pilotstudie: november 2020

Datalankning bland register av SCB och Sametinget: dec-jan 2020-1
Datainsamling: mars-juni 2021

Datalankning bland register av SCB: juli-sep 2021

Stadning och analys av data: okt 2021-juni 2022

Artikel - och rapportskrivande: juli 2022— december 2024
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6.

6.1.

6.2.

6.3.

6.4.

Datainsamling

Redogor for datainsamling och datas karaktar.

Samer kommer att identifieras i SCB:s yrkesregister (renskotare), Sametingets renmarkesregister och i
Sametingsrostlangden (omfattar bade renskotande och icke-renskdtande) fran 2020 (den preliminara
rostlangden infor Sametingsvalet 16 maj 2021 faststalls senast 15 november 2020).

Alla samer 18-84 ar som identifierats i dessa register kommer att inkluderas. SCB ansvarar for urvalet av
studiepopulationen och insamlingen av data, inklusive kopplingar mellan personuppgifterna fran de olika
registren (ex. uppdaterad adress, inkomstuppgifter etc). Det avidentifierade materialet, med
personnummer ersatt av I6pnummer och kodnyckel sparad av SCB, kommer darefter att férvaras vid
Institutionen for Epidemiologi och Global halsa, Umea universitet.

Redogor for det statistiska underlaget for studiepopulationen/ undersdkningsmaterialets storlek.

Den aktuella studien kommer omfatta svenska samer identifierade genom Sametingsrostlangden

(forvantat antal 8,000) samt renskétande och rendgande samer som inte ingar i rostlangden (forvantat
antal 2,000). Till féljd av den stora studiepopulationen, det faktum att en det rér sig om en
totalpopulationsundersokning, och att syftena ror bredare sjukdomsmaonster i befolkningen ar berakning av
statistisk styrka inte relevant.

Hur kommer undersékningsprocedurerna att dokumenteras?

SCB ansvarar for identifiering av studiepopulation, insamling av enkatdata, och koppling mellan enkat- och
personuppgifter, och kommer forfarandet i en rapport till bestallande forskare.

Vi kommer att anvanda en I6senordskyddad webbaserad platform som Umea universitet tillhandahaller
(Onedrive). Har samlas dokumentation kring projektledning och forskningsaktiviteter. Alla projektets
medlemmar (inklusive referensgrupp) kommer ges tillgang till plattformen, dar dokument sasom
projektplan, forskningsprotokoll, tidsplan och nyheter kan delas in en avgransad miljo.

Procedurerna for datainsamling kommer att dokumenteras for varje delstudie genom en loggbok. | denna
dokumentation ingar dven att proceduren gallande fragestallningar, kriterier fér urval av
forskningspersoner och principer for analyser i respektive studie beskrivs. Om forandringar i planering gors
kommer dokumentet kontinuerligt uppdateras under projekttiden.

Hur kommer insamlad data att hanteras och forvaras?

All data kommer levereras till ansvarig forskare pseudonymiserade; med personnummer ersatt med
[6pnummer innan leverans till bestallande forskare och med identitetskod sparad av Statistiska
Centralbyran. Kodnyckel kommer att sparas av SCB i fyra ar, enligt myndighetens sdkerhetsrutiner, for att
mojliggora kompletteringar och for framtida langtidsuppfoljning av samma population. Ingen medverkande
forskare i det aktuella projektet kommer alltsa ha tillgang till kodnyckel.

Data kommer att hanteras och lagras i enlighet med EU:s allmadnna databeskrivningsférordning 2016/679
(GDPR) som tradde i kraft i maj 2018, enligt Umea Universitets policy. Datamaterialet kommer lagras pa
universitetets l6senordskyddade persondatorer. En analysplan kommer att formuleras och enbart forskare
ur forskargruppen kommer att beviljas tillgang till data efter att analysplan har godkants.
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Forskarlaget foljer "Bevarande och Gallringsplanen for forskningsmaterial” vid Umea universitet (Rektors
beslut 2001-03.06). Insamlade data kommer att sparas i enlighet med arkivlagen.
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7.

7.1.

7.2,

7.3.

7.4.

Etiska overvaganden

Vilka risker kan ett deltagande medféra for de forskningspersoner som ingar i forskningsprojektet?

Inga direkta risker avseende fysisk eller psykisk skada, smarta eller obehag for forskningspersonerna
forvantas. Fragor om halsa, livssituation och erfarenheter kan emellertid upplevas som kansliga och
integritetskrankande av forskningspersoner och mojligen darigenom innebéra latt obehag. Fragorna som
ingar i enkaten ar vanligt forekommande och anvands rutinmassigt inom halsoforskning och av svenska
myndigheter for folkhalsobevakning. For att minimera risken for obehag kommer alla deltagare fa
kontaktuppgifter till forskningsledaren och SCB om fragor eller funderingar skulle dyka upp.

Data kommer vara pseudonymiserade och forskarna kommer inte ha tillgang till kodnyckel, och kommer
heller inte ha nagon relation till, eller kontakt med, forskningspersonerna eftersom enkatutskicket
administreras av SCB. Studiepopulationen kommer vidare vara tamligen stor, uppskattningsvis 10,000
individer. Personuppgifter i form av kontaktuppgifter kommer inte samlas in i projektet utanfor
administrering av enkatutskicket, varfor risken for integritetskrankning av forskningspersonerna
sammantaget bedoms som liten. En risk som maste beaktas ar dock risken for bakatidentifiering av
individer. Den samiska populationen ar delvis utspridd éver landet, och identifiering av enskilda kan i vissa
fall vara maijlig till f6ljd av kombinationen av exempelvis demografiska variabler sasom alder och
boendekommun. Analyser och redovisning av resultat kommer dock enbart géras pa gruppniva, och
enskilda personer kommer darfor inte ga att identifiera i redovisade resultat utanfor forskargruppen.

Vilken nytta kan ett deltagande medfora for de forskningspersoner som ingar i forskningsprojektet?

Projektet forvantas inte innebara nagon direkt nytta for forskningspersonerna. Daremot avser projektet att
kunna bista med samhallsnyttig kunskap som kan vara till indirekt nytta for forskningspersonerna genom
forbattrat underlag for folkhalso- och halsovardspolicy for den samiska befolkningen i Sverige.

Gor en vardering av forhallandet mellan riskerna och nyttan av projektet.

Var bedomning ar att projektets potentiella nytta klart 6vervager riskerna i detta projekt. Projektet bor
dessutom ses i relation till Helsingforsdeklarationen, da det bade uppmarksammar en underrepresenterad
och sarbar grupp (samerna) men dven bidrar med praktisk kunskap kring hur deras halsa ar och hur den
kan forbattras. Dessutom forefaller riskerna for deltagarna vara sma med tanke pa att i) de inte ar i
beroendestallning till forskargruppen, ii) studieuppldgget och enkatinnehallet &r valanvant inom forskning
och av myndigheter, samt iii) konfidentialitet, i samrad med deltagarna, garanteras i hantering och
publicering av material.

Beskriv hur projektet har utformats for att minimera riskerna fér forskningspersonerna.

De forskare som genomfor studierna kommer att vara kunniga i de metoder som anvands, och beakta de
etiska aspekter som aktualiseras i denna typ av forskning.
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7.5.

| samband med inbjudan att delta i studien kommer deltagarna att fa skriftlig information om studien.
Forskningspersonerna kommer fa skriftliga kontaktuppgifter till ansvarig forskare for att ge basta
forutsattningar for kontakt om fragor uppstar eller om samtycket 6nskas dras tillbaka efter
datainsamlingstillfallet, eller om fragor dyker upp efter datainsamlingstillfallet.

Konfidentialitet kommer garanteras genom att forskarna endast arbetar med kodat material och dar
uppgifter som kan medfora indirekt identifiering har begransats; exempelvis anvands
bostadskommun/region istallet for detaljerat bostadsomrade for karakterisering av forskningspersonernas
kontextuella sammanhang. Dessutom kommer resultat presenteras pa grupp- och inte individniva.

Identifiera och precisera om eventuella etiska problem (nackdelar/fordelar) kan uppsta i ett vidare perspektiv
genom forskningsprojektet.

Etniskt ursprung ar en kanslig personuppgift som av tradition inte registrerats av svenska myndigheter och
finns darfor inte att tillga i Sveriges i ovrigt innehallsrika befolkningsregister. Det kan ses som ett etiskt
problem att trots denna princip genomfora registerforskning utifran etniskt ursprung genom indirekt och
approximativ kategorisering utifran kombinationen av flera register. A andra sidan kan det ses som ett
etiskt problem att Sveriges urfolk, till skillnad fran urfolk i de flesta andra delar av varlden, inte beretts
mojlighet att registrera sin etnicitet i register som ar centrala som kunskapsunderlag for politiskt
beslutsfattande. Satillvida utgor den nu aktuella studien en medelvag, dar vi genom sammankoppling av
befintliga register mojliggor att framskaffa kunskap om samernas halsotillstand i Sverige. Sadan kunskap
utgor en forutsattning for utformning av folkhalso- social- och sjukvardspolicy pa satt som leder till
forbattrad halsa hos samer, och minskade ohalsoklyftor i Sverige, vilket ar det langsiktiga malet med den
forskning dar den aktuella studien utgor ett exempel. Eftersom inga befolkningsbaserade halsostudier har
genomforts bland samerna i Sverige under de senaste 10 aren kravs det snabbt en uppdaterad information
om vissa dimensioner av deras halsa.

FN:s sarskilda ombud Paul Hunt har papekat att det ar praktiskt omojligt att forbattra
ursprungsbefolkningars situation om exakta halsodata inte finns tillgangliga. Det 4r mot denna bakgrund
det kan ses som oetiskt att avsta fran forskning om denna sarbara minoritetsgrupp.

En forutsattning for att pa ett etiskt forsvarbart satt undersoka samernas halsotillstand ar att det finns stod
for detta hos det samiska folket. | detta fall finns ett samarbetsavtal kring halsoforskning mellan
Institutionen for Epidemiologi och Global Halsa och Sdmiid Riikasearvi (Svenska Samernas Riksforbund,
SSR), som representerarar sveriges samebyar (renskotande samer) och samefdreningar. Sametinget
(Sveriges samisk
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8.

8.1.

8.2.

8.3.

8.4.

8.5.

8.6.

8.7.

Forskningspersoner

Hur gors urvalet av forskningspersoner?

| Sverige ar det inte maojligt att identifiera olika etniska grupper direkt i nationella befolkningsregister.
Darfor kommer vi att tillampa den strategi som har tidigare utvecklats for att indirekt identifiera den
samiska befolkningen. Registerkonstruktionen utgar fran de tva definitionerna av samisk identitet som
anges i svensk lag. Den ena anvands for att reglera ratten till hjordrenar och den andra att rosta vid valet till
samiska parlamentet (Sametinget). Enligt dessa definitioner kommer samer att identifieras i SCBs
yrkesregister (renskotare), Sametingets renmarkesregistret och i Sametingsrostlangden (inkluderar bade
renskotare och icke-renskotare) fran 2021 (det sista valaret).

Alla samer 18-84 ar som identifierats i dessa register kommer att inkluderas. SCB ansvarar for urvalet och
insamlingen av data.

Hur manga forskningspersoner kommer att inkluderas i forskningsprojektet?

Uppskattningsvis 10,000 personer.

Vilka urvalskriterier kommer att anvandas for inklusion?

Samer 18-84 alder registrerade som renskotare i SCBs yrkesregister, Sametingets renmarkesregister eller i
Sametingsrostlangden.

Vilka urvalskriterier kommer att anvandas for exklusion?

Samer aldre dn 84 ar som finns i de tre registren.

Ange relationen mellan forskare och forskningspersonerna.

Ingen.

Vilket forsakringsskydd finns for de forskningspersoner som deltar i forskningsprojektet?

Vi bedémer att det inte behovs nagon extra forsakring for deltagande i projektet, da deltagarna inte utsatts
for nagon risk i samband med forskningen.

Redogor for den beredskap som finns for att hantera ovantade bifynd eller hdndelser under
forskningsprocessen som kan dventyra forskningspersonernas sdkerhet.

Vi férvantar oss inte nagra ovantade bifynd eller handelser som kan dventyra forskningspersonernas
sakerhet. Daremot kan ovantade kanslomassiga reaktioner uppsta i samband med olika fragor i enkaten.
Vid sadana reaktioner har forskaren en beredskap att stédja forskningspersonerna i att komma i kontakt
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8.8.

9.

8.8.1.

9.1.

9.1.1.

9.1.2.

med stodinstans eller vid behov halso- och sjukvard. | informationsbrev till forskningspersonerna lamnas
aven kontaktuppgifter till den person som ar huvudforskare, samt till samiska projektmedarbetare. Vid
reaktioner som uppstar i efterhand kan aven dessa personer kontaktas. Deltagare ges ocksa mojlighet att
kontakta en samisk projektmedarbetare, vilket kan bidra till att sanka troskeln for enskilda deltagare att ta
kontakt.

Dessa uppgifter sakerstaller aven att deltagarna kan avbryta sin medverkan i efterhand om de sa 6nskar.

Kommer ekonomisk erséattning eller andra formaner betalas ut till forskningspersonerna?

Nej
Vilken ekonomisk ersattning kommer betalas ut och nar?
Ej relevant.

Information och samtycke

Kommer forskningspersonerna att informeras om forskningsprojektet och tillfragas om de vill vara med eller
inte?

Ja

Hur, nér (i vilket skede) och av vem informeras och tillfragas forskningspersonerna?

Potentiella deltagare kommer rekryteras av SCB baserat pa yrkesregister, Sametingets
renmarkesregister och Sametingsrostlangden. Nar dessa personer identifieras kommer de fa ett brev till
sin folkbokforingsadress innehallande information om studien, inbjudan till medverkan och
samtyckeshandling att returnera. Detta for att varje deltagare ska fa tid att fundera om hen vill eller kan
delta i studien. Om svar uteblir kommer de vid ett tillfdlle kontaktas igen via post.

Endast deltagare som ar 18-84 ar kommer att tillfragas om att delta i studien och skriftligt informerat
samtycke kommer samlas in fran samtliga deltagare.

Motivera varfor forskningspersonerna inte ska informeras och tillfragas.

Ej relevant.
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9.2.

9.2.1.

9.3.

9.3.1.

9.3.2.

Kommer barn under 18 ar att inga i forskningsprojektet?
Fér barn under 15 ar mdste barnets samtliga vardnadshavare ge sin tilldtelse (samtycka) till att barnet far
delta i forskningsprojektet.

Barn mellan 15 och 18 dr, som inser vad forskningen innebdr foér hans eller hennes del, ska informeras om
och ldmna eget samtycke till forskningen. | andra fall ska barnets samtliga vardnadshavare ge sin tillatelse
(samtycka) till att barnet fdr delta i forskningsprojektet.

Forskningen far, trots vardnadshavarnas tillatelse (samtycke) inte utféras om barnet motsdtter sig att
forskningen utférs.
Nej
[Om Ja 9.2] Ange barnens alder.
Max 500 tecken
Kommer forskningspersoner, vars mening pa grund av sjukdom, psykisk stérning, férsvagat halsotillstand eller
nagot annat liknande forhallande inte kan inhdmtas, att inga i forskningsprojektet?
Ange om forskningsprojektet kommer involvera personer som sjélva inte kan samtycka till sitt eget
deltagande p.g.a. sjukdom, psykisk stérning, férsvagat hdlsotillstand eller liknande tillstand.
Nej
[Om Ja 9.3] Motivera varfor denna grupp av forskningspersoner ska inga i projektet.
Forskning utan samtycke pd denna grupp av forskningspersoner far endast utféras om forskningen
férvdntas ge en kunskap som inte dr méjlig att fGd genom forskning med samtycke.
Forskningen ska dessutom férvéntas leda till direkt nytta for forskningspersonen. Alternativt ska
forskningen bidra till ett resultat som kan vara till nytta for forskningspersonen eller annan som lider av
samma eller liknande sjukdom eller tillstand samt innebdra en obetydlig risk fér skada eller obehag fér
forskningspersonen. Forskningspersonen ska sa langt som méjligt informeras personligen om
forskningen.
Samrad ska ske med ndrmaste anhérig. Samrdd ska ocksa ske med god man eller férvaltare om frdgan
ingér i uppdraget som god man eller férvaltare. Forskningen far inte utféras om forskningspersonen i
ndgon form ger uttryck for att inte vilja delta eller om ndgon av dem som samrad har skett med
motsditter sig inférandet.
Max 2000 tecken

[Om Ja 9.3] Beskriv hur samrad med narmaste anhérig, god man eller férvaltare kommer att ske.

Vid forskning pd forskningspersoner, vars mening inte gar att inhdmta, ska samrdd ske med ndrmaste
anhérig som ska fGd méjlighet att motsdtta sig deltagandet. Samrdd ska ske med god man eller
férvaltare om frdgan ingadr i uppdraget som god man eller férvaltare.

Max 2000 tecken
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10. Registeruppgifter

10.1. Kommer projektet att begira ut uppgifter fran ett befintligt register?

Ja

10.1.1. Ur vilket eller vilka register kommer uppgifterna att begaras?

Yrkesregistret for renskotare (SCB), renmarkesregister (Sametinget) och rostlangden for sametingsval

(Sametinget). Befolkningsregister (SCB) for demografisk och socioekonomisk samt kontextuella
indikatorer

10.1.2. Vilka uppgifter kommer att begaras ut och varfér?

Yrkesregister (renskotare), Sametingets renmarkesregister och i Sametingsrostlangden behovs for att
identifiera befolkningen.

Information om ytterligare faktorer som kan forklara ojamlikheter behovs fran befolkningsregister
(SCB): demografisk (fodelseort, kommun/region, civilstand) och socioekonomisk (inkomst, utbildning,
yrke, arbetssektor, bidrag, sjuk- och aktivitetsersattning), samt kontextuella indikatorer aggregerade pa
kommun- och regionniva (ex. gini-index, ekonomisk tillvaxt, arbetsloshet, utbildning, ruralitet).
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11. Resultat fran djurforsok

11.1. Finns det relevanta resultat fran djurforsok?
Nej
11.1.1. Redogor for resultaten av djurforséken
Max 4500 tecken
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12.

12.1.

12.2.

12.3.

12.4.

REDOVISNING AV RESULTAT

Hur garanteras tillgang till data for forskningshuvudmannen och medverkande forskare?

Ansvarig forskare har redan fatt tillstand fran Sametinget till att anvanda rostlangden for Sametingsvalet
(som forvaltas av lansstyrelsen i Norrbotten) och renmarkesregistret. Miguel San Sebastian (ansvarig
forskare) har verenskommit med forskargruppen om tillgang till data.

Vem eller vilka ansvarar fér databearbetning och skriftlig redovisning av resultaten?

Forskargruppen ar ansvarig for att hantera data och sprida information genom vetenskapliga publikationer.
Under projektets gang kan masterstudenter under en begransad tidsperiod ges tillgang till data for
masteruppsatser. Denna medverkan kommer dock ske under éversyn av forskargruppen och ansvarig
forskare, som bar det yttersta ansvaret for databearbetning och den skriftliga redovisningen av projektet.

Hur och nér planeras resultaten att offentliggéras?

Resultaten fran projektet kommer att offentliggoras i referentgranskade publikationer i open access-
tidskrifter.

Resultaten kommer ocksa offentliggéras vid nationella och internationella konferenser. Projektets
forskargrupp kommer sprida resultaten till nationella och regionala beslutsfattare och i media.

En popularvetenskaplig rapport kommer ocksa att sammanstallas for att delas med berérda intressenter
och allmanheten. Presentationer kan ocksa komma att erbjudas i samiska sammanhang pa lokal, regional,
nationell och internationell niva, inklusive vid Svenska Samernas Riksforbunds arliga moten och
Sametingets plenumssammankomster.

Pa vilket sétt garanteras forskningspersonernas rétt till integritet nir materialet offentliggors?

Resultaten kommer vid publicering presenteras pa gruppniva pa ett sadant satt att forskningspersonerna
inte kommer att kunna identifieras. Inga personuppgifter kommer att presenteras i publikationer eller
presentationer av resultat.
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13. EKONOMISKA FORHALLANDEN

13.1. Redovisa eventuella ekonomiska 6verenskommelser med bidragsgivare eller andra finansidrer (namn och
belopp).

Datainsamling och analys kommer att finansieras av Institutionen for Epidemiologi och Global Halsa, Umea
universitet. Forskningsfinansiering i form av projektbidrag kommer att sokas fran vetenskapliga
anslagsgivare.

13.2. Redovisa forskningshuvudmannens, huvudansvarig forskares och medverkande forskares egna ekonomiska
intressen.

Det finns inga intressekonflikter kring denna studie hos forskargruppen.
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