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1e Karolinska

Institutet

Information till forskningspersoner - vardnadshavare till ungdomar 13-14 ar

Vi vill fradga dig om deltagande i en forskningsstudie. Har far du information om
studien och vad det innebar att delta som ungdom och som vardnadshavare.

Vad ar det for studie och vad handlar den om?

PEDALS-studien undersoéker hur manga ungdomar i Sverige som har psykisk
ohalsa. Studien undersoker bade lattare psykiska besvar som oro och
nedstamdhet, men ocksa diagnoser som till exempel depression. Studien
undersdker dven vilket stéd som ungdomar énskar fér psykisk ohélsa, vad
foraldrar tycker, och vad psykologer och lakare tycker. Till sist underséker
studien ocksa moijliga orsaker till psykisk ohalsa, som till exempel sémnbesvar,
mobbning eller hur ungdomar anvander sociala medier. Din ungdoms skolklass ar
slumpmassigt utvald till att delta i studien.

Forskningshuvudman fér studien ar Karolinska institutet (KI). Med
forskningshuvudman menas den organisation som ar ansvarig for studien.
Ansokan ar godkand av Etikpréovningsmyndigheten, diarienummer fér prévningen
hos Etikpréovningsmyndigheten ar 2023-05934-01.

Hur gér studien till?

Din ungdom och du som vardnadshavare kommer att fa svara pa digitala enkater
vid olika tidpunkter. For att du ska kunna delta och svara pa enkéater behéver du
samtycka till forskningen nedan.

Om du 6nskar att din ungdom inte deltar i studien, behdver du meddela oss det
nedan. | annat fall tillfrégas din ungdom om samtycke pa dagen da vi genomfor
enkéaterna pa skolan.

Enkaterna handlar om din ungdoms psykiska halsa, mojliga orsaker, och
eventuella behov av stéd. Din ungdom gér enkéten under skoltid. En personal i
skolan kommer att vara med néar din ungdom svarar pa fragorna men kommer
inte titta pa svaren. Om din ungdom inte kan vara med dagen som enkaterna
gors kan ungdomen fa goéra enkaten hemifran. Det tar mellan 45-120 minuter att

svara pa enkaterna.
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Efter att din ungdom fyllt i enkaterna kommer du via e-post och sms att fa en
lank som du anvénder fér att besvara din enkat. Vi bedémer att det tar ungefar
45-120 minuter for dig att gora enkaten. Det gar bra att pausa under tiden och
fortsatta senare. Efter ett och tva ar kommer din ungdom och du fa méjlighet att
fylla i enkaterna igen. Enkaten efter ett &r ar kortare (cirka 15 minuter), och efter
tva ar likadan som vid férsta tillfallet (cirka 45-120 minuter).

Som ett komplement till enkaterna kommer forskarna att félja ungdomen i
nationella administrativa register tills att hen ar 30 ar. Det innefattar uppgifter
om ungdomens fédelseland, tidigare och framtida vard for psykisk ohélsa, samt
framtida uppgifter om utbildning, arbete, inkomst, och brottslighet.

For att battre forstd ungdomars psykiska ohéalsa och dess orsaker behover vi
kanna till uppvaxtmiljén. Vi behdéver darmed dven hadmta vissa uppgifter om dig
fran dessa register. Det innefattar uppgifter om fédelseland, boendeort, inkomst,
utbildning, utbildningsgrad, och vard fér psykisk ohalsa.

Madjliga foljder och risker med att delta i studien

Vi beddmer att det inte finns nagra halsorisker med att delta i studien. Daremot
handlar en del av fragorna i enkaterna om att vara utsatt fér traumatiska
handelser, vald, sjalvskada och andra kénsliga omraden vilket kan upplevas
jobbigt att svara pa. Om din ungdom skulle uppleva obehag av att delta i
studien, kommer ungdomen informeras om hur hen kan komma i kontakt med
elevhalsan for stod. Om du upplever obehag av att svara pa fragorna, kom ihag
att ditt deltagande ar frivilligt och att du nér som helst kan vélja att avbryta att

svara pa fragorna.

Andra elever, personal pa skolan kommer inte se ungdomens (eller dina) svar. Du
kommer inte heller att fa ta del av din ungdoms svar. Men, om vi utifran
ungdomens svar bedémer att det finns allvarlig risk for livshotande skada ar vi
skyldiga att bryta sekretessen. Vi kommer da kontakta er for att hjalpa er hur ni
kan komma i kontakt med hjalp.

Vad hander med ungdomens och mina uppgifter?

Studien kommer att samla in och registrera information om din ungdom och om
dig. Information samlas in med hjélp av enkéter och administrativa register for
att vi ska kunna undersdéka férekomsten av psykisk ohéalsa, orsaker till psykisk
ohélsa, och eventuella stédbehov. Era uppgifter skyddas genom att
personnummer och namn ersatts med en kod. Kodnyckeln som kopplar
uppgifter till er som personer férvaras sékert sa att inte obehoriga kan ta del av
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den. Studiens resultat presenteras enbart pa gruppniva, enskilda individer
kommer alltsa aldrig att beskrivas.

Behandlingen av personuppgifter gors enligt den rattsliga grunden
allmanintresse. Uppgifterna lagras p3, av Karolinska Institutet, godkanda system
som ar sékerhetsklassade for lagring av kénsliga personuppgifter och era svar
och resultat kommer att behandlas sa att inte obehoriga kan ta del av dem.
Uppgifterna sparas i enlighet med géallande lagstiftning och Karolinska Institutets
interna regler.

Kodad data kan komma att delas bade inom och utanfér EU/EES, och sker da
enligt géllande lagstiftning. Ansvarig f6r dina personuppgifter ar Karolinska
institutet. Enligt EU:s dataskyddsférordning har du ratt att kostnadsfritt ta del av
de uppgifter om dig som hanteras i studien och vid behov fa eventuella fel
rattade. Du kan ocksa begéara att uppgifter om dig raderas samt att
behandlingen av dina personuppgifter begransas. Ratten till radering och till
begréansning av behandling av personuppgifter géller dock inte nar uppgifterna ar
nédvandiga for den aktuella forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna ska du
kontakta huvudansvarig forskare fér studien Christina Dalman
(christina.dalman@ki.se, 072-242 68 92). Behéver du komma i kontakt med
Karolinska Institutets dataskyddsombud Mats Gustavsson, anvand
funktionsadressen dataskyddsombud@ki.se eller ring 08-524 864 73. Om du ar
missnojd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att ge klagomal till

Integritetsskyddsmyndigheten, som &r en tillsynsmyndighet. Las mer pa

Integritetskyddsmyndighetens hemsida, https://www.imy.se/klagomal eller
kontakta dem via e-post imuy@imy.se eller telefon 08-657 61 OO.

Hur far jag information om resultatet av projektet?

Resultaten presenteras pa projektets hemsida pa Karolinska institutet och via de
organisationer som ar samarbetsparter i projektet, Bris, TILIA, Friends, och MIND,
samt i i vetenskapliga tidskrifter.

Forsékring och ersattning

Din ungdom ar férsakrad via er kommun. Som ersattning fér deltagande i studien
kommer ungdomen att fa en biobiljett efter att hen tillfragats att delta i studien,
sedan ett presentkort vart 200 kronor vid vartdera tillfallet nér hen gér enkaten
efter ett &r och tva ar. Ingen ersattning utgar for ditt deltagande.
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Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande é&r frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta
deltagandet. Om du valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver
du inte uppge varfor.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for projektet
(se nedan).

Ansvariga for projektet?
Ansvarig for projektet ar: Christina Dalman, Mail: christina.dalman@ki.se
Mobil: 072-242 68 92
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