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KILLAGANDE

Ersta Skondal Hoégskola
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Box 21062

418 04 Goteborg

OVERKLAGAT BESLUT
Regionala etikprévningsnamndens i Goteborg, avdelningen for 6vrig forskning, beslut den 29
september 2014, dnr 621-14.

SAKEN
Prévning enligt lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor

(etikprovningslagen).

Projekttitel: Utbredning av och riskfaktorer for vald mot personer inom personkrets 1 i LSS.

Regionala etikprévningsndmndens beslut se Bilaga

Enligt sokanden dr personer som ryms inom personkrets 1 1 LSS-lagstiftningen, dvs. personer
med utvecklingsstérning, autism och autismliknande tillstand, vanligen underrepresenterade i
epidemiologiska studier. Detta antas av forskargruppen — atminstone delvis — bero pa dessa
personers svérigheter att vara delaktiga och — pa egna villkor — sjdlvstindigt besvara
traditionella enkater. For att forbattra maojligheten for denna malgrupp att forstd och besvara
fragor avser man inom det nu aktuella projektet att utveckla tekniska hjdlpmedel och
datorprogram.

Fragorna i den aktuella forskningen uppges vara i vilken utstrdckning gruppen av personer
med utvecklingsstorning, autism och autismliknande tillstind &r utsatta for vald, vilka i sa fall
forévarna dr, hur valdet ser ut, vilka konsekvenser véldet far och vad som kan goras for att
forhindra saddant vald. Studien planeras genomforas i tre steg. Forst avser man att ta fram ett
mitinstrument, som fungerar fér malgruppen, kring frdgor om vald. Maitinstrumentet ska
provas utgdende ifran dels vunna erfarenheter av att stdlla frdgor till personer med
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utvecklingsstorning, dels andra forskares fragor om vald, men dessa ska uttryckas sd att
malgruppen forstdr dem. Dessutom ska fragorna kompletteras med sddana som #r specifika
for malgruppen. Steg tva dr en pilotstudie i ett urval av kommuners habiliteringar. I sista
steget sker kvalitativa intervjuer av personer som utsatts for vald.

Den regionala etikprovningsndmnden begérde initialt kompletterande upplysningar av
sokanden, men avslog slutligen anstkan, bl.a. med motiveringen att studien ror en utsatt
grupp och att den foreslagna enkéten innehaller ytterst kansliga fragor, dér tillvigagangssittet
innebdr att forskaren inte finns nédrvarande och kan finga upp reaktioner av oro eller obehag
hos forskningspersonerna i samband med att de besvarar frigorna. Sakforhallandet att det 1
informationsbrevet ges skriftlig hénvisning med telefonnummer till jourmottagningar
och/eller ansvarig forskare uppfattade inte ndmnden som tillrickligt skydd. Namnden ansag
att det inte heller kan ses som tillfredsstdllande att personal inom de verksamheter dér
forskningspersonerna bor eller arbetar, ska vara behjilpliga 1 rekryteringen av
forskningspersoner och/eller ge direkt stod i situationer av obehag i samband med
undersokningen, d& delar av enkéten behandlar fragor om huruvida de unga varit utsatta for
vald eller 6vergrepp av personal.

Sammantaget forklarade niamnden att den sdg s& stora forskningsetiska problem med den
planerade designen for studien att den darfor skulle avslas.

Klaganden har numera gjort en del fordndringar i den planerade forskningen. Av sdrskild
relevans — med tanke pa den regionala etikprovningsndmndens invdndningar — dr att
doktoranden kommer att vara ndrvarande hela tiden som den datorbaserade enkéten besvaras
och att forskningspersonerna kommer att rekryteras av en centralt placerad handldggare, alltsa
inte av personal inom de verksamheter dér forskningspersonerna bor eller arbetar.

Centrala etikprévningsnimndens bedémning

Enligt 9 § etikprovningslagen far forskning godkénnas bara om de risker som den kan
medfora for forskningspersonernas hilsa, sédkerhet och personliga integritet uppvigs av dess
vetenskapliga virde. Genom de fordndringar som numera gjorts 1 den planerade forskningen
har klaganden minskat de risker som den regionala etikprévningsnamnden patalat, men med
hénsyn till att det ror sig om ytterst kénsliga uppgifter kvarstar de forskningsetiska problem
som den regionala ndamnden har pétalat. I likhet med den regionala nimnden finner Centrala
etikprovningsndmnden att det finns stora forskningsetiska problem med designen for den
planerade forskningen. Fastdn fragestillningarna far anses som betydelsefulla och det kan
sdgas vara angeldget att 6ka svarsfrekvensen i enkiter riktade till den nu aktuella malgruppen,
sd maste det vara viktigt att de svar som insamlas ar korrekta. Den saken tycks emellertid inte
undersokas i projektet. Det har alltsd inte gjorts troligt att genomforandet av projektet leder till
en ndmnvard kunskapsvinst.

Vid en sammanvigd bedomning kan forskningen darfor inte godkénnas.

Centrala etikprévningsndmnden dndrar inte det 6verklagade beslutet.
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Centrala etikprovningsndmndens beslut far enligt 37 § etikprovningslagen inte dverklagas.

Detta beslut har fattats av Severin Blomstrand, Bengt Gustafsson, Lena Nislund, Peter
Hoéglund, Ingrid Sahlin, Anders Brandstrom och Ann Wennerberg efter foredragning av Peter
Hoéglund. I den slutliga handldggningen har dessutom deltagit ersittarna Carina Gunnarsson,
Bimbi Ollberg, Birgitta Hiibinette, Kjell Asplund, Jens Rydgren och kanslichefen Jérgen
Svidén.
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Projekttitel: Utbredning av och riskfaktorer for vald mot person inom personkrets 11 LSS.

Beslutsprotokoll frin sammantride med Regionala etikprovningsnimnden
i Goteborg, Avdelningen for ovrig forskning, den 29 september 2014

Foredragande: Elisabeth Bjork Bramberg

Avslis

Etikprévningsnimnden finner den foreslagna studien angelédgen, men ser inte att valda
metodiska tillvigagéngssitt (enkéter déir forskningspersonerna inte kan identifieras av
forskaren) ger forutséttningar att pa ett tillfredstéllande sétt hantera de etiska fragor som
studien vécker.

Nimndens beslut motiveras utifrin att studien ror en utsatt grupp och att den foreslagna
enk#ten innefattar ytterst kinsliga frigor, dér tillvigagangsséttet innebdr att forskaren inte
finns nérvarande och kan fnga upp reaktioner av oro eller obehag hos forskningspersonerna
i samband med att de besvarar frigorna. Att det i informationsbrevet ges skriftlig hdnvisning
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med telefonnummer till jourmottagningar och/eller till ansvarig forskare uppfattar inte
némnden som tillrickligt skydd.

Inte heller kan det ses som tillfredsstéllande att personal inom de verksamheter dar
forskningspersonerna bor eller arbetar, ska vara behjélpliga i rekryteringen av
forskningspersoner och/eller ge direkt stid i situationer av obehag i samband med

undersdkningen, da delar av enkiten behandlar frigor om huruvida de unga varit utsatta for
véld/overgrepp av personal.

Sammantaget ser nimnden s4 stora forskningsetiska problem med den planerade designen for
studien att den darfor ska avslas.

Beslutet kan 6verklagas till Centrala etikprovningsndmnden. Skrivelsen ska vara stélld till
Centrala etikprovningsnimnden men skickas till Regionala etikprovningsndmnden i
Goteborg. Overklagandet ska, forutom av projektansvarig, dven vara underskrivet av
representant for forskningshuvudmannen. I skrivelsen ska anges vilket beslut som dverklagas
och den &ndring som Ni begar Overklagandet ska ha kommit in till Regionala
etikprovningsndmnden senast tre veckor fran det att klaganden fick del av beslutet.

Att denna avskrift i transumt dverensstimmer med originalet intygar:

istrativ sekreterare




