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BESLUT Dnr O 31-2013
2013-10-30

KLAGANDE
Socialstyrelsen
106 30 Stockholm

OVERKLAGAT BESLUT
Regionala etikprévningsndmndens i Stockholm, beslut den 4 september 2013, dnr 2013/1256-
31/4.

SAKEN
Provning enligt lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser méanniskor

(etikprovningslagen).

Projekttitel: Barn med assistansersdttning.

Regionala etikprévningsndmndens beslut se Bilaga

Regeringen har gett Socialstyrelsen i1 uppdrag att bedéma hur barns mojligheter till
sjdlvstandighet, delaktighet och utveckling paverkas av att de far ekonomisk erséttning for
personlig assistans. Uppdraget uppges ha sin grund i enstaka, men allvarliga
missforhallanden, som uppmérksammats i samband med utredningen. Atgérder mot fusk och
felaktigheter med assistansersittning (SOU 20012:6).

En central del i uppdraget fran Regeringen dr att inhdmta asikter och synpunkter fran barn
som far ekonomisk ersdttning for sin personliga assistans”. I blanketten till ansokan om
etikprovning (2:2, angiende vetenskapliga fragestillningar i projektet) stiller Socialstyrelsen
ett antal fragor: “Ar det etiskt forsvarbart att intervjua barn med assistansersittning, det vill
sdga barn med grava funktionsnedsdttningar, savél fysiska som psykiska? Uppdraget
fokuserar pa barnens vardnadshavare som ocksd arbetar som personliga assistenter till sina
egna barn och hur det frimjar barnens utveckling. [ praktiken innebédr detta ett
beroendeforhéllande mellan barnen och vardnadshavarna. En forutséttning for att barnet ska
kunna avgora om det vill delta dr att barnet har fatt den information som krévs for att sitta sig
in i fragan och att barnet forstar konsekvenserna av sitt deltagande. Blir det etiskt oforsvarbart
dé intervjuaren har anmélningsskyldighet enligt socialtjdnstlagen, avseende misstanke om
barn som far illa?”

Den regionala etikprévningsndmnden har avvisat ansdkan med motiveringen att projektet
“saknar vetenskaplig fragestillning och &r ddrmed inte forskning”, och att man inte kunde ge
nagot radgivande yttrande pa underlaget.
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Klaganden skriver att Socialstyrelsen har begiért ett beslut i frigan om det kan anses som
etiskt forsvarbart att intervjua barn som har ekonomisk erséttning for personlig assistans och
hur deras mojligheter till sjdlvstdndighet, delaktighet och utveckling paverkas av det faktum
att barnens fordldrar &r personliga assistenter. Vidare pdpekas att myndigheten enligt sin
instruktion har i uppdrag att bedriva forskning inom socialtjdnstens omrade. Det framhalls
ocksa att de “etiska dilemman som myndigheten lyfter fram borde vara grund for att fatta
beslut om att det inte dr etiskt forsvarbart att intervjua barn som har stora funktionshinder ofta
i kombination med kognitiv funktionsnedséttning och svarigheter att prata”™.

Centrala etikpréovningsnimndens bedomning

Enligt 6 § etikprovningslagen ska ett godkdnnande avse ett visst projekt eller en del av ett
projekt eller en pd annat sdtt bestdmd forskning. Sadan forskning som omfattas av
etikprovningslagen, och som kriver godkénnande av etikprovningsndmnd for att fa utforas,
beskrivs 1 3—5 §§. Enligt 4 a § forordningen (2003:615) om forskning som avser ménniskor
och 2 § forordningen (2007:169) med instruktion for regionala etikprovningsndmnder, fir en
regional etikprovningsndmnd ldmna rddgivande yttrande 6ver forskning som avser méanniskor
men som inte omfattas av etikprovningslagen.

Den ansokan som Socialstyrelsen skickat in aktualiserar visserligen sadana etikfrigor som
kan forekomma inom forskning, men det ansdkningen géller kan inte gédrna betraktas som ett
forskningsprojekt i1 etikprovningslagens mening. Det finns dérfor inte forutsittningar for att
prova ansdkan i en etikprovningsndmnd och inte heller for att ge ett rddgivande yttrande.
Ansokningen ska darfor avvisas.

Centrala etikprévningsndmnden dndrar inte det 6verklagade beslutet.

Detta beslut har fattats av Severin Blomstrand, Elisabet Andersson, Kickis Ahré Algamo,
Peter Hoglund, Tina Dalianis, Anders Brandstrém och Ann Wennerberg efter foredragning av
Peter Hoglund. Vid den slutliga handldggningen har dessutom nérvarit ersdttarna Carina
Gunnarsson, Bengt Gustafsson, Elina Miki-Torkko, Kjell Asplund och Maria Agren samt
kanslichefen Anna-Karin Ahlgren.

Centrala etikprévningsndmndens beslut far enligt 37 § etikprovningslagen inte Gverklagas.
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Regionala etikprévningsnimnden PROTOKOLL 2013147
i Stockholm Avdelning 4 2013-09-04
CENTRALA
ETIKPROVNINGSNAMNDEN
Ordférande Ink 2‘013 -0 11
Annika Marcus B 0 5(, QOL}

Ledamdter med vetenskaplig kompetens

Sigurd Vitols, (klinisk farmakologi), vetenskaplig sekreterare

Guro Gafvelin (molekyldr immunologi)

Britt Gustafsson (barnmedicin)

Maria Kumlin (medicin), deltar inte 1 &rendena 2013/1336, 2013/1351, 2013/1375,
2013/1376 och 2013/1379.

Erling Lofsj6gard Nilsson (klinisk fysiologi)

Erik Naslund (kirurgi)

Anna-Berit Ransjé Arvidson (omvdrdnad, internationell hélsa)

André Stark (ortopedi)

Erik Sundstrom (geriatrik), deltar inte 1 drendena 2013/912, 2013/957, 2013/1022,
2013/1189, 2013/1210, 2013/1247 och 2013/1248.

Ledamoter som foretrdader allminna intressen
Rut Andersson

Roland Hikansson

Ake Reisnert

Gunnar Skoglund

Administrativ sekreterare

Eja Fridsta

§ 1 Ordféranden forklarar sammantrddet 6ppnat.

§ 2 Administrativ sekreterare anmiler att den vetenskaplige sekreteraren sedan
foregdende moéte den 19 juni 2013 fattat beslut 1 26 drenden som avser dndring av
godkiinnande.

§ 3 Ansokningar om etisk granskning av forskningsprojekt, se Bilaga.

§ 4 Ordforanden forklarar sammantradet avslutat och meddelar att nésta
sammantride i avdelning 4 dger rum onsdagen den 2 oktober 2013.

Qe lare NV

Annika Marcus Sigurd Vitols, protokollforare
Ordforande Vetenskaplig sekreterare

Postadress Paket/Besdksadress Telefon E-Post
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171 77 STOCKHOLM 17165 SOLNA
Org. nummer Fax Webd
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PROTOKOLLSUTDRAG 2013/4:7
Regionala etikprévningsndmnden Avdelning 4 2013-09-04
i Stockholm
Diarienummer: Sokande: Socialstyrelsen
2013/1256-31/4 Behorig foretridare:
Foredragande: Projekt: Barn med assistanserséttning

Britt Gustafsson

Forskare som genomfor projektet:

BESLUT
Némnden avvisar ansokan. Projektet saknar vetenskaplig frage-
stéllning och &r ddrmed inte forskning. Radgivande yttrande kan

inte ges pa detta underlag.

Hur man dverklagar, se sirskild information

Beslut expedierat till behorig foretrddare och ansvarig forskare.

Postadress
FE 289
17177 STOCKHOLM

Org. nummer
202200 1578 -

Paket-/Bestksadress Telefon E-Post
Nobels vag 8, plan D3 08-524 870 00 kansli@stockholm.epn.se
17165 SOLNA

Fax Webb

08-524 866 99 www.epn.se



