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Institutionen for neurobiologi, vardvetenskap och samhille (NVS)
Alfred Nobels allé 23

141 83 Huddinge

OVERKLAGAT BESLUT
Regionala etikprévningsndmndens i Stockholm, avdelning 5, beslut den 31 maj 2011,
dnr 2011/548-31/5

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

Projekt: Livssituation och den sexuella hilsan hos hivinfekterade unga vuxna med afrikansk
bakgrund

Regionala etikprovningsndmndens beslut se Bilaga

Ansdkan giller en djupintervjustudie som avses ge ytterligare kunskap om livssituationen for
hivinfekterade unga vuxna (15-24 ar) med afrikansk bakgrund med ett sérskilt fokus pa
Oppenhet om hiv, sexualitet, kunskap om lagstiftning och hjéilp frin sjukvirden och
frivilligorganisationer. Ett strategiskt urval av patienter vid dels en barnklinik dels en
infektionsklinik ska goéras med hjélp av ett kombinerat forsknings- och kvalitetsregister.
Primér information om studien ges av vardpersonal och samtycke inhdmtas av antingen
intervjuaren eller av patientansvarig kurator/sjukskoterska. For ungdomar 1 dldern 15-17 ér
inhdamtas skriftligt samtycke dven av vardnadshavare. Ca 15-20 patienter berdknas inga.
Intervjuerna ska genomféras av en forskarutbildad socionom med erfarenhet fran hivvarden
och tar ca 1,5-2 timmar. De intervjuade far tillfdlle att ldsa igenom den utskrivna intervjun.
Forskningspersoner som uppvisar kinslomissiga reaktioner under intervjun kommer att
tillrddas kontakt med ordinarie kurator. Intervjuerna kodas, bandinspelas och forvaras inldsta.
Endast ansvarig forskare har tillgang till kodnyckeln. Analyser av intervjuerna sker med
kvalitativ metod. 1 de fall man under intervjuerna far veta att forskningspersonerna har
svarighet att folja bestimmelserna i smittskyddslagen kommer man att rdda dem att kontakta
sin behandlande kurator/likare om detta.

Den regionala etikprévningsndmnden har avslagit ansékan med héanvisning till att studiens
uppldggning innebir en alltfor stor risk att forskningen kommer att leda till ogrundade
péastdenden som utpekar en etnisk grupp och att den forviéntade nyttan av forskningen inte
uppviger denna risk.

Postadress Telefon Fax E-mail Hemsida
Centrala etikprévningsndmnden 08-546 776 10 08-546 441 BO kansli@cepn.se WWW.epn.se
cf/o Vetenskapsradet

Box 1035

101 38 STOCKHOLM
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Sokanden har i sitt 6verklagande anfort bl.a. att den kvalitativa metoden &r vl beprévad och
att resultaten kommer att vila pé vetenskaplig grund. Vidare papekar sékanden att ndmnden
inte funnit ndgra invindningar mot studien i 6vrigt utan endast anfor oro for hur resultaten
kan komma att uppfattas av andra som grund for avslaget.

Centrala etikprovningsnimndens bedémning

Om ett forskningsprojekt riskerar att leda till resultat som kan komma att missuppfattas till
nackdel for exempelvis personer med visst geografiskt ursprung, méste denna omsténdighet
anses ha en etisk dimension som bér foranleda dverviganden om projektet kan ldggas upp pa
nigot annat sdtt. En sddan omstindighet kan dock enligt Centrala etikprévningsndmndens
mening inte ensam ldggas till grund for ett avslagsbeslut enligt etikprévningslagen. Detta
giller sérskilt som ndmnda lag — vid sidan av 7 och 8 §§ som knappast har aktualitet 1 detta
sammanhang — endast fokuserar p& saddana risker som kan uppkomma for de
forskningspersoner som deltar i projektet.

Den i detta drende aktuella ansokan kan sdledes inte avslds enbart pd det skil som har anforts
av den regionala nimnden.

I drendet aktualiseras emellertid ocksd omstindigheter som har anknytning till
forskningspersonerna.

Det stér klart att tonaringar med hivsmitta dr en mycket utsatt grupp generellt. Det méste vara
av mycket stor betydelse att dessa unga har fortsatt fortroende for personalen pd barn-
respektive infektionskliniken, s& att den behandling och det stéd som dér ges kan genomforas
pé bista sitt. Dessa unga kan redan nédr de tar del av forskningspersonsinformationen uppleva
sig som utpekade. Intervjun vars fokus bla. ligger pd sexuell aktivitet och
smittskyddslagstiftningen kan, som ocksa sékanden papekar, uppvécka starka kénslor hos den
unge.

Mot detta stir att det generellt sett kan finnas behov av mer kunskap om unga hivsmittades
situation i Sverige. Den kvalitativa metoden &r vil beprévad och kan ge viktig kunskap for
forstaelse och tolkning av fenomen som attityder och upplevelser, 1at vara att det till metodens
begransningar hor att resultaten inte kan generaliseras ens till personer fran vissa geografiska
omraden och att motivet till att just utvélja afrikanska hivsmittade ungdomar dven fran denna
synpunkt skulle kunna ifragasittas.

Den avvigning mellan risker for forskningspersonerna och det vetenskapliga virdet av
studien som frdn dessa och andra synpunkter boér ske boér inte goras av Centrala
etikprovningsndamnden som forsta instans. Med hédnsyn hirtill och d& den regionala
etikprévningsndmnden med sin utgdngspunkt inte har tagit stdllning i denna avvigningsfriga
bor drendet aterforvisas till den regionala nimnden.
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Centrala etikprévningsndmnden undanrdjer Regionala etikprovningsndmndens 1 Stockholm
beslut och visar drendet ater till nimnden for fortsatt behandling,.

Centrala etikprévningsndmndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte 6verklagas.

Detta beslut har fattats av Johan Munck, Lennart Lindgren, Kickis Ahré Algamo, Gisela
Dahlquist, Gunn Johansson, Bo Petersson och Holger Luthman efter féredragning av Gisela
Dahlquist. Vid den slutliga handldaggningen har dessutom nédrvarit ersittarna Anitha
Bondestam och Peter Hoglund samt kanslichefen Eva Gronlund.

Pa Centrala etikprévningsndmndens végnar
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_CENTRALA PROTOKOLL 2011/5:6
ETIKPROVNINGSNAMNDEN )
“%; . 2011-05-31
g 1ol '2811 -07- 0 &
po O Sammantride i Stockholm
AVdelninJg_S Hand!:
Ordférande
Birgitta Widebick

Ledaméter med vetenskaplig kompetens
Claes-Robert Julander (foretagsekonomi), vetenskaplig sekreterare, deltar ej i drende
2011/584-32

Siv Fischbein (specialpedagogik)

Sven Ove Hansson (filosofi)

Ilona Koupil (ojamlikhet i hélsan)

Staffan Marklund (arbetsliv)

Britt af Klinteberg (psykologi)

Sten-Ake Stenberg (sociologi)

Marianne Sundstrém (arbetsmarknad och familj)

Karin Helmersson Bergmark (sociologi), deltar ej i drende 2011/736-31/5

Ledamiter som foretrider allminna intressen
Maria Modig

Anders Rehn

Annika Sandstrém

Elisabeth Wennerholm

Anne Wompa

Administrativ sekreterare
Ann-Christin Becker

§ 1 Ordforanden forklarar sammantrédet 6ppnat.

§ 2 Den administrativa sekreteraren anmiler att den vetenskaplige sekreteraren sedan
féregdende mote den 5 maj 2011 har fattat 2 beslut i drende som avser dndring av ett

odkannande )
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§3 Ansokmngar G etk grans granskning av forskningsprojekt, se Bilaga.

§ 4 Ordftranden forklarar métet avslutat och meddelar att ndsta sammantréide i avdelning 5
dger rum tisdagen den 22 juni 2011.
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Birgitta Widebick Claes-Kobert Julander ~ Sten-Ake Stenberg
Ordf6rande Protokollforare, Vetenskaplig sekreterare
vetenskaplig sekreterare i drende 2011/584-32

Adress
I'E 289

Besidksadress Telefon Fax E-post Iemsida
Nobels vilg 12 A 8-524 800 00 08-52.1 866 99 kansli‘z stockholm.epn.se WWAV.epn.se

171 77 Stockholm 171 65 Solna ~
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i Stockholm

Utdrag ur protokoll frin sammantriide den 31 maj 2011 i avdelningen 5.

Kompletteringsirenden

Diarienummer Sokande: Karolinska Institutet

2011/548-31/5 Behorig foretridare:

Foredragande Projekt: Unga vuxna som lever i en familj d4r ndgon &r
Claes-Robert Julander hivinfekterad. )

Forskare som genomfor projektet:

BESLUT

Nimnde godkénner sokandens forslag till dndrad projekttitel:
“Livssituation och den sexuella hilsan hos hivinfekterade
unga vuxna med afrikansk bakgrund”.

Efter inkommen kompletteringen finner nimnden att med
den foreslagna uppliggningen av studien &r risken alltfor stor
att forskningen kommer att leda till ogrundade pastdenden
som utpekar en etnisk grupp. Den forvéntade nyttan av
undersdkningen uppviéger inte den risken. Ndmnden avslar

dérfor ansokan.
Hur man dverklagar, se 6vrig information

Ledaméterna Birgitta Widebidck, Claes-Robert Julander, Siv
Fischbein, Staffan Marklund, Sten-Ake Stenberg, Marianne
Sundstrém och Karin Helmersson Bergmark reserverar sig
mot beslutet att avsla anskan och anser att forskningen bor

godkénnas.

Beslut expedierat till behorig foretridare.
Kopia for kénnedom till ansvarig forskare.
Att utdraget Sverensstimmer med originalet intygar:
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Ann-Christin Becker, administratér/expedierat. 2011-06-10
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