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

Linkdpings universitet har hos Regionala etikprévningsndgmnden i Link6ping ansdkt om
etikprovning for ett forskningsprojekt med titeln “Gymnasieungdomars forestéllningar om
kropp och sexualitet. (Del 11 en prospektiv populationsstudie)”

Regionala etikprovningsndmnden i Linkoping har, efter att ha inhdmtat kompletterande
uppgifter fran sékanden, i beslut den 18 april 2007, dnr M50-07, 6verldmnat &rendet till
Centrala etikprévningsndmnden, se Bilaga 1.

Projektet syftar till att studera 18-ariga ungdomar av bada konen i gymnasieskolan
(arskurs  3), avseende forestdllningar om kropp, sexualitet, respektive sexuell
funktion/dysfunktion. En enkét avses bli distribuerad under skoltid och ett kodat formulér ska
avldmnas av eleverna sjdlva i olika boxar. Enkéten innehéller fradgor av mycket kédnslig natur.
Sokanden har begért ett radgivande yttrande i det fall ndmnden finner att projektet faller
utanfor tilldimpningsomradet for lagen om etikprévning.

Regionala etikprévningsndmnden har 6verldmnat drendet till Centrala etikprévningsndmnden
for beslut pd begéran av tre ndmndledaméter, d& ndmnden var oenig. Majoriteten av
ledamdterna ansdg att ansokan, dven efter begidrd komplettering, borde avslas da risker som
forskningen kan medfora for forskningspersonernas hilsa, sédkerhet och personliga integritet
inte uppvdgs av forskningens vetenskapliga vdrde. Ndmnden har anfort bl.a. att enkéten ska
ifyllas pa skoltid, vilket anses kunna inskrdnka pé frivilligheten och vidare har tveksamhet
angéende bl.a. statistisk styrka forts fram, liksom synpunkter pé att det i enkéten efterfragas
handlingar som kan tdnkas vara straffbara. Namnden har i sitt beslut att 6verldmna &rendet
anfort att den anser att projektet omfattas av etikprovningslagen.

Sokanden har hos Centrala etikprévningsndmnden ldmnat vissa ytterligare upplysningar om
projektet. .

Centrala etikprovningsnimndens bedémning

Centrala etikprovningsndmnden inser visserligen att proceduren att i ett klassrum be elever att
svara pd en enkidt kan tdnkas paverka dessas bendgenhet att stdlla sig till forfogande.
Forskningspersonerna avses dock vara myndiga, och det kan inte anses foreligga nagot hinder
fér dem att avboja sin medverkan. Centrala etikprévningsndmnden beddmer att forskningen
innefattar behandling av kénsliga personuppgifter med uttryckligt samtycke. Projektet

Postadress Telefon Fax E-mail

Centrala etikprévningsnamnden 08-546 77 610 08-546 44 155 kansli@cepn.se
c/o Vetenskapsradet

103 78 STOCKHOLM



Sid 2 (2)
Dnr O 15-2007

omfattas dédrmed inte av etikprovningslagen, och ansékningen om godkénnande ska
foljaktligen avvisas. Sokanden #r emellertid berdttigad att erhélla ett rddgivande yttrande,
vilket Centrala etikprévningsniamnden saknar behérighet att avge. Arendet ska darfor
aterforvisas till regionala etikprovningsndgmnden for behandling av frdgan om radgivande
yttrande, varvid #dven de kompletteringar som har inkommit till Centrala
etikprévningsndmnden ska beaktas.

Centrala etikprovningsndmnden avvisar ansdkningen 1 vad den syftar till godkédnnande enligt
etikprévningslagen men aterforvisar drendet till Regionala etikprévningsndmnden i Link6ping
fér behandling av fragan om rddgivande yttrande.

Centrala etikprévningsndmndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte 6verklagas.
Detta beslut har fattats av Johan Munck, Lennart Lindgren, Asa Molde, Gisela Dahlquist,
Sighild Westman-Naeser, Bo Petersson och Eva Tiensuu Janson efter foredragning av Gisela
Dahlquist. Vid den slutliga handldggningen har dessutom ndrvarit ersittarna Anitha
Bondestam, Pehr Olov Pehrson, Kickis Ahré Algamo (sérskilt yttrande), Peter Hoglund och
Margareta Biack-Wiklund samt juristen Pia Carlsson.

Sarskilt yttrande, se Bilaga 2.
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Ledaméter:  Gunilla Polland, hovrittsrad, vice ordférande tandi: Pc

Bo Nordenskjoéld, professor (fumdérsjukdomar), vetenskaplig sekr
Staffan Higg, docent (klinisk farmakologi, psykiatri), vetenskaplig sekr

Charlotta Dabrosin, docent (tumorsjukdomar, obstetrik/gyn), deltar p. 1 —15, 16,17,19
Gunilla Gladh, untv lektor, (barnmediein), ersittare for Johnny Ludv1gsson

Per Gustafsson, docent (barnpsykiatri)

Margareta Kristenson, docent (allmdnmedicin), ersittare for John Carstensen

Anne-Marie Landtblom, docent (neurologi)
Jan Marcusson, professor (geriatrik)

Gunnar Paulin, docent (kdkkirurgi), ersittare f6r Lis Karin Wahren
Gunilla Sydsjo, professor (klinisk psykologi), deltar p. 1 —21, ej vid p. 17
Ledamoter som foretridder allmédnna intressen:

Evy Jonsson, vardlidrare, ersittare for Berit Sj60
Martin Tollén, landstingsledamot
Anja Uvenberg, studerande

Ovriga: Anna Alexandersson, adm sekr
Evalotte Mdrelius, punkt 3
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4. Anstkan om etikprévning, komplettering.
Forskningshuvudman: Linkdpings universitet

Forskare:

, Avd for genus och medicin, IMK, Linkdping.

Projekt: Gymna51eungdomars forestdllningar om kropp och sexualitet. (Del [ ien
prospektiv populationsstudie). Dnr M50-07
Foredragande: Gunilla Sydsjo

Forskningsprojektet omfattas av lagen (2003:460) om etikprévning av

forskning som avser ménniskor.

Etikprévningsnimnden beslutar att, pa begéran av Per Gustafsson, Jan
Marcusson, Gunilla Sydsjé och med stéd av 29 § nimnda lag 6verldmna

arendet till Centrala etikprévningsnamnden.

Majoriteten av nimndens ledaméter anser att ansdkan, dven efter begérd
komplettering, bor avslas da de risker som forskningen kan medfora for
forskningspersonernas hilsa, sdkerhet ch personliga integritet inte

uppvigs av forskningens vetenskapliga virde.

Adress:

Kontaktpersoner:

Regionala etikprovningsndmnden i Linkoping Adm sekr Anna Alexandersson

c/o Hilsouniversitetets kansli

Sandbicksgatan 7

58183 LINKOPING

WWw.epn.se

Adm sekr Margaretha Birgerson

Telefon:
013-227030
E-mail: anna.alexandersson@linkoping.epn.se
013-221675
E-mail: margaretha.birgerson@linkoping.epn.se
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Némndens skil dr foljande:

Projektets syfte dr att med hjélp av ett frageformulédr hos 18-ariga kvinnor
och min kartldgga forestdllningar om kropp och sexualitet, sexuella
funktioner och sexuella dysfunktioner samt studera samband mellan
forestédllning om kropp, sexualitet respektive sexuell
funktion/dysfunktion.

Fragorna i enkéten &r sd kdnsliga att de bor besvaras anonymt utan
angivande av personnummer. Forskningen riktar sig till ungdomar som
fyllt 18 ar. I de klasser som forskarna avser att rikta sig mot finns dven
omyndiga ungdomar. Det framgér inte hur urvalet sker. Enkiten skall
fyllas i pa skoltid i klassgruppen. Det kan uppsta ett grupptryck som
inskrdnker frivilligheten. Enkéterna dr mycket omfattande, ingaende och
rér mycket kénsliga fragor. Detta framgar inte av informationsbrevet till
ungdomarna, varfor dessa ndr de vil inser omfattningen och karaktiren
hos enkiten kan ha svart att lamna lokalen eller avsta fran ifyllande.
Nédmnden anser att det mot denna bakgrund kan vara tveksamt om
samtycket dr informerat och frivilligt. Det saknas tillriackligt underlag for
att berdkna statistisk styrka och ddrmed behovet av sa manga deltagare. [
enkiten efterfragas ocksd handlingar som kan vara straffbara for de
personer som skulle kunna identifieras. Sammanfattningsvis anser
majoriteten att forskningen, dven med komplettering enligt minoritetens
forslag, inte ér etiskt forsvarbar.

De ledaméter som anmilt skiljaktig mening anser att skl talar for att
ansdkan skall godkédnnas men att drendet forst bor kompletteras med
ytterligare information angéende rekryteringen av forskningspersonerna
och om mgjlighet att kunna besvara enkéten anonymt.

Sakkunnigyttrande i drendet har inhdmtats fran prof Carl Géran Svedin,
Barn- och ungdomspsykiatri, Link&ping.
Vid protokollet Justeras:

Anna Alexandersson Staffan Higg Gunilla Polland

ylam, ,/u(,./ Gt

Bestyrkes: nna Alexandersson
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Regionala etikprovningsnamnden i Linkdping Adm sekr Anna Alexandersson 013-227030
c¢/o Hilsouniversitetets kansli E-mail: anna.alexandersson@linkoping.epn.se
Sandbicksgatan 7 Adm sekr Margaretha Birgerson 013-221675
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Sarskilt yttrande av Kickis Ahré Algamo

Utgéende ifrén hur sdkanden beskriver den planerade undersékningen delar jag den regionala
etikprovningsndmndens uppfattning att projektet, i dess nuvarande utformning, omfattas av
etikprovningslagen. :

Syftet med etikprovningslagen dr att skydda den enskilda ménniskan och respekten for
minniskovérdet vid forskning. Forskningen far bara godkénnas om de risker den kan medfora
for forskningspersonernas sikerhet och integritet uppvégs av dess vetenskapliga virde. Vidare
far inte forskningen godkinnas om det forvéntade resultatet kan uppnds pa ett annat sétt som
innebdr mindre risker bl.a. for forskningspersonernas sikerhet och personliga integritet.

I projektet planerar man att genomfora undersdkningen sa att man har en identitetslista for de
ungdomar som onskar delta i en planerad uppfoljning om tva till tre ar. Fér dessa personer
finns séledes en mojlighet att koppla svaren fran den forsta uppséttningen frdgeformulér till en
identifierad person. Vid det senare tillfidllet kommer man att skicka brev med enkéten hem till
ungdomarna. Den regionala etikprovningsndmnden har fGreslagit att man inte borde
genomfora projektet inom skolans ram utan skicka hem redan den forsta omgéngen enkéter
till deltagarna. Mot detta har sokanden anfort att ett sidant forfarande skulle vara direkt
oldmpligt om exempelvis syskon eller fordldrar fick syn pé brevet eller en ifylld enkét. Jag
instimmer i sokandens bedémning att detta vore mycket olampligt och rent av farligt
exempelvis f6r unga kvinnor i hederskulturer. Eftersom sékanden séledes &r vdl medveten om
denna risk ter det sig mérkligt att man @nda planerar att skicka en uppfoljningsenkét hem till
ungdomarna tva till tre ar senare; manga ungdomar bor fortfarande hemma hos férdldrarna,
detta géller i sérskilt stor utstrickning invandrare. Visserligen anger sékanden pa négra stéllen
i ans6kan att denna enbart giller forsta undersékningstillfillet och att man ska inkomma med
en ny ansdkan infor uppféljningsundersékningen, men eftersom man redan nu planerar att
genomfora atgidrder som utgér en del av uppfoljningen maste ndmnden kunna ta del av den
delen redan nu. Eftersom sékanden inte har uppgivit vilka vetenskapliga vinster man kommer
att kunna uppna med delstudie tva, men det dr uppenbart att den delen &r forenad med stora
risker méste den delen av ans6kningen avslas.

Nir det géller den forsta delstudien kan man uppné samma vetenskapliga vinst med en helt
anonym enkdt. Om man redan nu planerar att géra en uppfoljningsstudie kan &ven den vara
anonym for forskarna, men dnd& genomftras sa att det dr majligt att koppla ithop de bada
uppsittningarna med hjilp av de uppgifter som ungdomarna ger i borjan av enkéten. Vill man
ha @nnu storre sékerhet i denna matchning kan man be den som fyller i enkéten att skriva
nagot kodord eller liknande som hon/han sjdlv viljer och kommer ihag tills det &r dags att
fylla i den andra uppséttningen frageformular.

Vidare bor det pa kortet "Nagon att tala med” dven finnas med négon representant for polisen
med specialkunskap inom omradet sexuella 6vergrepp och hedersrelaterat vald. Det bor finnas
e-postadresser och telefonnummer som man kan anvinda oavsett om man vill tala 6ppet eller
anonymt. Det bor ocksa framga att man kan polisanmaéla sexuella 6vergrepp dven om det gatt
en ldngre tid efter det att brottet dgt rum.
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Eftersom man planerar en uppf6ljningsstudie diar de som deltar i den forsta studien kan
komma att bli kontaktade i framtiden ska det finnas uppgifter om vart man vinder sig om man
inte vill bhi kontaktad 1 framtiden; dels kan man &ngra sig, dels kan det hinda att man f6rst
senare inser att man har stdrre problem i den sociala ndrmiljon nir det giller dessa fragor dn
vad man tror for tillfillet.

Mot denna bakgrund och baserat pa den information som sants in till ndmnden anser jag att
den forsta delstudien studien bér godkidnnas med villkor enligt ovan samt att 'msokmngen till
den del som ro6r delstudie tva bor avslas.



