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SOKANDE

Neurologiska kliniken
Karolinska sjukhuset, Huddinge
141 86 STOCKHOLM

OVERKLAGAT BESLUT
Regionala etikprovningsndmndens i Stockholm, Avdelning 1, beslut den 6 april 2016, dnr

2016/493-31/1, se bilaga

Projekttitel: Behovskartldggning av sarskilt diagnosanpassat boende for unga vuxna med
Huntingtons sjukdom (HD) i Stockholmsregionen

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

(etikprovningslagen)

CENTRALA ETIKPROVNINGSNAMNDENS BESLUT

Centrala etikprovningsndmnden dndrar inte det 6verklagade beslutet.

BAKGRUND

Enligt projektbeskrivningen ar syftet att kartldgga och lyfta fram behovet av diagnosanpassat
stodboende for unga vuxna med Huntingtons sjukdom for vilka sjukdomen fororsakat vard-
och omsorgsbehov som inte kan erbjudas i hemmet.

Den regionala etikprévningsndmnden har avvisat ansdkan. Som skil angav ndmnden att
projektet inte uppfyller lagens krav pa forskning och att det saknas bl.a. en beskrivning av
tekniken, forskningsplan, hypotes, erforderlig information till deltagarna och information
enligt personuppgiftslagen.

Sokanden yrkar att avvisningsbeslutet omprovas.

SKALEN FOR BESLUTET

Det kravs godkénnande av etikprovningsndmnd for att behandla kénsliga personuppgifter i
forskningssyfte. Sokanden uppger att det finns en kvalitativ forskningsansats och deltagarna
bendmns forskningspersoner i resursintyget fran verksamhetschefen. Detta talar for att
projektet ska betraktas som forskning. Emellertid uppges det ocksa att ansdkan géller ett
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projektarbete som inte &r avsett som forskning. Centrala etikprovningsndamnden har inhdmtat
kompletterande information fran sokanden. Det star numera klart att det planerade projektet
inte utgodr forskning i etikprévningslagens mening och att det darfor inte finns forutséttningar
for att en etikprovningsndmnd ska utfora den etikgranskning som efterfragas av
projektgruppen.

Centrala etikprovningsndmndens beslut far enligt 37 § etikprovningslagen inte 6verklagas.

Detta beslut har fattats av Karin Almgren, Peter Hoglund, Bengt Gustafsson, Lena Néslund,
Kjell Asplund, Anders Brindstrom och Elena Namli efter foredragning av Peter Hoglund. Vid
den slutliga handlaggningen har dessutom erséttarna Carina Gunnarsson, Elina Maki-Torkko,
Johan Fritzell, Bimbi Ollberg och Birgitta Hiibinette samt kanslichefen Jorgen Svidén och
administrativa sekreteraren Eva Kaaman Modig deltagit.

Pa Centrala etikprévningsnamndens vagnar

Karin Almgren
Ordf6rande
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Regionala etikprévningsndmnden PROTOKOLLSUTDRAG

i Stockholm Avdelning 4

Diarienummer: Sékande: Stockholms ldns landsting

2016/493-31/1 Behorig foretridare:

Foredragande: Projekt: Behovskartldggning av sérskilt diagnosanpassat boende
Milita Crisby for unga vuxna med Huntingtons sjukdom (HD) i Stockholmsreg-

Beslut expedierat till behorig foretrddare och ansvarig forskare.

ionen

Forskare som genomfor projektet:

BESLUT

Nimnden avvisar ansdkan.

Motivering

Beskrivning av tekniken saknas, forskningsplan saknas, hypotes
saknas, kvalificerad forskare saknas, erforderlig information till
deltagarna saknas, PUL-information saknas, m.m. EPN finner att
det foreslagna projektet inte uppfyller lagens krav pé forskning.

Hur man overklagar, se sérskild information.

Postadress
FE 289
17177 STOCKHOLM

Org. nummer
202200 1578

Besdksadress
Tomtebodavégen 18A, Hiss 1, plan 3
171 65 SOLNA

Telefon
08-524 870 00

Fax
08-524 866 99

E-Post
kansli@stockholm.epn.se

Webb
www.epn.se



	Page 1
	Page 2
	Page 3

