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Projekttitel
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Saken
Prévning enligt lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser manniskor (etik-
prévningslagen)

Overklagandeniamndens beslut
Overklagandenamnden for etikprévning godkdnner den forskning som avses i ansdkan.

Bakgrund

Etikprovningsmyndigheten godkdnde den 250122 en ansdkan fran klaganden rérande ett projekt
med titeln "Psykiatrisk tvangsvard for vuxna personer med anorexia nervosa". Det 6vergripande
syftet med projektet var att undersdka innehallet i och betydelsen av tvangsvard vid anorexia
nervosa. Syftet med projektet anges ocksa vara att 6ka kunskap om och férstaelse for den inverkan
som tvangsvard och tvangsatgarder har pa aterhamtning fér personer med anorexia nervosa. Det
langsiktiga syftet anges vara att generera kunskap som kan leda till att tvangsvarden och den
psykiatriska heldygnsvarden av personer med anorexia nervosa utvecklas och forbattras.

De metoder som godkdndes ar intervjuer med patienter, intervjuer med lakare som beslutar om
vardintyg och tvangsatgarder samt observationer av interaktioner/moten mellan vardpersonal och
patienter.

Klaganden inkom den 251002 med en dndringsansokan i vilken man onskar tillfora ett
narstaendeperspektiv pa fragestallningen genom intervjuer med personer som ar eller har varit
narstaende till ndgon vuxen person som vardats med tvang. Avsikten ar att intervjua 20-30 anhoriga
som rekryteras digitalt, antingen genom universitetets sociala medier eller genom
intresseorganisationers dito. Avsikten ar att tillfora ett ytterligare perspektiv pa den angivna
fragestallningen med fokus pa anhdrigas betydelse for aterhdmtningsprocessen vid anorexia nervosa
samt att undersoka vilket stéd anhoériga dnskar fran vardens sida.

Klaganden anger i kompletteringsansokan att riskerna med deltagande i projektet innefattar sma
risker som man anser uppvagas av nyttan med detsamma.

Etikprévningsmyndigheten begédrde kompletterande information om motivet till att ocksa intervjua
anhoriga samt att man ocksa 6nskade ett mer utforligt etiskt resonemang.
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| sitt svar angav klaganden att det tillkommande delprojektet saknar direkt koppling till specifika
patienter pa grund av den digitala rekryteringen. Klaganden tydliggor ocksa att det heller inte finns
nagon 6nskan om att géra en sadan koppling utan att det nya delprojektet enbart har fokus pa
narstaendeperspektivet. Syftet anges vara begransat till att underséka narstaendes indirekta
erfarenheter av tvangsvard vid anorexia nervosa inkluderande deras eventuella méten med
vardpersonal. Vidare podngterar klaganden att malgruppen ar nérstaende.

Etikprovningsmyndigheten avslar kompletteringsansékan den 251029 dar myndigheten vidhaller att
ocksa patienterna maste betraktas som forskningspersoner dven i det nu aktuella tillaggsprojektet.
Myndigheten anfor vidare att man ser det som etiskt problematiskt att man inte &mnar inhdamta
samtycke for deltagande fran patienterna. Vidare anfors att det kan finnas en risk foér att patienterna
kan identifieras genom de anhdrigas personuppgifter. Slutligen papekas att klaganden inte har
kompletterat ansokan till fullo enligt tidigare beslut.

| 6verklagandet papekar klaganden att aktuella forskningspersoner i tilliggsprojektet ar narstaende
och inte enbart anhoriga i vilket ingar ocksa exempelvis grannar, arbetskamrater m.fl. De aktuella
forskningspersonerna forutsatts alltsa inte ha nagon anhorigrelation till patienterna. Man beskriver
att de personuppgifter som kommer att inhamtas endast innefattar kon, alder och relation till den
narstaende patienten. Det kommer heller inte att stallas nagra fragor som kan innebéra att en
patients identitet skulle komma att rojas. Aterigen betonas att detta delprojekt dr begransat till
fragor om de narstaendes egna erfarenheter. | sin etiska analys anges att autonomiprincipen medfér
att en narstaende har ratt att meddela sina erfarenheter av situationen fragan galler utan att det
forutsatts samtycke fran den narstaende patienten. Risken for integritetsintrang bedéms vara
minimal och ett krav pa samtycke kan skada mer an det nyttar.

Skal for beslutet

Fragan galler vem eller vilka som ska avses som forskningspersoner och som darfér maste ge
samtycke for deltagandet i den aktuella intervjustudien. Klaganden havdar a sin sida att innehallet i
intervjuerna med anhoriga endast ror deras egna erfarenheter av att vara narstaende till en person
med anorexia nervosa. Etikprovningsmyndigheten menar a andra sidan att det inte kan uteslutas att
identiteten hos den patient med anorexia nervosa som intervjun indirekt handlar om kan komma att
réjas oavsiktligt.

Enligt Overklagandendmndens bedémning handlar det nu aktuella delprojektet inte direkt om
samma individer som de som kommer att intervjuas i huvudstudien. Det kommer heller inte att
finnas nagra frdgor som innebiar majlighet till identifikation av patient. Overklagandendmnden finner
vidare att nyttan med projektet overstiger risken.

Overklagandenamnden for etikprévning godkanner den forskning som avses i ansdkan.

Overklagandeniamndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte éverklagas.
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Detta beslut har fattats av Anita Linder, Agneta Nordenskjold, Greger Lindberg, Anna Sarkadi, Sten-
Ake Stenberg, UIf Ekberg och Elisabeth Warnberg Gerdin. Vid den slutliga handlaggningen har
dessutom ersattarna Ingemar Engstrom (féredragande), Maria Eriksson Baaz och Johan Norell
Bergendahl samt kanslichefen Jérgen Svidén och administrativa sekreteraren Katarina Gate Lundgren
narvarat.

P& Overklagandendmndens viagnar

Anita Linder
Ordférande
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