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Forskningspersonsinformation fér ungdomar 12 till 17 ar

En randomiserad kontrollerad studie om internetférmedlad kognitiv
beteendeterapifor ungdomar med dysmorfofobi

Vill du vara med i var forskningsstudie for barn och ungdomar med dysmorfofobi (BDD)?

Vad handlar det om?

BDD ér en vanlig diagnos hos ungdomar som kan vara svar att upptacka. Personer med BDD é&r
vanligtvis upptagna vid en eller flera upplevda fel i sitt utseende. Upptagenheten leder till att
personen agnar mycket tid at att forsoka délja eller forandra detta upplevda fel, exempelvis
genomatt spegla sig ofta, tdcka dver det upplevda felet eller genom att planera eller genomféra
skdnhetsingrepp. Personer med BDD upplever ofta mycket angest kopplat till sitt utseende.

Den behandling som har bast forskningsstdd for ungdomar med BDD é&r kognitiv
beteendeterapi (KBT) och erbjuds pa vissa mottagningar i Sverige. Eftersom det ibland ar svart
att fa tillgang till behandling med KBT finns det ett behov av att géra KBT mer tillgangligt. Ett
sétt att hjalpa fler ungdomar med BDD skulle kunna vara att erbjuda KBT via internet. Vi vet
att KBT via internet fungerar for vuxna med BDD. Nu vill vi understéka om KBT via internet
aven kan vara ett effektivt satt att behandla BDD hos ungdomar. Detta gor vi genom att
jamfora tvd KBT-behandlingar som ges via internet med varandra. Det som skiljer
behandlingarna i projektet fran reguljar vard ar just att behandlingarna ges via internet.

Studien ar 6ppen for deltagare fran hela Sverige. Projektet ar ett samarbete mellan Karolinska
Institutet och Region Stockholm. Deltagare kommer att vara patienter pa BUP OCD och
relaterade tillstand under hela studieperioden. Ansvarig for studien ar Karolinska Institutet, och
studien &r godkand av Etikprovningsmyndigheten.

Vad kravs for att delta?

For att kunna delta i studien behdver du vara mellan 12 och 17 ar gammal samt ha
diagnosen BDD. For att veta om du kan delta i studien far du och dina foréldrar delta i en
intervju. Denna intervju gors av sjukvardspersonal pa BUP OCD och relaterade tillstand. |
vissa fall kan intervjun goras pa distans via webkamera. Studien &r éppen for deltagare fran
hela Sverige.

For att delta i studien kravs det att du och minst en av dina foraldrar har tillgang till en dator,
surfplatta eller mobiltelefon med internet och kan lasa och kommunicera pa svenska. Minst
en av dina foraldrar maste ha majlighet att jobba med behandlingen cirka 2-5 timmar per
vecka, kunna logga in minst tre ganger i veckan och stotta dig med ditt arbete i
behandlingen under hela behandlingstiden. For att delta behéver bade du och bada dina
foraldrar ge sittsamtycke till studien.

Vad innebér det att tacka ja?

Som deltagare i studien kommer du att lottas till att genomga en av de tva 12 veckor langa
internetbaserade KBT-behandlingarna for BDD som utvérderas. | bada behandlingarna far du
och dina foréldrar lara er mer om BDD och olika strategier for att dvervinna BDD. Gemensamt
for bada behandlingarna &r att de ges via internet, bestar av 12 kapitel for bade dig och dina
foraldrar, ar 12 veckor langa samt att du och dina foraldrar har regelbunden tillgang till en egen
behandlare. | varje kapitel far ni olika hemuppgifter att Gva pa mellan kapitlen. Du bestammer
sjalv dina 6vningar och mal for behandlingen och arbetar tillsammans med minst en foralder
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och din behandlare for att uppna dessa mal.

For att kunna utvérdera vilken behandling som &r bast kommer bade du och dina foraldrar att fa
fylla i flera olika frageformular via internet bade fére, under och efter behandlingens avslut
samt vid uppfoljningsbesok 1, 3 och 6 manader efter avslutad behandling. Bade du och din
forélder blir dven intervjuade direkt efter avslutad behandling och vid uppféljningsbestken.
Intervjuerna genomfors antingen pa plats pa mottagningen eller pa distans via webkamera.
Oavsett plats spelas intervjuerna in pa ljud sa att vi kan vara sakra pa att personalen i studien
ger sa bra intervjuer och behandlingar som majligt.

Ungdomar som en manad efter att behandlingen ar klar upplever att de behdver mer hjalp for
sin BDD kommer att erbjudas mer behandling pa mottagningen eller fa hjalp vidare till en
annan mottagning. Om du upplever att behandlingen inte har hjélpt dig tillrackligt, &r det fritt
fram att s6ka annan hjalp efter uppféljningen 1 manad efter behandlingens avslut.

Finns det nagra risker?

Idag finns inga kanda halsorisker med internetformedlad KBT. Behandlingen gar ut pa att du
gor dvningar, och dessa 6vningar kan pa kort sikt upplevas som frustrerande eller obehagliga.
Det kanocksa kannas jobbigt att vara med i ett forskningsprojekt och att svara pa manga fragor.

Vad hander med mina personuppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om deltagarna for att besvara fragan
om ifall de internetformedlade behandlingarna hjalper ungdomar med BDD. Informationen kan
ocksa komma att anvandas till att svara pa andra fragor, som varfér behandlingen fungerar med
mera. Den information som samlas in innefattar uppgifter om deltagarnas hélsa och maende
och samlas in genom intervjuer och frageformular for bade ungdomar och foraldrar. Data
kommer att kodas sa att inte nagon utomstaende kan veta att det var ni som svarade. Da studien
ar ett samarbete med BUP foljs ocksa vardens vanliga rutiner for sekretess och journalféring.
Information fran din sjukvardsjournal kan komma att anvandas for att beddma om du kan vara
med i studien (till exempel alder, medicinering, tidigare behandling).

Uppgifter fran intervjuer kommer att sparas inlasta i sakra journalskap. Personuppgifterna
fors in i ett databaserat forskningsregister. Det ar bara medlemmar i forskargruppen som har
tillgang till registret och inloggning sker med lésenord och en sékerhetskod. Era svar och era
resultat kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem. Resultaten analyseras
utan att enskilda personer kan identifieras. Era personuppgifter kommer att kodas sa att inte
nagon utomstaende kan veta att det var ni som svarade. Endast forskarna i studien har
tillgang till kodnyckeln som kopplar ihop er med era svar och den forvaras pa ett sakert satt,
skild fran de dvriga uppgifterna. Ni kommer att kunna ta del av resultat fran studien i form
av en vetenskaplig artikel, men ni kommer inte att kunna se era egna resultat.

Era personuppgifter behandlas i enlighet med EU:s dataskyddsfoérordning (GDPR).
Forskningsdata kan komma att delas till andra forskare (till exempel fran andra lander) efter
att studien ar avslutad, men bara efter att information som kan identifiera dig har tagits bort.

Ansvarig for behandlingen av dina personuppgifter ar Karolinska Institutet. Vill ni ta
reda pa vilkauppgifter som finns sparade om er kan ni kontakta Lorena Fernandez de la
Cruz (e-post: lorena.fernandez.de.la.cruz@ki.se, telefon: 0768-477 999). Det kostar
ingenting och ni kan vid behov fa eventuella fel rattade. Ni kan ocksa begara att
uppgifter om er tas bort samt att behandlingen av era personuppgifter begrénsas. Ratten
till att ta bort och begransa anvandandet av personuppgifter géller dock inte nar
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uppgifterna ar nédvéandiga for den aktuella forskningen. Karolinska Institutets
Dataskyddsombud nas pa dataskyddsombud@ki.se. Om du &r missnéjd med hur dina
personuppgifter behandlas har du ratt att lamna in klagomal till
Integritetsskyddsmyndigheten, som &r en tillsynsmyndighet.

Frivilligt deltagande

Ditt deltagande i studien ar naturligtvis helt frivilligt, och du kan saklart tacka nej a&ven om
dina foraldrar vill att du ska delta. Deltagandet paverkar inte dina mojligheter att fa annan
behandlingeller hjalp inom varden. I det fall du valjer att inte delta, eller av nagon anledning
skulle vélja attavbryta ditt deltagande, kommer vi att kunna hanvisa dig till annan hjélp. Du
och/eller dina foraldrar kan ndr som helst avbryta deltagandet i studien utan att behéva
forklara varfor.

Tidsatgang

Innan behandlingen kan pabdrjas gors en noggrann bedémningsintervju med dig och dina
foraldrar som tar cirka 3 timmar. Efter behandlingens slut och vid uppféljningsbesoken 1, 3
och 6 manader efter avslutad behandling gors en kortare intervju som tar cirka 1 timme. Bade
du och dina foraldrar kommer att fa svara pa frageformular innan och efter behandling samt
vid uppfoljningsbesoken, vilket beraknas ta cirka 30-45 min. Sjalva behandlingen pagar
under 12 veckor och beréknas ta cirka 2-5 timmar per vecka.

Galler sarskild forsakring? Far vi ersattning?
Ordinarie patientskadeforsakring galler. Nagon sarskild patientforsakring tecknas inte. Daremot
ar deltagandet i behandlingen helt kostnadsfritt.

Hur far vi information om studiens resultat?
Studieresultaten kommer att presenteras i vetenskapliga artiklar som det kommer att finnas
information om pa forskargruppens hemsida (ki.se/en/cns/david-mataix-cols-research-

group).

Kontaktuppgifter
Lorena Fernandez de la Cruz, ansvarig forskare, e-post:
lorena.fernandez.de.la.cruz@ki.se, telefon: 0768-477 999

Anita Birovecz, leg. psykolog, projektledare och studiekoordinator Stockholm, e-post:
anita.birovecz@ki.se, telefon: 0702-756 125
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