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SAKEN
Provning enligt lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser minniskor
(etikprévningslagen)

Projekt: Regionala skillnader i behandlingsalternativ, informationstillgdnglighet och
hélsorelaterad livskvalitet fér patienter diagnostiserade med Parkinsons sjukdom

Projektnummer/identitet: Parkinson Disease Patient Questionnaire
Version nummer: 2, 2010-06-04

Regionala etikprovningsndmndens beslut se Bilaga

Den i forevarande &rende aktuella undersokningen utfors pa uppdrag av Europeiska
Parkinsonférbundet (European Parkinson’s Disease Association EPDA) inom ramen for dess
pagéende kampanj och avser att, ur ett patientperspektiv, belysa vilken information patienter
med Parkinsons sjukdom fatt angdende i forsta hand avancerade behandlingsformer sasom
infusionsbehandling eller hjarnkirurgi. Undersékningen ska genomforas med hjidlp av en
enkdt som skickas till patienter som #&r medlemmar i det svenska ParkinsonFérbundet.
Atersinda enkiiter kommer inte att kunna knytas till enskild patient.

Den regionala etikprévningsndmnden har avslagit ansékan med motivering att enkéten inte
kan besvara de vetenskapliga fragestéllningarna pa ett tillforlitligt sétt.

Sokanden har i sitt Overklagande anfort att studien n#rmast kan anses vara ett
kvalitetssékringsprojekt med utvidrdering av patienternas egna uppfattningar angdende den
information de har fatt om sin sjukdom och dess behandling. Man har ocksa i viss mén éndrat
protokollet for att tydliggtra att det handlar om att utvérdera patientens egen instéllning till
given information angdende vardalternativ.
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Centrala etikpriovningsnimndens bedimning

Studien giller ett uppdrag frén en patientorganisation som bedriver en kampanj angéende viss
behandlingsinformation till sina patienter. Det kan visserligen diskuteras om den bér hénforas
till forskning eller till en kvalitetssdkringsundersokning, men Centrala etikprévningsndmnden
anser sig sakna anledning att i detta avseende franga den regionala etikprévningsndmndens
beddmning. Det star ndmligen under alla omsténdigheter klart att studien kan ge en viss
kunskapsvinst och att den inte ger upphov till nagra oldgenheter for forskningspersonerna som
dr av den arten att de kan ligga till grund for ett avslag pa ansékningen. Overklagandet bor
darfor bifallas.

Med #éndring av Regionala etikprévningsndmndens 1 Stockholm beslut godkidnner Centrala
etikprovningsndmnden den forskning som avses med ansékningen.

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

Detta beslut har fattats av Johan Munck, Lennart Lindgren, Kickis Ahré Algamo, Gisela
Dahlquist, Gunn Johansson, Bo Petersson och Ulrik Ringborg efter féredragning av Gisela
Dahlquist. Vid den slutliga handldggningen har dessutom deltagit ersdttarna Anitha
Bondestam, Elisabet Andersson, Peter Hoglund, Anders Brindstrom och Holger Luthman
samt juristen Beatrice Josephson.
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Avdelning 2

Ordforande
Ulla Erlandsson

Ledamoter med vetenskaplig kompetens

Anders Bjérkman, vetenskaplig sekreterare (infektionssjukdomar)
Aniko Bartfai (Hinisk neuiropsykologi)

Kristian Borg (neurologi)

Lena Flyckt (psykiairi)
Per Hall (cancerepidemiologi), deltar inte i drendena 2010/728 och 2010/737

Agneta Karsten (odontologi)

Anna Nilsson (pediatrik, infektion och immunologi)

Helena Saraste (ortopedi)

Thomas Sejersen (neuropediatrik), deltar inte i motet, skriftlig (Gredragning i drendena 2010/351

och 2010/723
Greger Lindberg (gastroenteriologi), deltar endast i drendena 2010/548, 2010/351, 2010/549,

2010/583, 2010/729 och 2010/730
Mats Gillberg (psykofysiologi), deltar endast i drendena 2010/548, 2010/351 och 2010/729

Ledamdoter som foretridder allmédnna intressen
Eva Klingstrom

Signe Levin

Ingmar Wallén

Ovriga kallade
Pernilla Asp, adminisirativ sekreterare

Leif Svensson (kardiologi)
§ 1 Ovdftranden forklarar sammantrédet Gppnat.

2 Den administrativa sekreteraren anmiler att den vetenskaplige sekreteraren sedan foregéende

§
mote den 21 april 2010 har fattat beslut i 15 drenden som avser #ndring av ett godkéinnande.

§ 3 AnsBkningar om etisk granskning av forskningsprojeki, se Bilaga.

§ 4 OrdfGranden forklarar sammantrddet avsluial och meddelar tid [Or niste sammantride.
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Anders Bjdrkman Ulla Erlandsson
Velenskaplig sekreterare Ordférande

Protokoliférare
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Regionala etikprévningsndmnden i
Stockholm
Protokoll 2010/2:5

Diarienummer
Foredragande
Utdrag ur protokoll

2010/737-31/2 Stkande: Stockholms ldns landsting

Kristian Borg Behorig féretridare:
Projekt: Regionala skillnader i behandlingsalternativ,
informationstillgdnglighet och héilsorelaterad livskvalitet for patienter
diagnostiserade med Parkinsons sjukdom. Projektnummer/identitet:
Patientenkit om Parkinsons sjukdom. Version nummer: 1.0
Forskare som genomfor projektet:
BESLUT
Namnden avslar ansékningen.
MOTIVERING
Némnden anser inte att enkéten kan besvara de vetenskapliga
fragestdllningarna pa ett tillforlitligt sétt. Dessa torde bitire kunna
klarliggas genom kontakter med aktuella ldkare, ansvariga inom
landstingen och liknande informationskéllor, P4 grund av det anférda
far det anses oetiskt att besvéra patienterna med frageformuliret.
Ansdkningen ska dérfor avslas.
Hur man dverklagar, s sérskild information

Beslut expedierat till behdrig f6retridare.

Copia for kdnnedom till ansvarig forskare.
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