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SAKEN

Provning enligt lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser ménniskor (etik-
provningslagen); mellan det berikande och det belastande — en kdnsanalytisk studie av hospi-
cesjukskoéterskans arbete

Regionala etikprovningsndmndens beslut se Bilaga

Klaganden har i 6verklagande till Centrala etikprovningsndmnden yrkat att forskningsprojek-
tet godkdnns dven i den del som avser deltagande observation inne hos patienten.

Centrala etikprovningsnimndens beddomning

Studien ér avsedd att belysa bl.a. olika aspekter av hospicesjukskdterskans arbete i den pallia-
tiva varden. Undersékningen kommer att genomforas med tre olika metoder, dokumentstudi-
er, intervjuer och deltagande observation. Med den senare metoden kommer siledes forskaren
att delta och observera sjukskoterskans arbete med svart sjuka och déende patienter. Studien
ir av klart intresse och kommer att genomforas med for kunskapsmadlen relevant metodik och
under kompetent ledning. Regionala etikprovningsndmnden i Stockholm har godként studien i
alla delar utom vad avser den del som innebér att forskaren skall f6lja med sjukskéterskan in
till patienterna. Avslaget sdvitt avser denna del av forskningen motiveras av patienternas ratt
till integritet.

Som studien &r upplagd dr det sjukskdterskorna som dr forskningspersoner och dessa kommer
informeras och ge sitt samtycke till studien. Dessutom kommer hela personalgruppen att
informeras vid gemensamma méten. Alla patienter som kommer till hospice och deras anho-
riga far skriftlig information, men ndgot samtycke fran dessa avses inte komma att inh&mtas,
eftersom de inte betraktas som forskningspersoner.
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Stkanden har 1 verklagandet anfort att deltagande observation inne hos patienten dr en ngd-
véindig del av studien. Dérvid anfors ocksa att, eftersom forskaren sjélv dr sjukskéterska med
stor erfarenhet av denna typ av arbete och dessutom kunnig i etiska sp6rsmaél, integritetspro-
blematiken kommer att kunna minimeras.

Enligt Centrala etikprévningsndmndens mening framstar deltagande observation inne hos
patienten som en viésentlig del av studien, och ndmnden finner évervigande skl tala for att
projektet bor godkénnas dven i den delen. Palliativ vard i livets slutskede maste emellertid
betraktas som en synnerlig integritetskinslig situation, och det stdd sjukskéterskan inom hos-
picerdrelsen ger patienterna kan mojligen komma att storas av en deltagande observatér, dven
om denna dr sjukskoterska. Trots att i detta fall den faktiska forskningspersonen far anses vara
den tjdnstgorande sjukskoterskan anser ndmnden det rimligt att ocksa patienterna ges mojlig-
het att samtycka till denna del av studien och att frivillighet betonas i informationen. [ det
hdnseendet bor framhallas mojligheten att ndr som helst sdga nej till fortsatt deltagande i stu-
dien utan att detta pa nagot sétt kan komma att paverka den fortsatta varden. Vidare dr det
angelédget att syftet med undersékningen beskrivs pd samma sitt 1 den till sjukskoterskorna
riktade informationen som i den information som riktar sig till patienterna och deras anhoriga,
vilket inte fullt ut dr fallet enligt det material som bifogats ansékningen. Centrala etikprév-
ningsndmnden vill uppmérksamma klaganden pé att spréket i informationsmaterialet bér
granskas.

Sammanfattningsvis anser ndmnden att studien bér godkdnnas 1 sin helhet under forutséttning
att observation inne hos patienten sker endast med samtycke frin patienten eller anhérig samt
att informationen till patienterna och deras anhdriga kompletteras pd sétt som nu har sagts.

Centrala etikprovningsndmnden dndrar Regionala etikprovningsndmndens i Stockholm beslut
pé det sittet att forskningsprojektet godkédnns dven i den del som avser deltagande observation
inne hos patienten pa villkor dels att samtycke till sédan observation lémnas av patienten eller,
om forsvagat halsotillstdnd eller ndgot liknande forhallande hindrar att sddant samtycke in-
hémtas, hans eller hennes ndrmast anhdriga, dels att informationen till patienterna och deras
anhoriga kompletteras pa sitt som angetts i det foregéende.

Centrala etikprovningsndmndens beslut far enligt 37 § etikprovningslagen inte overklagas.
Detta beslut har fattats av Johan Munck, Asa Molde, Gisela Dahlquist, Elisabeth Haggard
Ljungquist, Bo Petersson och Ulrik Ringborg efter foredragning av Gisela Dahlquist. Vid den
slutliga handldggningen har dessutom nédrvarit ersdttarna Anitha Bondestam, Charlotte Sig-

nahl, Peter Hoglund och Sighild Westman-Naeser samt kanslichefen Eva Gronlund.

Pa Cent tikprovningsndmndens vignar

Voo Lk,

ohan Munck
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Utdrag ur protokoll

Diarienummer
Foredragande

04-197/5

Sékande: Ersta sjukhus/hospice
Projekt: Mellan det berikande och det belastande — en kénsanalytisk studie av

* hospicesjukskoterskans arbete

Beslut

Nimnden godkinner forskningen i alla delar utom vad avser den delen av
forskningen som innebdér att forskaren skall f6lja med sjukskoterskorna in till
patienterna. Ndmnden anser att det forvintade resultatet i denna del kan uppnas
pd annat sitt som innebdr mindre risk for forskningspersonernas, dvs. i detta
fall patienternas, integritet.

Hur man overklagar, se bilaga.

Denna kopia 6verensstimmer med originalet intygar:
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Ann-Christin Becker
Exp. 2004-06-07



