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SAKEN
Prövning enligt lagen (2003:460) om etikprövning av forskning som avser människor (etik-
prövningslagen); mellan det berikande och det belastande - en könsanalytisk studie av hospi-
cesjuksköterskans arbete

Regionala etikprövningsnämndens beslut

Klaganden har i överklagande till Centrala etikprövningsnämnden yrkat att forskningsprojek-
tet godkänns även i den del som avser deltagande observation inne hos patienten.

Centrala etikprövningsnämndens bedömning

Studien är avsedd att belysa bl.a. olika aspekter av hospicesjuksköterskans arbete i den pallia-
tiva vården. Undersökningen kommer att genomföras med tre olika metoder, dokumentstudi-
er, intervjuer och deltagande observation. Med den senare metoden kommer således forskaren
att delta och observera sjuksköterskans arbete med svårt sjuka och döende patienter. Studien
är av klart intresse och kommer att genomföras med för kunskapsmålen relevant metodik och
under kompetent ledning. Regionala etikprövningsnämnden i Stockholm har godkänt studien i
alla delar utom vad avser den del som innebär att forskaren skall följa med sjuksköterskan in
till patienterna. Avslaget såvitt avser denna del av forskningen motiveras av patientemas rätt
till integritet.

Som studien är upplagd är det sjuksköterskorna som är forskningspersoner och dessa kommer
informeras och ge sitt samtycke till studien. Dessutom kommer hela personalgruppen att
informeras vid gemensamma möten. Alla patienter som kommer till hospice och deras anhö-
riga får skriftlig information, men något samtycke från dessa avses inte komma att inhämtas,
eftersom de inte betraktas som forskningspersoner.
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Sökanden har i överklagandet anfört att deltagande observation inne hos patienten är en nöd-
vändig del av studien. Därvid anförs också att, eftersom forskaren själv är sjuksköterska med
stor erfarenhet av denna typ av arbete och dessutom kunnig i etiska spörsmål, integritetspro-
blematiken kommer att kunna minimeras.

Enligt Centrala etikprövningsnämndens mening framstår deltagande observation inne hos
patienten som en väsentlig del av studien, och nämnden finner övervägande skäl tala för att
projektet bör godkännas även i den delen. Palliativ vård i livets slutskede måste emellertid
betraktas som en synnerlig integritetskänslig situation, och det stöd sjuksköterskan inom hos-
picerörelsen ger patienterna kan möjligen komma att störas av en deltagande observatör, även
om denna är sjuksköterska. Trots att i detta fall den faktiska forskningspersonen får anses vara
den tjänstgörande sjuksköterskan anser nämnden det rimligt att också patienterna ges möjlig-
het att samtycka till denna del av studien och att frivillighet betonas i informationen. I det
hänseendet bör framhållas möjligheten att när som helst säga nej till fortsatt deltagande i stu-
dien utan att detta på något sätt kan komma att påverka den fortsatta vården. Vidare är det
angeläget att syftet med undersökningen beskrivs på samma sätt i den till sjuksköterskorna
riktade informationen som i den information som riktar sig till patienterna och deras anhöriga,
vilket inte fullt ut är fallet enligt det material som bifogats ansökningen. Centrala etikpröv-
ningsnämnden vill uppmärksamma klaganden på att språket i informationsmaterialet bör
granskas.

Sammanfattningsvis anser nämnden att studien bör godkännas i sin helhet under förutsättning
att observation inne hos patienten sker endast med samtycke från patienten eller anhörig samt
att informationen till patienterna och deras anhöriga kompletteras på sätt som nu har sagts.

Centrala etikprövningsnämnden ändrar Regionala etikprövningsnämndens i Stockholm beslut
på det sättet att forskningsprojektet godkänns även i den del som avser deltagande observation
inne hos patienten på villkor dels att samtycke till sådan observation lämnas av patienten eller,
om försvagat hälsotillstånd eller något liknande förhållande hindrar att sådant samtycke in-
hämtas, hans eller hennes närmast anhöriga, dels att informationen till patienterna och deras
anhöriga kompletteras på sätt som angetts i det föregående.

Centrala etikprövningsnämndens beslut får enligt 37 § etikprövningslagen inte överklagas.

Detta beslut har fattats av Johan Munck, Åsa Molde, Gisela Dahlquist, Elisabeth Haggård
Ljungquist, Bo Petersson och Ulrik Ringborg efter föredragning av Gisela Dahlquist. Vid den
slutliga handläggningen har dessutom närvarit ersättarna Anitha Bondestam, Charlotte Sig-
nahl, Peter Höglund och Sighild Westman-Naeser samt kanslichefen Eva Grönlund.

På Centfalar-etikprövningsnämndens vägnar
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Utdrag ur protokoll
Diarienummer
Föredragande

04-197/5 Sökande: Ersta sjukhus/hospice
Projekt: Mellan det berikande och det belastande - en könsanalytisk studie av
hospicesjiiksköterskans arbete

Beslut •'••••••[

Nämnden godkänner forskningen i alla delar utom vad avser den delen av
forskningen som innebär att forskaren skall följa med sjuksköterskorna in till
patienterna. Nämnden anser att det förväntade resultatet i denna del kan uppnås
på annat sätt som innebär mindre risk för forskningspersonernas, dvs. i detta
fall patienternas, integritet.

Hur man överklagar, se bilaga.

Denna kopia överensstämmer med originalet intygar:

Ann-Christin Becker
Exp. 2004-06-07
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