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Projekttitel

Det palliativa forhallningsséattet i vard av dldre relaterat till samhéllsdebatten om déden, palliativ
vard och dédshjalp. Aldre personers och vardpersonals perspektiv pa ett framtida liv, ddende och
dod

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

Overklagandenimndens beslut
Overklagandenamnden for etikprévning godkdnner den forskning som avses i ansdkan avseende
intervjuer av aldre personer boende i vard- och omsorgsboende.

Bakgrund

Det Overgripande syftet med projektet &r att beskriva dldre personers perspektiv pa ett framtida liv,
doende och dbéd, samt den palliativa varden av aldre i vard- och omsorgsboende (VoB) i forhallande
till samhéllsdebatten om doden, palliativ vard och dédshjalp. | studien planeras 8-10 personer over
80 ar och boende i VoB sedan minst sex manader tillbaka att rekryteras till att genomféra 2—3
intervjuer. Dessutom ska vardpersonal (15—20 personer) med minst tre ars yrkeserfarenhet som
legitimerade ldkare, sjukskoterskor eller omvardnadspersonal med underskéterskeutbildningar
intervjuas vid ett tillfalle. Potentiella forskningspersoner identifieras av enhetscheferna vid VoB samt
chefer i lakarorganisationerna. Intervjuerna gors av en sjukskoterska inom ramen for dennes
doktorandprojekt. Denne har tidigare genomfort intervjustudier med vardpersonal samt utbildats i
Dementia Care Mapping (DCM) vid Bradford universitet, Storbritannien. DCM-metoden anvands for
att beskriva dementa personers upplevda valbefinnande i relation till den sociala interaktionen med
vardpersonal, narstdende och medboende. Skriftliga informerade samtycken inhdmtas i samband
med intervjun eller brevledes.

Etikprovningsmyndigheten begarde en komplettering i vilken man bland annat efterfragade ett
fortydligande gallande forskningens fragestallningar, klargérande om vilken specifik utbildning och
vilken erfarenhet av palliativ vard de personer som ska utfora intervjuerna har, vilken beredskap for
att hantera eventuella reaktioner fran forskningspersonernas sida som finns i forskargruppen och
riskerna for forskningspersonerna i forhallande till kunskapsvinsten. Ansékan godkdndes avseende
intervjustudien for vardpersonal, men avslogs rérande intervjuer av aldre personer boende i VoB.
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Som skal for det angavs foljande. Intervjuer med dldre om déende innebar ett betydande
integritetsintrang hos en kanslig grupp forskningspersoner. Det ar dven efter kompletteringen oklart
vilken utbildning och erfarenhet som den tilltdnkte intervjuaren har for denna kansliga uppgift. Det ar
ocksa oklart vilken beredskap det finns for eventuella komplikationer som kan uppkomma i samband
med eller efter att intervjuerna har genomférts. Slutsatsen blev att nyttan av forskningsprojektet,
som det har beskrivits i ansékan och kompletteringen, framstod som begransad och inte dvervéger
riskerna for forskningspersonerna.

Klaganden menar att studiens syfte ar att ge aldre personers perspektiv pa liv, déende och dod vid
boende i VoB. Saval kompetens som erfarenhet av forskningsmetoden finns inom forskargruppen.
For komplikationer som kan uppkomma i samband med studien finns beredskap i form av en
sjukskoterska och en psykolog.

Skal for beslutet

Manniskors uppfattning i fragor om till exempel liv och dod ar grundlaggande for livsaskadningen och
darmed av stor personlig betydelse. | ansdkan har uppgetts att, genom intervjuerna, kdnsliga
personuppgifter om halsa kommer att samlas in. Sddan information ar integritetskanslig och ska
etikprovas. Anser forskningspersonen att fragorna ar fér kdnsliga kan forskningspersonen vilja att
inte delta i forskningen. Overklagandeniamnden héller det inte fér troligt att dldre manniskor
generellt skulle vara sarskilt kdansliga for dodshjalpsfragor, vara utsatta for sarskilt hog risk for psykisk
paverkan, eller inte sjalva kunna avgdra om de vill delta i en intervju eller inte.
Overklagandendmnden adndrar darfér det tidigare beslutet och godkédnner den delen av ansdkan som
omfattar intervjuer av dldre personer boende i VoB.

Overklagandenamndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte dverklagas.

Detta beslut har fattats av Eva Lindeblad, Yvonne Lundberg Giwercman (féredragande), Kjell Asplund,
Ingemar Engstrom, Sten-Ake Stenberg, UIf Ekberg (Skiljaktig, se Bilaga 2) och Camilla Lif. Vid den
slutliga handldggningen har dessutom ersattarna Lars Dahlstedt, Gert Helgesson, Christina Eintrei,
Johan Norell Bergendahl och Stina Holmlund Kelly samt kanslichefen Jérgen Svidén, administrativa
sekreteraren Katarina Gate Lundgren och juristerna Annika Jaderlund och Johanna Sjocrona deltagit.

P& Overklagandendmndens vagnar

Eva Lindeblad
Ordférande



Ledamoten UIf Ekberg ar skiljaktig och anfor: Bonde pa dldreboenden ar extremt beroende av
personalen i sitt dagliga liv. Detta gor att risken for att en boende som valts ut av enhetschefen kan
ha svart att inte delta. | verkligheten kan frivilligheten bli illusorisk. Ingen méjlighet finns att
enhetschef och 6vrig personal inte ska kdnna till vilka som valjer att delta i studien.

Det dar maijligt att urvalsprocessen kunde gjorts pa ett annat satt som undviker problemet. Det finns
andra vagar att kontakta boenden som kan bli aktuella for intervju. Det galler exempelvis
organisationer som besoker ett boende. Svenska kyrkan ar ett sddant exempel. Om min invidndning
tagits upp tidigare i processen hade sékanden haft mojlighet att aterkomma med annat satt att
genomfora urvalet.
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