Forskningsetik inom vard/omsorg
— till skydd for vem och vad?

Utvecklingen inom vard och . Viktigasadana projektkan handlaonupp. Ett nara, intimt, fortroendefullt
omsorg staller 6kade krav ocksa hur man kan hjalpa ménniskor att handsamtal &r en grundférutséttning for den
pa forskningsetiken inom omra- kas med stora forandringar i livet, férkvalitativa intervjun. Samtalet kan
det. Aldre personer som deltar i luster, behov av forandrad livsstil. Hur viemellertid komma att beréra mycket
forskningsprojekt kan vara verkligen kommer att handla styrs intgersonliga upplevelser, avsl6ja mer an
sarskilt sarbara. Detta talar for ~ €nbart av orodlnatloner eller logiskt ténnagonc annan nagonsin fatt hora ocrg sat-

; ; 5 kande. Vi paverkas av tidigare erfarenta stralkastarljuset pa kansliga fragor
en striktare ordning vad galler h N : ,
bedémning av forskningsinsat- eter och hur vi lart oss att tolka democh minnen. Tankar kan vackas som
. 2 Var uppfattning om den aktuella situaforstor en tillkdmpad balans och leda till
ser inom vard och omsorg. tionen och dess innebord och krav fargagubbel och angest. Att sedan lamnas
av minnen, kanslor och forvantningar. ensam, utan nagon att prata med, kan

Om man har en bred forstaelse féiora till kansla av att vara utnyttjad, ifra-

En parlamentarisk utredning omhur méanniskor kan uppleva sin situagasatt eller dvergiven.
forskningsetik tillsattes 1997. Undettion, da kan man béttre vara sin patient
varen 1998 genomfordes ett seminarigil hjalp med att orka leva vidare och att  Studier av »sarbara» individer
program pa olika universitetsorter, octaterta herravaldet 6ver sin tillvaro. For Projektarbeten ingér idag i vardut-
av programmet framgar att man framsitt samla sadan kunskap maste man asildningar pa de mest skiftande nivaer.
tycks ha fokuserat pa den medicinskainda kvalitativa metoder, och for attJnder mitt avhandlingsarbete [2] traffa-
forskningen. Eftersom direktiven syne®tiskt bedoma den typen av projekt bdde jag nagra patienter som jag uppfatta-
vara 6ppna, skulle jag vilja peka pa nagnan vara val orienterad bade inom kurde som »professionella informanter»,
ra viktiga aspekter som inte namns i niskapsomradet och inom metodiken. med en vél forberedd och avgréansad be-
varande anvisningar [1] och som inte rattelse. Trycket pa informanter kan bli
heller tycks ha tagits upp av kommittén. Aldre personer sarskilt sarbara  stort, vilket ocksd observerats interna-

Aldrande innebar férsamrade funktionellt. En amerikansk forskare pé be-

En ny sorts etisk kommitté tioner, och kanske bade fysiskt och psysok i Sverige hade i sin dator ett tran-

For att kunna gora en relevant etiskiskt beroende av andra manniskoskriberat material som samlats in av en
bedémning av ett forskningsprojekiManga aldre idag blir ocksd mycket enannan forskare fa@anfragestalining, och
kravs goda grundkunskaper och kannsamma. Beroendet méarks kanske tydlsom nu éverlatits for analys enligt denna
dom om befintlig forskning inom det ak-gast hos dem som behover vard, sarskilhdra forskares fragestallning. Det sked-
tuella omradet samt kunskap och om eboende eller hemvard (hemtjanst/hende for att inte dverutnyttja patienterna,
farenhet av den metodik som kommer agjukvard). Samtidigt finns ett mycketmen i strid med vara regler, som sager att
anvandas. stort behov av att 6ka kunskaperna om dgt material bara far anvandas for det syf-

Inom vardomradet har nya gruppeéldre. Det kan vara enkelt for en forskate som forsokspersonen accepterat.
alagts ett sjalvstandigt ansvar for sinee att med hjélp av personalen na aldre, Om forskningen utférs av personer
insatsers kvalitet. Ansvarsomradet fokanske till och med manga personemed slutférd utbildning och med yrkes-
dessa grupper, t ex sjukskoterskor, lignom ett begransat geografiskt omradeverksamhet inom omradet har man ratt
ger delvis néara eller underordnat medi- Utvecklingspsykologin ser reflexio- att forvanta sig kanslighet for patien-
cinen, men omfattar ocksa aspekter soner ver livet som en naturlig aktivitettens upplevelse av intervjun, och ocksa
halsoundervisning och personligt stodhos aldre, men enligt ansvariga pa effiér att patienten skall behandlas i 6ver-
svara situationer. heter for sarskilt boende ar det mycketnsstammelse med de yrkesetiska reg-

For dessa grupper kraver man grundanligt att man vid samtal med &ldre falerna.
utbildning pa& hogskoleniva, forvantamsignaler om obearbetade smartsamma | de sma évningsprojekten inom oli-
sig vetenskaplig granskning av kunh&ndelser» och att »det finns en dram#a utbildningar finns inga férvéantning-
skapsbas och praktik samt sbkande av tii i nastan varje manniskas liv». Aldrear om att kunskap skall testas eller ny-
tillforlitig kunskap genom forskning. kan kanske ibland battre an yngrekapas. Sadana projekt av mindre om-
For publicering i vetenskapliga tidskrif-handskas med svarigheter. Men just dattning ar undantagna fran etisk
ter kravs godkannande av etisk namnggersoner som behdver samhéllets sta@ptanskning, savida inte chefsoverlakare
och for dessa yrkesgrupper ar da idagan vara i samre kondition, trétta, sjukagller motsvarande bedémer annorlunda.
den medicinetiska nAmnden aktuell. handikappade, kanske mycket ensam- Ar risken for integritetskrankningar
ma och beroende av den hjalp de far ochindre, annat &n rent kvantitativt, om
av de personer som ger den. projektet &r litet och dessvérre kanske

Blir en séddan person ombedd att deinte helt kompetent planerat och genom-

Forfattare ) ta i forskning kan risken finnas att horfort? Och dessutom, vilken insikt om pa-
ANNE NYSTROM inte tors avboja, inte riktigt forstar vadtientens situation kan forvantas av stu-

leg sjukskoterska, fil kand, med drhon ger sig in p3, inte formar avbrytalenten respektive handledaren om pro-

Floda. om alltfér smartsamma fragor kommejektet utfors av studerande vid institution
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Medicinska brskningens
gransland bor gnskas etiskt

For att belysa etiska poblem
i granslandet till medicinsk
forskning anordnade Medicins
ka forskningsradet od Lands-
tingsforbundet ett gemensamt
seminarum i april 1998. Exem-
pel hamtades fran b a kvalitets-
sakrings- ot utvedlingspro-
jekt, vardutvedling, utvedling
av medicinska behandlingsbr-
mer och diagnostiska procedu
rer samt fran projekt inom
vardutbildning . Problemet lig-

Forfattare

BJORN BAKE
docent, Oeddkar, Sahlgenska
Universitetssjukhuset; dférande i
den egionala brskningsetikiom-
mittén vid Gotborgs unversitet

INGEMAR MANSSON
docent, Oernédkar, utslottet for
etik-, prioriterings- oh vadgaran
tifragor, halso- ob sjukvadskom-
mittén, Vasta Gotalandsgionen.

ger i avvagningen mellan at
varna om individens rétt till
sjalvbestdmmande integr itet
och sakerhet, o att samtidigt
sla vakt om utvedklingen av ny
kunskap odch nya erfarenheter
Dessa etiska avagningar bor
beaktas mer an hitintills. Vid se-
minariet presenteades ett lon-
kr et handlingsforslag fran Vast-
ra Gotaland

For dt vama om péenter o for-

minaium i syfte dt belysa &entuella
etiska poblem i detta gansland till me
dicinsk forskning | seminaiet deltay
medlemmar i drskningsetiklommit-
téena, fPrsknings- ob utwedlings
kommittéer foretradae for Socialsty
relsen, iksdagen, vadhdgsklor, mfl.

Vilka var den star pa spel?

Kvalitetssakings- od utvedklings-
projekt faller oftast utanféramen for
forskning o kommer darfor inte upp
till behandling i brskningsetiklom-
mittéena. Skillnaden mellarofskning

sokspesoner i samband med medicinskch kvalitetssékings- ot utvedlings-

forskning har érskningsetiklom-

projekt &r emelleid inte alltid tydlig;

mittéer instiftas vid landets medicinskadet inns en gazon. Om ett pojekt klas

fakulteter Dessa obeende kbm-
mittéer bedémer de adirflesta medi
cinska brskningspojekt som bertr
mannislor. For pojekt i forskningsom
radets ganslandt ex kvalitetssakings
projekt, utwedlingsarbete de etdle-
ring av nya medicinska metodefinns
daremot inget motsarande system for
obeoende ganskning

Under vaen 1998 anamade Medi
cinska brskningsradet dtLandstings
forbundet gmensamt ett mianellt se

sificeras somdrskning fller det under
forskningsetikbmmitténs ansar, an
nars inte Denna klassikation bode
doc inte vara det véasentlig, fragn
borde i stéllet ara i vad man det fa@&
ligger etiska ppblem eller avagningar.
De vaden for péienter ot forsoks
personer som kan hotas\aker i piin-
cip inte fran dem som kan séttas i faidg
vid medicinsk érskning dvs ratten till
sjalvbestammandeintegritet odh s&
kerhet. \ild medicinsk brskning &r ofta

utan vad- eller omsagsankytning?
Man kan o&sa fra@ sig nar ett gr
jekt &r a »mindie ométtning». Om ett
antal minde pojekt lagys samman for
att s& sméaningm Wi en doktosavhand
ling, skall dessa da ses som sradiv
ningar i forskningsmetodik? Mare, om
det galler intevjuare med en bakgnd
som nycket aviker fran inbrmantens,
t ex mycket un@ manniskr som inter
vjuar 80-, 90-, 100-&mgar, finns odksa
risken for bistande fomaaa at forsta
vad som gentligen kommunicems.
Dowd [3] talar om »the old pson as
a stanger», med en annan kulf@n arn
nan pesonlighet, en annan madr en
annan vddsbild etc En nav eller
okunnig intevjuare kan stalla fragy
som far inbrmanten # ifragasatta sina
vardeiingar, sina \al, sitt lv. Och vad
forstar en sadan intguare av svaren?

Adel och forskningsetiken

Ansvaret for vad och omsog for
gruppen alde har fots Gwer fran sjuk
varden till kkmnunena. &g gjode en

2000

mindre mndingning ot stallde fragn
hur man erhaller tillstdndtsgenomforn
ett forskningspojekt. S\aren gav en na
got otydlig bild Det for ndvarande an
ligaste tyks vara kwalitetssdkings
projekt for at utvadera verksamheten
mot gvna mal. Dessa pjekt divs i
egen kegi, eventuellt med hjalp\aex-
petis frdn nagn institution. | Gvigt

projekt som kan medfér skadeerk-
ningar for deltgama eller som inte kan
forvantas leda till p kunska. For dt
vard/omsogsomradet skall kunna mot
svara samhallets bekiptrots bgransa
de elonomiska esuset maste de medi
cinska instsena fylla hogt stéllda law.
Men det behovs d&sa adekata in
saser a halsounderisning od per

galler seketess, de man lamnar inte ut sonligt stod i svéar situgioner for at

namn pa boende eller disgare.
Déaremot kan man pa béran ata sig

skapa sjalvstandig indvider. Aven om
signaler yligen lommit &t forskning

att fraga lampliga pesoner om de skul pa naurvetenskalig grund skall piori-
le vara intresseade & att delta i en stu teras, bor &gn anda anstser uppméad-
die. Vissa pojekt (store? teksamma?) sammas.

kan tas upp till bedémning i »lednings

gruppen». Ledningsgppen kan besta
Referenser

av personer med aknomisk/administ
rativ bakgund socionomer avdel
ningsdefer (sjukskoteskor, hemvads
chefer). Hawisning till etisk lommitté
namndes inte vidundiingen.

Stora krav pa forskningen
Den forskningsetiska @nskningn
skall tjana till & skydda méanniskr for
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