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Forord

Etiska 6vervaganden och riktlinjer &r noédvéandiga om forsk-
ning pa ett ansvarsfullt satt ska kunna anvandas for att ut-
veckla vetenskapen och vart samhalle, i dag och i framtiden.

Doktorander, forskare och larare vid Humanistiska och
teologiska fakulteterna ska vara val insatta i lagstiftningen
om forskningsetik och férmogna att insiktsfullt tillampa
etiska principer i sitt arbete. Féreliggande vagledning avser
att bidra till detta.

Texten riktar sig framst till den forskande personalen men
innehaller ocksa ett sarskilt avsnitt om studentarbeten,
vilket bygger pa rekommendationer utfardade av Huma-
nistiska och teologiska fakulteternas etikrad ar 2018.

Véagledningen ar en grundligt uppdaterad och utvidgad
version av en tidigare text fran 2017, “Lathund for etikprov-
ning”, och beaktar de férandringar i lagstiftningen som har
skett sedan dess. Revideringen har gjorts av den ursprung-
liga textens forfattare, professor Ulf Gérman, som under

lang tid var vetenskaplig sekreterare for den regionala
etikprévningsndmnden i Lund. Bjérn Petersson, ledamot i
Etikradet vid Lunds universitet och docent i praktisk filosofi,
bidrog med information och rad under revisionsprocessen.
Humanistiska och teologiska fakulteternas styrelse har god-
kant dokumentet for vidarebefordran och spridning inom
fakulteterna.

En védgledning av detta slag kan inte forutse framtida
forandringar i lagstiftningen, inte heller ta hansyn till alla
eventualiteter. Den ersatter saledes inte ansvaret att I6pan-
de halla sig informerad om géllande lagstiftning rérande
forskningsetik generellt eller etikprévning mer specifikt. De
lankar som da och da anges i texten och den samling av
lankar som aterfinns i slutet vill underlatta for lasaren att
finna aktuell och kompletterande information.

Lund, den 1 oktober 2021
Stephan Borgehammar och Barbara Térnquist-Plewa
prodekaner
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INLEDNING

Syftet med denna vagledning é&r i forsta hand att beskriva
vad forskare inom humaniora och teologi behoéver kanna
till och beakta, nar de planerar forskning som innefattar
manniskor eller information om manniskor, och nar de da
overvager om etikprévning kravs och hur en ansékan i sa
fall ska utformas. Den innehaller information om praxis och
ger rad sarskilt riktade till forskare vid HT-fakulteterna.

Informationen &r ocksa relevant i utbildningen. De
sjalvstandiga arbeten som studenter utfor, i synnerhet
examensarbeten och forskarférberedande uppsatser, ska
bland annat vara en traning i att beakta och visa prov pa
ett etiskt forhalliningssatt. | ett sarskilt avsnitt diskuteras
fragor som aktualiseras nar studenter i grundlaggande och
avancerad utbildning arbetar med fragor och material som
involverar manniskor eller information om manniskor. De
sarskilda fragor som aktualiseras hanger samman med att
utbildningen star pa troskeln till forskningen och &r en tra-
ning for framtida forskning eller konsumtion av forskning.

[1] Jag tackar Bjorn Petersson, Linus Brostrém, Kristin Asgermyr,
Mikael Falk, Annakim Eltén och Andrea Mervik for vardefulla
synpunkter pa utkast till texten. Alla eventuella felaktigheter eller
oklarheter i den slutliga texten ar forstas mitt eget ansvar.

Jag har lang erfarenhet av etisk granskning av forskning i en
svensk etikprévningsndmnd och av etisk granskning av den
forskning som EU-kommissionen finansierar. Den informa-
tion om praxis och de rad som presenteras i denna skrift ar
baserade pa dessa erfarenheter, men de ar endast erfaren-
hetsbaserade rad och utgor inte nagon officiell tolkning av
gallande bestdmmelser. Begreppet “etikprévningsnamnden”
hanvisar i det hdr dokumentet till den ndmnd som jag arbe-
tade i. De exempel som ges ar allmant hallna beskrivningar
av bedémningar som gjordes i namndens arbete.

Sedan 2017 nar Lathund fér etikprévning publicerades, har
flera betydelsefulla férandringar agt rum som motiverar
en revision. Den nya EU-gemensamma dataskyddsférord-
ningen GDPR har tratt i kraft. | Sverige fick etikprévningen
en ny organisation 2019. For etikgranskningen relevant lag-
stiftning har forandrats. Universitetet har utarbetat rutiner
och vagledning.

Etikprovningsfragorna ar en avgransad del av forsknings-
etiken. Ett etiskt acceptabelt forhallningssatt i forskning
kraver ocksa bland annat att man undviker oredlighet i
forskning. Lagen (2019:504) om ansvar fér god forsknings-
sed definierar i 2 § oredlighet i forskning som



en allvarlig avvikelse fran god forskningssed i form av
fabricering, forfalskning eller plagiering som begas med
uppsat eller av grov oaktsamhet vid planering, genom-
férande eller rapportering av forskning.

Det forskningsetiska begreppet “god forskningssed” &r i sin
tur vidare och innefattar etiska hansynstaganden som inte
nodvandigtvis ar lagstadgade. Anvisningar for hantering av
misstankar om oredlighet i forskning och andra avvikelser
fran god forskningssed finns pa
medarbetarwebben.lu.se/forska-och-utbilda/stod-till-
forskning/forskningsetik-och-djurforsoksetik/avvikelser-
fran-god-forskningssed.

Pa Lunds universitets webbsidor for forskningsetik finns infor-
mation om etiska riktlinjer och lagar som ror forskningspro-
cessen. | centrum star det svenska regelverket och foreskrifter
vid Lunds universitet. Har finns aven kontaktuppgifter till per-
soner, institutioner och myndigheter med sarskilt ansvar for
att svara pa fragor rérande det forskningsetiska regelverket.

forskningsetik.lu.se

Detta dokument behandlar endast etikprévningsfragor ro-
rande forskning pa manniskor. Vid HT-fakulteterna i Lund
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bedrivs ocksa forskning som innefattar djurforsok. For
fragor om djurférsoksetik och godkénnande av forskning
pa djur hanvisas till
medarbetarwebben.lu.se/forska-och-utbilda/stod-till-forsk-
ning/forskningsetik-och-djurforsoksetik/djurforsoksetik.

FORSKNING SOM INVOLVERAR MANNISKOR

De viktigaste dokumenten for att skydda ménniskor som
ar relevanta i forskningen i humaniora och teologi &r £U:s
dataskyddsférordning GDPR och Etikprévningslagen. Alla
forskare som planerar att arbeta med information om
manniskor maste kanna till och folja GDPR. Detta galler
bade om forskaren samlar in informationen fran perso-
nerna sjalva och om han eller hon ateranvander information
som tidigare samlats in.

Alla forskare som planerar att arbeta med

e kansliga personuppgifter eller uppgifter om brottslighet
o forsok som syftar till att paverka manniskor, eller

o forsok som utsatter de medverkande for risker

ar ocksa skyldiga att kanna till och félja etikprévningslagen,
att ansdka om etikproévning av sin forskning, och att inte
paborja forskningen forrdn han eller hon fatt ett etiskt
godkannande.
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http://medarbetarwebben.lu.se/forska-och-utbilda/stod-till-forskning/forskningsetik-och-djurforsoksetik/avvikelser-fran-god-forskningssed
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DATASKYDDSFORORDNINGEN GDPR

EU:s dataskyddsforordning GDPR (EU 2016/679) tradde i
kraft den 25 maj 2018 och ar direkt géllande lagstiftning
vad avser personuppgiftsbehandling i EU:s medlemslan-
der. GDPR &r en EU-gemensam lag som anger regler och
grénser for all behandling av personuppgifter, inte bara
for forskning. GDPR anger specifika omraden dar nationell
lagstiftning far utfarda tillaggsbestammelser eller undantag
fran vissa bestammelser i férordningen. Etikprévningslagen
har andrats 2020 och innehaller sddana tillaggsbestam-
melser nar det géller forskning. Det har inte gjorts nagra
undantag i svensk lagstiftning fran bestammelser om den
registrerades rattigheter vid behandling av personuppgifter
for forskningsandamal.

Lunds universitet ar personuppgiftsansvarigt for all behand-
ling av personuppgifter som genomférs inom universitetets
verksamheter. Pa medarbetarwebben finns utforlig informa-
tion om GDPR och dess allmanna tilldmpning vid universitetet.
medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-doku-

ment-och-arendehantering-samt-dataskydd/personupp-
gifter-och-dataskydd-gdpr

[2] Prop. 2017/18:298 Behandling av personuppgifter for forsknings-
andamal, sid. 103-130.

Till stod for den som avser att behandla personuppgifter
finns ett dataskyddsombud. | dennes uppgifter ingar att in-
formera och ge rad till dem som behandlar personuppgifter
och att 6vervaka efterlevnaden av dataskyddsforordningen.
Universitetets dataskyddsombud kan kontaktas for fragor
som inte besvaras via lanken ovan.

Alla forskningsprojekt vid Lunds universitet dar personupp-
gifter (alltsa inte bara kansliga personuppgifter) hanteras
ska anmalas till Personuppgifter vid Lunds universitet PULU.
Anvisningar och mer information om behandling av per-
sonuppgifter i forskning finns pa
medarbetarwebben.lu.se/personuppgifter-och-dataskydd-
gdpr/omradesspecifik-information/forskning.

Integritetsskyddsmyndigheten IMY (tidigare Datainspektio-
nen) ar den myndighet vars uppgift ar att utdva tillsyn éver
att behandlingen av personuppgifter inte leder till otilloor-
liga intrang i enskilda personers integritet. IMY genomfor
regelbundet granskningar och kan utfarda sanktionsavgif-
ter. Information om bestammelser och praxis finns pa
IMY.se.


http://medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr
http://medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr
http://medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr
http://medarbetarwebben.lu.se/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr/omradesspecifik-information/forskning
http://medarbetarwebben.lu.se/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr/omradesspecifik-information/forskning
http://IMY.se

Vad ar en personuppgift?

En personuppgift ar all slags information som direkt eller
indirekt kan hanforas till en fysisk person som ar i livet.
GDPR definierar personuppgift som

varje upplysning som avser en identifierad eller identi-
fierbar fysisk person (nedan kallad en registrerad), varvid
en identifierbar fysisk person &r en person som direkt el-
ler indirekt kan identifieras sarskilt med hanvisning till en
identifierare som ett namn, ett identifikationsnummer,
en lokaliseringsuppgift eller onlineidentifikatorer eller
en eller flera faktorer som &r specifika for den fysiska
personens fysiska, fysiologiska, genetiska, psykiska,
ekonomiska, kulturella eller sociala identitet (Artikel 4.1).

Namn eller personnummer ar de tydligaste exemplen pa
sadant som gor att en information kan direkt knytas till
en bestamd person. Men det finns ocksd manga andra
omstandigheter som gor att exempelvis forskningsdata
utgor personuppgifter. Med indirekt identifiering avses
att nagon som skaffar sig tillgang till informationen kan ta
reda pa vem uppgifterna avser, aven om informationen inte
innehaller direkta identifikatorer. Nagra vanliga exempel pa
indirekt identifierbara data é&r:

VAGLEDNING FOR ETIKPROVNING AV FORSKNING VID HT-FAKULTETERNA

e Information som med enkla medel kan hanforas till en
bestamd person, som mobiltelefonnummer, e-post-
adress eller IP-adress.

e Information som tillsammans med ytterligare nagon
eller nagra andra uppgifter entydigt kan hanforas till
en bestamd person, som bostadsadress eller GPS-data
for bostaden.

¢ Indirekt identifiering &r ocksa mojlig om den som skaffar
sig tillgang till materialet kan ringa in vem uppgifterna
avser med hjélp av nagra specifika men var for sig inte
direkt identifierbara uppgifter. Det har gjorts en del studier
av hur mycket information som kravs for att kunna gora en
sadan indirekt identifiering, och man har da gjort beddm-
ningen att det kan racka med 3-5 specifika uppgifter for
att ocksa i ett stort material ringa in vem uppgifterna avser.

GDPR staller krav pa att den som hanterar personuppgifter
ska vidta lampliga tekniska och organisatoriska atgarder for
att skydda de personuppgifter som behandlas (Artikel 25).
Det &r vanligt att forskare pa olika satt “avidentifierar”
material som innehaller data om enskilda personer, dvs.
vidtar atgarder som forsvarar identifiering. Detta ar kor-
rekt och lampligt, men uppgifterna ska anda ofta anses
vara personuppgifter.
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GDPR namner sarskilt pseudonymisering som en lamplig
skyddsatgard i samband med forskning for att forsvara
identifiering av personuppgifter (Artikel 89.1). Pseudonymi-
sering innebdar att man ersatter de berérdas namn med ett
kodnummer och upprattar en sarskild kodlista, en s.k. kod-
nyckel, och forvarar den pa annan plats. Pseudonymiserade
data ar att anse som identifierbara, och de skyddsatgarder
som anges i GDPR &r tillampliga.B! Nar ndgon annan an
forskaren sjalv har kodnyckeln brukar uppgifterna beskrivas
som lankade. Ocksa ldnkade data ar identifierbara person-
uppgifter. Det samma galler om man i stéllet eller ocksa
valjer att kryptera uppgifterna.

Uppgifter om avlidna &r inte personuppgifter och skyddas inte
av GDPR. De far alltsa anvandas i forskningen utan etikprov-
ning. Uppgifter om avlidna skyddas dock i annan svensk lag-
stiftning, som behover beaktas. Man maste ocksa ta hansyn
till att en uppgift om en avliden kan innehalla upplysningar
som sekundart avslojar information om anhdériga som ar i livet.
Da ar det ocksa fraga om en personuppgift om den anhérige,
uppgifterna skyddas av GDPR, och vid forskning kravs etiskt
godkédnnande om det &r fraga om kansliga personuppgifter.

[3] Se GDPR Skal 26 och Artikel 4.5.

Det avgorande for om en forskares arbete utgér behand-
ling av personuppgifter ar inte bara hur redovisningen sker,
utan allt arbete i projektet ska beaktas. Huvudprincipen kan
sdgas vara att om forskarna i projektet har tillgang till och
pa nagot satt behandlar data pa individniva, sa ska det an-
ses att projektet innefattar behandling av personuppgifter.

Vad innebar behandling av personuppgifter?
Behandling av personuppgifter ar:

en atgard eller kombination av atgarder betraffande
personuppgifter eller uppsattningar av personuppgif-
ter, oberoende av om de utférs automatiserat eller ej,
sasom insamling, registrering, organisering, strukture-
ring, lagring, bearbetning eller andring, framtagning,
lasning, anvandning, utldmning genom overforing,
spridning eller tillhandahallande pa annat satt, juste-
ring eller sammanforande, begrénsning, radering eller
forstoring (GDPR Artikel 4.2).

Nar en forskare skaffar sig tillgang till information som di-
rekt eller indirekt kan hanforas till en fysisk person som ar
i livet, sa ar alltsa all hantering av materialet en behandling
av personuppgifter. GDPR:s regler och begransningar galler
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alla arbetssatt som ryms under beskrivningen ovan, inte
bara datoriserad informationsbehandling.

Enligt GDPR maste all behandling av personuppgifter vila
pa en bestamd rdttslig grund. Tilldtna rattsliga grunder
fortecknas i Artikel 6.1. Vid forskning som utférs av en
svensk myndighet far den rattsliga grunden vara att
behandlingen ar nodvéandig for att utféra en uppgift av
allmant intresse (Artikel 6.1 e). Lunds universitet ar en
sadan myndighet.

Observera att forskare inte bor aberopa samtycke som
rattslig grund for behandling av personuppgifter nar det
finns en betydande ojamlikhet mellan den registrerade och
den personuppgiftsansvarige, sarskilt om den personupp-
giftsansvarige ar en myndighet (GDPR Skal 43). Samtycke
behovs eller kravs ofta av andra anledningar, men ar i de

[4] Enligt Artikel 2.1 ska GDPR tillimpas pa annan behandling &n
automatisk av personuppgifter som ingar i eller kommer att inga
i ett register. Med register avses en strukturerad sammanstalining
av data. Centrala etikprovningsnamnden har i en rad beslut gjort
den generella bedémningen att personuppgifter som samlas in for
att anvandas i forskning struktureras for att underlatta sokning
eller sammanstallning.

flesta fall inte tillrackligt som rattslig grund for personupp-
giftsbehandling i samband med forskning.

For behandling av kénsliga personuppgifter (i GDPR be-
namnda “sarskilda kategorier av personuppgifter”) galler
mera begransande regler. Det ar vart att uppmarksamma
att huvudregeln i GDPR &r att behandling av sarskilda ka-
tegorier av personuppgifter ar forbjuden, med ett antal
undantag (Artikel 9.1). Behandling av sddana personuppgif-
ter ar bland annat tilldten om den ar nédvandig for veten-
skapliga eller historiska forskningsandamal (Artikel 9.2 j).
Sadan behandling ska omfattas av lampliga skyddsatgarder
(Artikel 89.1). | Sverige galler att etikprévning och god-
kannande fran Etikprovningsmyndigheten ar en pabjuden
skyddsatgéard.®!

ETIKPROVNINGEN

Déliga erfarenheter av tidigare forskning som involverar
manniskor har medfort att lagstiftare varlden éver har
satt upp bade regler och kontrolimekanismer for sadan
forskning. | Sverige kommer dessa regler till uttryck i etik-
provningslagen, och den primdra kontrollmekanismen &r

[5] Prop. 2017/18:298 Behandling av personuppgifter for forsknings-
andamal, sid, 84-90.



etikprévningen, som innebar att all forskningsverksam-
het som omfattas av lagen ska etikprovas innan den far
paborjas.

De centrala uppgifterna for etikprévningen ar att skydda

forskningspersonernas integritet och sékerhet, att granska

forskningens varde, och att vdga den mot de risker som

den innebar for forskningspersonerna. Nagra huvudregler

vid etikprévningen ar:

e Manniskors valfard ska ges foretrade framfor samhallets
och vetenskapens behov (8 §).

* Forskningens risker ska uppvagas av dess vetenskapliga
varde (9 §).

Etikprévningsmyndigheten som inrattades 2019 har sitt sate
i Uppsala, men verksamheten bedrivs i sex regioner med to-
talt 18 avdelningar. En avdelning bestar av tio representan-
ter med vetenskaplig bakgrund och fem fran allmanheten.
Ordféranden i en avdelning ska vara eller ha varit domare.

Regeringen har beslutat att etikprévningen i princip ska
finansieras av forskningen. Det utgar darfor en avgift, som
2021 &r 5000 kr eller 16000 kr fér en ansékan och 2000
kr for en andringsansokan. Aktuella avgifter anges pa Etik-
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prévningsmyndighetens webbplats. Avgifter 6verfors direkt
till regeringens konto. Etikprévningsmyndighetens arbete
finansieras genom statsbudgeten.

En etikprévning ar en relativt omstandlig procedur. Mycket
material ska produceras och samlas ihop, och en ansékan
om godkannande enligt etikprévningslagen ska ldamnas in.
Projektets uppladggning ska redovisas i detalj. Detta innebar
bland annat en beskrivning av rekryteringsprocessen, de
data som inhamtas, variabler som anvéands i analysen, vari-
fran data hamtas, etc. Sékerhetsatgarder vid datahantering
ska redovisas.

All information som kommuniceras med forskningsperso-
nerna ska bifogas ansokan i slutligt skick. Det galler i forsta
hand forskningspersonsinformation, samtyckesblanketter,
enkater och intervjuguider och liknande material. Sjélva an-
sokningsblanketten ska fyllas i pa svenska, med hansyn till
allménrepresentanterna. Ett forskningsprotokoll ska ocksa
bifogas. Detta ska inte bara vara en kopia pa ansokan,
utan ska fungera som referensmaterial nar de vetenskapliga
ledamoterna soker detaljerad information om hur under-
sokningarna i detalj ska genomforas.
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Sjalva proceduren tar atminstone en manad. Det ar vanligt att
Etikprovningsmyndigheten stéller fragor om inte ansokan ar
helt tydlig. Den sokande bereds da “tillfélle att komplettera
ansokan”. | sadana fall forlangs ocksa tiden fér behandlingen.
En sadan begdran om kompletterande information innebar
oftast att myndigheten vill veta mer om detaljer i projektet
och dess genomférande. Men myndigheten kan ocksa foresla
en oversyn av projektets design i olika avseenden.

Etikprovningsmyndigheten har ett begransat antal be-
slutsmaojligheter: En ansékan kan godkannas, godkannas
med villkor, avslas eller avvisas. Om myndigheten har satt
upp villkor ar forskaren skyldig att folja dessa. En anso-
kan avvisas om den inte “faller under lagen”, dvs inte &r
tillstandspliktig. Ansékan prévas da inte i sak. Det finns
ocksa mojlighet for myndigheten att lamna ett radgivande
yttrande. Se avsnittet Krav pa etikprévning vid publicering
nedan for information och diskussion om detta alternativ.

Ansokan om etikprévning skickas numera in elektroniskt.
Blanketter och detaljerade anvisningar for hur man skriver
en ansdkan om etikprévning och vilka bilagor som behovs
finns pa Etikprovningsmyndighetens webbplats.
etikprovningsmyndigheten.se

Den som inte ar ndjd med Etikprévningsmyndighetens beslut
kan 6verklaga till Overklagandendamnden fér etikprévning
(tidigare Centrala etikprévningsnamnden). P& Overklagan-
denamndens webbplats publiceras beslut fran saval Over-
klagandendmnden som Centrala etikprévningsnamnden.
onep.se

Anda sedan etikprévningen startade 2004 fattar varje
avdelning sjalvstdndiga beslut om de ansdkningar som
ldmnas in. Avdelningarna har regelbundna kontakter och
nationella méten, bland annat for att na en likartad praxis.
Den nya Etikprévningsmyndigheten arbetar ocksa pa flera
andra satt for att na en samsyn. Centrala etikprévnings-
namndens liksom Overklagandenamndens beslut uppfattas
som prejudicerande.

Den foljande beskrivningen tar i férsta hand upp sa-
dana fragor som kan bli aktuella for forskare inom HT-
omradet.

VAD SKA ETIKPROVAS?

Forskning som omfattas av etikprévningslagen far bara
utféras om den har godkants vid en etikprévning. Till-
standspliktig forskning beskrivs i 3—4 § etikprévningslagen.


http://etikprovningsmyndigheten.se
http://onep.se

Betraffande forskningen inom HT-omradet géller detta alla
undersékningar som innefattar
e behandling av kansliga personuppgifter
e behandling av personuppgifter om brottslighet
e forsok som
— syftar till att paverka forskningspersonen fysiskt eller
psykiskt
— innebar en uppenbar risk att skada forskningsperso-
nen fysiskt eller psykiskt.!!

Begreppet forskningsperson anvands i etikprovningslagen for
att beteckna den levande manniska som forskningen avser.

Kénsliga personuppgifter ar personuppgifter som avslojar
* ras eller etniskt ursprung

* politiska asikter

o religios eller filosofisk dvertygelse

* medlemskap i fackférening

och behandling av

e genetiska uppgifter

[6] 4 § etikprovningslagen namner ocksa forskning som innebar ett
fysiskt ingrepp eller avser studier pa biologiskt material. Eftersom
sadan forskning knappast kommer i frdga inom humaniora och
teologi diskuteras den inte har.
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e biometriska uppgifter for att entydigt identifiera en
fysisk person

e uppgifter om hélsa

e uppgifter om en fysisk persons sexualliv eller sexuella
laggning. (GDPR Artikel 9.1.)

Nar ar dessa kriterier tillampliga?

Vid etikprévningen aktualiseras ofta fragan nar nagot av

dessa kriterier ar tillampliga. Den praxis som utvecklats

innebér bland annat att forskaren anses samla in kansliga
personuppgifter om nagot av féljande galler:

* nagon av de kansliga faktorerna &r ett av kriterierna
for rekrytering till studien, t.ex. om forskaren rekryterar
personer med nagon sarskild religids dvertygelse eller
ett sarskilt halsoproblem,

o forskaren stéller direkta fragor som har anknytning till
nagon av de kansliga faktorerna,

o forskaren staller 6ppna fragor, dar det inte ar osannolikt
att svaren kan ge information som har att géra med
nagon av de kansliga faktorerna,

* andra omstandigheter i undersékningen gor att det inte
ar osannolikt att information om nagon av de kansliga
faktorerna kan komma att avslojas.
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Med begreppet inte osannolikt avses har att det gar att
urskilja en risk, men den behover inte vara stor.

Ras eller etniskt ursprung

Praxis idag ar att man tillampar denna bestammelse pa per-
sonuppgifter om etnicitet eller etniskt ursprung, utan att man
forutsatter att det gar att identifiera specifika manniskoraser.

Vilka uppgifter kan det da handla om? Syftet med bestam-
melsen ar att skydda personer som kan riskera diskrimine-
ring. Darfor har den i forsta hand tillampats nar det galler
minoritetsgrupper. Nagra exempel pa faktorer som anses
avsloja etnicitet ar hudfarg, modersmal — i synnerhet nar
det géller minoritetssprak — eller flera uppgifter tillsam-
mans, som namn och sprakkunskaper, eller medborgarskap
tillsammans med nagon annan specifik uppgift.

Politiska asikter

Bestdammelsen brukar i forsta hand anvandas for tillhorighet
till eller sympatier for ett politiskt parti, eller en bestamd
uppfattning om hur samhallet &r eller bér vara organiserat.
Handlingar som utévande av djurrattsaktivism har ansetts
avsloja en politisk asikt, daremot inte endast medlemskap
i en partipolitiskt obunden intresseorganisation.
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Religios eller filosofisk 6vertygelse

Bestdmmelsen avser en dvertygelse och brukar tillampas
for religiosa asikter av en viss substans. Det kan ocksa ex-
empelvis gélla uttalad ateism. Filosofisk 6vertygelse brukar
i forsta hand tillampas pa filosofiska asikter av livsaskad-
ningskaraktar.

Medlemskap i fackforening
Begreppet tilldampas pa medlemskap i en organisation som
ska tillvarata arbetstagares intressen.

Genetiska uppgifter
Eftersom detta ar ett nytt kriterium i GDPR har det annu
inte varit mojligt att identifiera nagon specifik praxis.

Biometriska uppgifter for att entydigt identifiera
en fysisk person

Eftersom detta ar ett nytt kriterium i GDPR har det annu
inte varit mojligt att identifiera nagon specifik praxis.

Halsa

Bestammelsen tillampas i forsta hand pa uppgifter om
ohalsa. Den har ocksa aberopats vid uppgifter om miss-
bruk. Specifika uppgifter som var for sig eller tillsammans
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gor att de formedlar information om personens halsotill-
stand far anses vara kansliga personuppgifter.

Uppgifter om en fysisk persons sexualliv eller
sexuella laggning

Begreppet har inte bara tillampats pa sexuella aktiviteter,
utan ocksa pa information om specifika sexuella bojelser el-
ler preferenser, och aven pa uppgifter om koénsbyte. Begrep-
pet tilldmpas inte pa enbart uppgifter om kon eller civilstand.

Uppgifter om brott

Anledningen att ratten till behandling av “personuppgifter
om lagovertradelser som innefattar brott, domar i brott-
mal, straffprocessuella tvangsmedel eller administrativa
frinetsberévanden” begransas ar att sadan information kan
kranka den registrerades integritet och leda till diskrimine-
ring. Bestdmmelsen brukar tilldmpas ocksa pa misstanke
om brott.

Syftar till att paverka

Bestammelsen tilldmpas nar forskaren avser att skapa en
forandring hos forskningspersonen. Férandringen behover
inte vara bestaende. Experiment som syftar till att under-
soka hur personer agerar under stress och som inleds med

en stressinduktion har till exempel ansetts tillstandspliktiga
enligt denna bestammelse. Enligt beslut av Centrala etik-
provningsndmnden ska bestdmmelsen inte tillampas nar
det inte finns ett syfte att dstadkomma en férandring.

Risk att skada

Bestammelsen ges en vid tillampning och anses bland annat
innefatta studier som ar fysiskt eller psykiskt pafrestande
for forskningspersonerna, till exempel dar deltagande kan
medfora obehag.

Fragan om det foreligger en uppenbar risk for skada ska
beddmas innan eventuella skydds- och sakerhetsatgarder
vidtas. Nar en undersokning kan medfora risker for forsk-
ningspersonerna ska dessa identifieras och en plan for att
minimera riskerna ska upprattas. Ar riskerna uppenbara ska
en ansokan om etikprévning lamnas in. Sadan forskning ar
tillstandspliktig dven om forskarna ar vana vid att hantera
de risker som kan uppsta eller om det finns etablerade
sakerhetsrutiner i en viss verksamhet.

Risk att skada kan vara aktuell vid sddana laboratorieexperi-
ment som genomfors inom HT-fakulteterna. Etikprévnings-
namnden har vid en rad tillfallen bedémt att studier med



o6gonrérelsematning kraver godkannande vid etikprévning.
Namnden har ocksd beddémt att studier med t.ex. EEG-
utrustning som fasts pa huvudet ar tillstandspliktiga. En del
undersékningar kan ocksa innebdra en tydlig pafrestning
eller obehag for forskningspersonerna, vilket bedéms som
en risk.

BEHANDLING AV REDAN OFFENTLIGGJORDA
PERSONUPPGIFTER

Ibland vill forskare studera uppgifter om personer som
redan har offentliggjorts. Ar sddana data éver huvud ta-
get att anse som personuppgifter, och behoéver de i sa fall
skyddas pa nagot satt? Behovs etikprévning?

Det forhallandet att personuppgifter redan har offentlig-
gjorts i tal eller skrift innebar inte att dessa uppgifter fritt
far anvandas for forskning. Uppgifterna kan vara osanna
eller ha offentliggjorts utan samtycke. Fortsatt behandling
kan vara oférenlig med den registrerades medgivande.
Aven om det finns en rattslig grund fér forskning pé upp-
gifterna behover forskaren ta stallning till om personerna
ska informeras. Ett godkdnnande vid etikprévning erfordras
om det ar fraga om fortsatt behandling av kénsliga person-
uppgifter. Bestammelser om fortal behover ocksa beaktas.

VAGLEDNING FOR ETIKPROVNING AV FORSKNING VID HT-FAKULTETERNA

Ett sarskilt fall galler domar i brottmal. Dessa fragor har
varit foremal for diskussion inom etikprévningen, och det
finns flera tydliga prejudikat fran Centrala etikprévnings-
namnden. Det férhallandet att var och en har ratt att ta del
av allmanna handlingar innebar inte att sddana uppgifter
fritt far anvandas for forskning. Domar i brottmal innehal-
ler identifierbara personuppgifter, och malnummer eller
detaljerade uppgifter om brottet kan gora att de berérda
kan indirekt identifieras. Fortsatt bearbetning vid forskning
innebéar da behandling av personuppgifter om brott, som
ar tillstandspliktig enligt etikprévningslagen.

INNEHALLSLIGA KRAV PA FORSKNING

Den planerade verksamheten behoéver ocksa uppfylla inne-
hallsliga krav pa forskning. Med forskning menas enligt
etikprévningslagen

vetenskapligt experimentellt eller teoretiskt arbete eller
vetenskapliga studier genom observation, om arbetet
eller studierna gors for att hamta in ny kunskap, och
utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund, dock inte
sadant arbete eller sddana studier som utfors endast
inom ramen fér hogskoleutbildning pa grundniva eller
pa avancerad niva.
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Etikprovningen ska skydda forskningspersonernas integri-
tet och sakerhet. Ett projekt kan avslas for att den risk
eller borda som projektet medfor for forskningsperso-
nerna inte ar motiverad av den vetenskapliga vinst som
kan uppnads. Det kan ocksa avslas med hanvisning till att
fragestallningarna inte kan besvaras med den redovisade
metoden. Ett forskningsprojekt granskas ocksa med avse-
ende pa om det kan bidra till forskningslaget.

Ett projekt kan ocksa avvisas med argumentet att det
inte ar forskning. Detta galler bland annat om det saknas
vetenskapliga fragestéllningar, om det ar uppenbart att
arbetet inte ska genomféras med vetenskapliga metoder,
eller om det framstar som ett led i en marknadsforing.

Forskare ar ofta oeniga med varandra om kvaliteten i
andras forskning. Etikprovningen maste forhalla sig till
sadan vetenskaplig oenighet. Ldésningen ar att om en
forskningsmetod accepteras inom atminstone en del av
den akademiska varlden, sa kan den ocksa uppfattas som
forskning vid etikprévningen. Arbeten som ska ligga till
grund foér en doktorsexamen eller har fatt anslag fran
etablerade forskningsfinansiarer ska i princip alltid anses
utgora forskning.

Antalet deltagare

En annan faktor som ska granskas ar om tillrackligt médnga
personer ska involveras i undersokningen for att resultaten
kan bli statistiskt barkraftiga. Eftersom deltagande i ett
forskningsprojekt kan innebéara en borda for deltagarna,
ska inte heller onodigt manga forskningspersoner rekryte-
ras. Denna faktor avser i forsta hand kvantitativa undersok-
ningar, medan det inom humaniora och teologi ar vanligast
med kvalitativa studier. For kvalitativa studier uppfattas
det ofta inte som relevant att gora exakta berakningar av
hur manga deltagare som kravs for att uppna signifikanta
resultat, men det ar dnda rimligt att forskaren framhaller
att det ar fraga om en kvalitativ studie och forklarar skalen
for att valja ett visst antal deltagare.

Pilotprojekt

Pilotprojekt uppfyller inte alltid dessa vanliga krav pa veten-
skaplighet. Det ar vanligt att ett sddant projekt bara ar en
kartlaggning eller engagerar ett begransat antal deltagare.
De kan anda godkannas om det ar tydligt att de ar hypo-
tesgenererande och ingar i en langsiktig forskningsplan,
dven om denna plan annu inte ar faststalld i sin helhet. |
sadana fall bor forskaren tydligt redovisa att arbetet ingar
i ett sddant sammanhang. Forskare bor vara medvetna om



=
o
a
wv
z
®
-
o
Ak
5

Lt ‘lo
-
o

stn
K
%




22

VAGLEDNING FOR ETIKPROVNING AV FORSKNING VID HT-FAKULTETERNA

att de inte har ratt att i praktiken paborja ett projekt utan
etikprévning, med hanvisning till att det inledande skedet
bara var en "pilot”.

Registeruppbyggnad kontra forskning

Ett godkdnnande vid etikprévning kan endast lamnas for
forskning, och det ska avse ett bestamt forskningsprojekt.
Detta godkannande kan da innefatta den registerupp-
byggnad eller anvéndning av ett befintligt register som
kravs for det aktuella projektet. Det gar emellertid inte
att fa godkannande for att bara samla in uppgifter for
ett framtida men annu inte planerat forskningsprojekt.
Registeruppbyggnad som inte ar knuten till ett bestamt
forskningsprojekt utgoér inte i sig forskning och kan darfor
inte fa nagot godkannande.

NAGRA SARSKILDA TYPER AV FORSKNING
Faltforskning, etnografiska studier och
observationsstudier

Kvalitativa undersokningar av manskliga fenomen i deras
naturliga sociala miljo &r vanliga i flera forskningsomraden
inom humaniora och teologi. Dessa ber6r inte sallan kans-
liga personuppgifter, som politiska eller religiésa uppfatt-
ningar eller sexuella fragor.

Det kan vid sadan forskning vara svart att satta upp tydliga

granser for vad forskningen ska omfatta. Nagra exempel:

e Den som rekryterats som forskningsperson kan latt
komma att avsloja fler uppgifter om sig sjalv och sina
forhallanden an hon eller han avser.

e Det kan vara svart att veta i forvag vilka personer som
kan medverka i den sociala miljé som ska studeras.
Forskningen kan darfér komma att beréra andra per-
soner dn de som man avsett att rekrytera.

e Forskningspersonerna kan fa forvantningar pa forskaren
som kommer i konflikt med forskarrollen.

Sadana risker ska identifieras och lampliga atgarder for att
bemastra dem ska planeras.

Manga doktorander och disputerade forskare bedriver
faltforskning i andra lander inom ramen for sin anstall-
ning vid Lunds universitet. | sddana fall behover forskaren,
utéver GDPR, beakta och félja géllande bestammelser i
varje land dar nagon del av projektet dger rum. De flesta
lander har idag bestammelser om rekrytering av forsk-
ningspersoner och om behandling av personuppgifter.
Nar en forskare vill gora intervjuer eller observationer
i ett annat land, behover hon eller han underséka vad



som galler i det aktuella landet. Det kan finnas begrans-
ningar nar det galler personuppgiftsbehandling, och det
kan finnas krav pa etiskt godkannande av rekrytering av
forskningspersoner. Hur detta ska hanteras maste bed6-
mas fran fall till fall.

Nar faltarbetet utfors inom en anstalining som forskare i
Sverige forutsatts det att en del av arbetet ocksa utfors i
Sverige, till exempel analyser, rapportskrivande och forbe-
redelse for publicering. Det &r ocksa frdga om en import
av forskningsdata till Sverige. Om forskningsdata innefat-
tar kansliga personuppgifter, sa kravs etikprévning ocksa
i Sverige.

Ett exempel kan illustrera detta. En forskare i Lund skulle
intervjua fangelsekunder i Sydafrika om deras livsaskad-
ning. Projektet beddémdes som tillstandspliktigt vid etik-
proévningen i Sverige. Myndigheterna i Sydafrika stallde krav
pa etiskt godkannande i Sydafrika och ville ocksa fa en
kopia pa godkannande fran Sverige.

For mer information om internationella férhallanden, se
Internationella projekt.
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Sarbara personer

Begreppet “sarbar person” anvands ofta i samband med
forskningsetik, men det saknar enhetlig definition. Vid etik-
prévning kan bland annat féljande grupper komma att be-
traktas som sarbara beroende pa omstandigheterna: barn,
gravida, fangar, flyktingar, aldringar, personer med psykiska
eller fysiska funktionshinder, personer som ar utsatta pa
grund av brister i exempelvis ekonomi eller utbildning, och
personer som kan riskera att utsattas for diskriminering.
Detta galler i synnerhet forskning som ager rum i lag- och
medelinkomstlander eller involverar forskningspersoner
som ar illitterata eller har spraksvarigheter. | alla sddana
fall ska saval information och samtycke som sjalva under-
sokningens genomforande hanteras med sarskild omsorg.
Forskning ska bara genomféras pa sarbara grupper om den
kan forvantas ge en kunskap som inte ar mojlig att fa pa
annat satt.

Fotografering och filmning

Videoinspelningar och fotografier bedéms som person-
uppgifter i samband med etikprévning, eftersom det ar
|&tt att kénna igen en person pa bild. Nar en forskare vill
fotografera eller filma sina forskningspersoner bor infor-
mation och samtycke alltid anvandas. Informationen ska
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vara tydlig och omfatta vad som ska fotograferas och hur,
under vilken tid, vad syftet ar och hur bilderna ar téankta att
anvandas. Det ska finnas en tydlig utfastelse att bilderna
inte ska anvandas till ndgot annat dndamal &n det som sags
i informationen, inklusive hur bilderna ska férvaras och om
eller nar de ska forstoras. Om det finns risk for att foto-
grafierna eller videoinspelningarna kan komma att avsloja
kansliga personuppgifter kravs ansdkan om etikprévning.

| forskningsprojekt dar man vill anvénda inspelningar for att
senare visa bilder vid forelasningar eller publikationer, sa
brukar det krdvas att den som avbildas ska fa information
i varje enskilt fall om vilken anvéandning som planeras och
fa se materialet, och materialet far bara anvandas om den
berérde gett skriftligt samtycke.

Kamerabevakning pa platser dit allmanheten har tilltrade
omfattas av Kamerabevakningslagen. For bevakning med
kamera eller mikrofon som &r uppsatt pa platser dit allmanhe-
ten har tilltrade kravs tillstand fran Integritetsskyddsmyndig-
heten, IMY. Nar en forskare vill anvdnda sadan utrustning bor
ett godkannande fran IMY bifogas ansdkan om etikprévning.
imy.se/verksamhet/utfora-arenden/ansok-om-tillstand-for-

kamerabevakning/

Fallstudier

Fallstudier, med detaljerad information om och analys av en
viss persons forhallanden, ska hanteras med sarskild omsorg.
Forskaren maste rakna med att den person som beskrivs i
en sadan forskningsrapport kommer att kunna kénnas igen.
Noggrann information behover lamnas och samtycke som
explicit tar upp publiceringen behdéver inhamtas.

Fokusgruppsintervjuer

Fokusgruppsintervjuer har blivit ett vanligt instrument i kva-
litativ forskning. Denna forskningsmetod skapar sarskilda
problem i den man samtalen i fokusgrupperna handlar om
eller kan komma att beréra kansliga personuppgifter. Fors-
karna bor i sin planering vara restriktiva med att behandla
kansliga personuppgifter pa detta satt. Om fokusgrupper
anda bedéms vara en lamplig metod ska atgarder vidtas for
att gora deltagarna medvetna om att kanslig information
inte far spridas utanfér gruppen och efter samtalets slut.
Om kansliga personuppgifter anda behandlas ska atgarder
vidtas sa att dessa minimeras och skyddas eller anonymi-
seras vid fortsatt databearbetning. De risker av detta slag
som kan uppsta ska identifieras och tydligt redovisas vid
ansdkan om etikprévning, och de atgarder som planeras
for att minimera riskerna ska redovisas.
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Obehorigt rojande av kansliga personuppgifter kan utgoéra
en personuppgiftsincident, dvs en sékerhetsincident som
omfattar personuppgifter. Dessa kraver sarskilda atgarder
enligt GDPR. For anvisningar om férebyggande och hante-
ring av personuppgiftsincidenter se
medarbetarwebben.lu.se/personuppgifter-och-dataskydd-
gdpr/overgripande-information/sakerhet-personuppgifter-
och-hur-du-hanterar-en-sakerhetsincident.

Forskning pa sociala medier

Forskning med anvéndning av information fran Internet,
inte minst fran sociala medier, har blivit vanlig. Ocksa sa-
dana studier vacker en rad fragor, inte minst med avseende
pa deltagarnas integritet. En aspekt som behover beaktas
ar att manga personer som deltar i samtal pa sociala medier
kan uppfatta den sociala gruppen som en sluten miljo, dar
man inte sallan ger information i fortroende. Deltagarna
underskattar ofta den offentlighet som kan uppsta. Om
forskarna samlar in information som redan finns tillganglig
pa ett forum av nagot slag bor forskarna darfor respektera
deltagarnas integritet genom att géra dem medvetna om
att information som harroér fran dem kan komma att be-
handlas. Nar sa ar mojligt boér deltagare beredas tillfalle
att sdga nej till medverkan eller fa tillfalle att se vad som
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samlats in och da saga nej till att vissa uppgifter anvands.
Detta galler ocksd om man ¢ver tid passivt observerar ett
visst skeende pa ett sadant forum eller pd nagot satt in-
teragerar med deltagarna. Vid flera tillfallen har forskare
som studerar sociala medier lagt ut information om att
forskningen &ger rum och vad den innebadr, sa att denna
information kan ldsas av dem som deltar, efter samrad med
och godkannande fran organisatéren.

| synnerhet nar det galler personer som pa ett eller annat
satt ar sarbara kan medvetandet om observationen stimu-
lera till o6nskade beteenden. Exempelvis har det i samband
med sadana observationsstudier forekommit att sjalvskade-
beteende utl®sts hos sjalvskadebendgna personer. Det kan
ocksa uppsta odnskade beroendeférhallanden, till exempel
onskan om en mera personlig relation till forskaren &n vad
ett professionellt férhallningssatt medger. Vid en ansokan
om etikprévning ska risker av dessa och liknande slag iden-
tifieras och lampliga dtgarder planeras.

Forskning som planeras under hand

Det har blivit vanligare med ansdkningar om etikprévning
av forskningsprojekt som inte planeras helt fran borjan,
utan utvecklas successivt. Detta galler bland annat aktions-
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forskning, dar tanken ofta ar att arbetet ska vaxa fram i
samverkan mellan forskaren och den praktik som studeras.
Vid sadan forskning har etikprévningsndmnden stallt krav
pa att metoderna ska redovisas med sadan tydlighet och
detaljrikedom att varje undersékning kan bed®mas ur etisk
synpunkt. Om ett projekt bestar av flera undersékningar
i olika delstudier, och dessa ska detaljplaneras successivt
med beaktande av erfarenheter fran tidigare studier, sa
maste forskarna anséka om godkannande for de olika
delstudierna efter hand som de slutligt planeras.

Att fraga professionella aktérer om deras arbete

Upplysningar som professionella aktérer lamnar om sitt
arbete anses normalt inte utgéra personuppgifter éver
huvud taget. Det ar ju inte sig sjdlva de berattar om, utan
om sitt arbete. Men det finns uppenbara undantag. Om
frdgorna eller svaren kommer in pa den egna livsaskad-
ningen, det personliga forhallningssattet till arbetet, eller
hur man personligen paverkas av sitt arbete, sa berattar
man ju inte langre om sitt arbete utan om sig sjalv. Det
samma galler om fragorna eller svaren kommer in pa andra
personer. Om man sysslar med enkater ar det ju latt att
styra svaren, men detta ar svarare nar det galler intervjuer.
Etikprévningsnamndens beddémning har varit att om det

inte ar osannolikt att svaren vid en intervju kommer att
innefatta kansliga personuppgifter, sa ska studien betraktas
som tillstandspliktig.

Information om tredje person

Ibland planerar forskare intervjuer eller enkater dar man
ber forskningspersonen beratta om andra personer, till
exempel en sjuk anhoérig. Det anses da att intervjuerna
kommer att samla in personuppgifter om denna tredje
person. | sadana fall bor den anhériga fa information om
den planerade undersékningen och fa tillfalle att sam-
tycka till (eller avbdja) att den intervjuade ldamnar sddana
uppgifter.

| samband med intervjuer med professionella aktorer
kan en intervju latt leda till att forskningspersonen vill ta
exempel fran verksamheten, och den informationen kan
da komma att avsloja kansliga personuppgifter om tredje
person. Om omstandigheterna ar sadana att detta inte ar
osannolikt, dven om sadana personuppgifter inte behdvs
for forskningen, bor forskaren redan i informationsbrevet
namna att forskningspersonen inte bor avsléja exempel
som ar av sadan karaktar att den person som drendet gal-
ler kan kannas igen.



HUR AVGORA OM ETIKPROVNING KRAVS?
Forskaren har sjalv ansvar for att bedéma om ett forsk-
ningsprojekt kan komma att behandla kansliga person-
uppgifter eller ej och darmed att avgéra om en ansékan
om etikprévning ska goras. | oklara situationer rekom-
menderas att man ansdker om etikprévning. Forskaren
har straffansvar om han eller hon uppsatligen bryter mot
kravet pa etikprévning.

Det kan ibland vara oklart om forskningen kan komma
att behandla kénsliga personuppgifter eller inte. Ett ex-
empel kan illustrera detta. Det forekommer enk&tunder-
sokningar dar man fragar elever om deras synpunkter pa
en utbildning i sexualkunskap. Vad kan da avgéra om
arbetet behandlar kansliga personuppgifter? Sa lange de
exempelvis far svara pa fragor ifall utbildningen ar relevant
och larorik, s& handlar allt om utbildningen och inte om
dem sjalva. Men om enkaten eller en intervju kommer
in pa deras egna sexuella aktiviteter eller preferenser sa
ar det i stallet kénsliga personuppgifter om dem sjalva.
Motsvarande géller om de berattar om andra personer.
Vid planering av enkatfragor och intervjuer ar det viktigt
att beakta denna fraga. Enkatformular respektive inter-
vjuguide ska alltid bifogas en anstkan om etikprévning i
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slutligt skick, sa att Etikprovningsmyndigheten kan géra
en egen beddémning.

Nagra exempel pa etikprévningsnamndens
bedémningar

Ljudinspelningar, exempelvis av en intervju eller vid en
observation, anses utgdra personuppgifter dven om inga
namn namns, eftersom det gar latt for den som kanner en
person att kdnna igen denne pa rosten.

En forskare skulle kunna vilja intervjua personer som sysslar
med forbjudna verksamheter, t.ex. skadegorelse eller kop
av sexuella tjanster. Etikprévningsnamnden har i en rad
sadana fall bedémt att intervjuerna kommer att beréra
kansliga personuppgifter eller uppgifter om brottslighet,
och att undersékningen darfor ar tillstandspliktig.

Undersoékningar om livskvalitet hos personer som tidigare
haft nagon sjukdom anses ocksa tillstandspliktiga.

Historisk forskning berors inte av GDPR eller etikprov-
ningslagen om den bara behandlar information om per-
soner som ar avlidna och informationen inte indirekt kan
avsloja uppgifter om levande anhériga. Men 1900-tals-
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historia och nutidshistoria arbetar ofta med information
om levande personer, och nar det ar fraga om kansliga
personuppgifter uppfattas sadana undersdkningar som
tillstandspliktiga.

Begreppet registerforskning kan sta for manga olika slags
arbeten. Avgorande for om ett sadant projekt behover
etikprovas ar om det kommer att innefatta behandling av
kansliga personuppgifter eller uppgifter om brottslighet.
Om de data som bearbetas endast bestar av uppgifter pa
gruppniva, som korrelationer och statistik, sa ger detta
ingen anledning till etikprévning. Om projektet daremot
innefattar behandling av data pa individniva kravs etikprov-
ning, savida dessa data innefattar kansliga personuppgifter
eller uppgifter om brottslighet. Tva exempel kan ytterligare
illustrera dessa fragor.

En forskare ville fa ut ett material fran SCB med poster om
enskilda personer. Varje post identifierades med 16pnum-
mer och inga namn eller personnummer skulle ld3mnas ut.
SCB skulle inte bevara nagon kodnyckel. Mot bakgrund
av Centrala etikprévningsnamndens bedémning i liknande
arenden ansags att redan SCBs behandling av uppgifterna
foranleddes av forskningsprojektet och skulle innebéra

behandling av kénsliga personuppgifter, och att studien
darfor var tillstandspliktig. Dessutom var den information
om varje person som skulle ldmnas ut sa omfattande att
indirekt identifiering ansdgs mojlig. Darfor stélldes ocksa
krav pa datasakerhet hos forskaren for att skydda forsk-
ningspersonernas ratt till konfidentialitet.

En annan forskare ville fa tillgang till ett datamaterial fran
SCB via MONA, Microdata ONline Access. Detta innebdr
att forskaren kan bestalla aggregerade data, dvs. statistiska
frekvenser och korrelationer. Forskaren kan forbereda be-
stallningen genom att fa en Gversikt pa sin egen dataskarm
men maste skriva pa en forbindelse att inte kopiera nagra
radata. Etikprévningsndmnden ansag att SCBs behandling
av uppgifterna féranleddes av forskningsprojektet och skul-
le innebéara behandling av kénsliga personuppgifter, och att
studien darfor var tillstandspliktig. Det material forskaren
skulle fa ut fran SCB och fortsattningsvis behandla skulle
daremot enbart vara statistik och inte personuppgifter.
Darfor stalldes inga krav pa datasakerhet vid forskarens
behandling av de utldamnade uppgifterna.

Om ett forskningsprojekt ar saddant att det kan vara oklart
ifall det ar tillstandspliktigt eller inte, sa ar det Etikprov-



ningsmyndigheten som boér goéra den slutliga bedém-
ningen, och det rekommenderas darfér att man alltid ska
ansoka om etikproévning i sadana fall. Forst efter ett eller
flera beslut, som i liknande fall klargér vad som behover
etikprovas, kan forskaren tydligt dra slutsatser om behovet
av etikprévning for kommande projekt.

PUBLICERINGENS BETYDELSE

Vid etikprévningen géller att om ett planerat forsknings-
projekt genomfors av meriterade forskare som avser att
publicera resultaten vetenskapligt, sa ar presumtionen att
det ar fraga om forskning. Om resultaten endast ska spridas
internt inom den egna organisationen ar presumtionen i
sammanhang som ror etikpréovning att det inte ar forsk-
ning. Detta illustrerar den tydliga anknytningen mellan
vetenskapligt arbete och publicering. Vetenskapligt arbete
ska syfta till publicering. Publiceringen ska vara vetenskap-
lig, dvs. den ska inga i ett sammanhang dar det tydligt
framgar att det ar ett bidrag till vetenskapen.

I samband med etikprévningen talas det ofta i férsta hand
om vetenskapliga tidskrifter med peer review. Inom huma-
niora har denna typ av vetenskaplig publicering inte haft
samma dominerande stallning som i manga andra discipli-
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ner. Andra exempel ar doktorsavhandlingar, vetenskapliga
monografier och kapitel i antologier som gor ansprak pa
att redovisa vetenskapliga resultat, daremot exempelvis inte
|drobdcker och annat undervisningsmaterial. Populdrveten-
skaplig litteratur utgor i forsta hand sammanstallningar av
tidigare forskning.

Den reguljara publiceringen av studentarbeten i exempelvis
LUP Student Papers raknas inte som publicering i ett veten-
skapligt sammanhang.

Om det inte finns en plan att publicera vetenskapligt kan
projektet inte fa godkdnnande vid etikprévning. Forskaren
maste darfor redan vid ansokan ha en publiceringsplan,
som dock inte maste vara preciserad. Oftast godtas en av-
siktsforklaring med innebérden att det ar forskarnas avsikt
att publicera resultaten vetenskapligt.

Ett godkannande vid etikprévning ska avse forskning som
annu inte har utforts. Ett arbete som redan genomférts och
inte fran borjan uppfattats som forskning kan inte i efter-
hand omdefinieras som forskning och kan inte godkannas
vid en etikprévning.
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KRAV PA ETIKPROVNING VID PUBLICERING

Det &r inte ovanligt att tidskrifter staller krav pa ett
etiskt godkannande for att publicera en artikel, dven om
forfattarna kanske inte bedémer att detta kravs enligt
etikprévningslagen. Vissa tidskrifter kan ha detta som ett
generellt krav, andra kan begéra detta efter en gransk-
ning av manuskriptet. Det &r rimligt att tidskrifter som
publicerar humanforskning anvander sadana strategier
for att skydda sina egna och forskningspersonernas in-
tressen. Forskare som arbetar med forskning som beror
manniskor har darfor anledning att i forvag undersoka
om detta krav kan komma att stéllas av de tidskrifter
som man ar intresserad av att publicera i. Eftersom ett
godkannande inte gar att fa i efterhand, maste forska-
ren eller forskarna beakta denna mojlighet redan innan
projektet paborjas.

| fall dar forskningen inte omfattas av etikprévningslagen
kan Etikprévningsmyndigheten ldmna ett radgivande ytt-
rande. Detta innebar att myndigheten anger att den be-
doémer att projektet inte omfattas av lagen, men att man
inte ser nagra etiska hinder for projektets genomférande,
alternativt lamnar synpunkter som forskaren bor beakta.
Om en forskare vill ha ett radgivande yttrande ska hon

eller han Iamna in en ans6kan om etikprévning och i
ansokningsformularet ange att ett radgivande yttrande
onskas.

Ett radgivande yttrande uppfattas som ett positivt etiskt
utldtande enligt internationell praxis, som forskarna kan
aberopa i samband med publicering. Om nagon ansoker
om etikprévning och anger att ett rddgivande yttrande
inte 6nskas, och myndigheten beddmer att projektet inte
faller under lagen, sa ska man vanta sig att myndigheten
avvisar ansdkan. Inneborden i detta kan vara svarare att
forsta pa tidskriftsredaktionen. Bland annat med hansyn
till dessa omstandigheter kan det vara lampligt att vid
ansdkan om etikprovning alltid ange att ett radgivande
yttrande dénskas.

Vid publicering av forskning som &r tillstandspliktig enligt
etikprovningslagen ska forfattarna pa lamplig plats i texten
ange att projektet har fatt godkannande (“approval”) vid
etikprévning och ange den myndighet som har godkant
projektet, datum och diarienummer. Ett radgivande yttran-
de for forskning som inte ar tillstandspliktig kan beskrivas
som “positive opinion”.
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REKRYTERINGSPROCESSEN

Processen for att rekrytera forskningspersoner till ett forsk-
ningsprojekt ska planeras med omsorg. Vid etikprévningen
beaktas sarskilt foljande faktorer.

| de flesta fall vill forskaren rekrytera vuxna och friska
personer med full férméaga att sjélva besluta om sitt del-
tagande. Vid eventuella avvikelser krévs en forklaring av
varfor dessa ar nodvandiga for att genomfora forskningen.

De som tillfrdgas om att medverka i ett forskningsprojekt ska
inte sta i nagot beroendeférhallande till den som genomfor
rekryteringen. Tydliga exempel pa beroendeforhallanden &r
mellan larare och studenter/elever, och mellan chefer och
anstéllda. Den som tillfragas ska vidare fa betanketid fore
beslut om medverkan. Det ska ocksa alltid vara tydligt att
det &r helt frivilligt att medverka i ett forskningsprojekt.

Etikprévningsnamndens beddmning har varit att rekryte-
ringen ofta bor genomforas i flera steg. Den forsta kon-
takten kan ses som en intresseférfragan, dar kortfattad
information ldmnas om vad projektet handlar om. De som
da uttrycker intresse far i nasta steg fullstandig forsknings-
personsinformation och tillfalle att stalla fragor. Darefter

ska den som uttryckt intresse fa betanketid innan beslut
om medverkan i projektet.

Ofta ser forskaren det som vérdefullt att en férmedlare
som redan kanner de tilltdnkta forskningspersonerna tar
den forsta kontakten. Namnden har vid manga tillfallen
beddmt att det ar acceptabelt att en sadan person gor
en intresseférfragan, men att den fortsatta rekryterings-
processen bor évertas av en forskare som den tilltdnkta
forskningspersonen inte star i beroendeférhallande till.

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

Den som rekryteras till ett forskningsprojekt ska fa informa-
tion om den forskning som han eller hon férvantas med-
verka i. Ett informationsblad ska innehalla en beskrivning av
allt som den tillfragade behover veta for att kunna avgora
om hon eller han vill medverka i projektet. Det ska utformas
med omsorg och pa ett sakligt satt beskriva projektet. Det
ska inte innehalla nagra dverord eller 6vertalande inslag.

En ny, tydlig och detaljerad stodmall for forskningspersons-
information finns tillganglig pa Etikprévningsmyndighetens
webbplats och kan laddas ner déarifran.
etikprovningsmyndigheten.se



http://etikprovningsmyndigheten.se

Denna nya stoddmall beaktar GDPRs krav pa information om
personuppgiftsbehandling enligt Artikel 13. Anvand inte
aldre mallar som saknar denna information.

Information ska om mgjligt Idmnas bade muntligt och skrift-
ligt. Den som tillfragas ska fa mojlighet att stélla fragor.

INFORMATION TILL FORSKNINGSPERSONER I
SARSKILDA FALL

Muntlig och skriftlig information ska alltid lamnas pa ett
sprak som mottagaren forstar val. Innehallet ska anpassas
till mottagarens intellektuella och sprakliga formaga.

Det staller sérskilda krav pa form och innehall nér man van-
der sig till barn. For forskningspersoner under 15 ar ska alltid
vardnadshavaren (bagge vardnadshavarna vid gemensam
vardnad) fa informationen och fatta beslut om deltagande,
och barnet ska ocksa fa aldersanpassad information och
mojlighet att motsatta sig deltagande. Ungdomar mellan
15 och 18 &r som inser vad forskningen innebar for hans och
hennes del ska sjélva informeras och besluta om deltagande.

Betraffande vuxna med begransad beslutsférmaga, ex-
empelvis pa grund av sjukdom, foérsvagat halsotillstand
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eller psykisk stérning, behover forskaren i samband med
rekryteringen bedéma om den berérde sjalv kan ta stéllning
till sitt deltagande och i sa fall anpassa informationen pa
lampligt séatt. For personer som saknar beslutsférmaga ska
samrad ske i forsta hand med narmaste anhoériga och med
god man eller férvaltare om sadan finns och det ingar i
dennes uppdrag. Forskningspersonen ska alltid sjalv bere-
das mojlighet att motsatta sig deltagande. Redovisa alltid
i ansékan om etikprdévning vilka rutiner som ska anvandas
for att avgora beslutsformagan hos de som tillfragas, och
hur rekryteringen sedan ska genomforas for att skydda
integriteten hos de som tillfragas.

Vid faltforskning, inte minst i ldg- och medelinkomstlan-
der, kan flera andra faktorer som begransar deltagarnas
formaga att tillgodogéra sig information aktualiseras.
Forskaren bor identifiera sddana faktorer och redovisa hur
de ska hanteras for att tillvarata de tilltankta forsknings-
personernas rattigheter.

SAMTYCKE

Informerat samtycke uppfattas som en av de viktigaste
procedurerna for att tillgodose forskningspersonernas
rattigheter och intressen. Det ar angelaget att forskare
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uppfattar informerat samtycke som ett satt att sékra att
varje deltagare i en undersokning har fatt tillracklig infor-
mation och att deltagandet ar frivilligt, och inte bara en
formalitet. Ibland gor skilda omstandigheter att detta kan
eller behover genomforas pa olika satt.

Samtycke ska hdmtas in innan en undersékning paborjas.
Samtycke som hamtas in forst efter det att en undersok-
ning genomforts godtas inte.

Ett samtycke till medverkan i ett forskningsprojekt ska
alltid vara en frivillig, sarskild och informerad viljeyttring.
Samtycket ska vara uttryckligt och preciserat till viss forsk-
ning. Samtycket ska dokumenteras. Normalt gérs detta
skriftligt genom att forskningspersonen undertecknar en
samtyckesblankett.

Samtyckesblankett

En samtyckesblankett ska vara kortfattad och inte innehalla
nagon ny information. All information som behovs for att
avgora om man vill medverka ska finnas i informations-
bladet. Blanketter for information och samtycke ska upprat-
tas i tva exemplar, och forskningspersonen ska alltid kunna
behélla ett exemplar av bagge. Forskarens exemplar av

blanketterna ska bevaras. Stodmall for samtyckesblankett
finns tillganglig pa Etikprovningsmyndighetens webbplats.

Andra former fér samtycke

Samtycke kan ocksa ldmnas pa andra satt. | vissa forsknings-
projekt kan det vara lampligt att gora en ljud- eller videoin-
spelning av samtycket. Det galler exempelvis nar det anda
gors en inspelning av en intervju eller ett handelseforlopp.
Men det kan ocksa vara fallet nar en forskningsperson har
las- och skrivsvarigheter pa grund av sjukdom eller bristande
utbildning. Nér forskningspersoner av sarskilda skal inte vill
avsloja sin identitet eller inte kan skriva, har namnden ocksa
godtagit att ett bomarke eller kryss eller liknande anvands.

Vid webbenkater ar det vanligt att den som loggar in moéts
av en sida med fullstandig forskningspersonsinformation
och darefter en frdaga om man ar beredd att delta i studien.
Forst nar man klickar JA fors man over till enkaten.

Nér forskaren har direktkontakt med forskningspersonerna
ar det oftast oproblematiskt att ge muntlig och skriftlig in-
formation. Vid intervjuer ska forskningspersonen fa muntlig
och skriftlig information i férvag och darefter betanketid,
innan en intervju pabdrjas. | samband med intervjuer ar



det ocksa vanligt att ett aktivt beslut att delta i en intervju
uppfattas som tillrackligt i stallet for samtycke, och detta
godtas ofta vid etikprévningen, om inte sarskilda omstan-
digheter foreligger som gor forskningen sarskilt kanslig.
Detsamma galler vid postenkater.

INFORMATION OCH SAMTYCKE NAR

UPPGIFTER HAMTAS FRAN ANNAN KALLA AN
FORSKNINGSPERSONEN SJALV

Néar de personuppgifter som ska anvéandas i ett forsk-
ningsprojekt inte hamtas in fran forskningspersonen sjalv
behover frdgan om information 16sas pa annat satt. GDPR
staller krav pa att den registrerade i sadana fall ska infor-
meras i enlighet med Artikel 14, med de undantag som
anges i Artikel 14.5. Betraffande kansliga personuppgifter
ska Etikprovningsmyndigheten godkénna forfarandet. Vilka
krav som ska stallas pa hur information ska lamnas beror i
stor utstrackning pa omstandigheterna. Baserat pa tidigare
erfarenheter kan anda nagra typfall urskiljas.

Om forskaren vill hdmta in och bearbeta kansliga person-
uppgifter fran ett eller flera befintliga register av ndgot
slag, ska forskningspersonerna i forsta hand informeras via
brev, eventuellt féregatt av personlig kontakt. Forsknings-
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personsinformation ska da lamnas enligt anvisningarna i
tidigare avsnitt. Beroende pa graden av integritetsintrang,
dvs. hur kanslig och nargangen informationen é&r, kan Etik-
provningsmyndigheten bedéma att skriftligt samtycke ska
kravas, eller att det racker att de som tillfragas erbjuds moj-
lighet att avboja medverkan. Detta s.k. opt-out-forfarande
innebar att det finns kontaktuppgifter och information om
hur man ska ga tillvdga om man inte vill att ens uppgifter
ska anvandas i undersékningen.

Om antalet forskningspersoner ar sa stort att det skulle
innebédra en oproportionerlig arbetsinsats behover indivi-
duell information inte lamnas. Information kan da i stallet
l[dmnas pa ett sddant satt att den i mojligaste man kan na
de berdrda. Ocksa i sddana fall anses det vanligen lampligt
med opt-out. Detta forfarande brukar bara anses tillamp-
ligt ndr antalet berérda 6verstiger ndgra hundra personer,
dock inte om forskaren har tillgang till nagon lattillganglig
informationskanal, som t.ex. e-postadresser.

For detta andamal har ofta annonser publicerats i dags-
press. Eftersom en annons endast blir tillganglig vid ett
bestamt tillfalle och for lasare av en speciell tidning &r det
angelaget att finna andra informationsvégar. Pa senare tid
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har det blivit vanligare att information (i stallet eller ocksa)
ldmnas pa forskningshuvudmannens webbplats och ligger
kvar dér sd lange projektet pagar.

Om forskaren vill ateranvanda uppgifter som tidigare har
samlats in for ett annat forskningsprojekt ska det forst go-
ras en bedémning av om det nya dndamalet tacks av den
information som forskningspersonerna fick och det sam-
tycke de ldmnade i samband med det tidigare projektet.
Om det nya andamalet tacks av det tidigare informerade
samtycket behdver ny information inte lamnas. Om sa inte
ar fallet ska ny information ldmnas pa nagot av de satt
som angetts ovan. For att avgéra denna fraga gér man vid
oklarhet ofta en bedémning av om det finns anledning att
tro att forskningspersonerna skulle bli 6verraskade 6ver att
deras uppgifter anvénds i ett nytt sammanhang.

SAMTYCKE TILL ANVANDNING AV
PERSONUPPGIFTER FOR FRAMTIDA FORSKNING
Principen om dndamalsbegransning ar central i GDPR. Den
beskrivs i GDPR Artikel 5.1 b sa har:

[Personuppgifter] ska samlas in for sarskilda, uttryckligt
angivna och berdttigade andamal och inte senare be-

handlas pa ett satt som ar ofoérenligt med detta anda-
mal. Ytterligare behandling for arkivandamal av allmént
intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsanda-
mal eller statistiska andamal i enlighet med artikel 89.1
ska inte anses oforenligt med de ursprungliga andama-
len (dndamalsbegransning).

Fragan om andamalet vid vetenskaplig forskning forklaras
vidare i Skal 33:

Det ar ofta inte mojligt att fullt ut identifiera syftet med
behandling av personuppgifter for vetenskapliga forsk-
ningsandamal i samband med insamlingen av uppgifter.
Darfor bor registrerade kunna ge sitt samtycke till vissa
omraden for vetenskaplig forskning, nar vedertagna
etiska standarder for vetenskaplig forskning iakttas.

Da forskare vill skapa mojlighet att ateranvénda personupp-
gifter som samlats in for ett specifikt forskningsprojekt har
denna princip tilldmpats sa har:

Nar potentiella forskningspersoner ombeds lamna informe-
rat samtycke for deltagande i ett forskningsprojekt ska de
informeras om projektets syfte och vad deltagandet innebar.



De ska ocksa informeras om och tillfrdgas om samtycke till
behandling av personuppgifter inom projektet. Det finns
ocksa mojlighet att tillfrdga forskningspersonerna om sam-
tycke till framtida behandling av de insamlade personuppgif-
terna for fortsatt forskning. Den forskning som avses maste
dock begransas till liknande forskning inom ett begransat
och narliggande forskningsomrade. Det &r inte tillatet att be
om samtycke for ospecificerad framtida forskning. Forskaren
ska bevara alla undertecknade samtyckesblanketter och vid
behov upprétta ett register for att halla ordning pa vilka
samtycken var och en av deltagarna lamnat.”)

Till exempel: Om en forskare rekryterar personer foér en
intervjustudie om politiska uppfattningar bland personer
bosatta vid Rosengard i Malmo, kan det vara mojligt att
be forskningspersonerna om samtycke till att anvanda in-
samlade personuppgifter for vidare forskning om politiska
uppfattningar, eller till vidare forskning om férhallanden
bland bosatta i Rosengard.

De samtycken som planeras och foérfarandet for att samla
in dem ska redovisas i ansokan om etikprévning.

[7] For ytterligare forklaringar till inhdmtande av samtycke se GDPR
Skal 32, 42 och 43.
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OPPEN TILLGANG TILL FORSKNINGSDATA

Sedan en tid pagar ett arbete for att skapa 6ppen tillgang till
data som samlats in eller genererats i samband med forsk-
ning. Syftet med detta arbete beskrivs ofta med de s k. FAIR-
principerna (Findable, Accessible, Interoperable & Reusable).
Arbetet avser manga typer av forskningsdata och ar aven
tilldmpligt pa data som harror fran forskning pa manniskor.
| Sverige samordnar Vetenskapsradet detta arbete.

vr.se/uppdrag/oppen-vetenskap/oppen-tillgang-till-forsk-

ningsdata.html

Oppna Data-direktivet (EU) 2019/1024 syftar till att séker-
stalla att bland annat forskningsdata kan vidareutnyttjas
genom att goras tillgangliga enligt principen om 6ppenhet
som standard. Direktivet paverkar inte det rattsliga skyddet
for enskilda med avseende pa behandling av personupp-
gifter, och vidareutnyttjande av personuppgifter ar endast
tillatet om principen om andamalsbegransning efterlevs.
Né&r denna vagledning fardigstalls i september 2021 pagar
fortfarande arbetet med att anpassa svensk lagstiftning
till detta direktiv.

En rad forskningsfinansiarer stéller redan krav pa att fors-
karna ska uppréatta en datahanteringsplan (Data manage-
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ment plan, DMP) som bland annat beskriver hur FAIR-prin-
ciperna forverkligas och hur skyddet av personuppgifter
beaktas. Detta galler till exempel EU-kommissionen och i
Sverige Vetenskapsradet.

Data av detta slag kan komma att innefatta information
som avser levande personer. For forskare som berors av
arbetet med 6ppen tillgang till forskningsdata ar det darfor
viktigt att undersodka i vad man tillgéngliggérande av upp-
gifter om manniskor som ska samlas in eller genereras inom
projektet ar forenligt med principerna i GDPR om bland
annat andamalsbegransning, information och samtycke.
Nar det galler personuppgifter maste forskaren Gvervéaga
om det 6ver huvud taget ar lampligt och rattsligt mojligt att
gora sadana uppgifter dppet tillgangliga. Detta géller i syn-
nerhet kansliga personuppgifter. Om tillgdngliggérande av
vissa data fran ett forskningsprojekt visar sig vara oforenligt
med dessa principer, ska sadana data i datahanteringspla-
nen undantas fran éppen tillgang till forskningsdata.

Om forskarna avser att gora uppgifter som harrér fran
levande personer &ppet tillgangliga ska alla relevanta
omstandigheter redovisas i ansdkan om etikprévning och
datahanteringsplanen bor bifogas ansoékan.
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SAKERHETEN VID DATAHANTERING
Etikprovningsmyndigheten skall géra en de facto-prov-
ning av att forskningspersonernas sakerhet och integritet
varnas. Darfor ar det inte tillrackligt att en forskare bara
hanvisar till att den ena eller den andra bestdmmelsen
kommer att foljas. | stéllet ska de procedurer for data-
sakerhet som man planerar att anvénda redovisas. Det
ankommer sedan pa Etikprévningsmyndigheten att gran-
ska och bedéma om dessa procedurer uppfyller de krav
som kan stallas.

Enligt GDPR ska den som behandlar personuppgifter vidta
lampliga tekniska och organisatoriska atgarder for att sa-
kerstélla en sakerhetsniva som ar lamplig i forhallande till
risken, i synnerhet skydd for oavsiktlig eller olaglig forsto-
ring, forlust eller andring eller till obehorigt réjande av el-
ler obehorig atkomst till de personuppgifter som overfors,
lagras eller pa annat satt behandlas (Artikel 32).

Séakerhetsatgarder liksom metoder for obehorigt intrang
utvecklas kontinuerligt. De data som anvands i olika
forskningsprojekt har ocksa olika hég grad av integritets-
kanslighet. Darfor behover den rimliga sékerhetsnivan for
varje enskilt projekt anpassas till omstandigheterna. Det ar
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lampligt att forskaren konsulterar expertis i sakerhetsfragor
for att planera sakerhetsniva och atgarder.

Vid Lunds universitet erbjuds forskare att anvanda platt-
formen LUSEC, som &r en miljo for att lagra, hantera och
analysera data pa ett hogsakert satt i enlighet med GDPR.
Tjansten ar avgiftsbelagd. LUSEC bor évervagas som en
lamplig sékerhetsmiljo for kansliga forskningsdata. Dér en
lagre sakerhetsniva anses tillracklig kan sakerhetsatgar-
derna i LUSEC tjdna som forebild. Se vidare
med.lu.se/intramed/forska_utbilda/stoed till_forskning/
forskningsdatahantering/lusec.

ARKIVERING OCH GALLRING AV FORSKNINGSDATA
Det hander ibland att forskare planerar att forstora det
insamlade materialet omedelbart efter att ett projekt av-
slutats. Detta ar ett brott mot arkivlagen, och det utgér
dessutom en allvarlig avvikelse fran god forskningssed.®!
Anledningen &r att tillgang till forskningsdata ar nédvandig
for att mojliggora fornyad vetenskaplig prévning, liksom
provning av eventuella misstankar om oredlighet i forskning.

[8]medarbetarwebben.lu.se/sites/medarbetarwebben.lu.se/
files/2021-11/Riktlinjer-oredlighet-i-forskning-
uppdatering%202021.pdf

Varje statlig myndighet ska ha en dokumenthanterings-
hanteringsplan, baserat pa arkivlagen och riksarkivets
anvisningar. Enligt Lunds universitets plan galler bland an-
nat: Visst primarmaterial far gallras 10 ar efter projektets
avslutande — 15 ar for medicinsk forskning — dvs 10 (15) ar
efter resultatredovisning, publicering och ekonomisk slut-
redovisning. Beslut fattas av berord prefekt/motsvarande i
samrad med avdelningen Dokumenthantering och berérd
forskare/forskningsledare. Se vidare
medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-doku-
ment-och-arendehantering-samt-dataskydd/dokument-
hantering.

Gallring far inte ske, om materialet bedéms ha ett:
e fortsatt inomvetenskapligt véarde,

e varde for annat forskningsomrade,

* vetenskapshistoriskt varde,

e kulturhistoriskt varde,

e personhistoriskt varde,

e stort allmént intresse.

Det finns en gallrings- och bevarandeplan for forsknings-
handlingar inom HT-fakulteterna, faststalld av Avdelningen
Dokumenthantering:


https://www.med.lu.se//intramed/forska_utbilda/stoed_till_forskning/forskningsdatahantering/lusec
https://www.med.lu.se//intramed/forska_utbilda/stoed_till_forskning/forskningsdatahantering/lusec
https://www.medarbetarwebben.lu.se/sites/medarbetarwebben.lu.se/files/2021-11/Riktlinjer-oredlighet-i-forskning-uppdatering%202021.pdf
https://www.medarbetarwebben.lu.se/sites/medarbetarwebben.lu.se/files/2021-11/Riktlinjer-oredlighet-i-forskning-uppdatering%202021.pdf
https://www.medarbetarwebben.lu.se/sites/medarbetarwebben.lu.se/files/2021-09/riktlinjer-avvikelser-god-forskningssed-2021.pdf
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staff.lu.se/sites/staff.lu.se/files/gallrings-_och
bevarandeplan_ht.pdf.

och riktlinjer for forskningsdatalagring vid HT-fakulteterna,
faststallda av fakultetsstyrelsens arbetsutskott:

internt.ht.lu.se/fileadmin/user_upload/HT-intra/HT-fa-
kulteterna/Forskningsdata/Riktlinjer forskningsdatalag-

ring_beslut.pdf.

HT-biblioteken utgor ett stdd i hela forskningsprocessen
och forskningsstodsgruppen éar forsta instans for fragor
kring publicering och datahantering. Manga fragor han-
teras direkt, andra hanvisas till eller besvaras med hjalp av
expertfunktioner, framst inom Lunds universitet. Informa-
tion och kontaktuppgifter finns tillgangliga pa

htbibl.lu.se/forskare/forskningsdatahantering.

RISKER OCH FORSAKRINGAR

Forskningshuvudmannen anses ha ansvar for de risker man
utsatter forskningspersoner for. Om en forskningsperson
kommer till skada och det kan styrkas att skadan férorsa-
kats av att han eller hon rekryterats och medverkat som
forskningsperson, sa kan forskningshuvudmannen komma
att bli skadestandsskyldig. Forskningshuvudmannen kan
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inte friskriva sig fran detta ansvar genom att hanvisa till
privata forsakringar.

Hur detta ansvar fordelas inom exempelvis Lunds univer-
sitet dr en intern fraga. Statliga myndigheter tar normalt
inga forsakringar, utom i sarskilda fall. For sddana andamal
har Kammarkollegiet en forsakringstjanst, som erbjuder
forsakringar for sarskilt personskadeskydd, som motsvarar
arbetsskadeforsakringens olycksfallsskydd. | samband med
forskningsprojekt som innebar sarskilda risker férekommer
det att projektet tar en sadan forsakring. Nar de risker som
forskningspersonerna kan komma att utsattas for inte ar
férsumbara bor forskarna dvervaga om en sarskild forsak-
ring ar befogad.

Det kan finnas fall dar forskare inom HT-fakulteterna har
kontakt med forskningspersoner som ar patienter inom
halso- och sjukvarden. Detta kan sarskilt vara aktuellt nar
ett forskningsprojekt dger rum i samarbete med forskare i
medicin. Vardgivare har enligt patientskadelagen skyldig-
het att ha en forsakring som tacker skador inom halso- och
sjukvard. Regionerna har sin forsakring, Patientforsakring-
en, hos Landstingens Omsesidiga Férsakringsbolag (LOF).
Denna forsdkring omfattar ocksa skador som kan uppsta
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i samband med forskning pa personer som ar patienter i
halso- och sjukvard.

I sadana fall bor Region Skane eller annan berérd vardgivare
sta som forskningshuvudman for att sékra att patientska-
deforsakringen galler. Nar Lunds universitet &r anslagsmot-
tagare for ett forskningsprojekt ska samtidigt universitetet
framstd som forskningshuvudman. Etikprévningslagen
har forutsett och medger att flera forskningshuvudman
medverkar i ett och samma forskningsprojekt (23 §). Etik-
prévningsnamnden har rekommenderat att méjligheten
till gemensamt huvudmannaskap ska anvdandas nar sa ar
lampligt. Gemensamt huvudmannaskap ska tydligt framga
i ansdkan om etikprévning.

ANDRINGSANSOKAN

Det finns mojligheter att ansdka om andring i ett tidigare
godkant forskningsprojekt. Detta vallar ibland forskare
huvudbry. Om och nar behdvs en dndringsansékan? Kan
man i vissa fall géra en andringsansokan i stallet for att
ldmna in en helt ny ansékan?

Ursprungligen har méjligheten till andring uppkommit i
samband med ldkemedelsprévningar. Dar ar det obligato-

riskt att gora en dndring om projektet behdver omvarderas
pa grund av den vetenskapliga utvecklingen, handelser som
har intraffat och kan paverka forskningspersonernas saker-
het, eller andra betydelsefulla omstandigheter.

Andringsbegreppet har ocksad kommit att f& en vidare an-
vandning, nar forskare av andra skal &n de ovan ndmnda
kommit fram till att man anser sig behéva gora en for-
andring i ett projekt. Det &r inte ovanligt att forskarna
behover revidera rekryteringsprocessen, pa grund av att
det visat sig vara svart att engagera tillrackligt manga
forskningspersoner. Ett annat exempel ar nar man kom-
mit fram till att man for att besvara fragestéliningarna
i projektet behover tillfora ytterligare ndgon fraga eller
annat matinstrument.

Mera langtgaende ar det nar man vill ldgga till en helt ny
dimension eller fragestallning till ett projekt. Ibland vill
forskare efter det att ett projekt &r avslutat studera lik-
nande fragestallningar med stéd av vunna erfarenheter.
Etikprovningsmyndigheten skriver om sadana fall:

Om en andring av ett ursprungligt projekt ar omfat-
tande, exempelvis en ny studieupplédggning eller studie-



hypotes, nya grupper av forskningspersoner med andra
karakteristika an de ursprungliga ska studeras, ska en
helt ny anstkan goras.

Overklagandenamnden fér etikprévning har ocksa i en rad
beslut gett uttryck for bedémningen att tydligt andrade
fragestallningar jamfort med originalansékan inte kan rym-
mas inom ramen for en dndringsansokan.

En dndringsansdkan lamnas till Etikprovningsmyndigheten
med de bilagor som behdévs och ska innehdlla en tydlig
redovisning av hur fragestallningar, undersékningsproce-
durer, datahantering och publiceringsplan paverkas. Blan-
kett och anvisningar finns pa Etikprévningsmyndighetens
webbplats.

etikprovningsmyndigheten.se/for-forskare/andringsansokan

INTERNATIONELLA PROJEKT

Medverkan i internationella forskningsprojekt

Det ar vanligt med internationella forskningsprojekt, dar
forskare i flera lander medverkar, dar undersékningar
genomfors i flera lander, och dar data overférs mellan
ldnder. Forskarna behover da se till att arbetet genomfors
i enlighet med de bestdmmelser som galler i varje land
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dar nagon verksamhet dger rum. Fragor kring rekrytering
av forskningspersoner och deras medverkan, personupp-
giftsbehandling och etikprovning diskuteras i avsnittet
Féltforskning ovan.

For forskning som bedrivs vid Lunds universitet ska person-

uppgiftsbehandlingen uppfylla kraven i GDPR oavsett var

i varlden forskningen bedrivs och vems personuppgifter

som behandlas.”! Darutéver ska all forskning som bedrivs av

forskare vid Lunds universitet uppfylla som lagst de etiska
krav som svensk lagstiftning staller. Enligt rektorsbeslut

2021-03-25 ska anstallda vid Lunds universitet:

e inte medverka i forskningsprojekt i utlandet utan att fa
tillgang till information av betydelse for etisk bedémning
av forskningen,

e inte medverka i forskningsprojekt i utlandet som inte
lever upp till den etiska standard som galler for forsk-
ning i Sverige,

* inte forlagga aktiviteter till utlandet i syfte att undvika
publicitet, granskning eller kritik avseende forskningens
innehall eller genomférande.

[9] Jfr GDPR Artikel 3.1.
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Datautbyte med andra lander

Regler for behandling och skydd av personuppgifter skiljer
sig at mellan olika ldnder. Med anledning av detta beva-
kar Europeiska unionen skyddet for personuppgifter och
utfardar anvisningar for 6verfoéring av personuppgifter
mellan lander. Det ar fri rorlighet for personuppgifter mel-
lan medlemsstaterna inom EU och EES-omradet (Norge,
Lichtenstein och Island). Ansvaret for datasakerhet ligger da
pa myndigheterna i varje land dér nagon del av uppgifterna
hanteras. Forskningspersonerna har dock ratt att veta att
data 6verfors till annat land, och forskningspersonsinfor-
mationen ska innefatta information om 6verféring av data
och var data bearbetas. Vid projekt som delvis ager rum i
lander utanfor EU och EES-omradet ska tva omstandigheter
beaktas:

Export av data

Personuppgifter far bara foras over till ett land utanfor EU
& EES, s.k. tredje land, under vissa begransade forutsatt-
ningar. Dessa beskrivs val pa
medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-doku-
ment-och-arendehantering-samt-dataskydd/personupp-
gifter-och-dataskydd-gdpr/overgripande-information/
overforing-av-personuppgifter-utanfor-eu-och-ees.

Import av data

Det ar inte ovanligt att forskare vill féra in information med
personuppgifter fran ett tredje land. Forskaren sjalv eller
ndagon annan kan planera att samla in data i samband med
faltforskning eller forskningssamarbete, eller har ibland re-
dan samlat in sddana uppgifter. Det forekommer ocksa att
forskare vill dteranvanda information som finns arkiverad
i tredje land fran ett tidigare forskningsprojekt. Detta far
bara goras om de forskningspersoner som uppgifterna
avser har haft ett skydd for sin sékerhet och integritet i
samband med insamling och fortsatt behandling av infor-
mationen som motsvarar EU:s skyddsniva.

Forskaren ska informera Etikprovningsmyndigheten om
vilka lander som medverkar i ett forskningsprojekt, hur
dataflodet ser ut, redovisa och dokumentera omstandig-
heterna i samband med insamling av de uppgifter som
ska importeras, och redovisa vilka skyddsatgarder som
genomfoérts och planeras.

STUDENTERS ARBETEN

Enligt etikprovningslagen ar arbeten som utférs av stude-
rande i hogskoleutbildning pa grundniva eller avancerad
niva inte forskning. Inslag i sadan utbildning som beteck-


https://www.medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr/overgripande-information/overforing-av-personuppgifter-utanfor-eu-och-ees




46

VAGLEDNING FOR ETIKPROVNING AV FORSKNING VID HT-FAKULTETERNA

nas som forskning ar narmast att uppfatta som traning for
eventuell framtida forskning.

Regeringen anger att studenter inte bor alaggas det ansvar
som det innebdar att bedriva verksamhet dar manniskor
medverkar och det finns risk att skada dessa manniskor
fysiskt, psykiskt eller integritetsmassigt.['® Detta uppfattas
sd att studenter pa grundlaggande och avancerad niva i
normalfallet inte ska genomféra sadana arbeten som skulle
vara tillstandspliktiga enligt etikprévningslagen om de ut-
fordes av en utbildad forskare.

Det &r universitetet som &r personuppgiftsansvarigt nar
studenter behandlar uppgifter inom ramen for sina stu-
dier. Om man inom en utbildning hanterar uppgifter om
enskilda personer ar det utbildningshuvudmannen, och i
praktiken handledaren, som ansvarar for att sékerstalla att
de berdrda personernas integritet och sakerhet beaktas och
att gallande bestammelser foljs.

Nar studenter utfor arbeten som involverar manniskor eller
behandlar personuppgifter ska detta utféras med omsorg,

[10] Prop. 2007/08:44 Vissa etikprévningsfragor m.m., sid. 20.

och de berdrda personernas sakerhet och integritet ska
skyddas. Det &r i forsta hand handledarens ansvar att gora
en beddmning av hur detta ska tillampas. Handledaren
tilldelar studenter de arbetsuppgifter de ska utféra i utbild-
ningen. Detta gors ofta genom att studenten féreslar en
uppgift som, inte sallan efter revision, godkanns av hand-
ledaren. Detta géller ocksa @mnen for examensarbeten och
andra uppsatsarbeten.

Enligt rekommendationer fran HT:s etikrad 2018 ska ut-
gangspunkten for studentarbeten vara att undvika etiskt
problematiska metoder eller forskningsobjekt. Samma
etiska forhallningssatt som tillampas av forskare bor till-
ldmpas av studenter, under 6verinseende av och i sam-
rad med vetenskapligt kompetent handledare. Forslag
till studentarbeten som ar potentiellt problematiska i
detta avseende bor férhandsgranskas av handledarkol-
legium eller motsvarande senior grupp i dmnet, i syfte
att identifiera eventuellt etiskt tveksamma moment eller
forutsattningar. Den granskande gruppen bor utga fran de
riktlinjer som finns exempelvis pa forskningsetik.lu.se och
publikationer.vr.se/produkt/god-forskningssed.

| de flesta fall torde detta innebéra att man vid planering av


forskningsetik.lu.se
http://publikationer.vr.se/produkt/god-forskningssed

studier som involverar manniskor eller personuppgifter och
som genomfors av studenter bor undvika undersékningar
som syftar till att paverka, som kan utsatta de berérda
personerna for risker, eller som innefattar behandling av
kansliga personuppgifter eller personuppgifter om brotts-
lighet. Det finns dock andra mojligheter for studenter att
trdna sig pa att engagera manniskor i studier for intervjuer,
fokusgrupper och experiment, sa lange dessa inte ar till-
standspliktiga enligt etikprévningslagen eller pa annat satt
etiskt problematiska eller kontroversiella. Det finns ocksa
mojligheter for studenter att behandla personuppgifter
som inte utgor kansliga personuppgifter, efter information
till och eventuellt samtycke fran de bertrda personerna.
GDPR:s regler ska fdljas.

Det ar inte mojligt att fa ut kansliga personuppgifter for
ett studentarbete fran de nationella register som exem-
pelvis Socialstyrelsen eller SCB forvaltar. Sddana register
regleras av offentlighets- och sekretesslagen. Enligt denna
far information lamnas ut for ett begrénsat antal andamal,
varav forskning ar ett. Det anses daremot att lagen inte
ger utrymme for att ldmna ut data for anvandning i en
utbildning.
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Det ar dock inte ovanligt att studenter i slutskedet av en ut-
bildning dnskar géra undersdékningar som berér manniskor
och som pa olika satt innefattar risker eller integritetsin-
trang, och som gar utdver de mojligheter som beskrivits
ovan. Under sadana omstandigheter ska en vetenskapligt
kompetent handledare ta huvudansvaret for undersok-
ningen och engagera studenten som medhjalpare. Hand-
ledaren ska ansoka om etikprévning for en undersékning
som ar tillstandspliktig enligt etikprévningslagen. Ansékan
om etikprévning maste gdras innan projektet startar. Ett
godkannande kan inte lamnas for ett arbete som redan
ar genomfort.

Mastersuppsatser och andra forskarférberedande
arbeten

Studenter som gar igenom en mastersutbildning ser inte
sallan denna utbildning som ett forsta steg pa vagen mot
en forskarutbildning. Det ar ocksa vanligt att det finns en
plan for att tillgodordkna examensarbetet fran mastersut-
bildningen i en kommande forskarutbildning. Detta staller
sarskilda krav pa omsorg nar det galler arbeten som inne-
fattar behandling av kansliga personuppgifter eller forsok
som involverar manniskor.
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Varje undersékning som ar avsedd att redovisas i en licen-
tiat- eller doktorsexamen ska hanteras enligt de regler som
galler for vetenskapliga arbeten. Kraven pa etikprévning
ska beaktas, och vid forskning som innefattar manniskor el-
ler behandling av personuppgifter ar det forskarens ansvar
att vid publicering redovisa om forskningen har etikprévats
och hur. Det innebadr att sddana projekt ska etikprévas om
de faller inom reglerna for tillstandspliktig forskning enligt
etikprévningslagen. Denna beddémning maste goras innan
arbetet paborjas.

Betraffande fragor som behover beaktas infor publicering,
se avsnitten Publiceringens betydelse och Krav pa etikprév-
ning vid publicering.

Centrala etikprévningsnamnden har vid flera tillfallen
beddmt att nar en student énskar genomfora ett arbete
dar det finns en plan att tillgodorakna detta inom ramen
for en framtida forskarutbildning ska detta bedémas som
forskning och kan godkéannas vid etikprévning, dven om
studenten inte annu ar antagen som forskarstuderande.
Om detta ar aktuellt bér omstandigheterna tydligt beskri-
vas i ansdkan om etikprévning.

Arbeten som utférs av den som antagits till forskarutbild-
ning ska anses vara forskning, men denna forskning ska
genomféras under 6verseende av en forskare med tillrack-
lig kompetens. Han eller hon ska ha den vetenskapliga
kompetens som kravs for att bedriva sddan forskning, i
normalfallet minst doktorsexamen och aktuell erfarenhet
av forskning med relevant inriktning. Handledaren bor ta
ett aktivt ansvar i planeringen och genomférandet av un-
dersokningen. Vid en ansékan om etikprévning i sddana fall
ska handledarens évergripande ansvar tydligt framga, och
det ar handledaren som bor gora ansékan om etikprévning.

LANKAR TILL LAGAR OCH ANDRA DOKUMENT
Information om etikprévningslagen och en lank till aktuell
version finns tillganglig pa Etikprévningsmyndighetens
webbplats.
etikprovningsmyndigheten.se/for-forskare/vad-sager-lagen

Dataskyddsférordningen GDPR ar ett omfattande doku-
ment pa 88 sidor, varav de 31 forsta beskriver lagstiftarens
skal. Dessa innehaller forklaringar och satter in bestammel-
serna i ett sammanhang. Darefter foljer bestammelserna,
som &r ordnade i 99 artiklar. Texten finns tillganglig pa
varje medlemslands eget sprak. Dataskyddsfoérordningen i


http://etikprovningsmyndigheten.se/for-forskare/vad-sager-lagen

fulltext och utférliga beskrivningar och férklaringar till de
omraden som berérs av forordningen finns pa Integritets-
skyddsmyndighetens webbplats.
imy.se/verksamhet/dataskydd/det-har-galler-enligt-gdpr

EU-kommissionen har gett ut en vagledning, Ethics and
data protection, som innehaller rad om dataskyddsfragor
vid forskningsplanering och en rad lankar till andra doku-
ment med detaljerad information om GDPR, dess tolkning
och tillampning.
ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/docs/
2021-2027/horizon/guidance/ethics-and-data-protection

he en.pdf

EU-kommissionen har ocksa gett ut en vagledning, Ethics
in Social Science and Humanities, som ger information
och detaljerade rad till forskare inom samhallsvetenskap
och humaniora som avser att arbeta med forskning som
involverar manniskor eller personuppgifter.
ec.europa.eu/info/sites/default/files/6._h2020_ethics-soc-
science-humanities_en.pdf

All European Academies (ALLEA) beskriver i sin skrift Den
europeiska kodexen fér forskningens integritet en rad
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grundlaggande principer som god forskningssed baseras
pd. Den kan laddas ner fran Vetenskapsradets webbplats
om etik i forskningen.
vr.se/uppdrag/etik/etik-i-forskningen.html

Vetenskapsradet ger i den lilla boken God forskningssed en
overblick 6ver de viktigaste vetenskapsetiska fragorna och
hur dessa bér hanteras. Den senast reviderade upplagan
finns endast publicerad online och kan laddas ner fran
vr.se/uppdrag/etik.html.

Uppsala universitet driver webbplatsen CODEX med en
samling regler och riktlinjer for forskning. Har samlas och
uppdateras en stor mangd nationella och internationella
dokument som beskriver etiska riktlinjer for forskningspro-
cessen. CODEX innehdller bade évergripande material och
anvisningar for manga olika specifika forskningsinriktningar.
CODEX.uu.se
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LANKSAMLING OCH KONTAKTUPPGIFTER

Har ges en oversikt av de i den I6pande texten angivna
lankarna samt kontaktuppgifter till personer som kan ge
individuell végledning.

1. Webbplatser med allmanna upplysningar
Inledande information om hantering av kénsliga forsknings-
data finns pa HT-bibliotekens webbplats:

htbibl.lu.se (Forskare > Forskningsdatahantering > Data-
hantering > Persondata och sekretess).

Det gar bra att kontakta en bibliotekarie for radgivning.

Mer utférlig information med lankar till bade Lunds univer-
sitets interna styrdokument och externa webbplatser finns
pa Medarbetarwebben:

forskningsetik.lu.se

Pa Medarbetarwebben finns aven sarskilda sidor om data-
skydd och dokumenthantering:
medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-doku-
ment-och-arendehantering-samt-dataskydd/personupp-
gifter-och-dataskydd-gdpr

medarbetarwebben.lu.se/personuppgifter-och-dataskydd-
gdpr/overgripande-information/sakerhet-personuppagifter-
och-hur-du-hanterar-en-sakerhetsincident

medarbetarwebben.lu.se/personuppgifter-och-dataskydd-
gdpr/omradesspecifik-information/forskning

medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-
och-arendehantering-samt-dataskydd/dokumenthantering

Humanistiska och teologiska fakulteterna har utfardat
Riktlinjer for forskningsdatalagring samt en Gallrings- och
bevarandeplan:

internt.ht.lu.se/fileadmin/user upload/HT-intra/HT-fakulteter-
na/Forskningsdata/Riktlinjer_forskningsdatalagring _beslut.pdf

staff.lu.se/sites/staff.lu.se/files/gallrings-_och bevarande-
plan_ht.pdf



http://medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/dokumenthantering
http://medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/dokumenthantering
http://htbibl.lu.se/
forskningsetik.lu.se
https://www.medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr
https://www.medarbetarwebben.lu.se/stod-och-verktyg/juridik-dokument-och-arendehantering-samt-dataskydd/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr/overgripande-information/sakerhet-personuppgifter-och-hur-du-hanterar-en-sakerhetsincident
https://www.medarbetarwebben.lu.se/personuppgifter-och-dataskydd-gdpr/omradesspecifik-information/forskning
staff.lu.se/sites/staff.lu.se/files/gallrings-_och_bevarandeplan_ht.pdf
https://internt.ht.lu.se/fileadmin/user_upload/HT-intra/HT-fakulteterna/Forskningsdata/Riktlinjer_forskningsdatalagring_beslut.pdf

2. Lankar till myndigheter och sarskilda resurser
Etikprévningsmyndigheten:
etikprovningsmyndigheten.se

Overklagandendamnden for etikprévning:
onep.se

Integritetsskyddsmyndigheten (tidigare Datainspektionen):
IMY.se

Vetenskapsradets webbsida om 6ppen tillgang till forsk-
ningsdata:
vr.se/uppdrag/oppen-vetenskap/oppen-tillgang-till-forsk-
ningsdata.html

LUSEC, Lunds universitets plattform for hogséaker hantering
av forskningsdata:
med.lu.se/intramed/forska_utbilda/stoed_till_forskning/
forskningsdatahantering/lusec
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3. Kontaktuppgifter till resurspersoner

Fragor om det forskningsetiska regelverket kan stallas till:
universitetslektor Mats Johansson, forskningsetik@lu.se
universitetslektor Bjérn Petersson, bjorn.petersson@fil.|u.se

Fragor om korrekt hantering av personuppgifter kan stallas till:
Lunds universitets dataskyddsombud Kristin Asgermyr,
dataskyddsombud@lu.se

Fragor om forvaring av kansliga forskningsdata kan stallas till:
arkivarie Mikael Falk, mikael.falk@htbibl.lu.se
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Etiska 6verviganden och riktlinjer ir nédvindiga om forskning pa ett
ansvarsfullt sitt ska kunna anvindas for att utveckla vetenskapen och
vart sambhille, i dag och i framtiden.

Foreliggande vigledning vill bidra till att doktorander, forskare och
lirare vid Humanistiska och teologiska fakulteterna ir vil insatta i
lagstiftningen om forskningsetik och insiktsfullt kan tillimpa etiska
principer i sitt arbete.
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FAKULTETERNA

LUNDS UNIVERSITET
Humanistiska och
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Box 192

22100 Lund
www.ht.lu.se
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