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L CENTRAL ETHICAL REVIEW BOARD

r Centrala etikprovningsnamnden
o,

Expertgruppen for oredlighet i forskning

YTTRANDE Dnr O 1-2014
2014-10-29

Institution som begirt yttrande

Uppsala universitet
Box 256
751 05 Uppsala

Uppsala universitet har genom en skrivelse som inkom den 12 maj 2014 begirt yttrande fran
expertgruppen for oredlighet i forskning vid Centrala etikprovningsndmnden. | skrivelsen
hanvisas till en anmdélan fran huvudskyddsombudet och vice ordféranden 1 Upplands
allminna likarforening, professor/6verlikare AR ., som hivdat att
forskarkonsortiet DOME bedrivit forskning med registrering av kinsliga personuppgifter utan
tillstand fran etikprovningsnamnd. Universitetet tillsatte en utredningsgrupp som utredde
anklagelsen; gruppen kom fram till att ndgon oredlighet enligt universitets regelverk inte
forelag. AR har direfter begért att universitet ska inhdmta yttrande frén
expertgruppen.

DOME-projektet bedriver forskning kring hélsotjdnster pa nétet och bestar av forskare frén
Uppsala universitet, Goteborgs universitet, Lunds universitet och Hogskolan i Skovde.
Anmélan avser en enkit som skickades ut till lakare i Landstingen i Uppsala 1dn. Enkétens
syfte var att undersoka hur inforandet av patienters direktatkomst till sina journaler paverkar
sjukvarden ur ldkarnas synvinkel.

AR har framfort bl.a. att det sétt pa vilket enkdten lagts upp (lékares
specialitet 1 kombination med &lder och kon) gor det mojligt att knyta svaren till enskilda
individer och att det darfor skulle vara fraga om personuppgifter. Hon har vidare pekat pd en
specifik frdga “om svenska dr forstasprak™ och hédvdat att detta dr en kénslig personuppgift
som kréver tillstdnd fran etikprovningsndmnd.

Vid sammantrdden med expertgruppen har som foretradare for DOME-projektet nérvarat
AC ﬁ RA och ' TA samt frdn Webropol Sverige AB,

3

W Gruppen har vidare haft tillgdng dokument och avtal mellan berérda i projektet.

Expertgruppens bedomning

I AR anmilan hivdas att DOME-projektet genom att i enkiten till
vardpersonal stilla fragan “Ar svenska ditt forstasprak?” behandlat kinsliga personuppgifter
och att projektet dirmed skulle ha etikprovats.
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Enligt 3 § personuppgiftslagen dr en personuppgift all slags information som direkt eller
indirekt kan hénforas till en fysisk person som ér i livet. Det innebér vidare att uppgifter som
kan knytas till namn eller personnummer alltid 4r personuppgifter. Aven uppgifter som inte
direkt pekar ut en individ kan vara personuppgifter om det pi nagot annat sitt ar mojligt att
knyta dem till en specifik individ.

Enligt expertgruppens mening har inte visats att de anonyma enkétsvaren till vardpersonal i
DOME-projektet kan hanforas till en fysisk person. Projektet har siledes inte behandlat
personuppgifter. Ddrmed har det inte heller funnits anledning for forskargruppen att ansdka
om etikprovning.

Arendet ir ddrmed slutbehandlat fran expertgruppens sida.
Detta yttrande har beslutats av Lena Berke, ordférande, Jan-Otto Carlsson, Géran Collste och
Holger Luthman. Elisabeth Haggard var skiljaktig pa det sdtt som framgar av bilaga. Vid den

slutliga handldggningen av drendet har dessutom nérvarat erséttarna Jerry Eriksson, Lars E
Gustafsson, Elisabeth Rachlew och kanslichefen Anna-Karin Ahlgren.

For expertgruppen for oredlighet i forskning

/

Lju/a,a_ g«u”(/ue,

Lena Berke
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Skiljaktig mening 1 drende O 1-2014

I det aktuella forskningsprojektet tas enkatsvaren fram av forskaren fran det foretag
som samlat in enkdtsvaren, via landstingets systemadministratér, pa individniva i form
av excellistor. Enkdtsvaren dr anonyma, men da det finns uppgifter om kon, fodelsear, ar
for 1akarexamen och inom vilken specialitet lakaren ar yrkesverksam och nagra
specialiteter dr sma (exempelvis kvinnofridsenheten) gar det troligtvis i vissa fall att

hanforas till specifika personer.

[ enkéten efterfrdgas om man har svenska som forsta sprak, dvs som modersmal. Enligt
Datainspektionens rapport 2002:2 anges att en uppgift om en persons modersmal i vissa
fall kan vara en uppgift som indirekt avslojar etniskt ursprung. I detta fall blir det en
tolkningsfraga om enkaten efterfragar en kanslig uppgift enligt personuppgiftslagen

eller inte.

Eftersom tveksamhet rédder anser jag att projektet borde ha genomgatt en etikprévning,

Elisabeth Haggard



