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Atalsanmailan enligt etikprovningslagen

Overklagandenimndens beslut

Overklagandenamnden fér etikprovning anmaéler med stod av 35 § tredje stycket lagen
(2003:460) om etikprovning av forskning som avser manniskor (etikprovningslagen) darendet
till Aklagarmyndigheten.

Bakgrund

Anmadlan

Rektor vid Orebro universitet beslutade den 3 september 2021 att dverlamna en anmalan
om misstanke om brott mot etikprévningslagen for det pagdende forskningsprojektet [

till Overklagandenamnden for etikprévning. Ansvariga for

forskningsprojektet ar ||
samt [ Enligt anmélaren borde

forskningsprojektet foregatts av etikprovning eftersom det beddms innefatta behandling av
kansliga personuppgifter enligt 3 § 1 etikprovningslagen och metoderna som anvants kan
dartill ha utsatt forskningspersonerna for psykisk skada enligt 4 § 2 etikprovningslagen.
Vidare patalades brister i forskningspersonsinformationens utformning och
tillhandahallande enligt 16 § etikprovningslagen och inhamtande av samtycke fran
forskningspersoner och vardnadshavare enligt 17-18 §§ etikprovningslagen. Majliga brister
kunde édven finnas i personuppgiftshantering av insamlade data.

Forskningsprojektets genomforande

Av utredning i drendet framgar bl.a. foljande. Forskningsprojektet inleddes 2013 och plane-
rades att bli avslutat med disputation under 2021. Datainsamlingen genomférdes under
aren 2015-2016. Syftet med projektet ar att bidra med kunskap om hur religion och
etnicitet, i samverkan med kon, far betydelse i skoldmnet idrott och hdlsa. Projektet avser
att undersoka hur spanningar med koppling till religion och etnicitet hanteras i skolimnet
idrott och halsa, vilka didaktiska konsekvenser hanteringar far, samt hur religion, etnicitet
och kén samverkar nar spanningarna hanteras. Fyra grundskolor valdes ut dar spanning
med koppling till religion och etnicitet i skolamnet idrott och hdlsa kunde vara aktuella.
Totalt deltog sju klasser i forskningsprojektet. Tva av skolorna som valdes ut har en religios
profil. Eleverna som deltagit i projektet ar under 15 ar till och med 18 ar och de har olika
religiosa, etniska och kulturella bakgrunder.
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Doktoranden gjorde 6ver 25 informationsbhesok i de klasser dar projektet genomfordes.
Minst tva informationsbesdk utfordes i varje klass. Syftet med beséken var att doktoranden
skulle bli bekant for eleverna. Eleverna gavs mdjlighet att stélla fragor till doktoranden och
tid fanns fér smaprat mellan dem.

Vardnadshavares samtycke inhamtades for elever under 15 ar. Ett uteblivet svar fran vard-
nadshavaren innebar ett nej (aktivt samtycke). De elever som var 15 ar och dldre fick sjdlva
meddela sitt samtycke. Vardnadshavare fick dock mojlighet att tacka nej for barnen (passivt
samtycke). Samtycke samlades in via underskrifter pa papper och i tva fall via e-post.
Vardnadshavare kunde tacka nej via telefon, e-post eller post. For nyanlanda elever som
kommit utan féraldrar svarade elevernas boenden for dem via e-post.

Doktoranden observerade idrottslektioner. Syftet med observationerna var att skapa
explorativa intervjufradgor. Doktoranden var inte delaktig mer dn att smaprata med
deltagarna. Korta fragor kunde stallas till eleverna och ibland kompletterande
intervjufragor. Faltanteckningar skrevs pa gruppniva. | samband med handelser dar enskilda
elever var i fokus sdktes eleven eller eleverna upp i efterhand och tillfrigades om det var
okej att anteckna handelsen under férutsdttning att det var anonymt.

Intervjuerna genomfordes med ldrarna enskilt. Eleverna fick vdlja om de ville intervjuas
enskilt, i par med en vén eller i grupp med ndra vanner. Vid intervjutillfallet antecknade
forskaren ett fiktivt namn for respektive deltagare. Kodnycklar till fiktiva namn upprattades
inte. Eleverna tillfrdgades vid sjdlva intervjusituationen om de tilldt forskaren att spela in
intervjun. | ndstan samtliga fall sa tillat eleverna att bli inspelade, endast fyra elever ville
inte bli inspelade. Det hande att elevers riktiga namn ndmndes och vilken skola som avsags.
Intervjuerna transkriberades sedan. Doktoranden transkriberade halften av intervjuerna
och resten dverlits till en textbyra. Doktoranden gick igenom alla utskrifter och bytte ut alla
namn.

Av utkastet till avhandlingen framgar uppgifter om att skolorna ar kommunala eller reli-
giosa, kommunens storlek, antal elever som gar pa skolan, skolans lokaler samt kén och
bakgrund pé larare. Skolornas namn har ersatts av fiktiva namn. Det framgdr inte vilka kom-
muner som skolorna tillhor. Uppgifter om elever som framkommer i texten ar elevens
fiktiva namn tillsammans med bl.a. vilka klasser som ingar i projektet, konsfordelning, antal
nyanldnda elever, land vid utlandsk bakgrund och religios tillhdrighet. Fiktiva namn
presenteras dven med information vilken klass som eleven tillhor. Citat av ldrare och elever
redovisas |6pande i texten med hanvisning till klass och fiktivt namn for skola.

Data som ingar i studien, dvs. observationsprotokoll, ljudupptagningar fran intervjuerna,
transkriptionerna av intervjuerna och de dokumenterade samtyckena, anonymiseras vid
arkivering. | de fatal fall som namn eller skolor namns i ljudupptagningarna arkiveras de

med ett pipande ljud.

Yttrande fran Integritetsskyddsmyndigheten (IMY)

Overklagandenamnden har inhamtat yttranden fran Integritetsskyddsmyndigheten (IMY)
for vagledning i bedomningen av om insamlade uppgifter i forskningsprojektet utgor
personuppgifter. IMY anfér bl.a. foljande.

”"Det framgar av underlaget att samtycke samlades in via bl.a. underskrifter innan
observationerna. Under observationerna gjordes faltanteckningar pa gruppnivd men
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enskilda elever kunde i efterhand s6kas upp och tillfrdgas. Intervjuer antecknades med
hjalp av fiktiva namn men de allra flesta intervjuer spelades ocksa in dar det hande att
riktiga namn pa elever och skolor namndes.”

"Att insamlingen av uppgifter sker genom observationer och inspelade intervjuer torde
medfdra att uppgifterna i vart fall direkt vid insamlingen inte kan anses ha lamnats helt
anonymt. Aven om man i dokumentationen av dessa uppgifter anvdnder fiktiva namn kan
dven annan information i t.ex. de inspelade intervjuerna géra att nagon person, inom eller
utom forskningsprojektet, kan knyta uppgifterna till den de avser. Inspelade intervjuer
torde i sig dessutom medfora att ndgon person sannolikt skulle kunna identifiera den regi-
strerade personen.”

”Av underlaget framgar att det i utkastet till avhandling anges uppgifter om saval de
deltagande skolorna som eleverna. Citat av ldrare och elever redovisas dven I6pande i av-
handlingen. Det torde sdledes inte kunna uteslutas att deltagande forskningspersoner
indirekt skulle kunna identifieras utifran dessa uppgifter. Uppgifterna blir da att anse som
personuppgifter.”

"Vad avser definitionen av personuppgifter i dataskyddsforordningen i jaimforelse med
tidigare géllande definition i personuppgiftslagen anser IMY att det i sak inte foreligger
nagon avgorande skillnad i tolkningen av vad som ska anses vara personuppgifter”.

Yttranden fran anmaélda

Doktoranden och handledarna har i yttranden anfért bl.a. féljande. De bedomde att
forskningsprojektet inte omfattades av etikprévningslagen da de ansag att valda metoder
inte omfattade insamling av personuppgifter. De anser att det inte finns ndgot som antyder
att det var kédnsligt for eleverna att intervjuas om skolamnet idrott och hilsas innehall i
relation till deras bakgrund. Forskningsprojektet granskades ingdende vid flera tillfdllen
innan projektet pabdrjades samt dven under dess genomférande. Ingen kritik har vid dessa
tillfallen riktats mot avhandlingens etik. De hade dven en informell dialog med
Etikprovningsmyndigheten for att fa praxis pd omradet bekréaftad. Manuset till
avhandlingen ar en prelimindr text som kan omarbetas. De hdnvisar de olika beslut som
regionala etikprovningsnamnder fattat och som enligt dem bekraftar den lagtolkning som
gjorts i andra projekt. Vidare hdvdas att drygt hundra liknande projekt bedrivits utan
erforderligt etikprévningstillstand, vilket skulle tyda pa ett strukturellt problem vid
universitetet.

Gidllande ratt

Overklagandendmnden fér etikprévning har tillsyn 6ver att etikprévningslagen efterlevs. Namnden &r
skyldig att gora en atalsanmalan om det finns skalig misstanke om straffbelagd évertradelse av
etikprévningslagen (35 § tredje stycket). Enligt 3 § 1 etikprovningslagen ska lagen tillimpas pa
forskning som innefattar behandling av kansliga personuppgifter enligt artikel 9.1 i EU:s
dataskyddsforordning, vilket bl.a. ar personuppgifter som avslojar etniskt ursprung och religiés
Overtygelse.

Enligt artikel 4.1 EU:s dataskyddsférordning utgér personuppgifter varje upplysning som
avser en identifierad eller identifierbar fysisk person. Enligt den tidigare gillande
personuppgiftslagen (1998:204, upphéavd den 25 maj 2018) definierades personuppgifter
som all slags information som direkt eller indirekt kan hdnféras till en fysisk person som ar i
livet (3 §).
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Enligt 4 § 2 etikprovningslagen ska lagen tillimpas pa forskning som utférs enligt en metod
som innebér en uppenbar risk att skada forskningspersonen psykiskt. Enligt forarbeten till

lagen (prop. 2007/08:44) ska riskbedémningen utgd fran hur forskningsmetoden objektivt

sett paverkar en typisk forskningsperson som besitter egenskaper och har de erfarenheter
som efterfragas i forskningsprojektet. Exempel pa psykiska skador hos forskningspersonen
ar somnloshet, nerviésa besvir, psykisk chock eller depression.

Enligt 6 § forsta stycket etikprovningslagen far forskning som omfattas av 3—4 §§ endast
utféras om den har godkants vid etikprovning. Forskningen far bara innefatta behandling av
kdnsliga personuppgifter om behandlingen har godkants vid etikprovningen.

Enligt 23 § etikprévningslagen ska ansokan om etikprévning goras av
forskningshuvudmannen. Forskningen far enligt 11 § bara godkdnnas om den ska utféras av
eller under dverinseende av en forskare som har den vetenskapliga kompetens som
behdvs. Enligt férarbeten till lagen (prop. 2002/03:50 s. 92) ar det i normalfallet
huvudhandledaren som ar ansvarig for den forskning som bedrivs inom ramen f6r
doktorandens utbildning. Ett stort ansvar vilar sdledes pa handledaren, vilken alltid bor
kontrollera och tillse att etikprévning kommer till stand for doktorandernas forskning.
Handledaren bor se till att forskningen utférs inom ramen fér beslut om
etikprovningstillstand och uppstallda villkor.

Skal for beslutet

Syftet med etikprovningslagen &r att skydda den enskilda médnniskan och varna om respekten for
manniskovérdet vid forskning. Forskning som bedrivs utan erforderligt etikprévningstillstand
dventyrar forskningspersonernas sakerhet da de riskerar att utsattas for obefogade risker och det
kan dartill underminera allmédnhetens fértroende for forskning i stort.

Overklagandenimnden finner att utférandet av datainsamlingen i forskningsprojektet inte omfattas
av 4 § 2 etikprovningslagen.

Mot bakgrund av det som framkommit i &rendet finner Overklagandendamnden daremot att de
uppgifter som samlats in for forskningsprojektet ar att betrakta som kdnsliga personuppgifter enligt
3 § 1 etikprévningslagen och att forskningen saledes ar tillstandspliktig enligt 6 § etikprovningslagen.
Overklagandenimnden finner féljaktligen att forskning har bedrivits utan etikprévningstillstand.
Overklagandendmnden har darfér en skyldighet att anmadla drendet till atal.

Overklagandenamndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte dverklagas.
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Detta beslut har fattats av Carina Gunnarsson, Yvonne Lundberg Giwercman, Kjell Asplund
(skiljaktig), Anna Sarkadi, Ann Wennerberg, Bengt Gustafsson och Lena Naslund. Vid den slutliga
handldggningen har dessutom ersattarna Gert Helgesson, Christina Eintrei, Johan Fritzell och Birgitta
Hibinette samt kanslichefen J6rgen Svidén, administrativa sekreteraren Katarina Gate Lundgren och
juristerna Amelie Metz (féredragande) och Johanna Sjocrona deltagit.

P& Overklagandenamndens vagnar

LA )1t cidbm
Carina Gunnarsson
Ordforande

Sandlista

Aklagarmyndigheten

Orebro universitet



Arende T 46-2021 Skiljaktig mening

Forskningen inbegriper kansliga personuppgifter (enligt etikprévningslagen) om religion,
troligen aven etnicitet. Forskargruppen forefaller ha varit val medveten om den
forskningsetiska problematiken nar forskningsprojektet planerades. Forskningsetisk
sakkunskap konsulterades. Forskarna har vidtagit en rad atgarder som syftat till att
anonymisera de kansliga personuppgifter som samlats in.

| anmadlan talas om pseudonymiserade uppgifter. | sina inlagor har forskarna forsakrat att
nagon kodnyckel aldrig funnits och att det darfor inte handlat om pseudonymiserade
uppgifter. Ett arbete med att radera namn som dyker upp i ljudupptagningarna har pabérjats
men avbrutits i samband med att projektet anmaldes till fakulteten (yttrande fran
huvudhandledare | | Onep 2021-10-06). Med hansyn till de atgarder
forskarna i vrigt vidtagit for att sikra forskningspersonernas anonymitet bedémer jag att
det avsteg fran lagen som de @nnu inte fullstandigt anonymiserade ljudupptagningarna
innebdr inte varit avsiktligt.

Oneps beslut att anméala majligt brott mot etikprévningslagen till dklagare giller visserligen
garningen och inte nagon enskild forskare. Men i det aktuella fallet ar min bedémning att en
anmalan till 3klagare riskerar att fa synnerligen allvarliga personliga konsekvenser fér den
doktorand som planerats disputera pa det insamlade materialet.

Enligt 5 § forvaltningslagen far en atgard som en forvaltningsmyndighet vidtar ”... aldrig vara
mer langtgaende an vad som behdvs och far vidtas endast om det avsedda resultatet star i
rimligt forhallande till de oldgenheter som kan antas uppsta fér den som atgirden riktas
mot.” Jag bedémer att ndmndens beslut att anméla till aklagare innebar hég risk for
oproportionerligt svéra konsekvenser for den aktuella doktoranden. | detta fall dr beslutet
darfor, enligt min uppfattning, alltfér langtgaende.

Stockholm 2022-01-18

Wi

Kigll Asplun





