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Sammanfattning

| denna rapport presenterar Etikprovningsmyndigheten ett urval av statistik 6ver inkomna ansékningar
om forskning som enbart ror kdnsliga personuppgifter eller personuppgifter om lagévertradelser.
Statistiken baseras pa den information som s6kandena har lamnat i de ansékningar om etikprévning som
kom in till myndigheten under perioden 1 november 2021 till och med 30 september 2023.

Etikprovningslagen tradde i kraft den 1 januari 2004. Syftet med lagen ar att skydda den enskilda
manniskan och respekten fér manniskovardet vid forskning. Lagen omfattar forskning som innefattar
behandling av kansliga personuppgifter och personuppgifter om lagovertradelser. Den galler dven fysiska
ingrepp pa forskningsperson eller avliden manniska, forskning som utfors enligt en metod som syftar till
att paverka forskningspersonen fysiskt eller psykiskt eller som innebér en uppenbar risk att skada
forskningspersonen fysiskt eller psykiskt samt slutligen studier pa biologiskt material fran levande eller
avliden manniska.

Nar lagen inférdes motsvarade det etikprovningspliktiga omradet i stora drag det som géller enligt
nuvarande lagstiftning. Den stora skillnaden var att kravet pa etikprévning av kansliga personuppgifter
eller personuppgifter om lagévertradelser fran borjan bara gallde om forskningspersonerna inte hade
samtyckt till personuppgiftsbehandlingen. Efter ett antal utredningar utvidgades etikprovningslagen ar
2008 till att galla all forskning som innefattar behandling av kansliga personuppgifter och personuppgifter
om lagévertradelser.

Under urvalsperioden kom det in 4 265 ansokningar, i snitt 185 ansékningar i manaden, om forskning som
endast skulle behandla personuppgifter. Antalet ansokningar har 6kat nagot under urvalsperioden.
Larosaten och regioner ar de kategorier av forskningshuvudman som star for flest ansdkningar och de
flesta ansokningar kommer fran &mnesomradena medicin och halsovetenskap samt samhallsvetenskap.
En majoritet ska endast behandla kansliga personuppgifter, endast en mycket liten del ska behandla
personuppgifter om lagévertradelser. Halsa ar den kategori av kanslig personuppgift som flest
ansokningar ska behandla.

En Overvaldigande majoritet av ansdkningarna godkdnns, med eller utan villkor. | drygt hélften av dessa
fall fattas beslut om godkannande direkt vid forsta provningen, évriga ansékningar behéver kompletteras
innan ett slutligt beslut kan fattas.

| etikprovningslagen uppmarksammas vissa grupper av personer som kan antas ha sarskilda svarigheter
att ta till vara sin ratt. Det kan exempelvis handla om barn eller dldre personer samt personer som ar
omhandertagna av samhallet eller personer med psykiska eller fysiska funktionsvariationer. De risker som
en sarbar person utsatts for i samband med forskning kan férvantas vara hogre an for andra. Sarbara
personer och utsatta grupper ska darfor enligt flera forskningsetiska konventioner behandlas med sarskild
varsamhet i samband med forskning, och det bedéms att forskning med medverkan av sarbara personer
endast bor genomfdras om forskningsresultaten kan vara till gagn for andra personer i samma situation.

| lite drygt en fjardedel av ansokningarna har angetts att barn under 18 ar kommer att inga i
forskningsprojektet. Personer fran vilka samtycke inte gar att inhdmta ska delta i ndstan en femtedel.

En grundlaggande forskningsetisk princip ar det informerade samtycket. Motet mellan forskaren och
forskningspersonen innebéar en maktskillnad, dar forskningspersonen kan ha svart att havda sin integritet,
att vaga tycka annorlunda, att vaga tycka till om fragorna, eller att avbryta deltagande i forskning som
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forskningspersonen inte finner sig bekvam i. Det ar darfor viktigt att forskningspersonerna far information
om vad forskningen innebér for deras del och ges mojlighet att aktivt samtycka till att delta.

| drygt tva tredjedelar av ansokningarna har angetts att forskningspersonerna kommer att informeras om
forskningsprojektet och tillfragas om de vill vara med.
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1inledning

1.1 Bakgrund

Etikprévningsmyndigheten provar ansokningar om etikprovning enligt lagen (2003:460) om etikprévning
som avser manniskor (etikprovningslagen). Syftet med lagen ar att skydda den enskilda manniskan och
respekten for manniskovardet vid forskning.

Bestammelserna i 3 och 4 §§ etikprovningslagen reglerar under vilka forutsattningar som forskning i
Sverige maste ha godkéants vid etikprévning for att fa utforas.

Det géller forskning som

e innefattar behandling av
o personuppgifter som avses i artikel 9.1 i EU:s dataskyddsforordning (kansliga
personuppgifter), 3 § 1 etikprovningslagen, eller
o personuppgifter om lagévertradelser som innefattar brott, domar i brottmal,
straffprocessuella tvangsmedel eller administrativa frihetsberévanden (3 § 2)
e innebar ett fysiskt ingrepp pa en forskningsperson (4 § 1)
e utfors enligt en metod som syftar till att paverka forskningspersonen fysiskt eller psykiskt eller
som innebér en uppenbar risk att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt (4 § 2)
e avser studier pa biologiskt material som har tagits fran en levande manniska och kan harledas till
denna ménniska (4 § 3)
e innebar ett fysiskt ingrepp pa en avliden manniska (4 § 4)
e avser studier pa biologiskt material som har tagits for medicinskt &ndamal fran en avliden
manniska och kan harledas till denna manniska (4 § 5).

Etikprovningslagen tradde i kraft den 1 januari 2004. N&r lagen infordes motsvarade det
etikproévningspliktiga omradet i stora drag det som galler enligt nuvarande lagstiftning. Den stora
skillnaden var att kravet pa etikprévning av kansliga personuppgifter eller personuppgifter om
lagovertradelser som innefattar brott, domar i brottmal, straffprocessuella tvangsmedel eller
administrativa frihetsberévanden fran bérjan bara géllde om forskningspersonerna inte hade samtyckt till
personuppgiftsbehandlingen.

Bakgrunden till detta var att lagstiftaren ansag att fragan om etikprévning av humanistisk och
samhallsvetenskaplig forskning behdvde utredas ytterligare (se prop. 2002/03:50 s. 110).29. Regeringen
hade darfor redan varen 2003 gett Vetenskapsradet i uppgift att i samrad med Forskningsradet for
arbetsliv och socialvetenskap kartlagga forskningsomraden som inte omfattades av 3 och 4 §§
etikprévningslagen och dar radet bedomde att behov av provning av etiska fragor skulle kunna
uppkomma. Vetenskapsradet rapporterade uppdraget den 3 november 2003.

Den 16 september 2004 utsag regeringen en sarskild utredare med uppdrag att se 6ver vissa fragor om
etikprovning av forskning. Utredaren éverlamnade i september 2005 betdankandet
Etikprovningslagstiftningen — vissa andringsforslag (SOU 2005:78). Dessa utredningar ledde till att
etikprovningslagen ar 2008 utvidgades till att galla all forskning som innefattar behandling av kénsliga
personuppgifter och personuppgifter om lagévertradelser och motsvarar det som galler enligt nuvarande
reglering.
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1.2 Uppdraget
Med andring av regleringsbrev for budgetaret 2023 avseende Etikprévningsmyndigheten beslutade
regeringen den 11 maj 2023 att ge myndigheten féljande uppdrag.

Kartlaggning av ansékningar som enbart rér personuppgifter

Regeringen vill undersdka mojligheterna att forbattra systemet for etikprovning. Som ett led i detta ska
Etikprovningsmyndigheten fora och presentera statistik éver inkomna ansdékningar om forskning som
enbart ror kansliga personuppgifter eller personuppgifter om lagévertradelser som innefattar brott,
domar i brottmal, straffprocessuella tvangsmedel eller administrativa frihetsberévanden. Kartlaggningen
ska maijliggora att inkomna ansékningar av ovan namnt slag kan féljas 6ver tid avseende typ av
forskningshuvudman, dmnesomrade och beslutsutfall. Vid genomférandet av uppdraget ska
Etikprévningsmyndigheten inhdmta synpunkter fran Overklagandendmnden for etikprévning. Uppdraget
ska redovisas till Regeringskansliet (Utbildningsdepartementet) senast den 22 februari 2024.

1.3 Beskrivning av urval och genomférande

Vald tidsperiod

| borjan av oktober 2021 togs myndighetens ansoknings- och drendehanteringssystem Ethix i drift.
Myndigheten har sjélv varit med och utvecklat systemet och har darefter i samarbete med leverantdren
fortsatt att utveckla och forbattra funktionerna. I Ethix

e ansoker forskare om etikprévning
e handlagger myndigheten ansdkningarna
e utfor myndighetens ledaméter etisk granskning av ansékningarna.

Det har inte funnits méjlighet att ta fram uppgifter fér denna kartlaggning avseende tiden innan Ethix togs
i drift. Vidare har det bedomts att hela manader bor inkluderas i urvalet. For att hinna fa tid att bearbeta
och analysera materialet har urvalsperioden dessutom behdvt avgransas. Urvalet bestar av dessa skél av
ansokningar som inkom fran och med den 1 november 2021 till och med den 30 september 2023.

Sékandenas egna uppgifter ligger till grund foér statistiken

Kartlaggningen omfattar inkomna ansdkningar under ovan vald tidsperiod som enbart ror kansliga
personuppgifter eller personuppgifter om lagévertradelser som innefattar brott, domar i brottmal,
straffprocessuella tvangsmedel eller administrativa frihetsberévanden.

En etikansokan fylls i av sokanden utifran den sékandes egen bedémning av vad forskningen innefattar.
Denna rapport har baserats pa de uppgifter som sékandena har lamnat om forskningen. Med tanke pa att
personuppgiftsansvaret ligger hos forskningshuvudmannen behover forskaren med stod av huvudmannen
bedoma om nagot utgor kansliga personuppgifter eller personuppgifter om lagovertradelser redan nér ett
forskningsprojekt planeras och med en korrekt tillampning av géllande ratt pa dataskyddsomradet. Detta
ar alltsa en dataskyddsfraga snarare dn en etikprévningsfraga. Det har dock bland annat under
genomforandet av myndighetens nyligen slutredovisade regeringsuppdrag om stodinsatser for att 6ka
kunskapen om regelverket for etikprovning visat sig att det finns en utbredd brist pa kunskap kring hur
personuppgifter far anvandas i forskning och nar etikprovning kravs for detta. Mot denna bakgrund ar det
inte ovanligt att myndigheten i sin provning gér en annan bedémning an sékanden nar det galler om
personuppgifter ska hanteras samt vilka kategorier av personuppgifter det handlar om. Det har inom
ramen for detta uppdrag inte varit mojligt att ansékan for ansdkan sakerstalla att sokanden gjort en
korrekt bedomning. Den presenterade statistiken bygger darfor helt pa sokandenas egna bedémningar
och uppgifter.
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Typ av forskningshuvudman

For att kunna redovisa ansokningar utifran typ av huvudman har myndigheten kategoriserat alla
huvudman som tillhérande nagon av nedanstaende kategorier. Se bilaga 1 for mer information om
kategorier och fullstandig lista 6ver huvudman. Denna redovisning utgar fran den forskningshuvudman
som lamnat in ansokan och star angiven som sokande huvudman. Eventuella medverkande
forskningshuvudman finns alltsa inte representerade i statistiken.

Kommuner
Larosaten

Privata foretag
Regioner

Statliga myndigheter
Ovriga

oA wWwN R

Amnesomrdde

Uppgift om dmnesomrade var inte en fraga som skulle anges i det ansékningsformular som géllde under
urvalsperioden. For att fa fram amnesomrade for varje ansdkan sa har myndigheten anvant sig av
maskininlarning?.

Anvandningen av maskininlarning for att klassificera &mnesomrade grundar sig pa en storre
svenskbaserad sprakmodell, sa kallad Large Language Model (LLM). Modellen har fatt lasa viss text i
ansokan och sedan ge ett svar i form av en hypotes som lyder: "Detta &r en studie som handlar om
forskning inom @mnesomradet {}.”. Modellen &r tranad pa svenska och 6ppet publicerad av Kungliga
biblioteket. Grunden i datamaterialet ar Kungliga bibliotekets egna material fran bland annat
nyhetsartiklar och andra Open source-datakallor.

Modellen testades med olika urval av textavsnitt fran ansékan och det som i slutdndan bedémdes vara
det mest anvandbara var Titel och Metod i kombination med varandra.

Amnesomradena som modellen fick vilja fran har definierats utifrdn SCB:s standard for
forskningsdmnesomraden med lite mer utforliga forklaringar for att hjdlpa den att lattare forsta vad som
ingar:

1. humaniora och konst (som t.ex. historia och arkeologi, sprak och litteratur, filosofi, etik och
religion eller konstvetenskap)

2. medicin och hédlsovetenskap (som t.ex. medicinsk forskning, forskning inom sjukvarden, klinisk
medicin, halsovetenskap)

3. naturvetenskap (som t.ex. matematik, data- och informationsvetenskap, fysik, kemi,
geovetenskap och miljovetenskap, biologi)

4. samhallsvetenskap (som t.ex. psykologi, ekonomi, utbildningsvetenskap, sociologi, juridik,
statsvetenskap, geografi, medie- och kommunikationsvetenskap eller genusstudier)

5. teknik (som t.ex. arkitektur, systemteknik, programvara, rymdteknik, polymerteknologi,
textilforskning, medicinska apparater, geoteknik, miljéteknik, energisystem, bioenergi eller
liknande teknologiskt falt)

1 Maskininldrning (machine learning) &r en metod for att med data trina datorer att upptécka och lira sig
regler for att 16sa en uppgift utan att datorerna har programmerats med regler for just den uppgiften.
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Veterindrmedicin har exkluderats baserat pa antagandet att dessa inte provas av
Etikprévningsmyndigheten och att de forsta testerna gav nollresultat pa det dmnet.

Modellen angav darefter i procent hur sannolikt det &r att en ansdkan hor till respektive kategori. Vissa
enskilda kategorier och projekt fick 6ver 90 procents sannolikhet. Andra projekt fick flera, mer jambordiga
sannolikheter pa exempelvis 40 procent och 30 procent pa tva olika kategorier. Det ar rimligt att anta att
flera av projekten éverlappar mellan flera olika kategorier, och det klarar alltsa modellen av att
representera. Modellen satte da den kategori som hade hogst sannolikhet pa respektive ansdkan. | flera
fall kan forskningsprojekt vara tvarvetenskapliga och falla under flera @mneskategorier. Statistiken i denna
rapport redovisar i dessa fall inte samtliga kategorier utan endast respektive ansékans huvudsakliga
amneskategori.

Resultatet stickprovskontrollerades genom mansklig klassificering som samkordes med modellens basta
gissning. Resultat blev att klassificeringarna var samstdmmiga i 84 procent av ansdkningarna; i 181 av 216
ansokningar var den manskliga klassificeringen likvardig med modellens basta gissning. De ansékningar
som i myndighetens provning hanterats av en avdelning for medicinsk forskning hade hogre
samstammighet, 93 procent. De ansokningar som hanterats av en avdelning for 6vrig forskning (forskning
inom bl.a. humaniora och samhallsvetenskap samt all annan forskning som inte rér medicin) hade nagot
lagre samstammighet, 70 procent. Det var fa projekt inom kategorin 6vrig forskning som hade klassats
som medicinska.

Beslutsutfall
Beslutsutfall avser det slutliga beslut som myndigheten fattat vid prévning av en ansdkan. De slutliga
beslutsutfallen har kategoriserats i sex kategorier som forklaras nedan.

1. Godkand —nar ansokan godkants.

2. Godkdnd med villkor - nar ett godkdnnande férenats med villkor som maste uppfyllas innan
forskningen far paborjas.

3. Avslag - nér ansokan avslagits.

4. Radgivande yttrande — nir rddgivande yttrande limnats.?

5. Ovrigt. | denna kategori ingar avvisning, avskrivning och godkand/godkand med villkor i del. En
ansodkan kan avvisas nar det som beskrivs i ansdkan inte &r tillstandspliktigt eller nar projektet
inte utgor forskning enligt definitionen i 2 § etikprovningslagen. En ansékan kan dven avvisas av
formella skal. En ansékan ska avskrivas om sékanden aterkallar ansokan.

6. Ejbeslutad. Av de ansokningar som ingar i urvalet finns det ett fatal som vid uttaget av slutlig
statistik annu inte hade fatt ett slutligt beslut, dessa anges med beslutskategori Ej beslutad.

Ovrigt
Méten och dialog rérande uppdraget har genomforts med Overklagandendamnden for etikprovning.

2 Etikprévningsmyndigheten far enligt 4 a § férordningen (2003:615) om etikprévning av forskning som avser

manniskor (etikprovningsforordningen) lamna radgivande yttranden éver forskning som avser manniskor i de
fall forskningen inte omfattas av etikprévningslagen. Myndigheten far dven lamna radgivande yttranden 6ver
arbeten eller studier som utférs inom ramen for hégskoleutbildning pa grundniva eller pa avancerad niva (s.k.
studentarbeten).
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1.4 Disposition
Rapporten nedan foljer foljande disposition:

e Statistik 6ver ansdkningar som endast ror personuppgifter:

O
O
O
O

O
O

Antalet inkomna ansdkningar, samt over tid

Vilka som &r sokande forskningshuvudman, samt over tid

Vilka @mnesomraden som ansdkningarna avser, samt over tid

Om kansliga personuppgifter eller personuppgifter om lagévertradelser ska behandlas,
samt over tid

Vilka kategorier av kansliga personuppgifter som ansdkningarna rér

Beslutsutfall, samt over tid

e Ansokningar dar de s6kande angett att forskningen inte faller inom lagens tillampningsomrade

e Ytterligare statistik 6ver kansliga personuppgifter med anknytning till forskningsetik och
etikprévning
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2Narmare om den forskning som
kartlaggningen omfattar

2.1Utgangspunkter och forutsattningar

En stor del av den forskning som bedrivs innefattar moment som omfattas av saval 3 § som 4 §
etikprovningslagen. Etikprévningsmyndigheten har dock uppfattat uppdragets innehall sa att
kartlaggningen ska ta sikte pa ansdkningar som enbart omfattas av 3 § etikprovningslagen.

Myndigheten vill dock understryka att 3 § inte endast omfattar ren databehandling och anvandning av
befintliga register utan att det ocksa kan ske insamling av information fran forskningspersoner sa lange
det inte handlar om sadana interventioner som omfattas av regleringen i 4 §. Det ror sig om en relativt
omfattande och mangfacetterad mangd forskning som enbart omfattas av 3 § etikprévningslagen. Har
ryms t.ex. all registerforskning samt bl.a. intervju- och enkatstudier och andra studier dar
forskningspersoner involveras utan att sddana atgarder som anges i 4 § vidtas. Det ror sig om forskning
med tydliga risker for intrang i och skada pa den personliga integriteten och dven i manga fall risker for
forskningspersonernas halsa och sédkerhet.

Kartldggningen ska bland annat anvdandas som underlag av den utredning om undantag fran kravet pa
etikgodkannande for viss forskning och regleringen av tillsyn i etikprévningslagen som Regeringskansliet
har beslutat om (U 2023:C). Det uppdraget ska redovisas senast den 30 september 2024 till
Utbildningsdepartementet.

2.2Integritetsrelaterade risker

Inledning

Risker for halsa och sdkerhet ar i manga avseenden val kdnda och uppmarksammade, framfoér allt inom
medicinsk och psykologisk forskning. Inom andra forskningsgrenar, som humanistisk och
samhallsvetenskaplig forskning, ar de risker som forskningen kan medféra inte lika val uppmarksammade.
Men redan att nagon deltar i ett forskningsprojekt kan medfora risker for halsa och sdkerhet. Om det i ett
pa nagot satt laddat sammanhang blir kdnt att en person deltar och lamnar uppgifter kan andra reagera.
Detta géller inte minst nar forskningen rér manniskor som lever under svara forhallanden, till exempel i
utsatta omraden med hedersfortryck eller kriminella natverk, eller barn som upplever vald i hemmet.
Personer som intervjuas om traumatiska handelser kan ocksa riskera att reagera starkt och hamnaii ett
daligt psykiskt maende efterat.

De risker som ar relaterade till forskningspersonernas personliga integritet och som finns vid all forskning
som innefattar behandling av personuppgifter har visat sig svarare att genomskada.

Integritetsintranget

Riskerna for den personliga integriteten vid anvandning av personuppgifter i forskning paverkas av
uppgifternas karaktar och kanslighetsgrad. Det &r en liten risk for integritetsintrang om uppgifter om
politisk uppfattning som uttrycks av en etablerad politiker i media behandlas fér andra andamal an vad
politikern avsag, medan en politisk eller ideologisk uppfattning uttryckt av en ung aktivist pa sociala
medier kan utgora en storre risk for integritetsintrang om den behandlas i ett annat sammanhang.

Det kan forekomma att personuppgifter behandlas och tolkas tendentiost pa ett satt som kan asamka
stora skador pa den personliga integriteten. Publicerade resultat i forskning later sig heller inte bemétas
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pa samma satt som en nyhetsartikel i media, det ar svarare for den som anser sig feltolkad i forskning att
na upprattelse.

Integritetsintrang kan uppsta nar personuppgifter om privatlivet réjs, nar forskningspersonen ombes att
reflektera antingen kring sin normbrytande funktionalitet, om sitt migrationskap, sin halsa, eller sin
sexualitet. | sammanhanget ger sig ocksa kanslor och minnen till kinna. Aven om forskaren endast har
goda intentioner med sin forskning, sa kan inte denne férutse det djup som déljer sig i
forskningspersonens livsberattelse. Vissa forskningspersoner kan dessutom ha varit med om upprepade
héndelser dar deras personuppgifter behandlats, antingen av forskare eller myndigheter. Detta ar nagot
som kan forstarka upplevelsen av integritetsintrang och viljan att delta i en ny studie. Att satta
forskningsstudien i ett storre sammanhang, att vrida och vanda pa sin forskningsmetod och att se
forskningsetiken som ett satt att forbereda sig vetenskapligt &r en fraga om tillforlitlighet och validitet,
dven om det tar tid.

Att sammanstalla och systematisera kansliga data som forskningspersonen sjalv har offentliggjort i ett
visst sammanhang med data om personen fran andra kallor kan dven leda till en kartlaggning av asikter
eller andra integritetskansliga uppgifter som inte bor forekomma i ett demokratiskt samhille.

Risk for hdlsa och sdkerhet

Det kan innebdra stora risker dven for halsa och sdkerhet att delta i en studie inom humanistisk-
samhallsvetenskaplig forskning, inte minst nar forskningen rér manniskor som lever under svara
forhallanden, till exempel i utsatta omraden med hedersfortryck eller kriminella natverk eller barn som
upplever vald i hemmet. Redan att nagon deltar i sig och lamnar uppgifter om sina levnadsférhallanden
kan fa andra personer att reagera. Om uppgifter skulle spridas om vad personerna har sagt kan det fa
6desdigra foljder. Data pa individ- eller gruppniva kan dessutom latt anvandas av andra for
stigmatiserande syften. Personer som intervjuas om traumatiska handelser riskerar att reagera starkt och
hamna i ett daligt psykiskt maende.

Risk fér identifiering

Ett exempel &r att det trots pseudonymisering gar att identifiera vissa forskningspersoner samtidigt som
ytterst kdnsliga uppgifter om personerna redovisas. Det kan handla om att sammanhanget samt 6vriga
data om personerna &r sa sarpraglade att det gar att identifiera personerna trots att namn och andra
tydliga identifikationsmarkorer har tagits bort.

En annan situation &r att uppgifterna ror personer som lever pa en mindre ort eller under unika
omstandigheter och av det skalet ar |atta att identifiera. Samkorning av flera olika register i forskning kan
ocksa medfora att pseudonymisering inte ar ett tillrackligt skydd. Redan att forskarna forstar vem
uppgifterna handlar om i de olika ovan redovisade situationerna kan i manga fall vara tillrackligt for att
skada forskningspersonernas personliga integritet, &ven om nagon ytterligare spridning inte sker.

For vissa grupper av forskningspersoner, flyktingar och atervandande migranter som kan vara sexuellt
eller religiost utsatta till exempel, ar populationen redan avgransad och risken for igenkdanning stor. Detta
kan medféra problem inte bara for forskningspersonen i Sverige, utan ocksa i relation till ursprungslandet
for atervandande samt for anhoriga till forskningspersonen.

Skyddet av insamlade data

Brister i sjalva skyddet av de data som behandlas kan riskera att uppgifterna sprids och kommer till
felaktig anvandning, till exempel i kommersiella sammanhang. | varsta fall kan dataskyddet vara sa
bristfalligt att data helt forkommer pa grund av en borttappad USB-sticka. Information kan spridas pa alla
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tankbara satt. Det beror pa brister i det tekniska eller att uppgifter lamnas ut pa andra sétt, till exempel
att publicering av forskningsresultaten leder till att personer kan identifieras.

Hamnar personuppgifter felaktigt i hdnderna pa odemokratiska eller korrupta organisationer, i Sverige
och i andra lander, eller organisationer med sékerhetsbrister kan det fa livshotande konsekvenser for
individer som riskerar forféljelser. Som angetts ovan kan dven personer som lever under svara
forhallanden drabbas av vald och forfoljelse i Sverige om uppgifter hamnar i oratta hander.

2.3Frivillighet och information

Motet mellan forskaren och forskningspersonen innebar en maktskillnad, dar forskningspersonen kan ha
svart att havda sin integritet, att vaga tycka annorlunda, att vaga tycka till om fragorna, eller att avbryta
deltagande i forskning som forskningspersonen inte finner sig bekvam i. Skillnaderna kan bero pa
kunskapsniva, spraklig niva, alder, kon, kulturella koder, eller helt enkelt livserfarenhet. Det ar inte
sjalvklart att alla kan avgora skillnaden mellan en forskare fran ett statligt universitet och en
myndighetsutdvande tjansteman fran Forsikringskassan. Aven om de kan se skillnaden i fraga, sa har de
sdkert forvantningar pa forskningen och forskaren. Dessa forvantningar kan férekomma saval inom
humanistisk eller samhéllsvetenskaplig forskning — kanske i hopp om kontakter i fraga om
uppehallstillstand — som medicinsk forskning — i hopp om goda resultat i en omdanande behandling eller
ett nytt [akemedel.

En forskningsetisk princip ar att forskningspersoner ska fa information om vad forskningen innebar fér
deras del och ges mojlighet att aktivt samtycka till att delta. Det &r viktigt att personerna far klart for sig
vilka negativa konsekvenser som ett deltagande kan ge upphov till. Forskning pa registerdata och pa
andra tillgéngliga personuppgifter som innebar ett obetydligt integritetsintrang kan godkannas utan krav
pa informerat samtycke. Da utgor etikprovningen ett tillrdckligt skydd. Ibland kan informerat samtycke
dock vara forskningsetiskt motiverat vid ren behandling av data. Ska data samlas in fran manniskor,
genom exempelvis intervjuer eller enkater, behover informerat samtycke alltid inhdmtas. Potentiella
forskningspersoner behover da fa information om

e den overgripande planen for forskningen,

e syftet med forskningen,

e de metoder som kommer att anvandas,

e de foljder och risker som forskningen kan medfora,

e vem som ar forskningshuvudman,

e att deltagande i forskningen ar frivilligt, och

e forskningspersonens ratt att nar som helst avbryta sin medverkan.

Det far inte finnas nagra 6verord eller 6vertalande inslag i informationen.

| det foljande redovisas bland annat i hur stor andel av ansékningarna som informerat samtycke planerats
att inhdamtas. Det har inom ramen for detta uppdrag inte varit méjligt for myndigheten att undersoka i
vilken utstrackning forskningspersoner har involverats genom till exempel intervjuer och enkater
respektive i vilken utstrackning det ror sig om inhamtande av informerat samtycke for behandling av
tidigare insamlade personuppgifter.
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3 Statistik over ansokningar som
enbart ror personuppgifter

3.1 Enviss 6kning av antalet ansékningar

Under urvalsperioden, det vill sdga den 1 november 2021 till och med den 30 september 2023, inkom
totalt 4 265 ansokningar dar sbkandena angav att forskningen enbart skulle rora kdnsliga personuppgifter
eller personuppgifter om lagévertradelser som innefattar brott, domar i brottmal, straffprocessuella
tvangsmedel eller administrativa frihetsberévanden.

Under november och december 2021 kom det in 333 ansokningar, under ar 2022 kom det in 2 098
ansokningar och under januari till och med september 2023 kom det in 1 834 ansdkningar. Notera att det
endast ar ar 2022 som ér ett fullstandigt ar i tidsserien. Figur 1 och tabell 1 visar antalet inkomna
ansokningar per manad under urvalsperioden. Antalet ansokningar 6kade nagot mellan aren 2022 och
2023. Antalet ansékningar i november och december 2022 var dven hégre an motsvarande manader
2021. Figuren visar aven en trend som aterkom bade under ar 2022 och ar 2023, namligen att antalet
ansokningar 6kade under juni manad for att sedan minska under semestermanaderna juli och augusti.

Figur 1. Antal inkomna ansokningar per manad fér urvalsperioden november 2021 till september 2023.
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Tabell 1. Antal inkomna ansékningar per manad for urvalsperioden november 2021 till september 2023.

Antal inkomna ansokningar

Ar jan feb mar apr maj jun juu aug sep okt nov dec Totalsumma
2021 161 172 333
2022 157 162 198 163 161 227 128 90 173 207 186 246 2098
2023 201 219 223 207 214 271 147 125 227 1834
Totalt for urvalsperioden nov 2021 - sep 2023 4265
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3.2 Framst larosaten och regioner bland forskningshuvudméannen
Forskningshuvudmannen har kategoriserats i sex kategorier: kommuner, ldrosaten, privata foretag,
regioner, statliga myndigheter och 6vriga. | Bilaga 1 finns en fullstandig lista 6ver de forskningshuvudman
som ingar i de olika kategorierna samt en beskrivning av kriterierna. Denna redovisning utgar som ovan
namnts fran den forskningshuvudman som lamnat in ansékan och star angiven som sékande huvudman.
Eventuella medverkande forskningshuvudman finns alltsa inte representerade i statistiken.

| 56 procent av ansdkningarna ar det ett larosate som ar sékande huvudman for forskningen och i

40 procent av ansokningarna ar det en region. Resterande kategorier forskningshuvudmaén star endast
som sdkande huvudman for 4 procent av ansékningarna. Figur 2 visar andelen, och tabell 2 i avsnitt 3.4
visar antalet ansokningar fran olika kategorier av forskningshuvudman.

De fem forskningshuvudman med flest ansdkningar totalt under hela perioden ar i fallande ordning:
Karolinska institutet, Region Stockholm, Uppsala universitet, Vastra Gotalandsregionen och Goteborgs
universitet.

De fem forskningshuvudman med flest ansdkningar inom d@mnesomradet samhallsvetenskap ar i fallande
ordning Stockholms universitet, Uppsala universitet, Goteborgs universitet, Lunds universitet och Umea
universitet. De fem forskningshuvudman med flest ansdkningar inom @mnesomradet medicin och
halsovetenskap ar i fallande ordning Region Stockholm, Vastra Gétalandsregionen, Karolinska Institutet,
Region Skane och Uppsala universitet.

Figur 2. Andel ansokningar per typ av forskningshuvudman

Ovriga Kommun
1% 0%

Region
40%

Privat
3%

3.2.1 En viss 6kning av antalet ansdkningar fran larositen

Antalet ansokningar har 6kat nagot under urvalsperioden 1 november 2021 till och med 30 september
2023. Det ar framst fran larosdtena som ansékningarna har 6kat. Antalet ansokningar per manad fran
regionerna har legat relativt stabilt under urvalsperioden. Antalet ansdkningar fran resterande
forskningshuvudman har varit under 10 stycken per manad. Figur 3 visar antalet ansokningar over tid fran
de olika typerna av forskningshuvudman (i bilaga 2 finns figur 3 dven som tabell).
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Figur 3. Antal ans6kningar per manad fran olika typer av forskningshuvudman
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3.3 Amnesomradena medicin och hilsovetenskap samt samhillsvetenskap ar

overvagande storst
En majoritet av ansokningarna, 61 procent, kommer fran amnesomradet medicin och hilsovetenskap. Det
nast storsta omradet med 35 procent av ansékningarna dr samhallsvetenskap. Ovriga &mnesomréaden, det
vill sdga humaniora och konst, naturvetenskap och teknik utgor tillsammans endast 4 procent av
ansokningarna. Figur 4 visar andelen, och tabell 2 i avsnitt 3.4 visar antalet ansokningar fran olika
dmnesomraden.

Figur 4. Andel ansokningar fran olika @mnesomraden
Teknik Humaniora och

2% konst
1%

Samhallsvetenskap
35%

Naturvetenskap
1%
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3.3.1 Enviss okning av antalet ansokningar fran amnesomradet

samhallsvetenskap
Det ar framst fran amnesomradet samhallsvetenskap som ansékningarna har 6kat nagot under
urvalsperioden. Aven fér &mnesomradet medicin och hilsovetenskap syns en viss 8kning. Ovriga
amnesomraden har legat pa under 10 ansdkningar per manad under urvalsperioden. Figur 5 visar antalet
ansokningar over tid fran olika amnesomraden (i bilaga 2 finns figur 5 dven som tabell).

Figur 5. Antal inkomna ans6kningar per manad och ar fran olika @mnesomraden
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3.4 Majoriteten av ansokningarna ror amnesomradet medicin och halsovetenskap

vid regioner och larosaten samt samhallsvetenskap vid larosaten
Amnesomradet medicin och hilsovetenskap vid ldrositen och regioner samt samhéllsvetenskap vid
larosaten utgor tillsammans 91 procent av ansokningarna. Resterande kombinationer av @mnesomraden
och forskningshuvudman utgor under urvalsperioden endast 9 procent av ansékningarna, vilket motsvarar
398 ansokningar. Figur 6 visar antalet ansdkningar uppdelade pa @mnesomrade och typ av
forskningshuvudman. Notera att figuren visar de stérsta &mnesomradena medicin och halsovetenskap
samt samhallsvetenskap, samt de storsta typerna av forskningshuvudman, regioner och larosaten och att
resterande kategorier av amnesomraden och typer av forskningshuvudmaén har samlats under Gvriga
forskningshuvudman (”Ovriga FHM”) och &vriga &mnesomraden. Tabell 2 visar antalet ansdkningar
uppdelade pa samtliga typer av forskningshuvudman och @mnesomraden. De storsta kategorierna ar i
fallande ordning medicin och héalsovetenskap vid regioner, samhallsvetenskap vid larosaten och medicin
och halsovetenskap vid larosaten.

16



@ Dnr 2024-00967-03 | Kartlaggningsuppdrag | Etikprovningsmyndigheten

Figur 6. Antal ans6kningar per amnesomrade och forskningshuvudman
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Tabell 2. Antal inkomna ansékningar per kategori forskningshuvudman och dmnesomrade.

Amnesomrade

Forsknings- Humaniora Medicin och Natur- Samhalls- Teknik Totalsumma
och konst halso- vetenskap vetenskap

huvudman vetenskap
Kommun 3 10 13
Larosate 26 1082 34 1360 69 2571
Privat 92 2 10 1 105
Region 1425 4 40 3 1472
Statliga 15 40 2 57
myndigheter
Ovriga 7 1 38 1 47
Totalsumma 26 2624 411 1498 76 4265

3.4.1 Framst en 6kning av antalet ansokningar fran amnesomradet

samhallsvetenskap vid larosdten
Ovan har vi sett att antalet ansokningar har 6kat nagot under urvalsperioden och att 6kningen ar tydligast
for amnesomradet samhallsvetenskap och forskningshuvudmannakategorin larosaten. Figur 7 visar
antalet ansokningar 6ver tid for de olika typerna av forskningshuvudmaén och amnesomraden. Notera att
figuren visar de storsta amnesomradena medicin och halsovetenskap, samt de storsta typerna av
forskningshuvudman, regioner och larosédten och att resterande kategorier amnesomraden och
forskningshuvudman har samlats under 6vriga typer av forskningshuvudman och 6vriga @mnesomraden (i
bilaga 2 finns figur 7 dven som tabell). | figuren har trendlinjer inkluderats for att tydligare visa
utvecklingen.
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Figur 7. Antal ans6kningar per manad och ar fran olika typer av forskningshuvudman och
amnesomraden
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3.5 En majoritet av ansékningarna ror endast kansliga personuppgifter

De sokande far nar de fyller i sin ansdkan i Ethix ange om de i sin forskning kommer att behandla kénsliga
personuppgifter (3 § 1 etikprévningslagen) och/eller personuppgifter om lagovertradelser (3 § 2
etikprovningslagen). | de fall som sokanden angett ett av alternativen, bada alternativen eller att kansliga
personuppgifter och/eller personuppgifter om lagévertradelser kommer att behandlas samt att
forskningen inte faller under lagens tillimpningsomrade ingar ansokan i statistiken i detta avsnitt. De
ansokningar dar de sokande enbart angett att forskningen inte faller under lagens tillampningsomrade
behandlas separat i avsnitt 4.

| en majoritet av ansokningarna, 94 procent, har de sékande angett att de endast kommer att behandla
kansliga personuppgifter. | 5 procent av ansékningarna har sékandena angett att bade kansliga
personuppgifter och personuppgifter om lagovertradelser kommer att behandlas. | endast 31
ansokningar, det vill sdga 1 procent av ansdkningarna, har de sdkande angett att endast personuppgifter
om lagovertradelser kommer att behandlas. Figur 8 visar andelen ansékningar uppdelad pa vilken av
punkterna i 3 § etikprévningslagen som sékanden angett. Tabell 3 visar antalet.
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Figur 8. Andel ans6kningar uppdelad pa tillamplig punkt i 3 § etikprévningslagen
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Tabell 3. Antal ansdkningar uppdelat pa tillamplig punkt i 3 § etikprovningslagen

Antal ansdkningar som s6kanden angett behandlar kénsliga Antal
personuppgifter eller personuppgifter om lagévertradelser

381 Forskningen kommer att behandla kansliga personuppgifter. 3997
3 § 1 Forskningen kommer att behandla ké&nsliga personuppgifter + 3 § 2 Forskningen 237
kommer att behandla personuppgifter om lagovertradelser.

382 Forskningen kommer att behandla personuppgifter om lagovertradelser. 31
Totalsumma 4265

3.5.1 Enviss 6kning av antalet ansokningar som rér kansliga personuppgifter
Antalet ansokningar om att behandla kénsliga personuppgifter har 6kat nagot under urvalsperioden.
Dessa ansokningar utgor dock hela 95 procent av det totala antalet ansdkningar under urvalsperioden
och, som tidigare redovisats for, har det totala antalet ansokningar 6kat under perioden. Det ar darmed
inte forvanande att ansokningar om att behandla kdnsliga personuppgifter har 6kat. Det som mojligtvis
kan noteras Over tid ar att antalet ansokningar om att behandla bade kénsliga personuppgifter och
personuppgifter om lagbvertradelser 6kade nagot vid arsskiftet 2022/2023. Figur 9 visar antalet
ansokningar som ror de olika punkterna i 3 § etikprovningslagen over tid (i bilaga 2 finns figur 9 dven som
tabell).
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Figur 9. Antal ans6kningar utifran de olika punkterna i 3 § etikprovningslagen over tid
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3.6 Personuppgifter om hdlsa ar den kategori av kansliga personuppgifter som en

majoritet av projekten ska behandla
De sokande far i sin ansdkan i Ethix sjalva ange vilken kategori av kdnsliga personuppgifter som
forskningsprojektet kommer att behandla. De alternativ som kan véljas &r (presenteras i ordningsfoljd dar
den uppgift som forekom i flest antal ansokningar anges forst):

1) halsa,

2) etniskt ursprung?

3) politiska asikter,

4) religios eller filosofisk overtygelse,

5) en persons sexualliv eller sexuella laggning,

6) medlemskap i fackforening,

7) biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person,
8) genetiska uppgifter.

Soékandena kan ange ett eller flera alternativ, de kan dven vilja att inte ange nagot alternativ. | denna del
av statistiken har de 31 ansékningar dar sokandena angett att de endast behandlar personuppgifter om
lagbvertradelser tagits bort. Denna statistik baseras darfér pa de 4 234 ansdkningarna om att behandla
kansliga personuppgifter.

| en del ansékningar har sokandena angett att de endast kommer att behandla en kategori av kdnsliga
personuppgifter medan de i en del av ansdkningarna valt fler dn ett alternativ; de har alltsa angett att de
kommer behandla fler an en kategori av kdnsliga personuppgifter. Halsa ar den vanligaste kategorin av
kansliga personuppgifter. | 82 procent av ansdkningarna har de sokande angett att de kommer att
behandla personuppgifter om héalsa. Har rdknas bade de ansdkningar som angett bara halsa och de

3| EU:s Dataskyddsférordning stér det att uppgifter som avsldjar ndgons etniska ursprung eller ras ar kinsliga
personuppgifter. | svenska lagar anvander vi inte langre ordet ras. | dataskyddsférordningen anvands ordet,
men dar star att det inte innebar att EU godtar teorier om att det skulle finnas skilda manniskoraser.
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ansokningar som angett halsa i kombination med andra kategorier av kansliga personuppgifter. | hela 56
procent av ansokningarna har de sékande angett att projektet endast kommer behandla personuppgifter
om hélsa. Den kategori av kansliga personuppgifter som ar nast vanligast forekommande i ansékningarna
ar etniskt ursprung. Etniskt ursprung har angetts i 27 procent av ansdkningarna. Daremot ar etniskt
ursprung endast i 3 procent av ansokningarna den enda angivna kategorin.

Figur 10 och tabell 4 visar det antal ansdkningar i vilka det angetts att forskningen kommer att behandla
de olika kategorierna av kansliga personuppgifter. Tabellen visar antalet ansékningar dar endast en
kategori av kdnsliga personuppgifter angetts (se kolumnen ‘endast’), antalet ansokningar dar fler dn en
kategori av kdnsliga personuppgifter angetts (se kolumnen ‘tillsammans”) samt det totala antalet. Notera
att kolumnerna darmed inte summerar upp till antalet ansdkningar. Tabellen visar dven andelen i procent
av det totala antalet ansdkningar, det vill sdga av de 4 324 ansdkningar om att behandla enbart kénsliga
personuppgifter eller kdnsliga personuppgifter tillsammans med personuppgifter om lagévertradelser. |
tva av dessa ansokningar har sokandena inte kryssat i nagot alternativ.

Figur 10. Antal ansokningar om att behandla de olika kategorierna av kansliga personuppgifter, endast,
tilsammans med andra kategorier av kdnsliga personuppgifter och totalt
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Tabell 4. Antal ansdkningar om att behandla de olika kategorierna av kédnsliga personuppgifter, endast,
tilsammans med andra kategorier av kdnsliga personuppgifter och totalt

Kategorier av kdnsliga personuppgifter

Endast Tillsammans Totalt
Hilsa 2386 (55%) 1090 (26%) 3476 (82%)
Etniskt ursprung 138 (3%) 1017 (24%) 1155 (27%)
Politiska asikter 131 (3%) 641 (15%) 772 (18%)
Religios eller filosofisk 6vertygelse 36 (1%) 621 (14%) 657 (15%)
En persons sexualliv eller sexuella liggning 21 (0%) 473 (11%) 494 (12%)
Medlemskap i fackférening 9 (0%) 298 (7%) 307 (7%)
Biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person 37 (1%) 111 (3%) 148 (3%)
Genetiska uppgifter 5 (0%) 118 (3%) 123 (3%)
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| efterféljande avsnitt redovisas respektive kategori av kansliga personuppgifter. For varje avsnitt finns en
tabell som visar det totala antalet ans6kningar om att behandla den kategorin av kénsliga
personuppgifter, dvs. bade alla ansékningar om att endast behandla respektive kategori och alla
ansokningar om att behandla den kategorin av kdnsliga personuppgifter tillsammans med andra
kategorier, fordelat per amnesomrade och typ av forskningshuvudman.

Darutover finns det for varje avsnitt en figur som visar férandringen over tid for respektive kategori av
kdnsliga personuppgifter under urvalsperioden fér olika kombinationer av amnesomraden och typer av
forskningshuvudman. Notera att figurerna visar medicin och hélsovetenskap samt samhallsvetenskap vid
larosdten och regioner, ovriga kategorier ar sammanslagna.

3.6.1 Halsa

Personuppgifter om héalsa behandlas inom alla amnesomraden och forskningshuvudman. Det ar flest
ansokningar om att behandla personuppgifter om hélsa vid ldrosdtena och regionerna och inom medicin
och hélsovetenskap samt samhallsvetenskap. Antalet ansékningar om att behandla personuppgifter om
hélsa har legat relativt stabilt dver tid, en viss 6kning syns framst inom dmnesomradet samhéllsvetenskap
vid ldrosaten. Tabell 5.1 visar antalet ansokningar om att behandla personuppgifter om hélsa uppdelat pa
kategori forskningshuvudman och @mnesomrade och figur 11.1 visar antalet ansékningar per manad.

Tabell 5.1. Antal ansokningar om att behandla personuppgifter om halsa totalt

Hilsa Amnesomrade

Forsknings- Humaniora  Medicin och Natur- Samhalls- Teknik  Totalsumma
h d och konst hélso- vetenskap vetenskap

JdiliEl vetenskap

Kommun 3 7 10
Larosate 14 1025 16 771 45 1871
Privat 90 1 8 1 100
Region 1389 4 39 3 1435
Statliga myndigheter 14 23 37
Ovriga 6 16 1 23
Totalsumma 14 2527 21 864 50 3476

Figur 11.1. Antal ansékningar per manad om att behandla personuppgifter om hilsa
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3.6.2 Etniskt ursprung

Personuppgifter som avslojar etniskt ursprung behandlas framst inom d@mnesomradena
samhallsvetenskap och medicin och hélsovetenskap men férekommer inom alla &mnesomraden.
Ansokningar om att behandla personuppgifter som avslojar etniskt ursprung kommer fran alla kategorier
forskningshuvudman men de allra flesta fran larosatena. Antalet ansokningar om att behandla
personuppgifter som avsl6jar etniskt ursprung har dkat nagot 6ver tid, framst fére arsskiftet 2022/2023
och framst fran larosdten och amnesomradet samhéllsvetenskap. Tabell 5.2 visar antalet ansékningar om
att behandla personuppgifter som avslojar etniskt ursprung uppdelat pa kategori av forskningshuvudman
och dmnesomrade och figur 11.2 visar antalet ansékningar per manad.

Tabell 5.2. Antal ansékningar om att behandla personuppgifter som avslojar etniskt ursprung

Etniskt
ursprung Amnesomrade
Forsknings- Humaniora Medicin och Natur- Samhalls- Teknik  Totalsumma
h d och konst hélso- vetenskap vetenskap

Blelel vetenskap
Kommun 2 5 7
Larosate 12 200 19 704 41 976
Privat 10 10
Region 111 10 121
Statliga 3 18 1 22
myndigheter
Ovriga 1 17 1 19
Totalsumma 12 327 19 754 43 1155

Figur 11.2. Antal ansékningar per manad om att behandla personuppgifter som avsléjar etniskt
ursprung
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3.6.3 Politiska asikter

Personuppgifter som avslojar politiska asikter behandlas till 6vervdagande del inom @mnesomradet
samhallsvetenskap och vid larosaten. En 6kning syns over tid av antalet ansokningar fran just
amnesomradet samhallsvetenskap och larosaten. Tabell 5.3 visar antalet ansokningar om att behandla
personuppgifter som avsléjar politiska asikter uppdelat pa typ av forskningshuvudman och @mnesomrade
och figur 11.3 visar antalet ansékningar per manad.

Tabell 5.3. Antal ansékningar om att behandla personuppgifter som avslojar politiska asikter

Politiska
Ssikter Amnesomrade
Forsknings— Humaniora Medicin och Natur- Sambhalls- Teknik Totalsumma
h drm och konst hélso- vetenskap vetenskap

uviidiman vetenskap
Kommun 1 1
Larosate 8 33 15 642 26 724
Privat 2 2
Region 7 4 11
Statliga 1 15 1 17
myndigheter
Ovriga 1 15 1 17
Totalsumma 8 42 15 679 28 772

Figur 11.3. Antal ansokningar per manad om att behandla personuppgifter som avsldjar politiska asikter
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3.6.4 Religios eller filosofisk overtygelse

Personuppgifter som avslojar religios eller filosofisk dvertygelse behandlas, liksom personuppgifter som
avsldjar politiska asikter, frimst inom dmnesomradet samhéllsvetenskap och vid ldrositen. Aven har syns
en 6kning 6ver tid. Tabell 5.4 visar antalet ansdkningar om att behandla personuppgifter som avsldjar
religios eller filosofisk dvertygelse uppdelat pa kategori forskningshuvudman och &mnesomrade och figur
11.4 visar antalet ansékningar per manad.

Tabell 5.4 Antal ansokningar om att behandla personuppgifter som avsléjar religios eller filosofisk
Overtygelse

Religios eller

filosofisk
Overtygelse Amnesomréde
Forsknings— Humaniora Medicin och Natur- Samhalls- Teknik  Totalsumma
h d och konst halso- vetenskap vetenskap

uviidiman vetenskap
Kommun 1 1
Larosate 9 56 11 509 26 611
Privat 2 2
Region 10 6 16
Statliga 1 11 1 13
myndigheter
Ovriga 1 1 11 1 14
Totalsumma 9 68 12 540 28 657

Figur 11.4. Antal ansokningar per manad om att behandla personuppgifter som avsléjar religios eller
filosofisk dvertygelse
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3.6.5 Fysiska personers sexualliv eller sexuella laggning

Uppgifter om fysiska personers sexualliv eller sexuella laggning behandlas, liksom personuppgifter som
avsldjar politiska asikter, frimst inom dmnesomradet samhéllsvetenskap och vid ldrositen. Aven har syns
en 6kning 6ver tid. Tabell 5.5 visar antalet ansokningar om att behandla uppgifter om fysiska personers
sexualliv eller sexuella laggning uppdelat pa kategori forskningshuvudman och amnesomrade och figur
11.5 visar antalet ansékningar per manad.

Tabell 5.5 Antal ansokningar om att behandla uppgifter om fysiska personers sexualliv eller sexuella
laggning totalt

Sexualliv eller
sexuell laggning ~ Amnesomrade

Forsknings- Humaniora Medicin och Natur- Samhalls- Teknik Totalsumma
h d och konst hélso- vetenskap vetenskap
SECELLEN vetenskap

Kommun 2 2
Larosdte 10 85 7 299 23 424
Privat 4 4
Region 47 4 51
Statliga myndigheter 1 6 1 8
Ovriga 5 5
Totalsumma 10 139 7 314 24 494

Figur 11.5. Antal ansokningar per manad om att behandla fysiska personers sexualliv eller sexuella
laggning
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3.6.6 Medlemskap i fackférening
Personuppgifter som avslojar medlemskap i fackférening behandlas nastan uteslutande vid larosaten och
inom dmnesomradet samhillsvetenskap. Aven hir syns en 6kning 6ver tid frdn &mnesomradet
samhallsvetenskap och fran larosaten. Tabell 5.6 visar antalet ansokningar om att behandla
personuppgifter som avsléjar medlemskap i fackforening uppdelat pa typ av forskningshuvudman och
amnesomrade och figur 11.6 visar antalet ansokningar per manad.

Tabell 5.6 Antal ansékningar om att behandla personuppgifter som avsléjar medlemskap i fackforening

Medlemskapi  Amnesomrade

fackforening

Forsknings- Humaniora  Medicin och Natur-

e och konst hélso- vetenskap
uvudman vetenskap

Larosdte 2 18 5

Privat

Region 2

Statliga

myndigheter

Ovriga

Totalsumma 2 20 5

Samhalls- Teknik  Totalsumma
vetenskap

256 14 295

3 3

4 4

2 2

266 14 307

Figur 11.6. Antal ansokningar per manad om att behandla personuppgifter som avsléjar medlemskap i

fackférening
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3.6.7 Biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person

Biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person behandlas framst inom d@mnesomradet medicin
och hélsovetenskap vid regioner och larosaten. Det ror sig om fa ansokningar per manad om att behandla
sadana uppgifter och det ar svart att se nagon tydlig utveckling over tid. Tabell 5.7 visar antalet
ansokningar om att behandlar biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person uppdelat pa typ
av forskningshuvudman och &mnesomrade och figur 11.7 visar antalet ansékningar per manad.

Tabell 5.7 Antal ansokningar om att behandla biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person
totalt

Biometriska uppgifter

som entydigt Amnesomrade
identifierar en person

Forskningshuvudman Medicin och Natur- Samhalls- Teknik Totalsumma
hélso- vetenskap vetenskap
vetenskap
Larosdte 62 3 17 2 84
Privat 8 8
Region 55 55
Statliga myndigheter 1 1
Totalsumma 126 3 17 2 148

Figur 11.7. Antal ansékningar per manad om att behandla biometriska uppgifter som entydigt
identifierar en person
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3.6.8 Genetiska uppgifter

Genetiska uppgifter behandlas endast inom @mnesomradena medicin och hédlsovetenskap samt
samhallsvetenskap. Vidare ar det framst vid regioner och larosaten som uppgifterna behandlas. Det ror
sig om fa ansokningar per manad om sadana uppgifter och det syns ingen tydlig férandring 6ver tid.
Tabell 5.8 visar antalet ansdkningar om att behandla genetiska uppgifter uppdelat pa typ av
forskningshuvudman och amnesomrade och figur 11.8 visar antalet ansékningar per manad. Notera att
tabellen endast innehaller tva @mnesomraden da det inte férekommit nagra ansékningar om att behandla

genetiska uppgifter inom 6vriga dmnesomraden.

Tabell 5.8 Antal ansokningar om att behandla genetiska uppgifter totalt

Genetiska uppgifter Amnesomrade
Forskningshuvudman Medicin och

halsovetenskap
Larosate 42
Privat 4
Region 69
Statliga myndigheter 1
Totalsumma 116

Samhallsvetenskap

Totalsumma

7 49
4

69

1

7 123

Figur 11.8. Antal ans6kningar per manad om att behandla genetiska uppgifter
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3.7 En majoritet av ansokningarna godkdandes med eller utan villkor

Avseende hela 91 procent av ansdkningarna under urvalsperioden beslutade myndigheten om godkant
eller godkant med villkor. Godkdnt med villkor innebar att ett godkdnnande forenats med villkor som
maste uppfyllas innan forskningen far paborijas.

Avslag meddelades avseende endast 1 procent av alla ansdkningar.

Avseende 5 procent av ansdkningarna lamnade myndigheten radgivande yttranden. Radgivande yttrande
far lamnas nar forskningen inte omfattas av etikprévningslagen. Myndigheten far dven lamna radgivande
yttrande Over s.k. studentarbeten. En ytterligare forutsattning ar att sokanden har begart att fa ett
radgivande yttrande.

Slutligen beslutade myndigheten om avvisning eller avskrivning av 3 procent av ansdkningarna (6vrigt). En
ansokan kan avvisas nar det som beskrivs i ansékan inte ar tillstandspliktigt eller nar projektet inte utgor
forskning enligt definitionen i 2 § etikprovningslagen. En ansékan kan dven avvisas av formella skal. En
ansokan ska avskrivas om sokanden aterkallar ansékan. Om ett radgivande yttrande ldamnas innebér det
att ans6kan om etikprovning har avvisats. Radgivande yttrande har i dock i detta sammanhang endast
redovisats i en egen kategori.

Av de ansOkningar som ingar i urvalet finns det ett fatal som dnnu inte har fatt ett slutligt beslut, dessa
anges med beslutskategori Ej beslutad.

Figur 12 visar andelen for de olika beslutsutfallen under urvalsperioden. Tabell 6 visar antalet beslut per
beslutsutfall och aven uppdelat pa &mnesomrade och typ av forskningshuvudman.

Figur 12. Andel beslut per beslutsutfall
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Tabell 6. Beslutsutfall per imnesomrade och typ av forskningshuvudman

Beslutsutfall

Utfall per forsknings-

huvudman
Avslag

Larosate
Privat
Region
Ejbeslutade
Larosate
Region
Godkénd
Kommun
Larosate
Privat
Region
Statliga myndigheter
Ovriga
Godkénd med villkor
Kommun
Larosate
Privat
Region
Statliga myndigheter
Ovriga
Radgivande yttrande
Kommun
Larosate
Privat
Region
Statliga myndigheter
Ovriga
Ovrigt
Kommun
Larosate
Privat
Region

Totalsumma

Amnesomrade

Humaniora
och konst

Medicin och
hélso-
vetenskap

2 40

2 17
1

22

6

3

3

10 1747

10 680

67

985

11

13 632

13 297

15
312

1 100

43

99

33

60
26 2624

Natur- Samhalls-
vetenskap vetenskap

10

10

21 797

2

17 710

1 5

3 28

29

23

13 587

4

11 545

5

1 9

11

1 13

4 72

3

3 64
1

3

2

3 32

1

3 31

41 1498

Teknik Totalsumma

22

34 2609

28 1445

3 1019

27
29 1274

28 894

20

322

14

9 186

9 129

46

2 136

60
76 4265
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3.7.1 Enviss 6kning av antalet godkanda beslut
Antalet ansokningar som godkéants har 6kat nagot under urvalsperioden, men sa har dven antalet
ansokningar. Det syns ingen direkt 6kning av antalet ansékningar som godkants med villkor.

Figur 13 visar antalet beslut per beslutsutfall 6ver tid. Notera att figuren visar beslutsutfall fér inkomna
ansokningar sorterat efter den manad ansékan kom in och inte efter den manad som beslutet fattades (i
bilaga 2 finns figur 13 dven som tabell.

Figur 13. Antal beslut per beslutsutfall per manad
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3.7.2 Drygt halften av ansokningarna provas slutligt direkt

Det ar inte ovanligt att myndigheten vid sin forsta provning av en ansokan bedémer att det saknas viktig
information for att kunna godkanna ansokan eller for att kunna géra en provning i egentlig mening. Det
kan handla om brister i beskrivningen av hur studien ska ga till eller i den information som
forskningspersonerna ska fa for att kunna goéra en valgrundad bedémning av om de vill delta i forskningen
eller inte. Det kan ocksa handla om att myndigheten ser att det forvantade resultatet av forskningen
skulle kunna uppnas men pa ett mindre riskfyllt satt.

Ar det inte méjligt att godkdnna ansékan med ett tydligt villkor fér hur bristerna ska réttas till, sa fattar
myndigheten beslut om att begara en komplettering fran sékanden. Avseende 37 procent av de
ansokningar som kom in under urvalsperioden begarde myndigheten en eller flera kompletteringar innan
ett slutligt beslut kunde fattas. 63 procent av ansokningarna kunde myndigheten avgora direkt, utan en
komplettering. Tabell 7 visar antalet beslut per beslutsutfall dar beslut fattats direkt respektive efter
komplettering.

Om man tittar pa graden av komplettering utifran vilken typ av beslut som fattats kan man se att for de
storsta kategorierna av beslutsutfall, godkédnd, godkand med villkor och radgivande yttrande, ar det
vanligare att myndigheten fattar slutligt beslut utan féregaende komplettering. Medan det avseende de
ytterst fa ansékningar som avslas dr mer vanligt med ett beslut om komplettering innan ett slutligt beslut
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om avslag fattas. Figur 14 visar andelen beslut per beslutsutfall dar beslut fattats direkt respektive efter
komplettering.

For 6 ansokningar som ingar i urvalet hade slutgiltigt beslut annu inte fattats. Dessa ansékningar redovisas
inte i denna statistik. Statistiken kring beslut baseras darfér pa 4 259 ansékningar.

Tabell 7. Antal beslut per beslutsutfall dar beslut fattats direkt respektive efter komplettering

seslutskategori  feladrdtm it Taumm
Avslag 18 36 54
Godkénd 1516 1093 2609
Godkéand med villkor 873 401 1274
Radgivande yttrande 163 23 186
Ovrigt 105 31 136
Totalsumma 2675 1584 4259

Figur 14. Andel beslut per beslutsutfall dar beslut fattats direkt respektive efter komplettering
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4 Ansokningar dar sokandena
angett att forskningen inte faller
under etikprovningslagens
tillampningsomrade

4.1 Sokandena har i 828 ansdkningar angett att forskningen inte faller under

lagens tillampningsomrade
Sokanden kan, nar de fyller i sin ansdkan, vélja att ange att forskningen inte faller under lagens
tillampningsomrade.

Det kan finnas flera orsaker till att sékanden valjer att Iamna in en ansékan om etikprovning trots att
forskningen inte faller under lagens tillampningsomrade. Det kan bero pa att sokanden ar osdker pa
huruvida forskningen faller under lagens tillampningsomrade eller inte. Myndighetens erfarenhet ar att
detta ar en vanlig orsak, framfor allt nar forskningen ska behandla personuppgifter. Detta har sin grund i
den utbredda okunskap som rader kring forskningshuvudmannens personuppgiftsansvar och vad detta
ansvar innebar.

Soékanden kan ocksa vilja att ge in en ansdkan for att fa ett radgivande yttrande. Det &r inte ovanligt att
tidskrifter, oavsett forskningsomrade, stéller krav pa ett etiskt godkannande for att publicera en artikel,
dven om detta inte kravs enligt etikprovningslagen. Det kan ocksa finnas andra omstandigheter som gor
att sokanden behover ett bevis pa att en studie har genomgatt en etisk granskning, dven om studien inte
skulle vara tillstandspliktig. Det &r just for situationer som dessa som det finns en mojlighet att fa ett
radgivande yttrande.

Samtliga ansokningar dar sokanden angett att forskningen inte faller under lagens tillampningsomrade ror
inte enbart behandling av data som eventuellt utgér personuppgifter. Aven forskning som innefattar
andra aktiviteter kan forekomma i dessa ansdkningar. Myndighetens erfarenhet ar dock att det
betraffande manga av de ansdkningar dar s6kanden angett att forskningen inte faller under lagens
tillampningsomrade ofta blir fraga om att bedéma om forskning kommer att innefatta behandling av
sadana personuppgifter som anges i 3 § etikprovningslagen eller inte. Av denna anledning kan det vara
intressant att i denna rapport aven beskriva dessa ansokningar 6vergripande. Det gar inte att dra nagra
langtgaende slutsatser av detta avsnitt, men det kan ge en bredare bild som kan vara vardefull.

Under urvalsperioden kom det in 828 ansdkningar dar sékandena angav att forskningen inte faller under
lagens tillampningsomrade. Ansokningarna férdelade sig pa 69 stycken under november och december
2021, 412 stycken under ar 2022 och 347 stycken under januari till och med september 2023.

Antalet ansokningar dar s6kandena angett att forskningen inte faller under lagens tillampningsomrade har
Okat nagot under urvalsperioden, men det bér sattas i relation till att antalet ansékningar totalt har 6kat
under samma tidsperiod. Figur 15 visar antalet ansokningar over tid dar sokandena angett att forskningen
inte faller under lagens tillampningsomrade.
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Figur 15. Antal inkomna ansdkningar 6ver tid dir sokandena angett att forskningen inte faller under
etikproévningslagens tillampningsomrade
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4.2 Storsta andelen av ansokningarna kommer fran larosaten

72 procent av ansokningarna dar sbkandena angett att forskningen inte faller under etikprévningslagens
tillampningsomrade kommer fran larosatena. Fran amnesomradet medicin och halsovetenskap vid
larosatena kom 300 sadana ansékningar och 233 sadana ansékningar kom fran amnesomradet
samhallsvetenskap vid ldrosatena. Fran dmnesomradet medicin och hélsovetenskap vid regionerna kom
173 ansokningar. Tabell 8 och figur 16 visar antalet ansékningar per &mnesomrade och typ av

forskningshuvudman.

Tabell 8. Antal inkomna ansdkningar dar sékandena angett att forskningen inte faller under
etikprovningslagens tillampningsomrade per amnesomrade och typ av forskningshuvudman

Forsknings-
huvudman
Kommun

Larosdte

Privat

Region

Statliga myndigheter
Ovriga

Totalsumma

Amnesomrade
Humaniora Medicin och
och konst hélso-
vetenskap
28 300
27
173
6
1 5
29 511

Natur-
vetenskap

24

27

Samhiills- Teknik Totalsumma
vetenskap
1 2
233 9 594
1 29
6 180
3 9
8 14
252 9 828
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Figur 16. Antal ansdkningar dar sokandena angett att forskningen inte faller under etikprévningslagens
tilldmpningsomrade per typ av forskningshuvudman och dmnesomrade
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4.3 Etikprovningsmyndigheten bedomde att 39 procent av ansékningarna

omfattades av etikprovningslagens krav
Av de 828 ansokningar dar sbkandena hade angett att forskningen inte faller under etikprévningslagens
tillampningsomradet bedomde myndigheten att 39 procent av ansékningarna faktiskt omfattades av
etikprévningslagens krav. 23 procent av ansokningarna fick ett rent godkdnnande medan 14 procent
godkandes med villkor. Ett fatal ansdkningar, 2 procent, avslogs.

Myndigheten forefaller dock alltsa for en majoritet av ansokningarna ha godtagit sékandenas uppgifter
om att det rorde sig om forskning som inte faller under etikprévningslagens tillampningsomrade.
Radgivande yttranden ldmnades avseende 58 procent av alla ansékningar. 3 procent av ansékningarna
avvisades eller avskrevs.

Figur 17 visar andelen beslut per beslutsutfall for de ansokningar dar sdkandena angett att forskningen
inte faller under lagens tillampningsomrade.

Figur 18 visar antalet ansdkningar over tid per beslutsutfall for de ansokningar dar de sékande angett att
forskningen inte faller under lagens tillampningsomrade.
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Figur 17. Andel beslut per beslutsutfall
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5 Ytterligare statistik med
anknytning till forskningsetik och
etikprovning

5.1 Inledning

Sdrbara personer och utsatta grupper
Etikprovningslagens syfte ar att skydda den enskilda manniskan och respekten for manniskovardet vid
forskning.

I lagen uppmarksammas vissa grupper av personer som kan antas ha sarskilda svarigheter att ta till vara
sin ratt. Detta motsvarar den uppmarksamhet som sadana personer och deras medverkan i forskning fatt i
forskningsetiska sammanhang. Dessa benamns ofta som sdrbara personer eller utsatta grupper. Det kan
exempelvis handla om barn eller dldre personer samt personer som dr omhandertagna av samhallet eller
personer med psykiska eller fysiska funktionsvariationer. De risker som en sarbar person utsatts for i
samband med forskning kan forvantas vara hogre an for andra. Sarbara personer och utsatta grupper ska
darfoér enligt flera forskningsetiska konventioner behandlas med sarskild varsamhet i samband med
forskning, och det bedéms att forskning med medverkan av sarbara personer endast bor genomféras om
forskningsresultaten kan vara till gagn for andra personer i samma situation.

Det informerade samtycket

Som namnts ovan i avsnitt 2.3 ar det informerade samtycket en grundlaggande forskningsetisk princip.
Andra viktiga principer ar att det ar helt frivilligt att delta och att en forskningsperson nar som helst och
utan skal kan avsluta sitt deltagande i studien. Informationen ska innehalla allt som den tillfragade
behover veta for att kunna avgéra om hon eller han vill medverka i projektet och allt som personen
behover veta for att kunna ta till vara sina rattigheter. Det far inte finnas nagra 6verord eller 6vertalande
inslag i informationen.

Dessa aspekter ar foremal for noggrann granskning i etikprovningen och leder ofta till krav pa sdkanden
att géra kompletteringar och justeringar av den foreslagna informationen.

Forskningshuvudmdnnens ansvar

Sa snart en del av ett forskningsprojekt genomférs inom en forskningshuvudmans verksamhet innebér det
att den huvudmannen medverkar i projektet. Detta &r avgorande fér om en huvudman ska anges som
medverkande i en etikansdkan. Om uppgifter och prover hamtas in inom ramen foér en vardgivares
verksamhet, men analyser och fortsatt bearbetning ar tankt att ske inom ramen for ett larosates
verksamhet talar det som ett exempel for att det da ar tva huvudman.

Om flera huvudmaén deltar i ett forskningsprojekt maste huvudmannen komma 6verens om att utse en av
huvudmannen som sékande i ansékan om etikprévning. Sékande huvudman har inget dvergripande
ansvar for allt som sker i projektet. Varje forskningshuvudman ar ansvarig for den del av
forskningsprojektet som utfors i den egna verksamheten.

Forskning som omfattas av etikprovningslagens krav far inte bedrivas inom en huvudmans verksamhet om
detta inte har godkants vid etikprovning. Beddomningen av om en huvudman kan férvantas ha ratt
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forutsattningar eller resurser for att forskningen ska kunna slutforas och det pa ett sakert satt ar ocksa en
viktig del i etikprévningen.

Det ar alltsa viktigt att etikprovningen omfattar samtliga huvudman som faktiskt kommer att medverka i
projektet. | manga fall anges dock endast en huvudman i ansdkan trots att det handlar om flera
verksamheter. Myndigheten har darfér uppmarksammat denna fraga, bland annat i ett av myndighetens
nyhetsbrev.

Nérmare om den statistik som redovisas i féljande avsnitt
| figurerna nedan presenteras statistik Over ett antal uppgifter som framgar av de kartlagda
ansokningarna. Sammanfattningsvis kan sagas att:

° | 68 procent av ansékningarna har angetts att forskningspersonerna kommer att informeras om
forskningsprojektet och tillfrdgas om de vill vara med.

e |28 procent av ansdkningarna har angetts att barn under 18 ar kommer att ingd i
forskningsprojektet.

e |19 procent av ansdkningarna har angetts att personer, vars mening pa grund av sjukdom, psykisk
storning, forsvagat halsotillstand eller nagot annat liknande férhallande inte kan inhdamtas, kommer
att inga.

e |35 procent av ansdkningarna har angetts att projektet kommer att begara ut uppgifter fran ett
befintligt register.

e 117 procent av ansdkningarna har angetts att det finns fler an en medverkande forskningshuvudman.

5.2 |drygt tva tredjedelar av ans6kningarna kommer forskningspersonerna att

informeras och tillfragas om de vill delta
| 68 procent av ansdkningarna har sékandena angett att forskningspersonerna kommer att informeras om
forskningsprojektet och tillfragas om de vill delta i forskningen (se figur 19). For amnesomradet
samhallsvetenskap har detta angetts i 83 procent av ansékningarna och inom medicin och halsovetenskap
i 60 procent av ansokningarna (se tabell 9).

Som angetts ovan i avsnitt 2.3 har det inom ramen for detta uppdrag inte varit mojligt for myndigheten
att undersoka i vilken utstrackning som informerat samtycke varit tankt att inhamtas for att involvera
forskningspersoner genom till exempel intervjuer och enkater respektive enbart for behandling av tidigare
insamlade personuppgifter.
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Figur 19. Andel ansdkningar dar sokandena har angett att forskningspersonerna kommer att tillfragas
om deltagande (Ja) respektive inte kommer att tillfragas (Nej)

KOMMER FORSKNINGSPERSONERNA ATT INFORMERAS OM
FORSKNINGSPROJEKTET OCH TILLFRAGAS OM DE VILL VARA MED
ELLER INTE?

Tabell 9. Antal ansdkningar dar sokandena har angett att forskningspersonerna kommer att tillfragas
om deltagande (Ja) respektive inte kommer att tillfragas (Nej) per amnesomrade och
forskningshuvudman

Humaniora Medicin och Natur- Samhalls- Teknik Totalsumma
och konst halso- vetenskap vetenskap
vetenskap

Kommun 3 10 13
Ja 3 10 13
Larosate 26 1082 34 1360 69 2571
Ja 23 738 26 1138 51 1976
Nej 3 344 8 222 18 595
Privat 92 2 10 1 105
Ja 46 1 57
Nej 46 2 48
Region 1425 4 40 3 1472
Ja 763 2 28 1 794
Nej 662 2 12 2 678
Statliga 15 40 2 57

myndigheter
Ja 8 25 1 34
Nej 7 15 1 23
Ovriga 7 1 38 1 47
Ja 5 1 31 1 38
Nej 2 7 9
Totalsumma 26 2624 41 1498 76 4265
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5.3 I mer an en fjardedel av ansékningarna kommer barn under 18 ar att inga
| 28 procent av ansokningarna har skandena angett att barn under 18 ar kommer att ingd i forskningen

(se figur 20).

Storst antal ansokningar om att barn under 18 ar kommer att inga aterfinns inom dmnesomradet medicin
och halsovetenskap vid larosaten och regioner samt inom @mnesomradet samhallsvetenskap vid

larosaten (se tabell 10).

Figur 20. Andel ans6kningar dar s6kandena har angett att barn under 18 ar kommer att inga i

forskningsprojektet (Ja) respektive inte kommer att inga i forskningsprojektet (Nej)

KOMMER BARN UNDER 18 ATT INGA | FORSKNINGSPROJEKTET?

Tabell 10. Antal ansokningar diar sokandena har angett att barn under 18 ar kommer att inga (Ja) per

amnesomrade och typ av forskningshuvudman

Humaniora
och konst

Kommun
Ja
Nej
Laroséte 26
Ja 10
Nej 16
Privat
Ja
Nej
Region
Ja
Nej

Statliga
myndigheter

Medicin och
hélso-
vetenskap

1082
309
773

92
28
64

1425
358

1067

15

Natur-
vetenskap

34
13
21

wWw =, AN

Samhalls-
vetenskap

10

1360
366
994

10

40

32
40

Teknik

69
34
35

Totalsumma

13

2571
732
1839
105
30
75
1472
367
1105
57
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Ja 8 16 2 26
Nej 7 24 31
Ovriga 7 1 38 1 47
Ja 3 11 14
Nej 4 1 27 1 33
Totalsumma 26 2624 41 1498 76 4265

5.4 |en knapp femtedel av ansékningarna kommer personer vars mening inte kan

inhamtas att inga
I 19 procent av ansokningarna har sbkandena angett att personer, vars mening pa grund av sjukdom,
psykisk storning, forsvagat halsotillstand eller nagot annat liknande férhallande inte kan inhdamtas,
kommer att inga i forskningsprojektet (se figur 21).

Flest ansékningar om att personer, vars mening inte kan inhamtas, kommer att inga kommer fran
amnesomradet medicin och halsovetenskap och fran regionerna (414 stycken).

Figur 21. Andel ans6kningar dar sokandena angett att personer, vars mening pa grund av sjukdom,
psykisk storning, forsvagat halsotillstand eller nagot annat liknande férhallande inte kan inhdamtas,
kommer att inga (Ja) respektive inte kommer att inga (Nej)

KOMMER FORSKNINGSPERSONER, VARS MENING PA GRUND AV
SJUKDOM, PSYKISK STORNING, FORSVAGAT HALSOTILLSTAND ELLER
NAGOT ANNAT LIKNANDE FORHALLANDE INTE KAN INHAMTAS, ATT

INGA | FORSKNINGSPROJETKET?

Ja
19%
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Tabell 11. Antal ansokningar dir sokandena angett att forskningspersoner, vars mening pa grund av
sjukdom, psykisk storning, forsvagat hélsotillstand eller nagot annat liknande forhallande inte kan
inhdmtas, kommer att inga respektive inte kommer att inga per amnesomrade och typ av
forskningshuvudman

Humaniora Medicin och Natur- Samhalls- Teknik Totalsumma
och konst hélso- vetenskap vetenskap
vetenskap
Kommun 3 10 13
Ja 1 1
Nej 3 9 12
Larosate 26 1082 34 1360 69 2571
Ja 2 189 6 111 10 318
Nej 24 893 28 1249 59 2253
Privat 92 2 10 1 105
Ja 29 29
Nej 63 2 10 1 76
Region 1425 4 40 3 1472
Ja 414 2 9 425
Nej 1011 2 31 3 1047
Statliga 15 40 2 57
myndigheter
Ja 7 9 16
Nej 8 31 2 41
Ovriga 7 1 38 1 47
Ja 2 5 7
Nej 5 1 33 1 40
Totalsumma 26 2624 41 1498 76 4265

5.5 I1drygt en tredjedel av ans6kningarna kommer uppgifter fran ett befintligt

register begaras ut
I 35 procent av ansokningarna har sbkandena angett att projektet kommer att begara ut uppgifter fran ett
befintligt register (se figur 22).

Inom samhallsvetenskap har detta angetts i en femtedel av ansékningarna (20 procent). Inom medicin
har det angetts i 44 procent av ansdkningarna.
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Figur 22. Andel ansokningar dar s6kandena har angett att projektet kommer att begara ut uppgifter
fran ett befintligt register

KOMMER PROJEKTET ATT BEGARA UT UPPGIFTER UR ETT BEFINTLIGT
REGISTER?

Tabell 12. Antal ansokningar dir s6kandena har angett att forskningspersoner, vars mening pa grund av
sjukdom, psykisk storning, forsvagat halsotillstand eller nagot annat liknande forhallande inte kan
inhdmtas, kommer att inga respektive inte kommer att inga per amnesomrade och typ av
forskningshuvudman

Kommun  Ldrosate Privat Region Statliga Ovriga Total-
myndig- summa
heter

Humaniora och konst 26 26
Ja 1 1
Nej 25 25

Medicin och hdlsovetenskap 3 1082 92 1425 15 7 2624
Ja 407 51 690 4 1160
Nej 3 675 41 735 3 1464

Naturvetenskap 34 2 4 1 41
Ja 6 1 7
Nej 28 2 3 1 34

Samhallsvetenskap 10 1360 10 40 40 38 1498
Ja 4 238 3 16 21 12 294
Nej 6 1122 7 24 19 26 1204

Teknik 69 1 3 2 1 76
Ja 14 1 2 17
Nej 55 1 2 1 59

Totalsumma 13 2571 105 1472 57 47 4265
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5.6 |en dryg sjattedel av ansokningarna finns fler an en medverkande

forskningshuvudman
| 17 procent av ansékningarna har sékandena angett att det finns fler an en medverkande
forskningshuvudman. | resterande 83 procent av ansékningarna finns endast en forskningshuvudman
angiven.

Figur 23. Andel ans6kningar dar s6kandena angett att det finns fler 4n en medverkande
forskningshuvudman (ja) respektive endast en forskningshuvudman angiven (nej)

HAR FORSKNINSPROJEKTET FLER AN EN ANSVARIG
FORSKNINGSHUVUDMAN?

Ja
17%

Av de 716 ansokningarna dar de sdkande angett att det finns fler &n en forskningshuvudman sa ar 541
ansokningar fran dmnesomradet medicin och halsovetenskap, 160 ansékningar fran samhallsvetenskap,
11 ansokningar fran naturvetenskap och 4 ansékningar fran teknik. Inga ansékningar fran humaniora och
konst har angett att det finns fler &n en forskningshuvudman. Av de 716 ansoékningar dar de sokande
angett att det finns fler &n en forskningshuvudman sa har det endast i 304 ansékningar angetts vilken eller
vilka de medverkande huvudmaénnen ar.
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Bilaga 1. Kategorier av
forskningshuvudman

Ansvarig forskningshuvudman for forskningen har kategoriserats till sex kategorier. Dessa ar:

1.
2.

g

Kommuner
Larosaten
e alla universitet och hogskolor som har staten som huvudman samt
enskilda utbildningsanordnare
Privata foretag (privat)
e aktiebolag och andra typer av privata aktérer, dven landstingsansluten
sjukvard
Regioner
Statliga myndigheter
Ovriga
e privata stiftelser, nationella kompetenscenter, larosaten i utlandet

Nedan listas de forskningshuvudman sorterade efter kategori forskningshuvudman, vars ansékningar
ingar i kartlaggningen. De forskningshuvudman som ingar i urvalet i kapitel 4 som avser ansékningar dar
de sokande angett att forskningen inte faller inom lagen &r inte listade har:

Kommun

Campus Vastervik
Enkopings kommun
Falu kommun
Goteborgs stad

Goteborgsregionens kommunalférbund

Karlstads kommun

Malmo stad, Grundskoleférvaltningen
Socialforvaltningen i Botkyrka kommun

Ystads kommun
Larosate

Blekinge Tekniska Hogskola
Chalmers tekniska hogskola
Enskilda Hogskolan Stockholm
Ersta Skondal Bracke hégskola

Forsvarshogskolan

Gymnastik och Idrottshégskolan

Goteborgs universitet

Handelshogskolan i Stockholm
Halsohogskolan i Jonkoping

Hogskolan Dalarna

Hogskolan for larande och kommunikation i Jonkoping
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Hogskolan Halmstad

Hogskolan i Boras

Hogskolan i Gavle

Hoégskolan i Halmstad
Hoégskolan i Kristianstad
Hogskolan i Skévde

Hogskolan Vast

Jonkoping International Business School
Karlstad universitet

Karolinska Institutet

Karolinska Institutet

Kungl. Musikhdgskolan

Kungliga Tekniska hogskolan
Linkdpings universitet
Linnéuniversitetet

Lulea tekniska universitet

Lunds universitet

Malmo universitet

Marie Cederschiold hogskola
Mittuniversitetet

Malardalens hogskola
Maélardalens universitet

Region Ostergétland

Roda Korsets Hogskola
Sophiahemmet Hogskola
Stiftelsen Hogskolan i Jonkoping
Stiftelsen Stockholm School of Economics Institute for Research (SIR)
Stockholms universitet

Sveriges lantbruksuniversitet
Sodertorns hogskola

Umea universitet

Uppsala universitet

Orebro universitet

Privat

Aleris Rehab Station

Beauty Through Science Stockholm AB (The Faculty), Stockholm
AB Carovivakliniken

Acorai AB

AGERA KBT AB

Alba Health ApS Fililal
Arcademy Aleris, Sophiahemmet
Arthro Therapeutics (Joint Academy)
Autoliv Development AB
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Barnspecialisttandvarden Kronan

Begripsam AB

Capio

Capio Kirurgkliniken AB

Capio S:t Gorans sjukhus

Damvad Analytics Sverige Filial

Demos Helsinki

Distriktstandvarden i Sverige

Doloradix AB

Dr. Klara Edlund, Clinical & Performance Psychology AB.
Egenforetag med anslutning till Vastra Gotalandsregionen: Sportrehab Sports Rehabilitation Klinik
Epistat AB

Eurofins Clinical Testing Sweden AB
EXONEURAL NETWORK AB

Eyescanner Technology Sweden AB

Foundation Medicine, Inc.

GB Obesitas AB

General Practitioners' Research Institute, Groningen, the Netherlands
Goteborgs Psykoterapi Institut

HandCenter Goteborg AB

HERON Evidence Development AB

IHE, Institutet for halso- och sjukvardsekonomi
Institutet for Halso- och sjukvardsekonomi, IHE, Lund
Intelligent Decision Analytics AB

IQVIA Solutions Sweden AB

IVL Svenska Miljoinstitutet AB

K Bolin Healtheconomics AB

KB Science AB

Kry, Digital Medical Supply Sweden AB

Malmo kakkirrugiska klinik AB orgnummer
Medaffcon Qy

Mobilitetscenter i Goteborg ekonomisk férening
Natural Cycles Nordic AB

Nordic Market Access

Nya Saroledens familjelakare

Notkdrnan Bergsjon Vardcentral och BVC AB
PharmalLex Sweden AB

PPD Scandinavia AB/Evidera

ProbarE- Lund, Dr. Anders Luts

PU sensor AB

Quantify Research AB

Reveal AB

S2Medical AB
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Scandinavian International Universitynal University
Schain Research AB

SDS Life Science AB

Sightic Analytics

Skepplanda Lakarhus AB

Smart Eye AB

SSAB

Strandroth Consulting AB

Savedalens Vardcentral och BVC doktor.se, Vastra Gotalands regionen
Urologifocus AB

Victoriakliniken AB

Vardcentralen Kusten

Widex A/S

WS Audiology

Ossur, Iceland ehf.

Region

Akademiskt primarvardscentrum, Stockholms lans sjukvardsomrade, region Stockholm.
Centrum for epidemiologi och samhallsmedicin (CES)
Danderyds Sjukhus AB

Folktandvarden Region Blekinge

Folktandvarden Skane

Folktandvarden Stockholm AB

Goteborgsregionen

Goteborgsregionen, FoU i Vast

Karolinska Universitetssjukhuset

Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge
Mangkulturellt centrum

Narhalsan Vastra Gotaland

Ortopedkliniken Danderyds sjukhus AB

Region Blekinge

Region Dalarna

Region Gotland

Region Gavleborg

Region Halland

Region Jamtland Harjedalen

Region Jonkopings lan

Region Kalmar lan

Region Kronoberg

Region Norrbotten

Region Skane

Region Stockholm

Region Stockholm genom Karolinska Universitetssjukhuset
Region Sérmland
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Region Uppsala

Region Varmland

Region Vasterbotten

Region Vasternorrland

Region Vastmanland

Region Orebro l&n

Region Ostergétland

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Stockholms universitet

Sodersjukhuset AB

Sddertalje Sjukhus AB

Tiohundra AB

Vastra Gotalandsregionen

Vastra Gotalandsregionen, Narhalsan, Primarvardsomrade R8
Vastra Gotalandsregionen/Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Statliga myndigheter

Brottsforebyggande radet (Bra)

FOI - Totalférsvarets forskningsinstitut
Folkhalsomyndigheten

IFAU

Inspektionen for Socialférsakringen
Lakemedelsverket

Nordiska Afrikainstitutet

RISE

RISE Research Institutes of Sweden
Rattsmedicinalverket

Socialstyrelsen

Statens beredning for medicinsk och social utvardering SBU
Statens forsvarshistoriska museer - Armémuseum
Statens maritima och transporthistoriska museer
Statens medierad

Statens Vag och Transportforsknings institut
Totalforsvarets forskningsinstitut (FOI)

Ovriga

Aberystwyth University

Agera Varmland

Akademi for ledarskap och teologi
Centralférbundet for alkohol- och narkotikaupplysning (CAN)
Christian-Albrechts-Universitat zu Kiel

Ersta Diakoni

Ersta Sjukhus

Hamilton College

Institut for Framtidsstudier
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Institutet for framtidsstudier

Institutet for Framtidsstudier

Institutet for Naringslivsforskning

Kungliga Vetenskapsakademien

Mangkulturellt centrum

Nordic Digital Rights and Equality Foundation

NTNU - Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet

Oslo Metropolitan University

Raoul Wallenberg Institute of Human Rights and Humanitarian Law
Radda Barnen

ShareMusic & Performing Arts

Stiftelsen Bohuslans museum

Stiftelsen Friends

Stiftelsen Stockholm Environment Institute

Stiftelsen Stockholms lans Aldrecentrum

Stiftelsen Stressmottagningen, Sankt Goransgatan 84

Stockholms Sjukhem

Svenska kyrkans enhet for forskning och analys

Trossamfundet Svenska kyrkan, Kyrkokansliet, Enheten for forskning och analys
University of Iceland

University of Kentucky

University of Texas at Austin

Utrikespolitiska Institutet

Zurich University of Applied Sciences ZHAW Social Work, Institutet for barndom, ungdom och familj.
Abo Akademi universitet, Finland

Abo Akademi University, Abo, Finland

Orebro Teologiska Hogskola
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Bilaga 2. Kompletterande tabeller
till figurer over tid

Figur 2 i tabellform: Antal ans6kningar per manad fran olika kategorier av forskningshuvudman

Antal

ansokningar  Forskningshuvudman

Ar och Kommun Larosate Privat Region Statliga Ovriga Totalsumma
o myndig-

manad heter

2021 1 187 8 134 3 333
nov 1 95 4 59 2 161
dec 92 4 75 1 172

2022 5 1250 54 728 33 28 2098
jan 84 7 60 2 4 157
feb 98 2 55 5 2 162
mar 1 104 6 80 4 3 198
apr 101 4 53 4 1 163
maj 91 5 59 3 3 161
jun 3 140 2 78 2 2 227
jul 75 5 40 4 4 128
aug 58 3 27 2 90
sep 97 8 63 2 3 173
okt 119 2 83 2 1 207
nov 122 6 55 1 2 186
dec 1 161 4 75 2 3 246

2023 7 1134 43 610 24 16 1834
jan 117 3 76 3 2 201
feb 141 9 66 1 219
mar 146 6 69 1 1 223
apr 1 130 75 1 207
maj 2 129 7 71 4 1 214
jun 2 174 6 77 9 3 271
jul 1 83 4 54 3 2 147
aug 68 1 53 2 1 125
sep 1 146 7 69 4 227

Totalsumma 13 2571 105 1472 57 47 4265
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Tabell baserad pa figur 5. Antal inkomna ansdkningar per manad och ar fran olika dmnesomraden

Antal

ansdkningar  Amnesomraden

,&r och Humaniora M"edicin och Natur- Samhalls- Teknik Totalsumma

och konst halso- vetenskap vetenskap

manad vetenskap

2021 3 231 4 92 3 333
nov 1 108 1 49 2 161
dec 2 123 3 43 1 172

2022 9 1309 22 720 38 2098
jan 2 106 1 47 1 157
feb 105 1 53 3 162
mar 1 131 5 58 3 198
apr 1 96 1 63 2 163
maj 104 3 51 3 161
jun 2 139 1 80 5 227
jul 1 77 3 46 1 128
aug 54 35 1 90
sep 1 113 2 53 4 173
okt 133 3 68 3 207
nov 1 117 65 3 186
dec 134 2 101 9 246

2023 14 1084 15 686 35 1834
jan 1 120 3 76 1 201
feb 3 116 2 93 5 219
mar 3 122 2 89 7 223
apr 3 126 1 75 2 207
maj 2 134 4 70 4 214
jun 156 1 105 9 271
jul 1 96 47 3 147
aug 1 77 1 46 125
sep 137 1 85 4 227

Totalsumma 26 2624 41 1498 76 4265
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Tabell baserad pa figur 7. Antal ansokningar per manad och ar fran olika typer av forskningshuvudman
och amnesomraden (i ’Ovriga kat.” finns &mnesomradena humaniora och konst, naturvetenskap och
teknik samt forskningshuvudmannakategorierna kommun, privat, statliga myndigheter och 6vriga)

Antal

ansokningar Kategori amnesomrade och forskningshuvudman

Ar och M"edicin och M"edicin och Samhalls- . Samhalls- ' Ovriga ' Totalsumma

hélso- hélso- vetenskapvid vetenskapvid kategorier
manad vetenskapvid vetenskapvid larosaten regioner amnesomrad
larosaten regioner enoch
forsknings-
huvudmaén

2021 93 130 85 4 21 333
nov 48 56 43 3 11 161
dec 45 74 42 1 10 172

2022 545 701 644 21 187 2098
jan 41 40 2 16 157

58

feb 46 53 48 2 13 162
mar 44 78 51 2 23 198
apr 41 51 57 2 12 163
maj 45 54 43 2 17 161
jun 61 75 71 3 17 227
jul 32 40 38 18 128
aug 24 27 33 6 90
sep 44 60 47 2 20 173
okt 51 81 62 2 11 207
nov 56 54 62 1 13 186
dec 60 70 92 3 21 246

2023 444 594 631 15 150 1834
jan 40 74 72 2 13 201
feb 44 64 87 2 22 219
mar 48 68 86 1 20 223
apr 51 74 73 1 8 207
maj 60 71 61 22 214
jun 73 74 93 2 29 271
jul 39 52 41 2 13 147
aug 24 51 42 2 6 125
sep 65 66 76 3 17 227

Total-summa 1082 1425 1360 40 358 4265
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Tabell 6ver figur 9. Antal ansékningar per tillamplig punkt i 3 § etikprévningslagen éver tid

Antal

ansdkningar Tillamplig punkti 3 §

Ar och 381 3§1&382 3§82 Totalsumma

manad

2021 322 8 3 333
nov 154 5 2 161
dec 168 3 1 172

2022 1958 126 14 2098
jan 152 4 1 157
feb 151 2 162
mar 190 8 198
apr 150 4 163
maj 149 11 1 161
jun 213 12 2 227
jul 117 10 1 128
aug 83 7 90
sep 165 7 1 173
okt 193 13 1 207
nov 173 13 186
dec 222 23 1 246

2023 1717 103 14 1834
jan 187 12 2 201
feb 196 20 3 219
mar 208 14 1 223
apr 194 10 3 207
maj 204 8 2 214
jun 257 14 271
jul 143 3 1 147
aug 113 11 1 125
sep 215 11 1 227

Totalsumma 3997 237 31 4265
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Tabell 6ver figur 13. Antal beslutsutfall 6ver tid (sorterat efter ansékans inkomstdatum)

Antal

ansokningar Beslutsutfall

,&r och Avslag Ej Godké.nd Radgivande Ovrigt Godkéand Total-

beslutade med villkor  yttrande summa

manad

2021 4 204 99 18 8 333
nov 1 100 43 10 7 161
dec 3 104 56 8 1 172

2022 28 1260 649 88 73 2098
jan 4 92 46 9 6 157
feb 100 48 9 5 162
mar 2 107 70 9 10 198
apr 6 91 54 9 3 163
maj 2 104 47 6 2 161
jun 3 126 88 4 6 227
jul 2 73 41 8 4 128
aug 54 31 1 4 90
sep 4 99 55 7 8 173
okt 132 55 11 9 207
nov 3 129 40 9 5 186
dec 2 153 74 6 11 246

2023 22 6 1145 526 80 55 1834
jan 4 119 59 15 4 201
feb 3 137 61 10 8 219
mar 2 147 61 4 223
apr 4 128 61 4 10 207
maj 1 134 61 10 8 214
jun 2 175 75 12 7 271
jul 2 91 42 7 5 147
aug 3 81 36 1 2 125
sep 1 4 133 70 12 7 227

Totalsumma 54 6 2609 1274 186 136 4265
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