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Forskningsetiska principer

i humanistisk-sambiillsvetenskaplig forskning. Antagna av Humanistisk-
samhiillsvetenskapliga forskningsridet i mars 1990, tillsvidare giillande dven for
Vetenskapsridets imnesrid for humaniora och sambiillsvetenskap.

Forskning ir viktigt och nédvindigt f6r bide individernas och samhillets
utveckling. Samhillet och samhillets medlemmar har dirfor ett berdttigat krav
pd att forskning bedrivs, att den inriktas pa visentliga frigor och att den haller
hog kvalitet. Detta krav, som hir kallas forskningskravet, innebir att tillgingliga
kunskaper utvecklas och fordjupas och metoder forbittras. Samhillets med-
lemmar har emellertid samtidigt ett berittigat krav pa skydd mot otillborlig
insyn t.ex. i sina livsférhallanden. Individer fir inte heller utsittas for psykisk
eller fysisk skada, forddmjukelse eller krinkning. Detta krav, som hir kallas
individskyddskravet, dr den sjilvklara utgdngspunkten for forskningsetiska
overviganden.

Varken forskningskravet eller individskyddskravet dr emellertid absoluta
utan mdste alltid vigas mot varandra. Infér varje vetenskaplig undersokning
skall ansvarig forskare gora en vigning av virdet av det forvintade kunskaps-
tillskottet mot méjliga risker i form av negativa konsekvenser f6r berérda un-
dersokningsdeltagare/uppgiftslimnare och eventuellt for tredje person. Savil
kortsiktiga som lngsiktiga foljder skall dirvid beaktas.

Frigor om forskningens inriktning eller ansvaret f6r anvindningen av forsk-
ningens resultat faller i allminhet utanfér de etiska principer som hir dis-
kuteras. Att dessa frigor inte tas upp hir betyder ej att de ir oviktiga. Diskus-
sionen i det f6ljande giller de personer som direkt berdrs av forskningspro-
cessen.

[ vissa fall 4r forskningens stillning svag gentemot myndigheter, organis-
ationer och privatpersoner. D4 kan det med hinvisning till det évergripande
forskningskravet vara befogat att foresla regler eller rekommendationer som
stirker forskningens stillning. I andra fall dd medborgarnas stillning ir svag
kan hinsynen till medborgarnas intressen kriva regler eller reckommendation-
er, som stirker deras stillning.

Forskningskravet viger i ménga fall tungt. Det vore nirmast oetiske att
avstd fran att bedriva forskning kring faktorer som kan komma att t.ex. for-
bittra minniskors hilsa och livsvillkor, undanréja fordomar eller héja minn-
iskors medvetenhet om hur de pa ett rikare siitt kan utnyttja sina egna resurser.
Exempel pa sddan forskning ir studier av samband mellan arbetsmiljéfaktorer
och psykiska och fysiska storningar samt utvecklingsstudier rérande uppkomst-
mekanismerna bakom minskligt och socialt lidande; t.ex. alkoholism, krim-
inalitet och liknande problem.



De forskningsetiska principerna i det foljande har dill syfte att ge normer for
forhallandet mellan forskare och undersskningsdeltagare/uppgiftslimnare s&
att vid konflikt en god avvigning kan ske mellan forskningskravet och indi-
vidskyddskravet.

Principerna utgor riktlinjer for etikkommitténs granskning av forsknings-
projekt inom Amnesridet for humaniora och samhillsvetenskap. De ir ocksi
avsedda att vigleda den enskilde forskaren vid planeringen av projekt. Princip-
erna gor inte ansprak pa fullstindighet. Eftersom problemen kan variera av-
sevirt fran fall till fall, har principerna medvetet mer givits karakeir av vigvisare
idn av detaljreglerande foreskrifter. De 4r inte avsedda att ersitta forskarnas
egna beddmningar och egna ansvar. Syftet ir snarare att ge underlag f6r forsk-
arens egna reflexioner och insikter i sitt ansvarstagande.

Konflikter kan naturligtvis uppstd mellan 4 ena sidan individskyddskravet
och & andra sidan vetenskapliga metodkrav eller andra, rent praktiska forhall-
anden. D4 en sidan vigning mellan stridande principer ir aktuell inom ett
projeke skall detta redovisas i ansokan. I tveksamma fall bedéms den forsk-
ningsetiska konflikten i Amnesridets kommitté for forskningsetiska frigor.

Fyra huvudkrav

Det grundliggande individskyddskravet kan konkretiseras i fyra allminna
huvudkrav pa forskningen. Dessa krav skall i det foljande kallas informations-
kravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet. Vart och
ett av dessa krav kan sedan specificeras ytterligare i ett antal regler, av vilka
nigra skall redovisas i det féljande. Vid sidan av dessa huvudregler kan det
vara limpligt att uppstilla ett antal rdd eller rekommendationer.



Informationskravet

Forskaren skall informera de av forskningen berirda om den aktuella forsknings-

uppgifiens sfc

Detta allminna krav kan konkretiseras i foljande regel:

- N

egel 1
Forskaren skall informera uppgiftsliimnare och undersokningsdeltagare om
deras uppgift i projektet och vilka villkor som giller for deras deltagande. De
skall dirvid upplysas om att deltagandet 4r frivilligt och om att de har ritt att
avbryta sin medverkan. Informationen skall omfatta alla de inslag i den
aktuella undersokningen som rimligen kan tinkas paverka deras villighet att

Qelta.

Den information som ges kan vara mer eller mindre detaljerad. I férhandsin-
formationen skall ingd den projektansvariges namn och institutionsanknytning
for att underlitta kontakten med ansvarig forskare. Undersokningens syfte
skall anges och en beskrivning ges av hur undersskningen i stora drag genom-
fors. Forskaren skall givetvis betona de vinster i friga om ny kunskap etc. som
forskningen i friga kan komma att bidra till for att motivera till deltagande.

Viktigt 4r att eventuella risker fér obehag och skada redovisas. Det skall
dessutom tydligt framga att deltagandet ir frivilligt och att de uppgifter som
insamlas inte kommer att anvindas for nigot annat syfte in for forskning.
Onskvirt dr ocksi att uppgift limnas om hur och var forskningsresultaten
kommer att offentliggdras samt om vem som finansierar projektet. Sidan in-
formation skall ges muntligt eller skriftligt. Den skall ges senast i samband
med att enkiit skickas ut, respektive innan forsok, testningar, intervjuer, etc.
paborjas.

Det ir vikrigt i detta sammanhang att skilja mellan tre typer av underssk-
ningar, vilka skiljer sig 4&t med avseende pa om undersskningsdeltagarnas med-
verkan huvudsakligen ir aktiv eller passiv:

1 Undersokningsdeltagarna studeras frén ndgot perspektiv; han/hon
intervjuas, fyller i en enkit, deltar i ett experiment etc. I dessa fall fordras i
princip férhandsinformation. I vissa fall dir férhandsinformationen skulle
dventyra undersokningens syfte (t.ex. vid deltagande observation eller vid
vissa psykologiska experiment) kan dock alternativ till individuell
forhandsinformation évervigas. I sddana fall bor s snart som mojligt in-
formation limnas i efterhand.



2 Undersokningsdeltagarna medverkar ej aktivt och uppgifter om dem som
dr intressanta for ett forskningsprojekt himtas frin redan existerande
myndighetsregister. Om och hur information dé skall limnas fir bedomas
fran fall dll fall. Hinsyn skall dirvid tas framférallt till den faktiska oligen-
het utebliven eller indirekt information (t.ex. via massmedia) kan medféra
for de berorda. Aven faktorer som projektets storlek, typ av variabler och
andra praktiska omstindigheter kan hir vigas in. Fall som dessa forutsitter
naturligtvis respektive myndighets tillstind. I tveksamma fall inhimtas
yttrande frin Amnesridets etikkommitté.

3 Den tredje varianten innebir en kombination av de tvé forsta, s.k. bland-
ade undersokningar. Forskaren himtar di pa olika sitt in uppgifter genom
deltagarnas aktiva insats i olika former enligt 1) ovan, men har eller
kommer ocks3 att 3 tillgéng till uppgifter ur myndighetsregister om
samma personer enligt 2) ovan. I den del som giller undersskningsdel
tagarnas aktiva insats maste sjilvfallet en s fullsdig information som majligt
ges. Normalt bor information ges dven om annan, planerad datainsamling
t.ex. ur register. Om detta av skilda skil inte gir eller dr olimpligt eller
oetiskt med tanke pd problemstillningen bér frgan inte avgdras av for
skaren sjilv utan alltid hiinskjutas till forskningsetisk kommitté fér bedém-
ning.



Samtyckeskravet

Delragare i en undersikning har ritr att sjiilva bestimma iver sin medverkan.

Detta krav kan konkretiseras i foljande regler:

Regel 2

Forskaren skall inhimta uppgiftslimnares och undersskningsdeltagares sam-
tycke. I vissa fall bor samtycke dessutom inhimtas frin forilder/virdnads-
havare ( t.ex. om de undersékta dr under 15 ar och undersskningen ir av etiske

kinslig karakeir).

Denna regel ir liksom regel 1 beroende av undersskningens karaktir med
avseende pd undersokningsdeltagarnas aktivitet. I undersskningar med aktiv
insats av deltagarna skall samtycke alltid inhimtas. I de fall diir uppgifter om
deltagarna tas frin existerande myndighetsregister och information inte
limnats eller limnats t.ex. via massmedia behover samtycke ej efterfrigas.
Undersékningar av typ 3) enligt ovan, s.k. blandade undersskningar, skall all-
tid understillas forskningsetisk kommitté fr provning.

D4 uppgifter om stora grupper insamlas genom postenkit krivs ej sam-
tycke i férhand. Férutsate att utforlig information medfljer enkitformuliret
enligt vad som anges i kommentarerna till regel 1, kan det individuella sam-
tycket anses ha limnats nir enkiten returneras ifylld.

[ vissa fall, dd undersokningen inte innefattar frigor av privat eller etiskt
kinslig natur, kan samtycke inhéimtas via foretridare for uppgiftslimnare och
undersokningsdeltagare (t.ex. skolledning, lirare, arbetsgivare, fackforening eller
motsvarande) och eventuellt berord tredje part. En forutsittning dr da ocksé
att undersdkningen i forekommande fall sker inom ramen f6r ordinarie ar-
betsuppgifter och pa vanlig arbetstid.

Formerna for och omstindigheterna kring inhdmtandet av samtycke bor
overvigas noga i de fall det finns skil att anta att inhimtande av samtycke kan
motverka individskyddskravet (t.ex. om forfrigan dteruppvicker en till synes
overstinden personlig kris, uppdagar for den tillfrigade okinda negativa upp-
gifter om hans/hennes nirmaste, aktualiserar tidigare kriminalitet eller sjuk-
dom som den tillfrigade inte vill fi bekantgjord, eller liknande). Under dessa
omstindigheter kan man alltsd 6verviga att foreta studien utan att inhimta
samtycke. I tveksamma fall bor Amnesridets etikkommitté avgora frigan.

Sirskild forsiktighet bor iakttagas dd det giller omyndiga eller sddana pers-
oner som sjilva ej kan tillgodogora sig given information. S& lingt méjligt bor



kravet pd samtycke tillimpas. Dir sd inte dr mojligt bor formyndare eller
nirstiende personer ges detta ansvar. I tveksamma fall rekommenderas samréad
med kolleger och/eller Amnesridets etikkommitté.

Regel 3

De som medverkar i en underskning skall ha ritt att sjilvstindigt bestimma
om, hur linge och pa vilka villkor de skall delta. De skall kunna avbryta sin
medverkan utan att detta medf6r negativa fsljder f6r dem.

Vid forskning d& deltagarna ir aktiva ir denna regel timligen oproblematisk.
Om en deltagare vill avbryta sin medverkan t.ex. mitt i en intervju stir det
honom/henne fritt att gora detta.

Denna ritt f6r undersokningsdeltagare att avbryta sin medverkan innebir
inte automatiskt att forskaren maste forstora tidigare insamlade data frin den
aktuella personen. Huruvida sa skall ske beror bl.a. pa hur den initiala inform-
ationen till deltagarna utformats. Forskaren har ritt att séka motivera de med-
verkande att kvarstd i forskningsprojektet. Denna paverkan fir dock ¢j ta sig
sidana former att de berdrda inte lingre sjilvstindigt kan fatta beslut om av-
brytande.

Om en individ begir att f3 strykas ur ett forskningsmaterial bér detta till-
godoses sd léngt som mojligt. Formerna for uttride ur ett forskningsmaterial
kan variera och ir i forsta hand, som ovan sagts, avhiingiga de éverenskomm-
elser som gjorts i samband med forhandsinformation. D4 sidana éverenskomm-
elser inte finns bor en vigning ske mellan den reella skada ett forskningsmate-
rial kan &samkas pa ling och kort sikt av en begiird, total strykning ur materi-
alet av en eller flera ingdende individer och den faktiska oligenhet det kan
innebira for dessa individer att mot sin vilja kvarstd i materialet. En vanlig
form for uttride ir s.k. anonymisering vilket innebir att data stir kvar men att
alla mojligheter till identifikation undanréjs. Om det skulle visa sig att kun-
skapstillskottet inte star i rimlig proportion till de oligenheter som kan foror-
sakas de medverkande eller andra berérda bor forskaren sjilv avbryta under-

sokningen.

Regel 4

I sitt beslut att delta eller avbryta sin medverkan fir inte undersokningsdeltag-
arna utsittas for otillbsrlig patryckning eller pdverkan. Beroendeférhéllanden
bor heller inte foreligga mellan forskaren och tilltinkta undersokningsdeltag-
are eller uppgiftslimnare.
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I vissa fall kan, med hinvisning till det 6vergripande forskningskravet, bero-
endef6rhdllanden inte helt undvikas. D4 bér undersokningen liggas upp sd att
det dr oméjligt for forskaren att identifiera vem som limnat de insamlade
uppgifterna. Ar en sidan uppliggning praktiskt omgjlig att genomfora eller
skulle den i dvrigt dventyra undersskningens syfte s bor personer erbjudas att
medverka forst efter noggrann vigning av det férvintade kunskapstillskottet
mot tinkbara negativa konsekvenser pa kort och ling sikt f6r de personer som
befinner sig i beroendestillning. Hirvid 4r det viktigt att den tillfrigade inte
fir uppfattningen att viigran att delta eller att fullfslja kan medféra nackdelar
i form av t.ex. simre vard eller behandling.
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Konfidentialitetskravet

Uppgifier om alla i en undersikning ingdende personer skall ges stirsta mijliga
konfidentialiter och personuppgifierna skall forvaras pa ett sadant siitr arr obehir-
iga inte kan ta del av dem.

Fragan om konfidentialitet har ett nira samband med frigan om offentlighet
och sekretess.

Detta allminna krav kan konkretiseras i foljande regler:

Regel 5

All personal i forskningsprojekt som omfattar anvindning av etiskt kinsliga
uppgifter om enskilda, identifierbara personer bér underteckna en forbindelse
om tystnadsplikt betriffande sidana uppgifter.

Vad som anses vara etiskt kinsligt kan naturligtvis variera frin samhille till
samhille och frén en tid till en annan. Utgdngspunkten bér vara vad man kan
anta att de berdrda (sdledes ej forskaren ) och deras efterlevande kan uppfatta
som obehagligt eller krinkande. I tveksamma fall betriffande vad som skall
omfattas av tystnadsplike rekommenderas samrdd med kolleger eller med
Amnesridets etikkommitté.

Regel 6

Alla uppgifter om identifierbara personer skall antecknas, lagras och avrap-
porteras pa ett sidant sitt att enskilda minniskor ej kan identifieras av utom-
stdende. I synnerhet giller detta uppgifter som kan uppfattas vara etiskt kinsl-
iga. Detta innebir att det skall vara praktiskt oméjligt f6r utomstiende att
komma &t uppgifterna.

Med avrapportering avses hir bade skriftligt offentliggorande (publicering)
och muntlig redogérelse fér andra dn projektpersonal. Regel 6 innebir séledes
att personuppgifter inte fir limnas ut till utomstiende och att avrapportering
skall ske i former som omdjliggér identifiering av enskilda. Denna regel giller
dock givetvis ¢j generellt. Vid exempelvis personhistoriska studier kan uppgifter
av privat natur ingd i levnadsbeskrivningar. I sddana fall bér om méjligt sam-
rad ske med direkt och indirekt berdrda personer fére publicering. I sirskilt
kinsliga fall kan det vara befogat att uppskjuta eller avsté frén publicering av
vissa uppgifter.

Forskaren skall vara medveten om att dven om personuppgifter publiceras
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utan att enskilda nimns vid namn, kan det, om data ir tillrickligt detaljerade,
vara mjligt for atminstone vissa ldsare att identifiera nigon individ. Atgirder
méste vidtas for att forsvéra for utomstiende att identifiera enskilda individer
eller grupper av individer. Detta ir sirskilt viktigt dd det giller minniskor eller
grupper som i ett eller annat avseende kan anses svaga och utsatta och/eller har
typiska, litt igenkinnliga sirdrag.

Risken for att individer oavsiktligt kan identifieras skall beaktas vid vig-
ningen av virdet av det forvintade kunskapstillskottet mot eventuella negativa
konsekvenser for de bersrda.
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Nyttjandekravet

Uppgifter insamlade om enskilda personer fir endast anvindas f6r forsknings-
indamal.

Detta allminna krav kan konkretiseras i foljande regler:

Regel 7
Uppgifter om enskilda, insamlade for forskningsindamal, fir inte anvindas
eller utlinas f6r kommersiellt bruk eller andra icke-vetenskapliga syften.

Generellt giller att personuppgifter insamlade for forskningsindamél endast
bor doneras eller utldnas till andra forskare som iklider sig de forpliktelser mot
uppgiftslimnare och férsokspersoner som de forskare som ursprungligen in-
samlade materialet utlovat.

Regeln innebir t.ex. att forskare som sysslar med att kartligga minniskors
fritidsaktiviteter inte fir silja eller lina ut uppgifter om enskilda minniskor till
exempelvis foretag som tillverkar produkter f6r fritidsaktiviteter (att anvindas
i deras marknadsf6ring).

Regel 8

Personuppgifter insamlade for forskningsindamal fir inte anvindas for beslut
eller dtgirder som direkt péverkar den enskilde (vird, tvingsintagning, etc.)
utom efter sirskilt medgivande av den bersrda.

Den som deltagit i en undersskning som uppgiftslimnare eller forssksperson
bor f3 dberopa forskningsresultat i samband med egen begiran om hjilp eller
vard frin t.ex. sociala myndigheter. Diremot fir alltsd inte forskningsresultat
anvindas av exempelvis sociala myndigheter f6r att mot undersokningsdeltag-
arnas vilja bereda dem vird, utsitta dem f6r tvingsintagning eller dylik.

Vid planering av forskning méste projektledaren/forskaren 6verviga risk-
erna for att resultaten utnyttjas felaktigt p& det sitt som omnimns i reglerna 7
och 8 och i tillimpliga fall vidta adekvata motatgirder. I tveksamma fall re-
kommenderas samrid med kolleger eller med Amnesridets etikkommitté.
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Rekommendationer

Utover ovanstiende principer och regler vill Amnesradet utfirda ett par re-
kommendationer som alltsd inte kan anses ha samma tyngd som de 4tta ovan
redovisade reglerna men som indd pekar pa ndgra forhallningssitt i forsk-
ningsprocessen som Amnesridet anser angeligna och dnskvirda.

Rekommendation 1

Forskaren bor ge uppgiftslimnare, undersskningsdeltagare och andra berérda
tillfille att ta del av etiskt kinsliga avsnitt, kontroversiella tolkningar etc. i
undersokningsrapporten innan den publiceras.

Denna rekommendation fir inte tolkas s att t.ex. de som ir foremal f6r forsk-
ning skall kunna hindra publicering av for dem negativa forskningsresultat.
Om individuella uppgiftslimnare eller andra berdrda kinner sig negativt berérda
eller ordtemiitigt kritiserade av forskarens tolkningar och slutsatser, bér virdet
av det forvintade kunskapstillskottet vigas mot de negativa konsekvenserna
for de berdrda av en eventuell publicering.

Rekommendation 2

Forskaren bér vid limpligt tillfille friga undersskningsdeltagare, uppgiftslimn-
are och andra berdrda personer om de ir intresserade av att f2 veta var forsk-
ningsresultaten kommer att publiceras och att fi en rapport eller ssammanfatt-
ning av undersokningen.

Ett i praktiken enkelt sitt att kartligga uppgiftslimnarnas intresse f6r sidan
information ir att vid enkitundersokningar lata uppgiftslimnarna med ett
kryss markera om de ir intresserade av att f3 bibliografiska uppgifter och en
sammanfattning (kort redovisning av huvudresultaten). De medverkande kan
ha ett berittigat krav pd att fi veta hur deras uppgifter anvints och vilka slut-
satser forskaren kommit till. En sddan information kan ocksd gora att de upp-
lever sin medverkan som mera meningsfull. Ur forskarsamhillets synpunke 4r
det viktigt att fora ut undersskningsresultat till dem som pa olika siitt dr be-
rorda. Sirskilt den samhillsvetenskapliga forskningen ir i hdg grad beroende
av att medborgarna ir villiga att medverka i olika slag av empiriska studier.
Aven ur den synpunkten ir det viktigt att forskningsresultaten sprids.
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Behandling av personuppgifter

Med personuppgifter avses i denna skrift all slags information som direke eller
indirekt kan hinféras till en fysisk person som ir i livet. Med behandling av
personuppgifter menas varje dtgird eller serie av dtgirder som vidtas i friga om
personuppgifter, vare sig det sker pa automatisk vig eller inte, t.ex. insamling,
registrering, organisering, lagring, bearbetning eller indring, dtervinning, in-
himtande, anvindning, utlimnande genom 6versindande, spridning eller annat
tillhandahéllande av uppgifter, ssammanstillning eller samkérning, blockering,
utplaning eller forstoring. Amnesradet forutsitter att anslagsmottagaren (t.ex.
en universitetsforvaltning) och projektledaren har tagit del av personuppgifts-
lagen (1998:204) (PUL) och personuppgiftsférordningen (1998:1191) samt
att projektledaren, dd personuppgifter i PUL:s mening skall utnyttjas, upp-
fyller foreskrivna anmilningsplikter och inhimtar erforderliga tillstdind. Det
bor observeras att PUL ir teknikneutral och sdledes giller all sidan behandling
av personuppgifter som helt eller delvis 4r automatiserad. Lagen giller siledes
inte bara datalagrade uppgifter utan ocksd personuppgifter som framgir av
bilder och ljud. Amnesridet forutsitter vidare att anslagsmottagaren och pro-
jektledaren foljer arkivlagen (1990:782) och arkivforordningen (1991:446)
angdende forvaring, fértecknande, gallring, m.m. Amnesradet vill i detta samm-
anhang erinra om mdjligheten att forvara forskningsmaterial hos andra
myndigheter, bl.a. hos Riksarkivet.

Medicinetik och djurférsék

Forskningsprojekt inom psykofysiologi, psykofarmakologi, psykoterapi och
liknande omraden, i vilka problemen nirmast 4r av medicinsk-etisk karakeir,
bor granskas dven av respektive lokala etikkommitté vid medicinsk fakultet.
Experimentella forsék med djur bér granskas av respektive hogskoleregions
djurforsoksetiska nimnd.

Ansvar for forskningsetiska 6évervaganden

Det etiska ansvaret ligger projektledaren. Detta giller dven di forskningspro-
jektet granskats av en forskningsetisk kommitté. Projektledaren ansvarar ocksd
for att all berérd personal 4r fortrogen med de forskningsetiska principerna
och for att insamling och lagring av personuppgifter sker pa ett betryggande
sitt.
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