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Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 29.12.2014. Meldingen gjelder
prosjektet:

41375 A qualitative study of patient-initiated self-care among Scandinavian
patients living with multiple sclerosis

Behandlingsansvarlig UiT Norges arktiske universitet, ved institusjonens gverste leder
Daglig ansvarlig Anita Salamonsen
Student Grace Olakunle

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil veere
regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrar at prosjektet
gjennomfgares.

Personvernombudets tilrading forutsetter at prosjektet giennomfares i trad med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kommentarer samt
personopplysningsloven og helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger
kan settes i gang.

Det gjgres oppmerksom pd at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et
eget skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema.html. Det skal ogsa gis melding
etter tre ar dersom prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2015, rette en henvendelse angaende
status for behandlingen av personopplysninger.
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Progektvurdering - Kommentar

Progjektnr: 41375

Formalet med studien er & undersgke egeninnsats og egenomsorg blant en gruppe pasienter med kronisk
sykdom der mestring av dagliglivet er sentralt. Progjektet vil se naamere pa hva pasientene gjer selv, hvorfor,
og hvordan dette pavirker deres dagligliv og livskvalitet.

REK har vurdert at progjektet faller utenfor helseforskningsloven (jf. 2015/173/REK nord).

Datamateriale vil besta av sparreskjema som er besvart av 81 M S-pasienter registrert i Register for
eksepsonelle sykdomsforlgp (RESF). Ifalge prosjektbeskrivelse vil datamaterialet kun besta av respondentenes
svar pa spersmal 38-42 (om pasientens egeninnsats). | tillegg vil studenten Grace Olakunle fatilgang til
opplysninger om ader, kjann, utdanning. De avidentifiserte data vil hentes fra RESF av Nasjonalt
Forskningssenter innen Komplementaa og Alternativ Medisin (NAFKAM), som er registereier for RESF.

Deltakerne i RESF har gjennom informasjonsskrivet og samtykkeerklaaingen for RESF gitt sitt samtykke til at
forskere kan fatilgang til avidentifiserte data fra RESF (jf. innsendt vedlegg). Det opprettes derfor ingen ny
kontakt med utvalget, og innhentes ikke nye samtykker for utlevering av datatil dette prosjektet.
Personvernombudet vurderer det slik at behandlingen av personopplysninger kan hjemlesi
personopplysningsioven 88 8 a) og 9 a) (samtykke).

Det behandles sensitive personopplysninger om helseforhold i prosjektet.

Veileder Anita Salamonsen opplyser at progektet er godkjent av styringsgruppen for RESF under forutsetning
av at progektet meldestil REK/NSD (jf. epost mottatt 29.01.2015).

Det er Personvernombudets vurdering at informasjonssikkerheten i dette prosjektet er godt ivaretatt. Olakunle
far kun tilgang til avidentifiserte sparreskjemadata, og behandler opplysningenei en kort periode (ett &r). Det
opprettes ingen egen koblingsngkkel for dette prosjektet. Koblingsngkkel for RESF oppbevares nedlast i
brannsikkert skap pa Nasjonalt Forskningssenter innen Komplementaa og Alternativ Medisin (NAFKAM).
NAFKAM er registereier for RESF. Personvernombudet legger for gvrig til grunn at studenten etterfalger UiT
Norges arktiske universitet sineinterne rutiner for datasikkerhet.

Forventet progjektslutt er 31.12.2015. Ifglge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering i dette prosjektet innebagrer at studenten sletter egen datefil.



