YTTRANDE
2023-03-28

Utbildningsdepartementet
u.remissvar@regeringskansliet.se
Er ref: U2022/04089

Yttrande rorande "Langsiktig reglering av forsknings-
databaser” (U2022/04089)

Institutet for framtidsstudier (IFFS) ar en tvarvetenskaplig forskningsinstitution med
stor erfarenhet av databaserad forskning om frigor som ror samhillets utmaningar.
Institutet har synpunkter pa forslagen som ges angdende langsiktig reglering av
forskningsdatabaser.

Institutet for framtidsstudier stiller sig bakom ett flertal av forslagen i promemorian:
e Forskningsdatabaser behover inte etikprovas i sig, utan forskningsprojekt
som anvander dem ar de som ska etikprovas
e Forskningsdatabaser bor hallas av larosaten
e Forskningsdatabaser ska kunna kompletteras med data frain myndighets-
register

e Forskningsdatabaser ska som regel inte gallras

Institutet for framtidsstudier har foljande sex invdndningar 6ver forslag i
promemorian. Invaindningarna utvecklas nedan.

1. Forskningsdatabaser som bestar av bearbetade uppgifter frin myndighets-
register bor ocksa definieras som forskningsdatabaser och regleras i lag

2. Regeringen bor inte ges avgorande inflytande 6ver beslut om forsknings-
databaser

3. En systematisk och regelbunden kontroll 6ver inloggningar till en forsknings-
databas som ir pseudonymiserad ar bade orimlig, eftersom inget sidant
system finns i bruk, och poanglés, eftersom sidan kontroll knappast kan —
och enligt utredningen inte heller férvintas goras — av forskningsprojekt som
utnyttjar data

4. Vi motsatter oss starkt forslaget att forskare inte ska kunna inhdmta uppgifter
om en respondents biologiska slaktingar utan deras "informerade och
uttryckliga samtycke”
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Svaret bör lämnas i två versioner: den ena i ett bearbetningsbart format (t.ex. Word), den andra i ett format (t.ex. Pdf) som följer tillgänglighetskraven enligt lagen (2018:1937).


5. Uppgiftslamnare bor ha ritt att fa sina identifierade uppgifter i kodnyckeln
raderade, men inte 6vriga uppgifter, som utredningen foreslar

6. Tillfallig tillgdng till uppgifter om individer i urvalsramen som ej givit
samtycke till uppgiftslimnande bor utstrackas till att innefatta rimlig tid for
konstruktion av vikter och bortfallsanalys

Begransningen till databaser baserade pa samtycke

Promemorian siags handla om "forskningsdatabaser” men ber6r huvudsakligen det
som inom forskningen kallar surveydatabaser”, som dominerar databaser baserade
pa samtycke. Det promemorian kallar ”forskningsdatabaser” exkluderar saledes det
som inom forskningen oftast kallas “registerdatabaser”, alltsd bearbetade
sammansattningar av myndighetsregister utan samtycke frin de ingiende
personerna. Forskares tillgang till registerdatabaser ar nagot som gor svensk
forskning internationellt konkurrenskraftig, och att fa processen runt dem lattare att
hantera kan gora forskningen betydligt billigare och mer effektiv. Att slutligen fa en
lagstiftning som reglerar registerdatabaser maste darfor ha hog prioritet och det hade
varit Onskvart att detta skulle ingatt i lagforslaget.

Regeringens inflytande

Regeringen bor hallas pd armlingds avstand frin att besluta om praktiska detaljer i
fragor om forskningsdatabaser. Regeringen ska enligt lagforslaget utse, skriva
forordning for och ge foreskrifter for enskilda forskningsdatabaser, bestimma om
arkivering, etc (sid 223), vilket bland annat innebir att bestimma vilka forsknings-
omraden som en enskild databas ska skapa underlag till och lamna ut uppgifter till
(sid 158). Dessa atgarder kraver stor kinnedom om forskning och forsknings-
verksamhet och bor vara forskarstyrda, eller skotas av en myndighet som har expert-
kunskap om forskning. Viktigt ar att besluten bor fattas av en myndighet for att
beslutet ska kunna overklagas. Ponera att det ryktas om att genetiska data i nagon
forskningsdatabas har lackt och det plotsligt reses stora krav fran sociala och andra
media pa regeringen att ingripa. I en sadan situation bor det finnas ett skalskydd for
forskningsdatabaser, med krav pa en objektiv utredning och éverklagande-
mojligheter for eventuella sanktioner. Mojliga alternativa instanser till regeringen ar
Vetenskapsradet och Etikprovningsmyndigheten (EPM).

Anvandandekontroll

Den mer praktiska frigan handlar om anvindande, dvs forskningsbarheten. Detta
diskuteras nastan inte alls i promemorian, men ett av forslagen gor att fragan
aktualiseras. Det galler kravet pa att logga varje anvandande, for att kontrollera att
ingen obehorig anvander data (sid. 191-192), nagot som ska ske inte bara efter
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misstanke utan systematiskt som en permanent 6vervakning. Man kunde tinka sig
att de stora universiteten har kapacitet att implementera ett sidant system langre
fram i tiden, men knappast alla larositen. Systemet ar ocksd opraktiskt, eftersom alla
anviandare blir beroende av en fungerande teknisk infrastruktur som kraver standigt
underhall, antagligen inte alltid ar dtkomlig for distansarbete, och kanske inte ens pa
laglig vag kan anvidndas utomlands. Dessutom ar det sannolikt inte nodvindigt for
databaser som ar pseudonymiserade (vilket torde gilla nastan alla forsknings-
databaser).

Dessutom verkar hela fragan om loggning vara poinglos, eftersom inga sidana
krav stalls — eller kan stallas — pa externa anvandare (forskningsprojekt), vilka
inkluderar icke-offentliga och utlaindska anvandare. Den enda ledtrad som ges i lag-
forslaget dr att den som ansoker om att fa ta del av data "maste kunna visa vid sin
ansokan till forskningsdatabasen att utlimnade personuppgifter far ett fortsatt full-
gott integritetsskydd” (sid 197) — det ar dock en helt annan sak an de starka kraven pa
systematisk kontroll av obehoriga anvindare genom loggning, som man menar bor
laggas pa personuppgiftsansvarig for forskningsdatabasen.

Biologisk slakting

Lagforslaget (sid 186) innebar att forskare inte ska kunna inhdmta uppgifter om en
respondents biologiska slaktingar "utan dennes informerade och uttryckliga
samtycke”, som en tidigare regering ocksa uttalat i fallet med LifeGene (Prop
2012/13: 163, sid 42). Detta skulle i stort sett omojliggora betydande forsknings-
omraden som ror intergenerationella processer och relationer mellan individer inom
familjer. I datainsamlingar dar ett syfte ar att studera social rorlighet, vanliga inom
sociologi och nationalekonomi som indikatorer pa ojamlikhet, fragas t.ex. om
mammans och pappans utbildning och yrke under respondentens uppvaxt. Sidan
information anvands ocksa for att studera bakgrunden till manniskors politiska
preferenser och rostbeteende i statsvetenskapliga studier, liksom uppgifter om
forildrar ar centrala inom psykologi. I demografiska studier finns det forstés starka
skal att samla in uppgifter om foraldrar, barn och ibland syskon. Ett forbud mot
inhimtande av sddana uppgifter skulle innebéra en utomordentligt allvarlig
begransning av angelagen forskning.

Hir borde man beakta vilken typ av uppgifter om biologiska slaktingar det
handlar om. Om de ar av den karaktaren att avsikten inte ar att sarskilt studera tredje
person, utan att uppgifterna anvinds som en indikator pa respondentens
forhéllanden (t.ex. uppvaxtmiljo), bor information kunna tas in via en respondent
som givit samtycke. Alternativet, att soka informerat samtycke fran ofta vuxna
manniskors foraldrar och fraga dem om utbildning och yrke under respondentens
uppvaxt, torde vara praktiskt ogenomforbart i de flesta fall, och gar emot principen
om uppgiftsminimering. Grundprincipen bor alltsa vara att forskare kan ta in
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information om biologiska slaktingar. Fragan om det kan finnas undantag for viss
typ av uppgifter om biologiska sliktningar som inte bor tillatas (t.ex. kansliga
uppgifter som hilsa, brott, eller politiska preferenser) bor utredas.

Anvandandet av uppgifter fran myndighetsregister under kortare tid
Lagforslaget ger forskare mojlighet att anvanda registerdata dven for personer som
inte ger samtycke for anvindande, vid urvalsdragning, vilket ar insikesfullt.
Restriktionen ar att "behandlingen inte far paga under langre tid dn vad som ar
nodviandigt” (sid 167). Men nodviandigt for vad? Det som namns ar "tiden innan
varken information eller samtycke kan limnas”, liksom ’urval’. Det bor tydligt
framga att anvandandet av sddana uppgifter inte enbart galler urval. Det ar helt
centralt for upprittandet av forskningsdatabaser att dessa uppgifter ocksa kan
anviandas for konstruktion av vikter (poststratifiering) liksom for bortfallsanalys.
Riskerna for integritetsintring med sddant anvandande ar i stort sett obefintliga,
men vinsterna for forskningsdatabasers kvalitet patagliga.

Raderande av uppgifter enligt uppgiftslamnares onskemal
Uppgiftslamnares ratt att fa sina uppgifter raderade tycks bryta mot lagen (2019:504)
om ansvar for god forskningssed och provning av oredlighet i forskning. Om man
tilliter raderande av data kan varken replikationer eller provning av oredlighet ske
med nagon precision (det gir att forestélla sig situationer dar manga uppgiftslimnare
ser en orsak att lamna en databas). Det finns flera andra skal att vara tveksam till idén
att raderandet av hela poster ar ratta vigen att ga for att tillfredsstalla uppgifts-
lamnares integritetsskydd. Ett nimns av utredningen, namligen att hela processen att
aktivera kodnyckel och soka efter personuppgifter innebar en viss risk i sig. Manga
tidskrifter kraver nufortiden ocksa att analyser i publikationer ska kunna replikeras.
For att garantera uppgiftslimnares trygghet bor det vara tillfredsstallande att
anonymisera posten, dvs. ta bort kopplingen i kodnyckeln, samt i forekommande fall
ocksa radera eller t.ex. trunkera variabler som annars i kombination kunde vara
identifierande, men ldta uppgifterna finnas kvar i databasen. Detta har varit rutin i
ett flertal dataset som lamnats till SND och bor relativt enkelt kunna genomforas av
forskningsdatabasens forskare och huvudman.

Detta remissvar har beslutats av professor Gustaf Arrhenius, vd for Institutet for framtidsstudier.
Underlaget har tagits fram av professor Jan Jonsson. Aven professor Carina Mood, professor Jerzy

Sarnecki, och docent Anna Tyllstrom har lamnat synpunkter.

Gustaf Arrhenius

VD, Institutet for Framtidsstudier
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