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Inledning

Registerforskningen bidrar redan idag med mycket kunskap till gagn for
enskilda individer, likvil som for samhéllet i stort. Bidraget skulle dock kunna
vara dnnu storre om forskningen underlittades. Samtidigt dr det helt centralt att
individer inte lider skada av felaktig eller oetisk hantering av personuppgifter.
Att bygga regelsystem som bade underlittar forskningen och skyddar
individerna &r ingen trivial uppgift. Vart intryck &r att utredningens forslag
forefaller vara vil avvigda.

IFAU:s yttrande begrénsar sig till utredningens huvuduppdrag, reglering av
forskningsdatabaser

Sammanfattning

IFAU tillstyrker forslaget att forskningsdatabaser regleras i lag, samt att dessa
maéste godkénnas enligt etikprovningslagen.,

Synpunkter

Forslaget att inrétta etikprovade nationella forskningsdatabaser framstir som
ett klokt sitt att balansera forskningens behov av litt tillgéingliga data mot de
beforskade individernas behov av integritetsskydd genom att 18sningen
minimerar antalet databaser.

Behov av statlig finansiering

De nationella forskningsdatabaserna, inréttade enligt utredningens forslag, kan
ndrmast liknas vid en form av infrastruktur fér forskningen. I detta
sammanhang vill vi framhalla att denna 16sning, for att bli effektiv, sannolikt
forutsitter ett statligt finansieringsstdd. Infrastrukturen blir inte effektiv om
data tillgéngliggdrs for forskningsprojekt mot higa avgifter, vilket skulle
kunna bli fallet i frinvaro av en finansiering av de fasta kostnaderna for
forskningsdatabaserna. Vi vill ocksa framhélla att det utifran ett vetenskapligt
perspektiv inte &r sjdlvklart att endast resursstarka forskningsmiljer ska kunna
inrédtta forskningsdatabaser. Av bdda dessa skiil anser vi det vara viktigt att
statliga medel kanaliseras till de nationella forskningsdatabaserna som ett
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infrastrukturbidrag. Dessa medel skulle dd exempelvis kunna fordelas av
Vetenskapsradet efter vetenskapliga bedémningar.

Samordning av tekniska l6sningar

Vi ténker oss att huvudmannen vid utlimnande frén en forskningsdatabas till
ett forskningsprojekt i allménhet kommer att foredra att uppgifterna lamnas ut
genom fjdrruppkoppling mot huvudmannens server, s.k. remote access. Fér att
underlétta sidana arrangemang bor nagon, kanske Vetenskapsradet, ges till
uppgift att samordna inforandet av tekniken. Det kan bade handla om att
samordna teknikdverforing, men &dven att bistd vid upphandling av licenser for
programvara m.m. Kunskap finns exempelvis vid Statistiska Centralbyrén, som
sedan lang tid har sitt eget system for fjarrdtkomst, Mona. Effektivitetsskil
talar for nagon typ av samordning inom omrédet. Sannolikt bidrar samordning
dven till en bittre teknisk sikerhet i sddana system.

Bred kompetens vid etikprévning

Sasom utredningen diskuterar, kommer etikprovning av forskningsdatabaser att
vara mer komplex och svérare dn motsvarande etikprévning av
forskningsprojekt. Svérigheterna avser béde kostnads- och nyttoaspekterna i
provningen. Av denna anledning #r det rimligt att tillita etikprévningen av
forskningsdatabaser att ta langre tid 4n etikprovningen av forskningsprojekt,
sésom utredningen ocksa foresldr. Men vi anser dven att etikprévning av
forskningsdatabaser innebér att den ndmnd som ska prova databasen pa bor ha,
eller ha tillgang till, en mycket bredare och mer omfattande vetenskaplig
kompetens &n vad som typiskt sett krivs vid etikprovning av forskningsprojekt.
Huvudorsaken é&r att nyttoaspekterna rimligen 4r svérare att kvantifiera nir det
géller databaser. Att beddma den vetenskapliga nyttan av projekt som #nnu inte
har formulerats kréver sannolikt en bredare vetenskaplig kompetens #n den
som krévs for att bedéma nyttan med ett avgrénsat projekt. Med detta sagt, ar
det dock ocksé viktigt att betona att inomvetenskapliga bedémningar inte tillits
att ensamt dominera stillningstagandena. Vad géller samhillsvetenskaplig
forskning bor dven omstindigheter sdsom forskningens tillimplighet och de
demokratiska institutionernas efterfragan pa kunskapsunderlag inom omrédet
tillatas paverka bedémningarna.

Aven kostnader avseende risker for intréng i den personliga integriteten dr
rimligen svérare att beddma nér det dr en forskningsdatabas istillet f5r ett
forskningsprojekt som ska bedémas utifrdn ett etikperspektiv. Precis som nér
det giller intdktssidan &@r d&ven de framtida kostnaderna av @nnu inte initierade
projekt naturligtvis svéra att bedoma. Férutom att detta, iterigen, forutsitter en
betydande vetenskaplig kompetens, sé dr det da forstés betydelsefullt att alla
aspekter pa kostnadssidan lyfts fram redan vid etikprévningen, savil
organisatoriska som tekniska. Detta giiller exempelvis hur (eventuell)
pseudonymisering gors, i ett eller flera steg, samt om man kommer att beh&va
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arkivera uppgifterna efter att databasen har avvecklats. Vi uppfattar att detta
kommer att stélla stora krav pd dem som &r satta att gbra etikbedomningarna.

Ratten och mojligheten att invéinda mot behandling

Samhéllsvetenskaplig forskning bygger manga génger pa uppgifter som inte har
samlats in med samtycke. I dessa fall dr det allts& uppgifi av allmdint intresse
som utgdr den rittsliga grunden for behandlingen. Datamingderna (och
sannolikt de planerade databaserna) bygger ofta pa registeruppgifter (t.ex. om
boende, familj, arbetsliv och utbildning) och &r i regel pseudonymiserade, med
kodnyckeln férvarad vid annan myndighet.

For att kunna bedriva denna typ av forskning #r det angeléiget att behandling av
uppgifter kan vara tillaten dven om individen invinder. Ett skil for detta &r att
gallring av enskilda individers uppgifter kan vara praktiskt omojlig om data #r
pseudonymiserade. Ett annat skl #r att bortfall av ett icke-slumpmissigt urval
medftr avgbrande metodproblem for en mycket stor del av den
samhillsvetenskapliga forskningen. I IFAU:s verksamhet skulle en absolut ritt
att  bli bortglomd tex. kunna innebdra att utvirderingar av
arbetsmarknadspolitiska program bara baseras pé individer som &r positiva till
utvérderingen, eller att studier av skolresultat baseras p& dem som inte har ndgot
emot att resultaten analyseras. Detta kan géra att representativiteten och
trovirdigheten i resultaten minskar betydligt.

Vi tolkar betidnkandets diskussion om den registrerades ritt att inviinda mot
behandling av uppgifter om den egna personen i en forskningsdatabas (avsnitt
8.9.4) som att behandling trots invéindning kan vara tilliten. Utifran de skil som
redovisats ovan &r vi alltsa positiva till utredningen i detta avseende. Det dr dock
viktigt att frutsittningarna for att bli bortgldmd fran en databas tydliggors, t.ex.
genom att en redogorelse for detta rimligen ingdr i underlaget till en etisk
provning.

I detta drende har generaldirektsren Olof Aslund beslutat. Bitridande
generaldirektor Anders Forslund och Databasansvarig Helge Bennmarker har
varit foredragande.
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