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SAKEN
Prévning enligt lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor
(etikprévningslagen).

Projekttitel: Vem stéller upp? Arv, miljo och kandidatnominering.

Regionala etikprovningsnamndens beslut se Bilaga 1

Forskningsprojektet avser underséka om politiska attityder och beteenden ar - i vissa
avseenden - drftliga. Tvillingstudier har visat att endggstvillingar 4r mera lika &n
tvadggstvillingar ndr det gdller ett antal centrala politiska attityder och beteenden.
Forskningen avser huvudsakligen underséka om adopterade barns bendgenhet att kandidera
till politiska fOrsamlingar péaverkas av adoptivfordldrarnas respektive de biologiska
fordldrarnas respektive sadan bendgenhet. I studien planeras att genomfora en omfattande
lankning - utan forskningspersonernas informerade samtycke - av data som finns i olika
register vid SCB samt Rekryteringsmyndighetens monstringsdatabas. Linkning mellan
registren sker hos ndgon av dessa registerhallare och forskargruppen erhéller datafiler utan
mojlighet for forskarna att sjélva identifiera nagra enskilda personer.

Vid handldggningen av drendet i den regionala etikprovningsndmnden har fragan uppkommit
om det kan accepteras att man i ett forskningsprojekt samlar en sa hér stor méngd variabler
fran en stor del av befolkningen (cirka 6,5 miljoner personer), vilket innebér skapande och
hanterande av ett dataset som dr mer omfattande 4n négot register som ndgon enskild svensk
myndighet hanterar.

En majoritet - atta - av ledamoéterna, vill avsla forskningen, huvudsakligen med motiveringen
att den planerade sammanstéllningen av uppgifter fran ett stort antal individer innebér ett stort
integritetsintrdng och att det inte dr sdkerstdllt att den eventuella nyttan Gverviger riskerna.
Vidare har det inte visats att det skulle vara omdjligt att belysa den valda frigestillningen
med anviandande av farre (men béttre valda) variabler och utan att behéva data frin i stort sett
hela den vuxna befolkningen.
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Skélen for minoritetens, sju ledamdter, stdllningstagande, att godkénna forskningen, ar att det
sker en anonymisering nar ldnkningen &gt rum, att forskningen kan generera viktig kunskap
om bakomliggande motiv till ménniskors bendgenhet att engagera sig i politiska
sammanhang, och att det forhallandet att det inom projektet ar fraga om en samkd&rning av ett
stort antal register inte innebdr ndgon principiell skillnad 1 forhallande till sadana
forskningsprojekt som ndmnden tidigare beviljat.

Centrala etikprovningsnimndens bedomning

Forskningsprojektet genomfors efter ldnkning av kénsliga personuppgifter, vilken sker hos
statliga registerhdllare. Forskargruppen kan inte sjdlva spéra eller identifiera enskilda
personer. Enligt den praxis som utarbetats och uttryckts i flera beslut av Centrala
etikprovningsndmnden far integritetsintranget i1 fall som detta betraktas som nérmast
obefintligt. Enligt 9 § etikprovningslagen far forskning godkénnas bara om de risker som den
kan medfora for forskningspersonernas hilsa, sikerhet och personliga integritet uppvégs av
dess vetenskapliga virde. Aven om kunskapsvinsten skulle vara mycket liten, och det vore
mojligt att besvara fragestdllningen genom en mindre omfattande datainsamling, kommer
denna avvigning dnda att tala for att forskningen ska godkénnas.

Centrala etikprévningsndmnden godkénner den forskning som avses med ansdkan.

Detta beslut har fattats av Severin Blomstrand, Elisabet Andersson, Kickis Ahré Algamo
(skiljaktig mening), Peter Hoglund, Tina Dalianis, och Anders Brandstrém efter foredragning
av Peter Hoglund. Vid den slutliga handldggningen har dessutom néarvarit ersittarna Bengt

Gustafsson, Kjell Asplund och Maria Agren (sirskilt yttrande) samt chefsjuristen Linda
Stridsberg.

Skiljaktig mening och sérskilt yttrande, se Bilaga 2.
Centrala etikprévningsndmndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte 6verklagas.
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SOKANDE FORSKNINGSHUVUDMAN
Uppsala universitet

Box 256
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Forskare som genomfor projektet:

Statsvetenskapliga institutionen
Uppsala universitet

Box 514

751 20 Uppsala

UPPGIFTER OM FORSKNINGSPROJEKTET ENLIGT ANSOKAN
INKOMMEN TILL NAMNDEN 2013-02-18 SAMT INKOMMEN KOM-
PLETTERING 2013-03-27

Projektbeskrivning:
Vem stiller upp? Arv, miljé och kandidatnominering

Regionala etikprévningsndmnden i Uppsala meddelar féljande
BESLUT

Arendet dverldmnas till Centrala etikprévningsndmnden for beslut.
Skiil

Forskningsprojektet, som utgér en uppfoljning och vidareutveckling av tidigare
(av den Regionala etikprévningsndmnden i Uppsala godkénda) forskningspro-
jekt bedrivna vid Statsvetenskapliga institutionen, Uppsala universitet, planeras
som en registerstudie ddr ett stort antal offentliga och andra register avses att
samkdoras for ett mycket stort antal individer och utan att samtycke inhéimtas
frén berorda individer.

Efter en omfattande diskussion ledde votering till att atta ledamdter 6nskade av-
sl anskan och sju ledaméter nskade bevilja ansékan.

Majoritetens skél for att avsla ans6kan &r att denna ansokan skiljer sig fran tidi-
gare ansOkningar om samkdrning av register utan samtycke fran de berorda ge-
nom storleken pé det dataset man avser att behandla. Ndmnden har tidigare be-
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viljat tillstdnd for samkoérningar av befintliga register utan samtycke da namnden
funnit att den férvéntade nyttan av projektet bedémts vara storre én de befarade
riskerna 1 form av integritetsintrang.

I det aktuella projektet avser man att studera betydelsen av sévil sociala som
arftliga faktorer for villigheten att kandidera i val. Utgangspunkten utgors av
Registret 6ver nominerade och valda fridn 1991 och framét (dé4r uppgifter bland
annat finns om kandidaternas parti, kon, alder, inkomst, utbildning och fédelse-
land) samt Undersékningen om fortroendevalda med likartade uppgifter. Dessa
data vill man for att belysa fragestdllningen komplettera med uppgifter fran
Flergenarationsregistret for att kunna identifiera adopterade kandidater och
valda och deras savil biologiska som adoptivforéldrar, deras syskon samt deras
barn. I en komplettering ségs: "Dessutom behdver vi uppgifter for att kunna
identifiera alla icke-adopterade individer, deras fordldrar, deras syskon samt de-
ras barn". Till detta vill man koppla uppgifter fran Folk- och Bostads-
rékningarna rérande bostadsort, inkomst, utbildning, socioekonomisk status och
antal barn 1 hushéllet. P4 detta sétt kan man fa uppgifter for perioden 1960 -
1990. For tiden fran 1990 till 2010 vill man hdmta motsvarande uppgifter frén
databasen LISA ddr man dessutom far tillgang till "utbildningsvariabler; syssel-
séttningsvariabler; inkomst- och bidragsvariabler". Déarutdver avser man att till-
fora data fran Rekryteringsmyndighetens monstringsdatabas i form av "uppgifter
om kognitiv formaga, psykologisk forméga samt befdlslamplighet". Man pape-
kar (i den ursprungliga anstkan) att "Urvalsstorleken &r mycket omfattande (i
vissa fall ror det sig om paneldata for hela den svenska viljarkaren — ca. 6 500
000 individer" samt att den statistiska styrkan ddrmed blir "mycket hdg".

Att pé detta sitt sammanstélla denna oerhérda méngd variabler for (vad géller
vissa delfrdgor) i stort sett hela den vuxna befolkningen (mer &n sex miljoner in-
divider) innebér skapande och hanterande av ett dataset som &r mer omfattande
dn nagot register som nagon enskild svensk myndighet hanterar. Genom kombi-
nationen av det stora antalet variabler (varav ménga ror i lagens mening kénsliga
uppgifter) och det stora antal individer for vilka data kommer att behandlas far
man ett dataset som genom denna kombination &ven kvalitativt skiljer sig fran
tidigare av ndmnden godkénda registerstudier. Det integritetsintrdng denna
sammanstéllning av den enskilde individens foérhéllanden med individens forild-
rar och syskons forhéllanden, forekomst av adoption, eventuella egna och slék-
tingars resultat pA monstringstester, utbildning, inkomster och eventuella bidrag
kan av atskilliga av de ber6rda komma att uppfattas som besvérande integritets-
intréng. Detta innebdr inte ett férnekande av att fragestéllningen har vetenskap-
ligt intresse, men det har fér majoriteten inte varit sékerstéllt att den eventuella
nyttan §verstiger den uppenbara risken for att manga berdrda skulle uppfatta att
de utsatts for ett besvérande integritetsintrang om de skulle bli medvetna om att
studien genomforts pa det sétt den planerats. I ansgkan har inte heller visats att
det skulle vara omdjligt att belysa den valda fragestéllningen med anvéndande
av farre (men béttre valda) variabler och utan att behdva data fran i stort hela
den vuxna befolkningen.
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Mot denna bakgrund ansdg majoriteten att anstkan borde avslds.

Minoritetens skél for att godkédnna ansdkan &r att de risker for kréinkning av in-
dividers integritet som det innebér att ett stort antal databaser samkérs blir rela-
tivt smé ddrigenom att all data anonymiseras nér ldnkning vél skett med person-
nummer. De enskilda individernas identitet kommer dédrigenom att vara okénd
for forskargruppen och i redovisningen av resultaten av studien kommer ingen
enskild att kunna identifieras. Riskerna for integritetskrdnkning uppvégs av att
projektet kan generera viktig kunskap om bakomliggande motiv till ménniskors
bendgenhet att engagera sig i politiska sammanhang. Denna kunskap torde vara
till stor nytta i ett demokratiskt samhélle.

Det forhéllande att det inom projektet &r frdga om en samkdming av ett stort an-
tal register innebér ingen principiell skillnad 1 forhallande till sddana forsk-
ningsprojekt med registerstudier som namnden tidigare har beviljat. I den kom-
plettering av anstkan som den sékande gjort ges en tydlig motivering till att en
sammanstéllning av alla dessa variabler behover ske for att besvara fradgan om
vilka sociala och &rftligt betingade faktorer som paverkar bendgenheten att stilla
upp i val. Visserligen &r det frdga om en sammanstéllning av ett stort antal kéns-
liga uppgifter, men de enskilda individernas identitet kommer att vara okénd
ocksa for forskargruppen.

Avgorande #r ddrfor om den nytta som projektet medfor kan anses uppviga de
risker for integritetskrdnkning som projektet medfor. Enligt minoritetens upp-
fattning &r detta fallet, varfor ansékan borde godkénnas.

Eftersom ndmndens ledamdter inte &r eniga och tre ledaméter har begért det, ska
drendet dverldmnas till Centrala etikprévningsnémnden for avgorande.

Pa ndmndens vignar

M/\Mi‘gﬁ/wc\ \é’\m&
Kristina Boutz -
Ordforande

Beslutande: Ledamoter med vetenskaplig kompetens

Carl-Henric Grenholm etik (vetenskaplig sekreterare), Bo Lewin sociologi (ve-
tenskaplig sekreterare), Henry Coster teologi (féredragande), Katarina Elofsson
nationalekonomi, Kristina Haglund vérdvetenskap, Marie Louise Hall-Lord
vardvetenskap, Staffan Hygge miljopsykologi, Ulf P Lundgren pedagogik, Ann-
Margret Rydell utvecklingspsykologi, Greta Agren etologi
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Ledamdter som foretrider allméinna intressen

Barbro Larsson, Lina Nordquist, Maria Patel, Ebba Sverne Arvill, Michael Wil-
liams

Exp. till:

Forskare:

Forskningshuvudmannens foretrdadare: , Statsveten-
skapliga institutionen, Box 514, 751 20 Uppsala
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Skiljaktig mening av Kickis Ahré Algamo och sirskilt yttrande av Maria Agren

Vi anmadler hdrmed skiljaktig mening, respektive gor ett sdrskilt yttrande, i ovan rubricerat
drende, vilket innebdr att vi, i likhet med majoriteten i den regionala etikprovningsndmnden,
anser att ansdkan bor avslas.

Vi anser (1), liksom majoriteten i EPN, att det i anstkan inte har visats "att det skulle vara
omdjligt att belysa den valda fragestdllningen med anvidndande av firre (men béttre valda)
variabler och utan att behdéva data frdn i stort hela den vuxna befolkningen.” Risken for
integritetsintrang ar forvisso férsvinnande liten fér gruppen icke-adopterade eftersom den blir
sa stor, men risken for gruppen adopterade dr betydligt storre. I ljuset av detta dr det angeldget
att noga avvaga vilka variabler som faktiskt behovs for forskningsuppgiftens losande, och att
med sakliga skdl motivera dessa variabler. Vi finner att ansokan brister pé bl. a. dessa punkter.
Data ska till exempel samlas in om de adopterades/icke-adopterades barn, utan att nagra skal
for detta anges; den redovisade fragestidllningen handlar ju om relationen mellan de
adopterade/icke-adopterade och deras fordldrar. Data ska 4dven samlas in frin
Rekryteringsmyndigheten. Dessa data far forutsattas belysa den manliga populationen i langt
storre utstrackning dn den kvinnliga. Datasetet kommer darmed att ha en stor snedvridning,
som kommer att forsvdra besvarandet av fragorna. Ordentliga motiveringar till varfor uppgifter
fran Rekryteringsmyndigheten, trots detta, ska samlas in saknas.

Vi anser ocksa (2) att ansokan inte pa ett 6vertygande satt har visat att frdgan, och de férvintade
svaren, dr av sadant intresse att eventuell personlig integritetskrankning kan accepteras.
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