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Abstract:

With the recent upswing of using Big Data there is a growing discussion going on whether or
not one should in fact use Big Data and, if so, when it is ethical to use and how it affects the
integrity of the individual whose information is collected. This normative bachelor’s thesis
explores the risk taken on the integrity of the individual in the case of spread information
collected by using Big Data, as well as the cost of not using it applied on the case of abortion
statistics in Sweden. By studying big data, risk theory, and their ethical dilemmas the study
reaches an answer on whether or not one should use big data, by applying cost-benefit
analysis on the case. Based on thoroughly collected information on the case, the study reaches
the answer that one should in fact be able to use big data when it comes to abortion statistics
in Sweden since the risk does not outweigh the cost of lost information and to that also when

it comes to cases with similar ethical debating in contexts similar to those in Sweden.
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Inledning:

Foljande studie soker nd en forstaelse kring anvdndandet av stor datainsamling eller Big Data,
och den risk som detta anvdndande skulle kunna innebédra for individens integritet. Under de
senaste dren har anvéndandet av Big Data kommit att bli allt mer populdrt pa grund av dess
snabbhet, magnitud och effektivisering pa flera olika plan inom forskningen. Det dr dock
forstaeligt att stor datainsamling aktualiserar svéra val med etiska inslag. A ena sidan dr
tillgdngen till mycket information och fakta ofta till nytta som en stor resurs, a andra sidan
skulle informationsinsamlingen tdnkas uppenbara sig moraliskt problematiskt pa grund av
mojligheten for att eventuellt kénslig eller privat information skulle spridas. I det hér fallet
representeras den moraliska problematiken av risken for att insamlad information skulle
spridas och darmed skulle innebéra att oskyldiga individer utsétts for sagda risk utan att ha

gett sitt samtycke.

I vissa fall skulle insamling av information kunna tyckas vara harmlos, exempelvis nar
hemsidor anvinder sig av cookies for att generera material som de utifran andra konsumenter
antar att ockséd andra skulle vilja ta del av (Tene & Polenetsky, 2012). I fall liknande detta
uppenbarar sig sdllan en moralisk problematik och Big Data kan fortsitta anvindas for att
effektivisera konsumeringen och anviandningen av olika tjdnster. Fall dar moralisk
problematik uppenbarar sig tydligare dr exempelvis nédr det kommer till detaljerade
medicinska register ddr den information som samlas in skulle kunna anses vara kinslig for
individen. Darav uppstér ett problem kring policyskapandet gillande fragor dar moralisk

problematik kan uppsta.

Konflikten mellan risk och kostnad uppstar vid valet att anvénda sig eller att inte anvinda sig
av big data. Big Data kommer i texten att definieras som resultaten fran stora datainsamlingar
som gjorts mojliga pa grund av teknologisk utveckling och att information kan samlas in mer
omfattande, i storre manger och pa kortare tid &n vad som tidigare varit mgjligt (Mittelstadt &
Floridi, 2016). Under arbetets gdng kommer Big Data dven att refereras till som stor
datainsamling for att underlétta textens flode. Vid valet att anvénda Big Data sé tas en
eventuell risk pa individens integritet pa grund av den mdjlighet som finns for spridning av
personlig information. Vid valet att inte anvénda sig av Big Data sa undviks den eventuella
risken pé individens integritet, men istillet uppenbarar sig ett kunskapsbortfall som en

kostnad for bade staten och den kollektiva nyttan. Det senare utfallet granskas inte som en



risk eftersom kunskapsbortfall 4r ndgot som definitivt intréffar vid valet att inte samla in
information, oberoende av hur mycket kunskapen kan anses vara vérd. Utfallet granskas
istillet som en kostnad pa grund av dess direkta effekt. I studien kommer kostnad att
definieras traditionsenligt som den forlust som skett till fordel for nagon eller ndgot annat,
dock kommer kostnad att definieras som en social kostnad snarare dn en privat kostnad och
ddrmed ndgot som samhéllet betalar for kollektivt, med andra medel &n med monetéra (Law,

2016).

Tidigare forskning kring Big Data har beskrivit dess risktagande pé individens integritet och
det finns dven en debatt kring amnet kring vilken magnitud eller vilket vdrde den pédstadda
vinsten har kontra den magnitud som risken for spridning av personliga uppgifter har. Vid
policyskapande kring insamling av data gors ofta en avvigning mellan kostnaden det skulle
innebéra att inte samla in data och risken for att den eventuellt kénsliga eller personliga

informationen som samlas in skulle spridas.

Har tar foljande studie vid for att undersdka den eventuella risk som stor datainsamling skulle
kunna innebéra, den kostnad det skulle kunna innebéra for kollektivet, samt i vilka fall de bor
prioriteras inom nér det kommer till policyskapande. For att konkretisera problemet berérande
Big Data och risktagande sa kommer ett fall av detta att anvéndas i form av policyskapande
kring abortstatistik i Sverige med tva mdjliga utfall. I fallet uppenbarar sig risken som en
eventuell spridning av information om personer som genomgatt en abort och kostnaden
uppenbarar sig som den kostnad som tas pa statens bekostnad i form av informationsbortfall

vad géller aborter 1 Sverige.

Figur 1: Méjliga utfall vid policyskapande kring abortstatistik i Sverige.
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Under 2014 mailade en student en lédkare 1 Kalmar och efterfragade lanets abortsiffror, till
svar fick studenten en lista pa 410 individer dar personliga uppgifter stod med. Detta
intraffade trots uppgifternas kinsliga karaktdr och skydd under flera rader av sekretessregler
pa grund av ett misstag vad géller utférandet av rutiner. Situationen 10ste sig i form av att
studenten raderade filen fran sin dator och att det gjordes en genomforlig utredning av fallet
(Carp, 2015). Trots att fallet i sig inte fick katastrofala utfall och att informationen inte
hamnade i fel hdnder &r detta ndgot som visar tendenser pa att individens integritet inte alltid
prioriteras i forsta hand vad géller insamling samt hantering av kénslig och privat information

1 forman till statistik.

Syftet &r att genomfora en normativ studie for att undersdka de moraliska gréanserna for stora
datainsamlingar och hur beslut bor fattas nar det kommer till fall dir det finns moraliska
inslag. For att kunna undersdka detta problem kommer ett fall av eventuellt risktagande pa
individens integritet kontra vetenskaplig kostnad att anvédndas i form av den omdebatterade

abortstatistiken 1 Sverige.

Teori:

Meningen med att ldsa tidigare forskning &r att se hur anvindandet av Big Data motiverar ett
eventuellt risktagande pa individens integritet eller & andra sidan hur en kostnad for
kollektivet i form av ett kunskapsbortfall motiveras. Utdver teorier om big data anvinds dven
teorier vad géller risk och cost-benefit. De olika forskningsfalt kommer att undersokas for att
na en grund att sta pa infor studiens analytiska del. Den forskning som bedrivits pa
abortstatistik har varit av motiverande samt efterfraigande natur snarare n ett ifrdgaséttande
av huruvida insamlingen av denna data kréanker individens integritet obefogat eller inte, det

har dock gjorts kopplingar tidigare mellan big data och abortstatistik.

Anvindandet av Big Datas vinnare och forlorare:

Inom den samhillsvetenskapliga debatten lyfts Big Datas for- och nackdelar. De fordelar som
lyfts 1 synnerhet ar effektivisering, kunskapsutokande och ekonomisk effektivisering.
Eftersom att anvindandet av Big Data &r en timligen ny resurs sd innebér dven det att den

forskning som finns kring &mnet dven den ar relativ ung. Vad som dock inte ryms inom



ramen for denna litteratur ar tidseffekten av Big Data eftersom att resursen dr sa pass ny.
Effekterna av stora datainsamlingar kan dirav inte sammanfattas pa ett komplett och
overskadligt vis. De goda effekter som stor datainsamling anses kunna ha tycks gé att finnas
pa flera nivaer, savél individuell, samhéllelig som for foretag och organisationer (Tene &

Polenetsky, 2012).

Aven ett socioekonomiskt dilemma uppdagar sig vid stor datainsamling da viss litteratur
hanvisar till det faktum att individuell integritet och ritten att vara privat dr nagot som tillhor
de som kan betala for det. Personer som inte kan betala for sin individuella integritet skulle
dédrav bli forlorare vad géller stor datainsamling och dirmed utsatta i storre utstrackning for
krankning av privat information som andra av annan socioekonomisk status inte utsitts for
(Jerome, 2013). Stor datainsamling skulle darfor inte otdnkbart kunna leda till kategorisering
av minniskor snarare 4n att vara ett verktyg for att na jimlikhet. A andra sidan skulle
samhdllet 1 stort inklusive dess individer kunna bidra fran stor datainsamling inte minst vad
giller insamlingen av patientinformation, detta skulle kunna leda till ny vetenskap kring olika
medicinska tillstdnd och dirmed 6ka kunskapen kring folkhilsan for staten. Aven forskare
skulle dra fordel av detta da det skulle bidra till en effektivisering av olika metoder som har
anvénts och ddrmed ocksa vad det dr som har fungerat bra och vad det dr som har fungerat
samre. Darmed skulle mgjligtvis snabbare och béttre behandlingar kunna nés péa grund av ett

Okat samarbete forskarkretsar emellan (Murdoch & Detsky, 2013).

Insamling av Big Datas eventuella risk i relation till individens integritet:

Tidigare forskning som berér &mnet om hur stor datainsamling ber6r den individuella
integriteten och statens risktaganden diskuterar den eventuella risk som ”Big Data” skulle
kunna innebdra. Exempelvis Polonetsky och Tene (2013) skriver i en artikel om de orosmoln
som lyfts av de som viarnar om den individuella integriteten. Dessa orosmoment skulle vara
att stor datainsamling skulle kunna innebéra en risk i form av att information sprids och att
klass- eller rasindelningar dirav skulle kunna genomforas. De menar ocksa att hitta balansen
mellan att eventuellt utsitta individens integritet for en risk och de vinster som skulle gé att
skorda av stor datainsamling &r svar att finna. Antingen skulle kollektivet bekosta en
informationsforlust eller sd skulle staten behova utsitta individer {for en risk att eventuellt {4
personlig information spridd. A andra sidan sa tycks de personer som virnar om just de

medborgerliga, individuella rittigheterna anse att risker inte bor tas 6ver huvud taget eller att



all typ av eventuellt risktagande av dessa slag dr en obefogad krankning om den inte genererar
starkt goda effekter pa samhillet och den kollektiva nyttan (Polenetsky & Tene, 2013) (Kerr
& Earle, 2013).

Det kan ténkas att trots att det finns timligen bra argument for utsdtta medborgare for en
eventuell risk for en krdnkning av individens integritet sa skulle detta dnda vara obefogat pa
grund av dess effekter pa samhaéllet eller forskningen. Ohm (2012) skriver om Googles ”Flu
Trends” som genomfordes 2008 dar Google utifran sina besdkares sokningar via Googles
sokmotor kunde forutspa utbrott av influensa ndgra veckor innan detta kunde forutspas
baserat pa inkOp av mediciner eller besok hos ldkare (Google, 2008). Detta ansags vara bra
och anvindbart, men Ohm (2012) ifragasitter denna vérdering av individens virde eftersom
det som producerades var kartor 6ver var 1 virlden det fanns trender av influensautbrott.
Déremot anvindes inte denna information till ndgon typ av forebyggande insatser. Déarav
argumenterar Ohm (2012) att insamlingen av information bdr ses som en obefogad krankning
av den individuella integriteten eftersom att slutprodukten enbart varit fakta som ej kunnat
anvéndas till att forhindra utbrott av influensa eller som underlag for framtida forskning.

Krasst uttryckt; intressant men meningslos.

Ohm (2012) menar att om stor datainsamling kan gynna den kollektiva nyttan pa ett reellt vis
s& bor den eventuella risken for krdnkning inte ses som obefogad, medan om stor
datainsamling enbart gynnar sma grupper att risktagandet bér ses som omotiverad. Aven
andra som argumenterar pa liknande manér och menar att bekviamligheterna med stor
datainsamling inte prioriteras pa en bekostnad av allt for viktiga saker (Kerr & Earle, 2013),
vad som bor kategoriseras som en “allt for viktig sak” framgér dock inte. Det antas dock att
det handlar om en virderingsfraga och om négot som skulle kunna tdnkas anses vara objektivt

viktigt att inte ta en risk pa.

Ett fall diar en eventuell risk for krdnkning av den individuella integriteten skulle kunna ses
som befogad lyfts av Tene och Polenetsky (2012) dér det, genom att titta pa
sokmotorsstatistik och utskrivna mediciner mot depression och hogt kolesterolvérde, gick att
se ett samband i form av hojt blodsocker och diabetesdiagnoser. Darmed kunde det forhindras
att individer drabbades av diabetes genom att skriva ut andra typer av mediciner som inte

hade samma effekter nar de kombinerades. Hér syns ett exempel pa hur stor datainsamling



gynnat den kollektiva nyttan och inte enbart en liten klick av personer som anser att den

nyvunna informationen dr intressant (Tene & Polenetsky, 2012).

Stor datainsamling och abortstatistik:

Forskning kring just abort beror allra oftast dess vara eller inte vara snarare dn vilken typ av
statistik som fors av ingreppet. Den forskning som beror just abortstatistik pekar dock pa dess
goda effekter pa samhillet dér en landsenhetlig forskning skulle vara att foredra for den
kollektiva nyttans skull. Aven om litteraturen i sig inte ir skriven for att utforska just
abortstatistikens for- och nackdelar sa beror flera artiklar &mnet 1 viss man och jamfor dven
hér fallen med andra etiskt kénsliga problem dar det uppstétt en viarderingsproblematik mellan
individens integritet och insamlingen av data, men ingen av denna litteratur berér dock de
risker som det skulle innebéra att samla in stora mangder data kring abort kontra att inte gora
det. Aven vid insamlandet av abortstatistik s finns det inte litteratur som ir skriven direkt for
att papeka nackdelarna med att inte fora statistik, men eftersom faktumet att inte fora
abortstatistik tycks vara nagot som ar tdimligen vanligt sa bor normaltillstandet 1 litteraturen
och dess efterfragan av data kunna ses som en nackdel med att inte samla in data vad géller

abortstatistik.

Tidigare forskning som berdrt omradet abortstatistik visar pa dess goda effekter pa samhllet
och att statistiken 1 sig skulle vara 6nskvérd att ha som underlag for forskning (Cates &
Smith, 1978). Tidigare forskning beskriver ocksé att det finns en efterfrdgan for att fora
enhetlig statistik for att kunna jamfora olika delar 1 lander och olika lander kontinuerligt for
att kunna se var det finns problematik och var férebyggande insatser ddrmed bor inforas

(Biggs, Buckmaster & Pratt, 2005).

Vad giller teoribildningen kring Big Data och de eventuella risker som skulle tas pa
bekostnaden av individens integritet sé finns det en hel del litteratur och tidigare forskning.
Denna ses kunna anvidndas som hjdlp i studien for att undersdka och forsta stor
datainsamlings moraliska grianser som fortydligas i fallet svensk abortstatistik. Utover detta
syns det ett vérde i att se jamforbara fall dar sannolikheten i vinsten av information kan stéllas
mot det virde som det innehar, exempelvis 1 form av Googles Flu Trends dér sannolikheten 1
att kunna genomfora en informationsinsamling var stor men dér virdet i sjdlva insamlingen
skulle kunna anses som lagt eftersom resultaten inte motverkade influensavirusets spridning,

nagon ny forskning eller nagot anvéndbart material.



Dock finns det oerhort lite forskning pa omréadet stor datainsamling relaterat till studiens
fallscenario berérande insamlingen av abortstatistik i Sverige. Darfor finns det ett varde 1 att
samla in information kring &mnet for att kunna uppna storre forstaelse kring hur insamlingen
av abortstatistik har sett ut 6ver tid, hur den ser ut idag och varfor principerna kring dess
insamling har forandrats flertalet gdnger under de senaste aren. Det ses dven av nytta att samla
in information kring varfor &mnet har varit omdebatterat inom sexualpolitiska kretsar under
de senaste aren och ddrmed genomfora en slags kartliggning av abortstatistiken 1 Sverige.
Detta for att fylla de blinda flackar som i dagsldget gar att finnas vad giller amnet inom

tidigare genomford forskning.

Riskteorins etiska dilemma:

Det finns flera sitt att definiera eller konceptualisera begreppet risk. I foljande studie kommer
dock riskbegreppet att definieras tdmligen traditionsenligt i form av att risk dr sannolikheten
for ett mojligt negativt utfall (Munthe, 2011). Den hir definitionen anses fungera vél med
studiens syfte men ocksa pa grund av sin traditionella karaktir kunna fungera vil med
framtida forskning kring just risk pa grund av mojligheterna med att generalisera studien.
Riskbegreppet i sig gar hand i hand med sannolikhetsbegreppet; hur stor allvarlighet har
risken och hur stor dr sannolikheten for att den ska intraffa (Hansson, 2013)? Vad som gor det
svart att avgora detta ar att alla typer av risker har olika karaktédrsdrag, de innefattar olika
nivaer av negativa utfall och olika sannolikhet for att dessa ska intraffa. Darfor dr det rimligt
att lagga vérde 1 risk baserat pa dess magnitud och sannolikhet for att kunna na en forstaelse

kring hur det bor ageras kring risktagandet 1 sig (Hansson, 2013).

Att besluta att en risk borde tas grundar sig dirmed ur hur det véljs att viardera risken kontra
de fordelar som antas kunna utvinnas med hjdlp av att utsétta ndgon for en smirre eller storre
risk. Dédrav &r det viktigt att anvénda sig av en metod som réttvist véger risker och vinster mot
varandra f0Or att utesluta en obefogad krankning. Sven-Ove Hansson (2003) menar att det ar
viktigt att kunna utesluta obefogade krankningar for att behandla individer som just
individuella aktorer som individuellt utsitts for risker med eventuellt negativa utfall, snarare
an en oviktig del av ett kollektiv som exponeras for en risk med ett eventuellt negativt utfall

dar den kollektiva nyttan dnda ar det absolut viktigaste.
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D. Moller (2011) lyfter ett pragmatiskt tillvigagangssatt for att kunna fatta beslut dér etik kan
vaga in tamligen mycket. Han menar att det 4r mgjligt att forenkla beslutet genom att forhalla
sig till fem tumregler vid beslutsfattande kring saker som kan anses som etiskt eller moraliskt
problematiska varav fyra ér relevanta for denna studie: sannolikheten eller realismen 1 att
riskens negativa utfall skulle intrdffa, vilken och hur stor magnitud detta negativa utfall skulle
ha, om det kan det vidtas atgarder for att paverka riskens eventuellt negativa utfall och vilka
formildrande atgirder kan tilltas om risken skulle tas, samt den kostnad som uppstar vid valet

att inte ta risken (Moller, 2011).

Forsiktighetsprincipen, risk och cost-benefit-teori:

Forsiktighetsprincipen r ett sitt att forhalla sig till moraliskt problematiska beslutstaganden
dir integritet alltid prioriteras 6ver kunskap pa grund av denna problematik (Munthe, 2011).
Munthe (2011) diskuterar de fordelar som forsiktighetsprincipen for med sig i form av att den
underléattar beslutsfattande och policyskapande vad géller beslut som kan anses moraliskt
problematiska. I och med detta resonemang argumenterar Munthe dven emot ett klassiskt
tillvigagangssatt baserat pa cost-benefit, alltsd kostnad och fordelar. Cost-benefit passar béttre
in dir en risks virsta scenario inte kan klassas som katastrofal utan snarare som icke-6nskvird
eller opraktisk. Darav kan en cost-benefit-analys genomforas utan att behova ifragasitta hur
etiskt det dr att genomfora den. Cost-benefit-teori dr en tillimpning av beslutsfattande som
utgar fran rationellt agerande och som gér att basera pa empiriskt bevisade fakta for att kunna
gynna och innebdra fordelar for sa stor andel ménniskor som mojligt. For att illustrera
uppenbarar sig fordelar nér en typ av vinst introduceras eller niar nagon form av lidande
forhindras, och en forlust uppenbarar sig nir en typ av lidande uppenbarar sig eller nér en typ
av vinst forhindras frén att intraffa. Konkret 4r meningen med cost-benefit-teori att lagga
varderingar i uppfattningar om fordelar och forluster for att darefter kunna bestdimma hur man
borde agera. Genom att viga alla mdjliga utfall mot varandra for att se de mdjliga fordelarna
och forlusterna fungerar dirmed beslutsfattandet 4ven utan att anvinda sig av

forsiktighetsprincipen pa grund av det kontext som beslutsfattandet gors i (Munthe, 2011).

I teoribildningen kring riskteori, dess etiska dilemman samt dess anknytning till cost-benefit-
analys ses en stor del kunna anvéndas i féljande studie for att né en storre forstaelse vad géller
stora datainsamlingar av information som skulle kunna uppfattas som kénslig, privat eller
bada. I synnerhet vad giller beslutsfattande kring &mnen som skulle kunna uppfattas som

moraliskt eller etiskt svéara kan teorier om hur man kan ga till viga for att pa ett pragmatiskt
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och transparent vis kan genomfora detta. Har kan Mollers (2011) teori anvdndas for att béttre
forsta de moraliska gransdragningar som existerar kring stora datainsamlingar men ocksa
cost-benefit-analys dr anvandbar for att kunna visualisera varden pa bade kostnader och risker
for att na ett svar pa vad som bor goras och hur beslut bor fattas. Trots Munthes (2011) kritik
av cost-benefit teorin 1 sin bok anses det vara en teori som kan appliceras som metodverktyg i
den hér typen av studie, d@ Munthe argumenterar till fordel for forsiktighetsprincipen som ar
onskvérd vill fall av stérre moralisk problematik &n fallet som ligger som underlag for denna

studie.

Fragestillningar:

Forskningsproblemet som ligger som underlag for studien ar ett timligen spetsat sadant med
tanke pé att det inte finns nagon tidigare forskning som berdr huruvida det 1 Sverige bor eller
inte bor genomforas stora datainsamlingar av personer som genomgétt en abort. [ den
aspekten &r forskningsfaltet som sadant nytt. Det kan det dérav tolkas som att det finns en
lucka i forskningen som denna studie &mnar undersoka. For att fortsétta studien utifran den
teoretiska bakgrunden sa behovs forst en empirisk bakgrund vad géller abortstatistik 1 Sverige
pa grund av den information som inte gar att finnas i tidigare forskning. Detta behovs for att
pa bésta sitt na ett svar pa forskningsproblemet och den huvudsakliga fragestallningen.
Analysen kommer ddrmed att utforas forst efter en inledande, kallkritisk
informationsinsamling. P4 grund av detta sd introduceras en inledande, beskrivande

fragestillning for att motivera insamlingen av bakgrundsunderlag till den normativa analysen:

- I'vilka anviindningsomrdden i Sverige dir abortstatistik viktig, och hur sdker dr

sekretessen som omsluter statistiken?

For att dérefter uppfylla studiens normativa syfte att undersoka stor datainsamlings moraliska
grianser sa kommer fallet berérande abortstatistik att anvdndas for att kunna virdera hur staten
bor agera vad géller policyskapande kring abortstatistik 1 Sverige. Studiens huvudsakliga

fragestillning lyder séledes:

- Bor staten utsiitta personer som genomgidtt en abort i Sverige for den eventuella

integritetsrisken att gora stora datainsamlingar av abortstatistik?

12



Metod:

Motivering till valet av fall:

Valet av fall har gjorts pa lite olika grunder. Dels beror fallet kdnslig information som 1 vérsta
tdnkbara scenario skulle kunna innebdra konsekvenser for personer eller personer nira den
person vars information har spridits. A andra sidan berér inte fallet frigor som direkt anknyter
till liv eller dod eller nagot annat totalt katastrofalt utfall, vilket ockséa gor fallet till ndgot som
det skulle kunna ga att generalisera utifran efter nddda resultat. Att berdra ett imne som
abortstatistik skulle 1 sig kunna upplevas som ett etiskt dilemma dé just abortfragan
fortfarande ar ett amne dir det finns debatter kring dess vara eller icke vara. Dock ar studiens
utgangspunkt det faktum att abort dr ett medicinskt ingrepp som é&r lagligt att genomf6ra och
genomga i Sverige och resultatet &mnar dirav inte att komma innebéra nagonting som

motséger sig detta.

Fragan kring den utforliga abortstatistikens vara eller icke vara har varit en omdebatterad
sadan inom sexualpolitiska kretsar i Sverige och har sdledes innefattat flera olika argument
for och emot bédde liten datainsamling samt stor datainsamling, men dven en storre
opinionssvangning fran motstand till samtycke vad giller stor insamlingen av statistik. Sjdlva
debatten och dess olika argumentationer dr dock inte ndgot som kommer att fa en stor plats 1
studien, men den &r trots detta nagot som har motiverat studiens val av fall pa grund av dess

aktualitet och synlighet i svenska media.

Empirisk informationsinsamling:

Den normativa analysdelen behover underlag for att kunna avgdra huruvida staten bor samla
in statistik dver personer som har genomgatt abort 1 Sverige pa grund av de blinda flackar som
finns 1 litteraturen vad géller stor datainsamling och etiska dilemman. Det underlag som
behovs ar fakta som beskriver syftet med abortstatistik 1 Sverige for att kunna faststéilla dess
viarde samt hur stor mojligheten ar for att personlig information ska spridas. Har behovs ddrav
ett empiriskt grovarbete 1 form av en trovardig informationsinsamling praglad av transparens
och kallkritik genomforas for att na teoretisk méattnad vad géller det som berdr insamling av
abortstatistik 1 Sverige och dess sekretess. Meningen med resultaten &r att de enbart ska vara
en ren informationsinsamling och dirav vara av beskrivande natur. Denna insamling hade inte

behdvts om det var sa att det fanns forskning redan bedriven pad omradet, men eftersom att det
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inte gor det sa kommer ddrmed en lucka inom bade Big Datas och abortstatistikens

forskningsfalt delvis att erhélla ny typ av information.

Vad giller ambitionen att arbeta transparent och kallkritiskt listar Metodpraktikan (2012)
nagra tumregler som anses rimliga att anamma for att pa bésta vis leverera en trovardig
informationsinsamling. Dessa tumregler pekar pa innebdrden av kéllornas dkthet, att de kan
leverera samma information oberoende pa nagot annat eller nagon annan kélla, att kdllorna
praglas av en samtidighet och relevans samt att det inte finns négra tendenser av partitagande
1 informationen. Ibland kan alla dessa tumregler inte tas till hdnsyn for pa grund av tidsbrist
eller att det skulle kunna generera motsagelsefull information, men genom att halla dessa rad i
atanke vid informationssamling sa tordes resultatet &ven kunna spegla den storsta mojliga
aktheten, samtidigheten, oberoendet och tendenskritiken. Dessa tumregler f6ljs for att framja

sanningshalten i1 det insamlade matrialet (Esiasson, Gilljam, Oscarsson & Wéngnerud, 2012).

For att kunna besvara den underliggande fragestéllningen; hur ser situationen kring
abortstatistik och dess sekretess ut i Sverige? samt den huvudsakliga fragestéllningen; bor
Staten utsdtta personer som genomgdtt en abort i Sverige for den eventuella integritetsrisken
att gora stora datainsamlingar av abortstatistik? kommer fragor att stéllas till materialet for
att na en forstaelse kring amnet. Dessa fragor kommer att forsdka na information kring dels
det rent formella vad géller hur abortstatistik har sett ut och fordndrats under de senaste aren.
Fokus kommer ocksa ligga pa vilket sitt information samlas in pa, vilka kunskapsutvinningar
som kan erhallas genom att samla in informationen och vilken typ av sekretess som belaggs
over insamlad information. Allt detta for att etablera en klarare bild kring &mnet. Néar
relevanta fragor kring &mnet kan anses vara besvarade bor relevanta ha uppnatts vad géller
insamlingen av hur situationen kring abortstatistik 1 Sverige ser ut och den beskrivande
fragestillningen bor sdledes kunna ses som besvarad och ha genererat ett relevant underlag
for den normativa analysen. De fragor som behdver besvaras ér lanade fran Mollers (2011)

teoretiska ramverk och lyder foljande:

- Hur realistisk dr risken for att information om aborter sprids?

- Hur allvarligt skulle det vara om information om aborter sprids?

- Finns det atgdrder som kan vidtas for att minska de negativa effekter som uppstdar om
informationen sprids?

- Hur vdrdefull dr informationen om aborter, kan kunskapen uppnds pa annat vis?
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- Hur stor skulle kostnaden vara om staten avstod fran att inhdmta denna information?

De texter som kommer ligga som underlag for den informationsinsamlingen dr dels material
fran datainspektionen respektive socialstyrelsens hemsidor, men ocksa mailkorrespondens
med personer fran respektive myndigheter samt publicerat material kring forebyggande
insatser vad géller oonskade graviditeter frdn Socialdepartementet. Dessutom kommer
material fran Karolinska Institutet att ligga som underlag for att né relevanta svar kring hur
situationen kring abortstatistik i Sverige har sett ut under de senaste aren och kring varfor stor
datainsamling om personer som genomgar en abort skulle vara onskvirt. De resultat som nas

kommer att redovisas i bakgrundsavsnittet nedan.

Normativ metod:

Normativ analys dr den typ av analys som anviands ndr man vill avgora hur nadgot bér vara,
snarare dn att beskriva hur nagot dr och soker en 16sning nir det uppenbarar sig en konflikt
mellan politik och etik (McDermott, 2008; kap 1). Darav anses normativ metod som den ratta
for att kunna besvara studiens huvudsakliga fragestéllning for att kunna undersoka stor
datainsamlings moraliska grianser. En studie blir normativ nér den kan anvindas som underlag
for att dra slutsatser om hur man bor agera och darmed frangar andra empiriska studier, dven
om de flesta normativa studier, liksom denna, har empiriska inslag (Esiasson, et.al, 2012).
Genom att arbeta transparent kan en normativ studie viarderas som vilutford och né hallbara
principer for agerande. En normativ metod ar darav essentiell for att kunna besvara denna
studies huvudfragestéllning. Den normativa metod som kommer anvéndas for analysen &dr en
sé kallad cost-benefit-analys (hddanefter: CBA). Denna metod kommer att anvéndas for att pa
ett pragmatiskt sitt kunna védga kostnader och risker mot varandra for att na ett svar pa hur

staten bor agera kring svenskt policyskapande kring abortstatistik.

Som ndmnt ovan sd kommer forsiktighetsprincipen inte att utnyttjas vid denna typ av
metodverktyg, en av anledningarna dr for att det varsta mojliga riskscenariot inte skulle kunna
beskrivas som katastrofalt i den kontext som fallet utspelar sig i och mer forsiktighet &n vad
som redan tas in 1 de olika scenarioutfallen behdver darfor inte tas in. I en kontext dér abort ar
mycket mer stigmatiserat dn vad det dr i Sverige skulle det kunna tankas att
forsiktighetsprincipen skulle kunna vara en bruklig metod att vdga in 1 arbetet, eftersom vérsta

tankbara scenario i en sddan kontext skulle kunna vara en som handlar om liv och dod.
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Eftersom att detta inte &r fallet i Sverige och den kontext som fallet kommer provas i anses

det déarfor rimligt att anvinda CBA.

CBA som nidmns tidigare i studien kommer att tillimpas som metod och analytiskt verktyg pa
forskningsproblemet for att nd en forstielse kring hur det bor ageras kring dmnet i form av att
vaga kunskapsvérde och riskvirde emot varandra. Genom att gé igenom fallscenariots tva
mojliga utfall bor det ga att bedoma huruvida kunskapsvinstens sannolikhet och vikt viger
tyngre dn risktagandets eventuellt negativa utfall och dess sannolikhet. Det antas att
kunskapsvirdet och riskvéirdet kommer vara bade hogt och lagt vad géller olika scenarion,
men sammanfattande ar tanken att till slut kunna urskilja ett varde som trumfar det andra i de
flesta scenarion och séledes hanvisar till hur svenska staten bor fatta policybeslut kring
abortstatistik 1 Sverige. Genom att anvdnda CBA sa kommer olika scenarion att viarderas for
att urskilja hur staten bor agera och for att se vilket utfall som skulle na mest samhallsnytta

(Munthe, 2011).

CBA kommer att anvédndas just for att ta hdnsyn till att det kan tdnkas finnas ndgot av en etisk
problematik kring fallet och att det ddrav inte gar att fatta ett rationellt beslut enbart baserat pa
empiriska fordelar. CBA kan anvindas for att se ekonomiska kostnader eller fordelar, nagot
som inte gar i detta fallet, men utgangstanken dr densamma dér en kunskapsvinst eller en
prioritering av integritet kommer att varderas som hogst for att na ett svar. I analysen kommer
aven Mollers (2011) tumregler att anviandas vid avgorandet kring hur stort virde risken eller
kunskapsvinsten kommer att ha for att kunna né en sé pass réttvis och realistisk CBA som

mojligt.

I analysen kommer punktdiagram att anvidndas for att illustrera vérdet i kunskap respektive
vardet 1 risktagandet. X-axeln kommer hir att kallas for allvarlighet och innebéra hur pass stor
vinst eller hur pass stor forlust som scenariot skulle kunna ténkas ha. Y-axeln kommer hér att
kallas for sannolikhet, och som namnet avsldjar innebédr detta hur stor chans det ar for att
kunskap ska utvinnas eller att ett negativt utfall vid en risk ska intréffa. Detta baseras pa
Hanssons (2011) teorier kring hur en risk pé bista sitt berdknas. Analysavsnittet kommer
inledas med att etablera riskvirdet for att sedermera etablera kunskapsvérdet. Utifran dessa
punktdiagram kommer sedan en slutsats att dras for att né ett svar pa den huvudsakliga

fragestillningen.
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Resultat:

Bakgrund till abortstatistik i Sverige:

7 Syftet med patientregistret dr att félja hélsoutvecklingen i befolkningen, forbdttra méjligheterna att
forebygga och behandla sjukdomar samt bidra till hilso- och sjukvdardens utveckling. Registret
tillhandahdller data for bland annat statistik, forskning och utvdrdering.”
(Socialstyrelsen, 2016, a)

Sa héar motiveras insamlingen av utforlig information till socialstyrelsens patientregister,
vilken abortstatistik numera &r en del av. Som ndmnt i inledningsavsnittet sa har
abortstatistikens utseende fordndrats under de senaste dren och sedan den 1 oktober 2016 &r

det ater lagligt att registrera personnummer tillhérande de personer som genomgar en abort.

Fran och med legaliseringen av abort 1 Sverige 1975 och fram till 2011 finns det genom
socialstyrelsen tydliga och goda statistikrapporteringar vad géller abort dar hemortsldn och
kommun var ndgot som ingick i datainsamlingen och dér bortfallet var litet. Efter arsskiftet
2012 stoppades insamlingen av statistik dver aborter for att se Over huruvida den information
som samlades in var for detaljerad, nagot som efter ett samrad med Datainspektionen (2013)
resulterade 1 smaskalig insamling av statistik och 1 reformerad form (Socialstyrelsen, 2016; b).
Hér forandrades bade den information som rapporterades in samt rutinerna for
inrapporteringarna av ingreppen. Informationen som samlades in efter detta var smaskalig i
den man att den redovisade att en abort intréffat och att patienten ingick i en aldersstege om
tio ar. Detta har beskrivits som ett undantag for aborter 1 forordningen om patientregister hos
Socialstyrelsen. I den statistik som samlats in gér det exempelvis att se att det genomfors
mellan 35 000 och 40 000 aborter 1 Sverige varje ar samt att 83 % av dessa intrdffar innan den
nionde graviditetsveckan (Socialstyrelsen, 2016; b). P4 grund av undantaget i registret sa ar
dessa siffror dock inte helt tillforlitliga och det skulle kunna ténkas att det dven finns ett

morkertal bakom dessa siffror pa grund av sviktande statistikforing.

Den 1 oktober 2016 valde regeringen att ta bort undantaget i patientregistret pa grund av en
efterfrdgan inom medicinsk forskning men ocksé pa grund av en opinionsférandring hos de
remissinstanser som regeringen tillfragat. Sedan dess &r det tillatet att samla in
personnummer, kon, fodelsear, fodelseland, in- och utskrivningssétt, vardenhet, diagnoser,

atgirder, yttre orsaker till sjukdom eller skada, om det finns grund for psykiatrisk tvangsvéard,
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samt ett antal andra faktorer som beror personen och ingreppet som genomforts (Riksdagen,
2016), reellt ar detta dock inte nagot som kommer att synas pa insamlingen av statistik forran
1 borjan av 2017 da uppgiftsskyldigheten borjade géilla den 1 februari 2017 (Socialstyrelsen,
2016; a). Darav kommer resultaten av informationsinsamlingen inte kunna redovisas forrdan

om nagra ar da det har kunnat samlats in samma typ av information under ett antal ars tid.

Efter ett samrad med Datainspektionen 2013 s fordndrades insamlingen av statistik, men
efter den senaste vindan av fordndringar vad géller abortstatistikens policy s& har dock inget
nytt samrad vickts for att ifragasitta huruvida séttet statistik fors pa eventuellt utsétter
individens integritet for en risk. Detta skulle kunna tolkas som att varken Datainspektionen
eller Socialstyrelsen tvekar pa de sekretessrutiner som patientregistret omges av. Dock skulle
det ocksé kunna tolkas som att Socialstyrelsen sjdlva har valt att inte ifragasitta det sétt de
samlar in information pa. Det senare dr ndgot som skulle kunna uppfattas som problematiskt.
Dock antas det att det snarare &r s att de sekretessrutiner som finns ocksa anses vara sa pass
stabila som de bor vara och att risken for en eventuell krinkning av individens integritet darav
bedoms som liten, samt att det skett en tydlig opinionsforandring vad géller &mnet. Det skulle
kunna tdnkas att storre fokus pa individens integritet prioriteras av en liberalkonservativ,
svensk regering likt den som regerade mellan 2010 och 2014. Mycket riktigt s& var det ocksa
denna regering som inforde striktare regelverk kring insamlingen av abortstatistik och gjorde
den mer restriktiv, nagot som sedan fordndrades efter regeringsskiftet 2014. Dock sa har dessa
forandringar skett i samrad med remissinstanser fran flera olika punkter inom det politiska
spektret varav de allra flesta, sdvil konservativa som progressiva, fordndrat sina asikter vad

giller insamlandet av abortstatistik till mer positiva sadana.

Sannolikhet och allvarlighet vad giller spridning av personlig information om aborter:

I analysen dr det inte for avsikt att ange sjdlva insamlandet av information om personer som
har genomgatt en abort som en risk utan snarare den eventuella risk som finns for att den
insamlade informationen skulle ha ett negativt utfall, alltsa att den insamlade informationen
skulle spridas. Det finns ett syfte att analysera hur pass stor risken &r for att denna typ av
information skulle spridas, vilken magnitud denna risk skulle ha och ddrmed hur pass
allvarligt detta skulle vara. Utover detta finns det ett syfte att ta reda pa eventuella atgirder
som kan vidtas av myndigheter eller privatpersoner for att minska de negativa effekter som en

eventuell spridning av personlig och kénslig information skulle kunna vara.
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Insamlingen av abortstatistik ligger under Socialstyrelsens sa kallade absoluta sekretess dér
informationen enbart far delges baserat pa skriftliga beslut byggda pa en sekretessprévning till
forskningsdndamal om individen som uppgifterna handlar om eller ndgon 1 dess nérhet inte
skulle kunna ta skada av delgivningen, detta for att helga etikprovningslagen som vérnar om
individens integritet. Darfor omges patientregistret som abort numera ingar i av omfattande
sekretess och det gar saledes inte att peka ut enskilda individer inom registret (Socialstyrelsen,
2016; c), (Socialstyrelsen, 2016; b). Detta befasts dven i1 personuppgiftslagen for att trycka pa
allvaret kring spridd information (Riksdagen, 2016). Vid utlamningen av uppgifter for
forskningsdndamal ar det dessutom séllsynt att just personnummer anges och forskare far
istdllet ta del av ett Iopnummer som skulle kunna kopplas till annan information,
personnummer delges enbart om det stér klart att forskningen inte kan bedrivas utan
tillgdngen till personnummer och att den ar sa pass viktig att den sekretessprovning som gors
for att ta hansyn till etikprovningslagen (Socialstyrelsen, 2016; c). Sannolikheten for risken att
kanslig och personlig information om personer som genomgétt en abort skulle dirmed

bedomas mycket liten och inte sirskilt realistisk.

Rimligt &r att bade regeringen och socialstyrelsen har anledningar till att visa hur pass
sekretessbelagt patientregistret dr just for att kunna bedriva den informationsinsamling som
anses vara nodvéndig. Dock tycks det finnas fa anledningar till att inte tro pa dessa argument
da det exempelvis ar vildigt svart att hitta fall dar delar av patientregistret har spridits och 1
synnerhet delar dir personnummer har varit en del. Rimligt dr ocksa att det skulle finnas ett
storre motstand 1 samhéllet mot patientregister Overlag om det skulle vara sé att insamlingen
av information till patientregistret skulle kunna téinkas vara oetisk samt att det 6verlag anses
att patientregister dr nagot som gynnar samhéllet och den kollektiva nyttan.

Mojligt dr att det skulle ga att se en ideologisk skillnad i vad som anses rimlig mangd
information att samla in och ddrmed se en skillnad i vad som har paverkat bestimmelserna
kring policy vad giller abortstatistik. Detta skulle kunna ses som en mgjlighet pa grund av att
det intrdffade ett regeringsskifte 2014, precis nér abortstatistikens utformning forandrades.
Dock tordes detta inte vara ett storre problem eftersom de remissinstanser som har tillfragats
har gjort en forédndring i opinion dér flera asikter fran det ideologiska spektret finns
representerade och dir de remissinstanser som fortfarande stiller sig emot eller ifragasdttande

grundar sig 1 tva skilda ideologiska utgangspunkter.

Allvarlighet i risken att information om aborter sprids:
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Aven om sjilva sannolikheten att kiinslig information om personer som genomgétt en abort
skulle spridas bedoms som mycket liten sa kvarstar funderingen kring vilken allvarlighet det
skulle ha om informationen faktiskt spreds. Har kommer hiansyn till debatten kring
abortstatistik att tas eftersom att det dr svart att objektivt bedoma hur pass stor magnitud en
risk har for olika individer med olika forutsittningar och moraliska bakgrunder. Studien ar
dock som redan ndmnt idécentral och trycker darfér pad argumenten snarare dn aktérerna som
har uttryckt dessa med reservation for att aktérerna har bytt asikt over tid. Darfor antas det
rimligt att anvinda argument fran den aktuella debatten for att konkretisera fallets vérsta

mojliga scenarion i den aktuella kontexten.

Eftersom att stigmatisering av abort skulle kunna ses som ett spektrum sé ér det dirmed
kanske rimligt att anta att stigmatisering kring abort, om &@n existerande, inte ar lika
omfattande i Sverige som den dr i andra delar av Europa eller viarlden. Med detta sagt sé ar
det heller inte orimligt att anta att det finns mindre grupper i Sverige dér abort dr extremt

stigmatiserat.

Dessa antaganden menar dock inte att det vérsta tinkbara scenariot vad géller spridning av
kéanslig eller privat information i Sverige skulle vara ndgot onskvirt eller trevligt, men utav en
annan natur vad giller allvarlighet och méjligen av mindre magnitud &n i1 andra lander. Det
argument som lyfts till férman for integritetsskal ar att det finns risker att privat information
skulle na obehériga (Asgard, 2015). Dessa negativa utfall skulle innebéra vidare
stigmatisering av abort och personer som genomgétt en abort och darmed en risk for social
exkludering av personer som genomgétt en abort om informationen skulle hamna i fel hiander.

Nagot som tordes beddmas allvarligt om &n inte en fraga om liv eller dod.

Aven de grupper inom regeringens remissinstanser som anser att statistik ar viktigt att samla
in lyfter problematiksvarigheterna med integritetsrisker och dess paverkan av
stigmatiseringen av abort i Sverige (RFSU, 2016). Baserat pa detta finns det ingen anledning
till att tro att virnande om integritet skulle vara ndgot som bara en sirskild grupp inom det
ideologiska spektret lobbar for. Snarare utgor detta en problematik férvisso, men en som
anses kunna l6sas pa olika sitt. Rimligt skulle vara att se att problematiken lyfts och att dess
allvarlighet erkdnns av samtliga remissinstanser och att dessa anser att risken dr vard att ta

eller att inte ta pa grund av det negativa utfallets sannolikhet.

20



Atgirder som vidtas for att minska negativa effekter vid spridning av information:
Forutom de forebyggande atgarder som nimns tidigare i studien som vidtas for forhindrandet
av att privat och kinslig information om att ha genomgétt en abort sé finns det fa atgirder
som tagits fram for att lindra lidandet nér information har natt obehoriga. Detta beror pa grund
av den sekretess som ligger runt patientregistret vilket forsvarar spridning av information
avsevart. Utifrdn mailkorrespondens med Datainspektionen framgér det dock att om privat
eller kinslig information har spridits utan samtycke eller utan en rutinméssig
sekretessprovning sa kan personen i fraga ha ritt till ersittning frdn vardgivaren for att lindra
lidandet som privat informationen i hinderna péa obehoriga skulle kunna innebéra

(Datainspektionen, 2016).

Utdver detta ér det dock just forebyggande insatser som det satsas pa nar det kommer till att
forhindra spridning av patientregister. I samband med detta arbetar 4ven Datainspektionen
med behov- och riskanalys for att sékerstélla att privat information inte sprids obefogat, samt
med rekommendationer for hur vardgivare inom hélso- och sjukvéarden bor agera vid
registrering av patientinformation (Datainspektionen, 2016). Pa grund av férebyggande
atgirder fran bade Socialstyrelsen och Datainspektionens sidor sa tordes det finnas ett allméant
intresse for att forhindra spridning av privat eller kénslig information. Tillsammans med
forebyggande insatser samt mdjligheten till skadestdnd med hjilp av Datainspektionen som
borde obefogad spridning av information kunna férhindras 1 timligen stor méan, samt lindras i

viss man.

Kostnader med att inte samla in personlig information om aborter:

Det finns flera syften med att fora statistik pa genomforda aborter och informationen som
inforskaffas skulle ddrmed kunna ses som en kostnad for den kollektiva nyttan om den skulle
utebliva. En av de viktigaste anledningarna till att samla in abortstatistik &r att kunna méta
forandringar inom abortverksamheten i Sverige over tid (Socialdepartementet, 2009). Det
menas dven att utan utforlig abortstatistik sa kan uppfoljningar av komplikationer vid ett
ingrepp inte genomforas och heller inte utvarderingar av olika metoder samt uppfoljningar av
hédlsan hos de personer som har genomgétt en abort. Genom att innefatta en storre méangd
information i ett nationellt register s& skulle medicinska forskare kunna samla in information
och storre kunskap kring allvarliga fosterskador och kromosomavvikelser, dessutom skulle
forebyggande arbetet mot oonskade graviditeter kunna forbattras eftersom kulturella och

socioekonomiska skillnader skulle kunna uppméarksammas. Genom att samla in ett utforligt
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register av personer som genomgatt en abort sa skulle dessa dessutom kunna samkoras med
andra register for att undersdka hur vissa ldkemedel exempelvis paverkar foster och déarav

kunna hindra vissa fosterskador (Karolinska Institutet, 2015).

Det finns dven ett syfte att ha ett nationellt abortregister for att kunna sékerstélla att kvalitén
pa abortvarden ar jdmlik 1 hela landet och att alla patienter har mgjlighet till lika bra vard,
nagot som enbart skulle gi att genomfora med hjélp av ett nationellt register snarare dn
lansbaserade (Socialdepartementet, 2009). Efter mailkorrespondens med en representant fran
Socialstyrelsen kan det dven bekréftas att fordelarna med att samla in utforlig statistik ar
detsamma som med annan hélso- och sjukvard, att det ger viktig kunskap om varden som kan
anvéndas for att folja utvecklingen inom det sérskilda omradet. Om denna statistik dessutom
kan brytas ner geografiskt sd kan nyttan 6kas och anvindas till regionala eller lokala
uppfoljningar. Om statistiken dessutom kan baseras pa individregister med tillgang till
personnummer sd kan uppgifterna anvindas till epidemiologiska analyser och forskning.
Detta baseras pa mailkorrespondens med M. Oman (Personlig kommunikation, 24 november,
2016). Utover detta finns det &ven argument som talar for att diskursen kring abort kan
forandras genom att behandla ingreppet som vilket medicinskt ingrepp som helst och ddrmed
gora stora datainsamlingar kring &mnet och att abort ddrav skulle avstigmatiseras i samhéllet
(RFSU, 2016). Om detta &r vigen att ga for att avstigmatisera &mnet eller om det ens ar

Onskvirt att avstigmatisera &mnet finns det dock olika uppfattningar kring.

Eftersom att denna information i synnerhet beror just abortvérd och avslutade graviditeter sa
ir detta heller inte information som skulle kunna fis pa nigot annat sitt. Aven nir det
kommer till sjdlva statistikens vérde sa handlar det inte om information som skulle kunna
innebéra en skillnad mellan liv eller dod och bevisligen gér det att vara utan denna typ av
information utifran den typ av statistik som har samlats in under de senaste dren. Dock finns
efterfrdgan efter mer kvalitativ information for att kunna gora abortvarden dnnu béttre samt
for att kunna forhindra sa manga odnskade graviditeter som mojligt med hjilp av
forebyggande insatser. Givet att abort inte dr nagot som ndgon absolut vill genomfora skulle
onddigt lidande kunna undvikas genom forebyggande insatser i form av information om
preventivmedel och liknande, ett lidande som inte skulle kunna undvikas vid prioriteringen av
individens integritet i fallet. I sig finns det goda skl till att fora utforlig statistik pa personer
som har genomgétt en abort for att kunna 6ka kunskap och sdkerhet for patienter, samt

allmént gynna den kollektiva nyttan.
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Héarmed anses den beskrivande fragestédllningen ha besvarats genom att etablera en gedigen
bakgrund till fallet abortstatistik 1 Sverige, vilka risker det skulle kunna innebéra, vilka
kunskapsvinster som skulle kunna goras med hjélp av stor datainsamling samt vilka

kunskapsforluster det innebédr med att inte anvinda sig av stor datainsamling.

Analys:

Utifran den information som gar att finna i resultatavsnittet sd gar det att gora antagandet att
sannolikheten for att information om personer som genomgatt en abort skulle hamna 1
hinderna pé obehoriga dr mycket liten, och pa grund av bade vardens och socialstyrelsen
sekretessrutiner dven tamligen orealistisk. Om detta dock skulle intriffa sa skulle det kunna
innebdra en stigmatisering av personen som genomgatt aborten och ddrmed en typ av social
exkludering pa grund av att personen i fragas val av hantering av en oonskad graviditet inte

skulle falla samman med andra personers preferenser eller asikter kring abort.

Jerome (2013) beskriver hur olika socioekonomiska delar av samhéllet skulle generera olika
grader av negativa utfall. Detta skulle kunna ses i analysen i1 form av att det enbart ar vissa
delar av befolkningen som skulle kunna utsittas for social exkludering om det visade sig att
de genomfort en abort. Aven Polenetsky & Tene (2013) skriver om att belysning av
varierande socialekonomiska statusar d&ven 6ppnar upp for en vidare indelning av ménniskor
vad géller klass eller etnicitet, ndgot som dven det skulle kunna 6ka en social exkludering.
Dock eftersom att smértan av spridd information skulle kunna lindras med hjalp av
skadestand och att vérsta mgjliga scenario 1 Sverige inte handlar om en fraga om liv eller dod
s& minskar detta allvaret 1 risken. Punktdiagrammet utformas dérav féljande baserade pa
Hanssons (2013) definition av sannolikhetsbegreppet; hur stor allvarlighet har risken och hur

stor ar sannolikheten for att den ska intraffa?
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RISKVARDE

SANNOLIKHET

ALLVARLIGHET

Diagram 1: Riskvdrde vid eventuell spridning av abortstatistik och dess virsta scenario ddr sannolikheten

dr ldg men allvarligheten hog.

Som visat i Diagram 1 sa bedoms risken for spridning av information som héarrdr frén
abortstatistiken som liten och det dr osannolikt att detta skulle fa véldigt allvarliga
konsekvenser. Dels just for att sannolikheten for risken av spridning dr sa pass liten, men
ocksa for att allvarligheten i risken &r generellt sett lag. Alltsd, konsekvenserna av en
spridning skulle vara allvarliga men inte jétteallvarliga. Dessutom beddms det som ytterst
osannolikt att en spridning av information skulle resultera i extremt allvarliga konsekvenser,
det vill sdga att det skulle resultera 1 ett dodsfall. Dar emot skulle utfallet givetvis kunna
innebdra mindre goda utfall for personen 1 fraga, men inte av allvarligare grad. Detta bedoms
utifran den status som abortingrepp har idag i Sverige, inte 6nskvidrda men ndgot som &r

lagligt och ett accepterat val vid intrdffandet av en oonskad graviditet.

Varfor dodsfall inte anses vara ett rimligt, negativt utfall av risktagandet pa individens
integritet i Sverige beror pa att ingreppet inte dr lika stigmatiserat i Sverige som pa andra
platser i varlden. Rimligtvis sa finns det grupper i Sverige dar abort dr extremt stigmatiserat,
men pa grund av att det forst och framst &r liten sannolikhet for att information om personer
som genomgatt en abort skulle spridas och dessutom liten sannolikhet for att just denna
information skulle hamna obefogat i hdnderna pa personer som anser att abort dr nagot som
borde straffas med doden. Att dessa personer utover detta skulle fa tag pa information om just
en person som ingar i deras grupp dir abort ar stigmatiserat bidrar dven det till att minska
sannolikheten i att det skulle intrdffa och sidnker ddrmed riskvirdet avseviért, trots att

magnituden i det negativa utfallet av risktagandet i sig skulle vara extremt allvarligt.
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RISKVARDE

SANNOLIKHET

ALLVARLIGHET

Diagram 2: Riskvdrde vid eventuell spridning av abortstatistik ddr allvarligheten dr extremt hog, men utan

ndgon reell sannolikhet.

Diagram 2 dr ddrmed inte inte intressant for sjilva CBA pa grund av att det inte finns nagon
sannolikhet for att det vérsta mgjliga scenariot skulle kunna intrdffa i Sverige under radande

forhallanden kring abort.

Vad giller kunskapsvérdet som gar att finna 1 informationen som samlas in med hjilp av stor
datainsamling av abortstatistik finns det bade rimliga samt mindre rimliga scenarion. Att man
kommer kunna gora nagon form av kunskapsutvinning med hjilp av stor datainsamling ar
givetvis helt sannolikhet eftersom mer information genererar mer kunskap. Hur man skulle
kunna anvédnda denna information beror dock pa vilken typ av information det &r man kan

samla in och huruvida man kan generera mer forskning utifrdn denna.

Genom att anvinda sig av ett nationellt abortregister skulle man kunna se 6ver var i landet det
utfors flest aborter och ddrmed var det behovs forebyggande insatser vad giller oonskade
graviditeten beroende pa olika socioekonomiska tillstand och kulturella skillnader. Genom att
fora ett nationellt register skulle man dessutom kunna sékerstélla kvalitén péd abortvarden 1
hela landet och se till att alla har tillgang till en jdmlik abortvard. Detta &r information som
man med hel sannolikhet skulle fa in med hjdlp av ett nationellt register, dock eftersom att
den kunskap som inhdmtas inte skulle innebdra en fraga om liv eller dod for nagon sa kan inte
kunskapsvirdet bedomas som extremt viktigt och fallet skulle dirmed dndd kunna bedémas
som att individens integritet bor viga tyngre dn de fordelar som den kollektiva nyttan kan dra

av den stora datainsamlingen.
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Aven tidigare litteratur lyfter fordelarna med att anvinda sig av nationella register for att
sdkerstélla en nationell standard och kvalité och for att kunna gora kontinuerliga utviarderingar
och uppfoljningar vad géller landets abortvard. Bakgrunden bekriftar &ven Murdoch &
Detskys (2013) artikel ddr man menar att stor datainsamling skulle kunna generera snabbare
och hogkvalitativa behandlingar och dessutom framja ett mer effektivt forskarsamarbete dven

inom beslutsfattning om policy berérande abortstatistik.

KUNSKAPSVARDE

SANNOLIKHET

ALLVARLIGHET

Diagram 3: Kunskapsvdirdet dir kunskapsutvinnandet dr helt sannolikt och ddr allvarligheten dr stor.

I Diagram 3 géar det att se en kunskapsutvinning som skulle kunna anses vara onddig pa grund
av att kunskapen enbart skulle underlitta arbete som i viss méan skulle kunna ske pa andra sétt.
Var forebyggande insatser vad géller sexuellt 6verforbara sjukdomar eller oonskade
graviditeter behdvs skulle exempelvis kunna utvinnas fran denna insamling av statistik, ndgot
som &r en fordel. Dock sa dr den insamlade statistiken inte nagon kunskap som uppenbart
skulle kunna innebéra en forhindring av onddiga dédsfall. Det skulle kunna tdnkas att man
borde samla in abortstatistik pa grund av hur pass enkelt det ar i relation till vilket
kunskapsvirde som skulle kunna utvinnas av den insamlade kunskapen dven om
kunskapsvirdet i sig inte dr extremt viktig eller vital for att rddda ett eller flera liv. I likhet
med det som Tene & Polenetsky (2012) beskriver i sin artikel sa ar det rimligt att anta att det
ga att dra fordelar av insamling av abortstatistik pa flera plan, bdde samhalleligt i form av
mojligheten till effektiv forskning men ocksa pé individniva vad géller tillgangen till jamlik
abortvard. Med hjélp av att samla in omfattande information kan man se i vilka
socioekonomiska delar av samhéllet det behdvs forebyggande insatser och ddrmed framja lika

mojligheter till preventiva medel.

Nagot som skulle kunna tdnkas vara mindre sannolikt att samla in information Gver &r
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information kring allvarliga fosterskador och kromosomavvikelser. Att sannolikheten for
kunskapsutvinning dr mindre @n for andra typer av informationsinsamling beror pa att alla
aborter inte genomfors pa grund av en fosterskada eller en kromosomavvikelse, utan pa grund
av att personen som genomgar aborten har valt att avbryta graviditeten av andra skél. Den
kunskapsutvinning som skulle kunna géras borde dock ses som mycket viktig pa grund av de
mojligheter som uppenbarar sig for att forebygga fosterskador och 6ka mojligheten till
forskning vad géller kromosomavvikelser. Genom att samkora abortregistret med andra
medicinska register skulle eventuellt forskning kunna bedrivas kring vad det &r som orsakar
bade fosterskador och kromosomavvikelser. Denna anledning anses vara rimlig att riskera att
eventuellt krdnka individens integritet for att gynna den kollektiva nyttan (Tene & Polenetsky,

2013).

Detta kunskapsvérde ter sig dirmed visa sig annorlunda frdn ovan ndmnda kunskapsvérde och
trycka pa storre innebord och magnitud vad géller utvinnandet av kunskapen, men ocksa med
mindre sannolikhet for att just detta skulle vara en sjilvklar typ av kunskapsvinst. Denna typ
av kunskapsvinst skulle dock kunna innebira lindrat lidande och saledes vara viktigt inom
forskning vad géller fosterskador och oftrivilligt eller frivilligt avbrutna graviditeter pa grund
av omfattande fosterskador eller liknande. Kunskapen borde ddirmed anses mycket viktigt pa
grund av dess potential vad géller genereringen av ny kunskap. Hér syns ocksa vikten av att
faktiskt kunna samkora olika typer av patientregister for att kunna undvika onddig eller
obefogat lidande i storsta man for personer som genomgér en abort (Tene & Polenetsky,

2013).

KUNSKAPSVARDE

SANNOLIKHET

ALLVARLIGHET

Diagram 4: Ett kunskapsvdirde med liten sannolikhet men mycket viktigt.
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I Diagram 4 kan den potential urskiljas som utforlig abortstatistik skulle kunna innebéra.
Eftersom att 1angt ifran alla aborter genomfors pa grund av fosterskador eller
kromosomavvikelser kan inte sannolikheten uppskattas som sérskilt stor, men att den
informationen som samlas in 1 de fall dar det uppstatt fosterskador eller kromosomavvikelser
skulle kunna uppenbara sig som mycket viktiga for framtida sdkerstillning for god abortvard
samt en mojlighet till att forebygga fosterskador eller kromosomavvikelser. Har uppstar nagot
som pekas ut pé flera stéllen i teorin; att man inte ska samla in information enbart for att det
ar ett bekvamt sitt att samla in kunskap, utan att kunskapen 1 sig ska ha ett virde och kunna
generera ny kunskap eller forskning och dirmed kunna motivera en eventuell krinkning av
individens integritet (Polenetsky & Tene, 2013) (Kerr & Earle, 2013). Till skillnad fran
Googles Flu Trends tdimligen onddiga informationsinsamling (Ohm, 2012) s& borde inte
informationsinsamlingen av abortstatistik anses som onddig eftersom det finns klara fordelar
med kunskapsutvinningen och kunskapen &r inte enbart intressant lasning for intresserade,
mindre grupper utan kan ligga som underlag for framtida forskning eller motivera

abortpreventiva insatser.

Vad giller uppskattningen kring hur man bor agera kring policybestimmelser av abortstatistik
sé skulle det kunna goras en bedomning utifran de olika punktdiagrammen. Vad géller det
totala riskvirdet si uppenbarar det inte sig séirskilt allvarligt. Aven om det virsta mojliga
scenariot skulle kunna uppfattas som katastrofalt eller extremt allvarligt sa dr sannolikheten
for dess intrdffande s& pass osannolikt att det tycks onddigt att inte samla in kunskap som kan

gynna staten och den kollektiva nyttan.

Slutsats:

Syftet med arbetet var att genomf6ra en normativ studie for att undersoka de moraliska
grianserna for stora datainsamlingar och hur beslut bor fattas nir det kommer till fall dér det
finns etiska inslag. For att na detta syfte behdvdes tva separata delar genomforas. Forst
behdvdes information etableras kring valet av fall; hur situationen ser ut vad géller
insamlingen av abortstatistik 1 Sverige samt vilken typ av sekretess som appliceras pé detta.
Detta genomfordes med hjélp av en killkritisk metod for att pa bésta vis fa fram sa pass
adekvat, uppdaterad och korrekt information som mdjligt. Nar denna information var
etablerad kunde en cost-benefit analys anvindas for att besvara den huvudsakliga

fragestillningen for att kunna uppfylla arbetets syfte. Detta gjordes genom att jamfora
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kostnadsbortfallet med den eventuella riskens magnitud och dédrmed né ett svar pa huruvida
staten bor utsdtta personer som genomgétt en abort for den eventuella integritetsrisken som

big data skulle kunna innebara.

Genom att analysera bakgrundsinformationen med hjélp av CBA sa skulle antagandet vara att
man bor fora statistik pé aborter 1 Sverige pa grund av de fordelar som &r tydligare én de
nackdelar som finns. Detta beror pa den lilla sannolikheten for att ett negativt utfall faktiskt
skulle intrdffa vid anvéindandet av stor datainformation vad géller information om personer
som genomgatt en abort. Trots att risktagandets eventuella negativa utfall bor virderas som
allvarliga och dérmed inte tdnka bort med en handvéndning sa finns det oerhort ménga
fordelar med att faktiskt samla in statistik. Att det vérsta tdnkbara utfallet 1 scenariot dessutom
inte dr ett som skulle kunna innefatta en fraga om liv eller dod samt att detta ar sa pass
osannolikt 4r ndgot som &dn mer 0kar anledningen till att informationsinsamlingen och
kunskapsvinsten bor prioriteras over ett eventuellt risktagande pé individens integritet. Detta
beror pa att hur goda anledningar det én finns till att samla in information sé skulle dessa inte
kunna motiveras som viktigare dn nagons liv. Men pé grund av de forebyggande
sekretessrutiner som finns kring patientregistret dar abortregistret numera ingar i, samt de
smirtlindrande insatser i form av skadestdnd som finns tillsammans med den nuvarande
kontexten vad géller abort i Sverige s& borde risken for en eventuell spridning av kénslig eller

personlig information anses vara vird att tas pa grund av det generellt laga riskvérdet.

Den tidigare forskningen som berdér &mnet abortstatistik och stor datainsamling de for- och
nackdelar som finns med de bada dir effekterna av anvdndandet av big data exempelvis inte
kan sammanfattas pa ett overskadligt vis (Tene & Polenetsky, 2012). Utan att pasta att denna
genomforda studie har sammanfattat stor datainsamlings for- och nackdelar s& gar det att se
ett bidrag till forskningen i form av att systematisera for- och nackdelarna nir det kommer till
abortstatistik 1 Sverige. Jerome (2013) argumenterar for att stor datainsamling skulle kunna
leda till en socioekonomisk uppdelning av médnniskor, ndgot som denna studie i stort
motbevisar 1 form av argumentation som snarare pekar at utjagmnande effekter. Dessa skulle
vara att man med hjélp av stora datainsamlingar kan jimna ut féordelningen av jamlik vard och
sétta in forebyggande insatser dér det krdvs. Precis som Murdoch och Detsky (2013)
argumenterar for mojligheten till att korsa olika register dr dven detta nagot som skulle kunna
hjélpa inom forskningen vad géller fosterskador och kromosomavvikelser med hjélp av att

korsa abortregistret med andra medicinska register. Aven nir det kommer till motivering av
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att riskera en krinkning pa individens integritet sa &r just korsandet av register en viktig
punkt, ddr man menar att det dr vért att riskera en spridning av kénslig information om det

skulle kunna leda till férhindrade konsekvenser (Tene & Polenetsky, 2012).

Likt tidigare forskning (Cates & Smith, 1978) sa kommer dven denna studie fram till det
faktum att anvéindandet av abortstatistik har goda effekter pa samhéllet och utvecklar dven
detta till att specificera vilken typ av goda effekter detta skulle vara; jamlik vard,

forebyggande insatser, korsning av register och eventuellt en avstigmatisering av abortfragan.

Den genomforda studien kommer forhoppningsvis kunna bidra med empirisk information
angdende hur situationen kring abortstatistik ser ut i Sverige samt systematiserad information
kring vad vilka positiva effekter anvindningen av abortstatistik har samt vilken empirisk risk
en spridning av information vad personer som gétt igenom en abort skulle kunna innebéra.
Utdver detta har jag gjort en beddmning med hjilp av en cost-benefit-analys kring huruvida
staten bor kunna ta en eventuell risk pa sina medborgares individuella integritets bekostnad
for att gynna den kollektiva nyttan i form av en kunskapsvinst med hjélp av stor
datainsamling. Med denna bedomning har jag kommit fram till att staten bor kunna ta en
eventuell risk pa sina medborgares individuella integritet genom att samla in abortstatistik
eftersom att sannolikheten for att privat och kénslig information skulle spridas &r nistan
obefintlig i relation till hur stora kunskapsvinster berérande abort och abortvérd staten och

den kollektiva nyttan skulle gynnas av med hjilp av stora datainsamlingar.

Givet dr att denna slutsats nds pd grund av den samtida svenska kontexten och att det dirmed
skulle kunna ga att generalisera val mellan kostnad eller risk i fall med etiska inslag liknande
fallet abortstatistik i Sverige. Med en allt mer hogljudd konservativ opposition vore det
intressant att se huruvida liknande fall paverkas progressivt i den vig som dessa har gatt
under flera ars tid, stagnerande eller rent av konservativt. Darfor vore det intressant att
genomfora studien igen over tid for att se hur olika typer av regerande politik paverkar olika
typer av policyforande. Dessutom vore det intressant att se vilket utfall studien skulle fa i en
annan kontext och i ett annat land med andra normer och moraliska regler. Dock star det klart
att staten under nuvarande politiskt styre och raddande normer och moraliska regler i Sverige
bor utsétta personer som genomgatt en abort for den eventuella integritetsrisken att genomféra

stora datainsamlingar av abortstatistik.
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