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INSPEKTIONEN FOR
SOCIALFORSAKRINGEN

Unik kunskap genom registerforskning
(SOU 2014:45)

Sammanfattning

ISF tillstyrker forslagen

- om ett enklare férfarande vid etikprévning (9.1.1)

- att de regionala etikprévningsnamnderna 3laggs att lamna
radgivande yttranden 6ver forskning som avser manniskor, men
som inte omfattas av etikprévningslagens tillémpningsomréde
(9.1.2)

- att etikprévningslagen ska tillampas p& forskning som innefattar
behandling av personuppgifter i en forskningsdatabas (9.1.3)

- om andring av bestdmmelserna om kodnyckelférfarande (9.2)

- om en ny sekretessbestémmelse (9.3)

- om en ny lag om forskningsdatabaser (9.4)

ISF har i dvrigt inga synpunkter pa férslagen.

Inledning

Inspektionen for socialférsakringen (ISF) staller sig positiv till de férslag
som presenteras. ISF anser att utredningen vél beskriver s3val de stora
fordelar som registerforskningen erbjuder som de olika risker som
registerdata kan innebéra utifran integritetssynpunkt.

Utredningen har gjort en rimlig beddmning av risker for integriteten, som
dock inte ska dverdrivas. Speciellt nar det galler forskning ar de negativa
integritetsaspekterna av anvandandet av administrativa registerdata
begrénsade. Tvartom kan man framhalla att registerforskning pa
retrospektiva longitudinella registerdata minskar en del etiska problem som
annars kan finnas med prospektiva experimentella studier dar
studieobjektet utsatts for olika behandling. Den framsta risken fran
integritetssynpunkt med avidentifierade retrospektiva longitudinella
registerdata ar att en individs identitet réjs genom bakvagsidentifikation
och att kansliga uppgifter om denne offentliggérs. Med de férslag som laggs
av utredningen blir emellertid sddan bakvégsidentifiering straffbelagd. Det
finns dartill, som utredningen skriver, redan inbygga starka incitament for
forskare, inom sdval statliga universitet, som hdgskolor och andra statliga
myndigheter som bedriver forskning att hantera datakallor av denna typ
varsamt.

Nedan féljer forst ISF:s synpunkter pd utredningens forslag och darefter
évriga synpunkter pa olika delar i betankandet.
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9.1 Etikprévningen

ISF tillstyrker forslaget i 9.1.1 om ett enklare férfarande vid etikprévning.

ISF tillstyrker @ven forslaget i 9.1.2 att de regionala
etikprévningsnamnderna alaggs att l1amna réddgivande yttranden éver
forskning som avser manniskor, men som inte omfattas av
etikprévningslagens tillampningsomrade. Forslaget innebar att
etikprévningsnamnderna blir skyldiga enligt lag att Iamna radgivande
yttranden.

I detta betédnkande pekas pa att omsténdigheten att
etikprévningsndmnderna i dag inte &r skyldiga att avge ett sddant yttrande
kan inneb&ra problem. Det finns fall da en regional etikprévningsnamnd har
nekat att ge ett sadant yttrande och detta har paverkat forskarnas
madjligheter till finansiering och publicering. ISF anser att det vore en
olycklig foljd av dagens regler.

ISF tillstyrker foérslaget i 9.1.3 att etikprévningslagen ska tillampas pa
forskning som innefattar behandling av personuppgifter i en
forskningsdatabas som férs med stdd av den foreslagna lagen om
forskningsdatabaser.

Enligt Datainspektionen finns det risk for att integritetsfragorna inte
kommer att tas pa tillréckligt allvar nar den ansvarige for
personuppgiftsbehandlingen i registret aven ar den som har direkt nytta av
personuppgiftsbehandlingen, i form av forskningsresultat och
anslagsmedel. ISF delar utredningens bedémning att denna risk ar liten och
att forslaget innebar en tillracklig garanti for att integritetsskyddet
uppratthalls.

9.2 Andring av bestdmmelserna om kodnyckelférfarande

ISF tillstyrker forslaget.

Foérslaget avser kodnycklar for uppgifter som inte direkt kan hanforas till en
enskild som ldmnas ut fér forsknings- eller statistikandamal. ISF tolkar
forslaget som att statistikansvarig myndighet ska bevara en kodnyckel i
tjugo ar, oavsett om utldmnandet sker till en forskningsdatabas eller inte.
ISF anser att det behdver tydliggéras om det &r sa férslaget ska tolkas.

Enligt férslaget ska kodnyckeln bevaras i tjugo ar och dérefter ska tiden
kunna férlangas efter beslut av den myndighet som upprattat nyckeln eller
efter ansdkan fran den som anvander nyckeln. ISF anser att det behéver
tydliggéras om det ska ske nagon faktisk prévning av om en sadan
forlangning ska godkéannas, och i sa fall enligt vilka kriterier denna ska
goras. Det bor dven tydliggéras om det ska vara mojligt att éverklaga ett
sadant beslut och i sa fall till vilken instans.
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9.3 En ny sekretessbestammelse
ISF tillstyrker forslaget.

9.4 En ny lag om forskningsdatabaser

ISF tillstyrker forslaget om en ny lag om forskningsdatabaser.

Detta forslag underldttar sannolikt anvéandningen av registerdata i
forskningen. Eftersom det fér utlamnande ur en forskningsdatabas ska
kravas att personuppgiftsbehandling har godkéants vid en provning enligt
etikprévningslagen, finns en tillracklig garanti for att integritetsskyddet
uppréatthalls (se 9.1).

ISF ser darfoér en stor nytta med forslaget. Forslaget innebar sannolikt en
effektivisering i form av snabbare och enklare processer samt att man i
forlangningen i stérre utrackning kan generera relevant forskning genom en
mer explorativ och hypotesgenererade forskningsprocess. Inte minst
eftersom beslut om datatilldelning till forskningsprojekt fran
forskningsdatabaser kan ske pa en nivd inom myndigheterna dér kunskap
om och insikt i det relevanta forskningsomradet finns.

Utredningen diskuterar inte ndrmare frdgan om det kan finnas legitima skal
att f3 ta del av uppgifter ur dessa forskningsdatabaser fér andra &ndamal
an forskning. Det kan finnas stor nytta fér analysmyndigheter som har
lagstod for att behandla samma typ av uppgifter att fa tillgdng till data fran
forskningsdatabaser, fér att exempelvis anvanda i sin
utvarderingsverksamhet. S8som ISF tolkar férslaget medger férslaget inte
uppgiftsutldmning frdn dessa forskningsdatabaser till analysmyndigheter i
de fall andamalet med behandlingen inte &r forskning. I dessa databaser
kommer stora datamangder att byggas samman under 18ng tid, i mdnga
fall pd ett unikt satt, och tjana det allménintresse som registerforskning
inneb&r. Aven analysmyndigheter sdsom ISF bedriver dock forskningsnara
verksamhet inom ramen for sin utvarderingsverksamhet, aven om det inte
alltid uttryckligen framgar av myndigheternas instruktioner att de ska
bedriva forskning. ISF har exempelvis fatt ett stort antal projekt godkanda
vid etikprévning. Genom att anséka om etikprévning fér projekt skulle ISF
dven framgent kunna fa data frn en framtida forskningsdatabas om
utredningens férslag genomfdrs. For narvarande ar ett forslag till ny
registerlag for ISF ute pd remiss. Férslaget innebér att ISF ska fa ratt att
behandla kansliga och icke kénsliga personuppgifter med stdd av lagen,
men ISF kommer ocksd framéver att ha en méjlighet ansdka om
etikprovning av forskningsprojekt, aven om det normalt inte ar tankt att
behovas. I de fall &ndamalet med en behandling inte kan sdgas vara
forskning uppstar dock hinder. Aven om samma uppgifter kan finnas att
inhdmta fr&n samma kallor som en gang levererat data till en viss
forskningsdatabas, kan det ofta vara mycket arbetskravande och kostsamt,
och darmed ineffektivt, att hamta in och ordna data pa det s&tt som har
gjorts i forskningsdatabasen. Féljden kan bli att analysmyndigheter utan
forskningsuppdrag eller som behéver uppgifter for narliggande
verksambheter inte far tillgdng till uppgifter som kunna underlétta deras
mojlighet att utféra sitt uppdrag pa ett bra sétt.
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Ovriga synpunkter

SCB och andra myndigheter ska bist8 forskningen

ISF haller med utredningen om att det &r angeldget att det i SCB:s
instruktion snarast ska skrivas in att det ska vara en prioriterad uppgift att
bista forskningen med data.

Utredningen anger att det humera har skapats en registerserviceenhet
inom Socialstyrelsen. ISF instammer i att det &r angeléget att det ocksa
inom SCB skapas en enhet som ska serva forskningen.

ISF instémmer i aven i att det kan finnas skal att géra motsvarande
justering i instruktioner till andra statistikansvariga myndigheter.

Forenklade blanketter

Utredningen skriver att de blanketter som forskarna har att fylla i vid
etikans6kan ar mer detaljerade éan ndédvandigt. ISF instdmmer i att det kan
finnas skal se dver dessa blanketter sa att de gérs mer &ndamalsenliga for
registerforskning.

I detta arende har generaldirektér Per Molander beslutat.
Kompetensomradeschef Daniel Hallberg har varit foredragande. I den
slutliga beredningen har aven chefsjurist Catarina Eklundh Ahlgren deltagit.

Per Molander
Generaldirektor

Daniel Hallberg
Kompetensomradeschef med
ansvar for effektivitetsgranskning
och utvardering
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