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Ratt att forska - Langsiktig reglering av
forskningsdatabaser (SOU 2018:36)

Statistiska centralbyrans (SCB) yttrande begransas till synpunkter
med anledning av myndighetens verksamhet som statistikproducent
och sadana férhallanden som SCB har kunskap om och erfarenhet av
i samband med myndighetens uppdragsverksamhet.

For SCB é&r de fragor som utredningen hanterat av central betydelse
for SCB:s uppdrag som statistikansvarig myndighet. I langden
handlar det om fortroendet for SCB som datadgare.
Uppgiftslamnarnas fortroende for SCB:s hantering av data ar
grundldggande for viljan att delta i undersokningar. Konsekvenserna
kan bli allvarliga om fragor rérande databehandling inte hanteras val.
SCB har darfor valt att inleda remissvaret med forslag pa alternativa
16sningar som enligt SCB:s bedomning bor provas innan beslut fattas
om forskningsdatabaser. Dérefter limnas synpunkter i sak pa
utredningens forslag.

Inledande synpunkter pa utredningsuppdraget

SCB har en viktig uppgift i att forse den registerbaserade forskningen
med data och ser det som mycket angeldget att de registerdata som
samlas vid myndigheten kan vidareanvéndas inom forskningen. SCB
ar darfor positiv till att ta fram losningar som forbéttrar forskarnas
mojlighet att anvanda registeruppgifter for forskning.

SCB hade darfor gédrna sett att regeringens direktiv till utredningen
hade varit mera 6ppet och gett utredningen mojlighet att &ven
overvdga andra atgarder for att vasentligen forbattra tillgdngen till
registerdata for forskarna. En sddan 16sning skulle inte behtva vara
sd ingripande och behovet av forskningsdatabaser skulle enligt SCB:s
beddmning se annorlunda ut. Ett bredare utredningsdirektiv hade
exempelvis kunnat 6ppna upp for forslag pa konkreta atgarder i syfte
att utoka och stodja registerforande myndigheters mojlighet att
snabbare, enklare och till lagre kostnader forse forskarna med data.
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En utgdngspunkt hade kunnat vara Riksrevisionens granskning av
SCB:s formadga att tillgodose forskarnas behov av mikrodata
(Tillganglighet till SCB: registerdata - en frdga om prioritering (RIR
2017:14)) i vilken det gavs ett antal rekommendationer till SCB men
ocksa till regeringen.

En rekommendation till regeringen handlade om att 6verviga att se
over principen om full kostnadstdckning géllande avgifterna for
registerdata. En annan rekommendation var att regeringen skulle
overvidga att kompensera SCB genom tkade anslag vilket, dven vid
sidan om ldgre kostnader for bestillare, skulle ge SCB méjligheten att
ge o0kad prioritet till registerdatauppdragen. Ytterligare en
rekommendation till regeringen var att ta stédllning till hur man
langsiktigt vill att resultatet av Vetenskapsrddets arbete med att
forbattra tillgdngligheten till registeruppgifter for forskningsandamal
ska utvecklas.

Rekommendationen som gavs till SCB innebar att prioritera arbetet
med att effektivisera handldggningen av bestdllningar av registerdata
och att sdkerstdlla transparens i avgiftsuttagen.

SCB hanterar arligen cirka 250 bestéllningar fran forskare som avser
utlimnande av registerdata. Av dessa drenden involverar cirka 70
procent inte bara uppgifter hos SCB utan dven uppgifter fran andra
registerhallare och/eller data som forskaren sjdlv har tillgang till. Det
betyder att den tid det tar for SCB att leverera data i majoriteten av
fallen &r helt beroende av andra myndigheters forméga att snabbt
hantera bestéllningar av data och ocksa av tillgang till forskarens data
med adekvat dokumentation. For att SCB ytterligare ska kunna korta
ner tiden fran bestéllning tills dess att forskaren far tillgang till data
ar det viktigt att ha ett val utvecklat samarbete mellan utlimnande
myndigheter. Forskarna behover ocksa ges battre vagledning om
vilka uppgifter som behovs for att arbetet hos SCB - och andra
registerhdllande myndigheter - ska bli sa smidigt och effektivt som
mojligt.

SCB arbetar successivt for att pa olika satt effektivisera
handldggningen och har genomfort flera forbéttringar for att oka
tillgangligheten till de uppgifter som anvands for forskningsandamal:

e SCB har centraliserat handldggningen till en enhet som enbart
har till uppgift att hantera mikrodatabestéllningar. Enheten
har fullt fokus pa bestdllningarna utan konkurrens av annan
verksamhet. Forskarna har ddrmed sin dialog med en
handldggare som pa ett kvalificerat sitt kan végleda
forskaren. Processen avseende utlimnandeprovning har
forenklats och farre personer vid SCB &r involverade i
processen.
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SCB har infort en snabbgranskning av de inkomna
forfragningarna for att tidigt ge bestéllaren besked kring om
bestédllningen &r komplett eller behover kompletteras.

SCB har genomfort en 6versyn avseende tillimpningen av de

juridiska regelverken vilket har resulterat i:

- att atkomst i MONA-systemet tilldts fran EU/EES-lander
samt for godkdnda tredje lander

- att forskarnas bedomning av stodet for att behandla
uppgifterna inte dverprovas av SCB

- att SCB inte utreder om mottagande myndighet har for
avsikt att anvanda materialet for annat forskningsprojekt
eller att lamna data vidare

SCB:s webbplats har utvecklats for att ge ett forbattrat stod till
forskarna med en utforlig information om
bestéllningsprocessen. Inom kort lanseras dven en
nyutvecklad bestédllningsenkit som ger ett ytterligare
forbattrat stod for att skapa en bestdllning som innehaller den
information som behovs for att SCB snabbt (inom tva veckor)
ska kunna paborja handldggning av drendet.

SCB har gjort en 6versyn av kostnaderna for att utnyttja vissa
register vilket har inneburit att kostnaden for bestéllningarna
har reducerats. Detta &r speciellt markbart for uppdrag som
utnyttjar LISA-databasen och regionala indelningar.
Exempelvis har kostnaden for anvandningen av LISA-
databasen reducerats med cirka 60 procent.

SCB har inte avslagit ndgot utlimnande sedan 2016. Istéllet
har dialog forts som lett till verenskommelser om justeringar
av databestéllningen som har kunnat accepteras av bada
parter.

SCB har initierat en strukturerad dialog for att fdnga
forskarnas behov for att pa det sdttet sakra upp att vi
utvecklar verksamheten pa ett sddant sitt att det gor storst
nytta for forskarsamhallet.

SCB har utvecklat samarbetet med andra registerhallande
myndigheter da flertalet bestdllningar dr beroende av
mikrodata fran andra registerhallare. Ett vil fungerande
samarbete dr avgorande for att skapa effektiva arbetssitt och
ddrmed minska den sammanlagda handldggningstiden.
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Ovanstdende atgarder har gett SCB goda resultat i den enkit som
forskarna fér besvara i samband med att uppdraget levereras.

SCB anser att det &r viktigt att halla isdr ambitionen att reglera vissa
forskningsdatabaser fran ambitionen att 6ka tillgangligheten till
registerdata for forskning. I det forsta fallet handlar det om att 6ppna
upp for en mojlighet att reglera sarskilt samhallsviktiga
forskningsdatabaser. SCB hade 6nskat att utredningen istéllet
overvagt sarskilda regleringar av sddana dmnesspecifika
forskningsdatabaser. I det andra fallet handlar det om atgarder for att
hoja formagan hos datadgarna dvs. de utlimnande myndigheterna,
men dven Vetenskapsrddet har en viktig roll som ansvarig for att
samordna den nationella infrastrukturen for registerdataforskning.

Vid sidan om att foresla ny lagstiftning om forskningsdatabaser hade
SCB darfor gédrna sett forslag pa konkreta atgarder i syfte att stodja
registerforande myndigheters mojlighet att snabbt och till lagre
kostnader forse forskare med registerdata. Innan beslut fattas kring
inrdttandet av forskningsdatabaser bor enligt SCB:s uppfattning
atgarder i linje med rekommendationerna fran Riksrevisionen noga
overvigas.

SCB:s synpunkter pa Registerforskningsutredningens forslag

Forskningsdatautredningen har haft i uppdrag att foresla langsiktiga
regleringar av forskningsdatabaser med utgangspunkt i de forslag
som ldmnades av Registerforskningsutredningen (Unik kunskap
genom registerforskning , SOU 2014:45). SCB framforde i sitt yttrande
till det betdnkandet bland annat f6ljande. Eftersom uppgifter i en
forskningsdatabas ska kunna anvéndas for vid tidpunkten for
utlimnandet okdnda forskningsprojekt gjorde SCB bedémningen att
det kommer att vara svart att kunna lamna ut uppgifter till en
forskningsdatabas som regleras med stod av den foreslagna lagen
eftersom det vid sekretessprovningen behover vara kiant vad
uppgifterna ska anvandas till och av vem. Vidare stéllde sig SCB
tveksam till om undantagen till den absoluta sekretessen enligt 24
kap. 8 § tredje stycket offentlighets- och sekretesslagen (2009:400),
OSL, skulle bli tillampliga vid ett utlimnande av identitetsangivna
uppgifter till en forskningsdatabas. SCB kan konstatera att i
huvudsak samma oklarheter och invandningar kvarstar med
forskningsdatautredningens forslag till ny forskningsdatabaslag.

Ar forvaltande av en forskningsdatabas forskning?

Begreppet forskningsdandamal &r inte definierat i
dataskyddsforordningen. Sdsom utredningen papekar ar det av
betydelse for utredningens uppdrag hur forskningsandamal i



Sida
5(8)

forordningens mening ska uttolkas nar det géiller om
personuppgiftsbehandling i en forskningsdatabas som ska stodja
avgransade forskningsprojekt utan att sjdlv producera sddana resultat
kan anses falla inom definitionen f6r forskningsandamal.
Utredningen gor bedomningen att sddan verksamhet bor rymmas
inom begreppet forskningsdandamal och baserar sin bedomning
huvudsakligen pa skal 157 och 159 i dataskyddsforordningen.

SCB anser att det inte med sidkerhet gar att gora en sddan tolkning
som utredningen har gjort. Inte heller i férarbetena till OSL utvecklas
begreppet forskningséndamal. Det kan dock konstateras att en
forutsattning for att SCB ska kunna lamna ut identitetsangivna
registeruppgifter for forskningsandamal, 4r att det ror sig om just
forskningsandamal.

Forslagets inverkan pa SCB:s sekretessprovningar

Aven om det skulle anses st klart att hallandet av en
forskningsdatabas dr forskning maste det goras en skadeprovning.
Vid en sddan provning &r det av avgorande betydelse vilket
sekretesskydd de uppgifter som begarts ut kommer att f4 hos
mottagaren.

Statistiksekretessen i 24 kap. 8 § OSL &dr som huvudregel absolut och
sekretessen foljer vid ett utlimnande for forskningsdandamal med
uppgifterna till mottagare som dar myndigheter i enlighet med 11 kap.
3 och 8 §§ OSL da det idag i regel inte finns ndgon primar
sekretessbestimmelse som medfor ett svagare sekretesskydd an
statistiksekretessen hos forskningshuvudmannen.

Utredningen foresldr en ny regel om forskningssekretess i OSL av
vilken det framgar att sekretess giller hos en forskningshuvudman
for uppgifter om enskilds personliga och ekonomiska forhdllanden
med ett omvént skaderekvisit. SCB anser att det i sig &dr positivt att
sekretesskyddet for uppgift som avser enskildas personliga eller
ekonomiska forhallanden i forskningsverksamhet tydliggors, men
kan samtidigt konstatera att forslaget innebér att uppgifterna
kommer att omfattas av ett svagare sekretesskydd an
statistiksekretessen hos forskningshuvudmannen, vilket kan komma
att fa betydelse for SCB:s skadeproévning.

Som ovan framgatt ser SCB dock att det huvudsakliga problemet
med forslaget dr att det kan vara svart, for att inte siga omajligt, att
genomfora en sekretessprovning vid ett utlimnande till en
forskningsdatabas nér det dr oklart pa vilket sitt och for vilket
dndamal uppgifterna ska anvéandas.

SCB kan konstatera att problemet lagtekniskt hade kunnat 16sas med
en sekretessbrytande regel innebarande uppgiftsskyldighet for



Sida
6(8)

registerhdllande myndigheter. Nagon sddan bestammelse har dock
inte foreslagits av utredningen.

Overensstimmelse med principen om @ndamalsbegrinsning i
dataskyddsforordningen

Av betdnkandet (sid. 141) framgar att &ndamalsbegransningen har
ansetts vara ett hinder for storre forskningsdatabaser med
personuppgifter som dr avsedda att tillhandahalla uppgifter till fler
dn ett framtida forskningsprojekt och att svérigheter kan uppsta vid
storre forskningsdatabasers tillkomst da det inte alltid star klart inom
vilka forskningsprojekt uppgifterna kan komma att behandlas. I
betdnkandet (sid. 148) héanvisas exempelvis till att Centrala
Etikprovningsnamnden har uttalat att det inte &r majligt att med stod
av etikprovningslagen behandla och godkdnna forskningsdatabaser
for framtida forskning, att den forskning som ska etikprovas maste
vara avgransad samt att generella, principiella godkdnnanden till att
under overskadlig framtid f& utfora forskning pa ett visst material,
inom ett visst omrade eller liknande, inte kan lamnas.

Utredningen gor trots detta bedomningen att behandling av
personuppgifter i en forskningsdatabas genom den reglering som
foreslas &r forenlig med dataskyddsforordningen, dock givet att den
enskilda databasen har ett avgransat &andamal.

SCB saknar en djupare analys av hur forslaget forhaller sig till de
grundldggande principerna fér behandling av personuppgifter i
artikel 5 i dataskyddsférordningen. Detta giller i synnerhet principen
om dndamalsbegransning i artikel 5.1 b.

For det fall SCB vid en utlimnandeprévning i enlighet med 21 kap. 7
§ OSL skulle gora bedomningen att ett utlimnande till en
forskningsdatabas star i strid med principen om
andamalsbegransning i dataskyddsforordningen, dr SCB forhindrad
att lamna ut registeruppgifterna, trots att forskningsdatabasen ar
etikgodkand.

Forslaget till lag om forskningsdatabasers forenlighet med
regeringsformen och principen om uppgiftsminimering

Utredningen anser att forslaget till lag om forskningsdatabaser &r
forenligt med sdvil 2 kap. 6 § andra stycket RF som 2 kap. 21 § RF
trots att forslaget obestridligt innebér ett betydande integritetsintrang
pga. en omfattande insamling av personuppgifter som kan innebéra
kartlaggning av enskildas personliga forhallanden.

I betéankandet gors bedomningen att integritetsskyddande dtgarder i
form av krav pa etikprovning och nya bestimmelser om sekretess
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uppvéger integritetsintranget. SCB adr tveksam till detta. Forslaget
mojliggor att det byggs upp ett flertal delvis parallella
uppgiftssamlingar i form av forskningsdatabaser med stora mangder
grunduppgifter som redan finns i befintliga register hos
registerforande myndigheter. Det kan ifrdgasittas om detta ar
forenligt med principen om uppgiftsminimering i
dataskyddsférordningen. SCB anser mot denna bakgrund att
utredningens slutsats att en forskningsdatabas kan innebara
uppgiftsminimering ( sid. 229 i betdnkandet) inte &r invandningsfritt.
Detta i kombination med forslaget att arkivlagstiftningens princip om
bevarande ska vara utgdngspunkten for uppgifterna i
forskningsdatabaserna kan innebéra att stora mangder
integritetskénsliga uppgifter anvands 6ver mycket lang tid.

Utlimnande av uppgifter till europeiska forskningsdatabaser

Utredningen foreslar en ny bestammelse i OSL for att mojliggora
utlimnande till europeiska forskningsdatabaser som drivs av
forskningshuvudman med verksamhetsstillen utanfér Sverige och
som omfattas av dataskyddsforordningen. Den forslagna
bestimmelsen uppges vara sekretessbrytande.

I betdnkandet hdnvisas till uttalanden som SCB tidigare har gjort till
Luxemburg Income Study, LIS, och till Riksrevisionen, ddr SCB har
ansett sig forhindrad att lamna ut uppgifterna till LIS eftersom de ska
lamnas ut till en forskningsdatabas for att i ett senare skede ldimnas ut
till okdnda forskningsprojekt och att det déarfor inte gar att bedoma
om det star klart att uppgifterna kan lamnas ut utan att nagon enskild
lider skada eller men. SCB kan emellertid konstatera att denna
problematik, som d&ven uppkommer vid en begédran om utlimnande
till en nationell forskningsdatabas, inte 16ses men den foreslagna
bestammelsen i OSL. SCB anser inte att den féreslagna bestimmelsen
utgor en sekretessbrytande bestimmelse (jfr. bestimmelserna i 10
kap. OSL) som mojliggor ett utlimnande trots att sekretess galler for
uppgifterna och innebér inte heller ndgon forfattningsreglerad
uppgiftsskyldighet for SCB. Den mojliggor ddremot ett utlimnande,
bland annat efter en sedvanlig menprovning. Det dr dock, som SCB
tidigare har anfort, over huvud taget inte mojligt att gora en sddan
menprovning vid ett utlimnande till en forskningsdatabas. Enligt
SCB:s uppfattning fyller den foreslagna bestammelsen inte nagon
funktion da det &r svért att bedoma vad den skulle innebéra.

SCB kan konstatera att problemet lagtekniskt hade kunnat 16sas med
en sekretessbrytande regel innebarande uppgiftsskyldighet for
registerhdllande myndigheter. Nagon sadan bestammelse har dock
inte foreslagits av utredningen.
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Ovriga synpunkter

Av betdnkandet framgar att det i forskningsverksamheten finns en
stor osdkerhet nar det géller hur dataskyddsférordningen och
sekretesslagstiftningen ska tillimpas. Detta &dr en iakttagelse som
dven SCB inom ramen for uppdragsverksamheten har gjort i
kontakter med forskare. Forslaget till lag om forskningsdatabaser
innebér att det kommer att stidllas mycket stora krav pé de
forskningshuvudmaén som skapar och handhar forskningsdatabaser.
Det &r forskningshuvudmaénnen sjdlva som provar forutsédttningarna
att besluta om, bygga upp och forvalta forskningsdatabaser med
stora madngder integritetskanslig information som de samtidigt kan
ha stora behov av att kunna ta del av i olika forskningsprojekt.
Utredningen stiller visserligen krav pa etikgodkdnnande for saval
skapandet av forskningsdatabasen som uttag ur densamma. Det kan
likvéal konstateras att hanteringen stéller krav pa svara, réttssakra
och balanserade avvagningar ocksa for etikprovningsnamnden samt
for de statistikansvariga myndigheterna vid utlimnandeprévningar.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektor Joakim Stymne i
ndrvaro av bitrddande generaldirektor Helen Stoye, chefsjurist
Joachim Angermund, avdelningschef Carola Ménsson, enhetschef
Jenny Lindberg samt som foredragande verksjurist Annika
Lundbéck Melz.
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