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Langsiktig reglering av forsknings-
databaser

Statistiska centralbyrans (SCB) yttrande begrinsas till synpunkter som
ror myndighetens verksamhet i egenskap av statistikproducent och
registerhallande myndighet.

Inledande synpunkter

SCB ser positivt pa att forslaget ar inriktat pa forskningsdatabaser som
bygger pa de registrerades frivilliga medverkan och att regleringen inte
ska mojliggora uppbyggnad av forskningsdatabaser som visentligen be-
star av kopior av myndighetsregister och andra kallor.

Forslag till lag om vissa forskningsdatabaser

Lagens tillimpningsomrade (1 kap. 2 §)

I utredningen fors inget resonemang om forskningsdatabaser som be-
star av foretagsuppgifter. Eftersom uppgifter om enskilda firmor utgor
personuppgifter bor dven behandling av sddana uppgifter omfattas av
lagens tillampningsomrade. SCB bedomer att det finns behov av ett
fortydligande i den delen.

Utlamnande till forskningsprojekt (2 kap. 2 §, 3 kap. 1-4 §8§)
SCB noterar att om inga begransningar uppstalls i forordning kan
utldmnanden enligt forslaget, till skillnad fran vad som giller idag
enligt den s.k. LifeGene-lagen!, komma att avse direkt identifierbara
uppgifter och goras till savil enskilda som utldndska forsknings-
huvudman. Detta kan paverka SCB:s mojligheter att limna ut upp-
gifter till forskningsdatabaser, se vidare nedan. SCB anser darfor att
bestammelserna i stillet bor utformas pa samma sétt som i LifeGene-
lagen.

! Lag (2013:794) om vissa register for forskning om vad arv och miljo betyder for manniskors hélsa.
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Samla in kontaktuppgifter utan samtycke (2 kap. 5 §)

Nar det géller insamling av personuppgifter som dr nodviandiga for
att kunna vilja ut och kontakta personer vill SCB framhalla att det
vid en provning enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) inte alltid anses sta klart att sddana uppgifter kan lamnas
ut utan risk for men. Det kan t.ex. uppfattas som kansligt att till-
fradgas om att inga i forskning som avser vissa sjukdomstillstand.

Kompletterande insamling av uppgifter (2 kap. 6 §)

Nar det géller kompletterande insamling enligt 2 kap. 6 § i lagforslaget
ser SCB enrisk i att ansvariga for databaserna i stor utstrackning
kommer beddma att det finns behov av sddan insamling och att
databaserna dirmed dnda visentligen kommer att besta av kopior av
myndighetsregister. SCB ifragasétter att skyldigheten att informera om
insamlingen skulle leda till ndgon storre hammande effekt pa det sétt
som framfors i avsnitt 5.8.2 i utredningen.

Information till den registrerade (2 kap. 8 §)

Att den registrerade ska fa information innan samtycke lamnas och
aven ska informeras om kompletterande insamling och ges mojlighet
att motsitta sig denna dr avgorande for att garantera att medverkan i
forskningsdatabasen ér frivillig. SCB bedémer dérfor att det bor an-
gesi2 kap. 8 § i lagforslaget att den registrerade ska informeras dels
om att kompletterande insamling av uppgifter fran andra kéllor far
goras utan fornyat inhdmtande av samtycke, dels om var information
om sadan kompletterande insamling kan komma att publiceras.

Tillatet innehall i databasen (2 kap. 9 §)

Det framgar av avsnitt 5.8.2 att uppgifter som den registrerade har
lamnat om biologiska slaktingar inte ska fa registreras i en forsknings-
databas. SCB uppfattar att inte heller kompletterande uppgifter som
samlas in fran andra killor far avse andra personer dn den registrerade.
Eftersom forskare ofta vill ta del av t.ex. socioekonomiska faktorer dar
det ingar uppgifter om hushallsmedlemmars och foridldrars inkomst,
utbildning och yrke bedomer SCB att det behover fortydligas i lagen att
dven sadana kompletterande uppgifter ska avse den registrerade.

Utliamnande av kompletterande uppgifter (3 kap. 5 §)

SCB noterar att 3 kap. 5 § i lagforslaget endast avser utlimnanden frdn
forskningsdatabaser till andra myndigheter. Enligt SCB:s uppfattning
kan det manga ganger komma att bli aktuellt att forskningsprojekt vill
att SCB eller annan statistikansvarig myndighet tar fram en population
(i form av direkt hdanforliga uppgifter eller en kodnyckel) som lamnas
till forskningsdatabasen for sambearbetning innan den dérefter lamnas
vidare till forskningsprojektet. I den situationen bedéomer SCB att det ar
oklart pa vilken grund SCB skulle kunna lamna ut populationen till
forskningsdatabasen; detta da den inte behévs i databasen (jfr 24 kap. 8
§ offentlighets- och sekretesslagen).
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SCB konstaterar att begreppet “annan myndighet” kan bli missvisande
eftersom behandling av personuppgifter i en forskningsdatas far utforas
dven vid larosdten som inte 4r myndigheter.

Tystnadsplikt (3 kap. 7 §)

Bestimmelsen om tystnadsplikt i 3 kap. 7 § i lagforslaget avser en-
dast uppgifter om enskilds personliga forhallanden. SCB konstaterar
att om forskningsdatabaser med foretagsuppgifter far féras enligt
lagen (jfr ovan under Lagens tillimpningsomrdde) ar det inte sjalvklart
att alla uppgifter om enskilda firmor skulle omfattas av tystnads-
plikten, vilket skulle fa betydelse for mojligheten att lamna ut sddana
uppgifter till databaserna.

Forslag till lag om dndring i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400), OSL

Sekretess i forskningsdatabaser (24 kap. 2 a § OSL)

Den foreslagna bestimmelsen i 24 kap. 2 a § OSL omfattar endast
uppgifter om enskilds personliga forhallanden. SCB konstaterar, pa
samma sédtt som ovan, att om forskningsdatabaser med foretags-
uppgifter far foras enligt lagen ar det inte sjdlvklart att alla uppgifter
skulle omfattas av sekretess, vilket skulle fa betydelse for mojlig-
heten att lamna ut uppgifter till databaserna.

Bedomning om att efterge sekretess (12 kap. 2 § OSL)
Utredningen bedomer i avsnitt 8.3 att den enskilde far anses ha efter-
gett sekretessen ndr samtycke har lamnats enligt 2 kap. 4 § i den fore-
slagna lagen. SCB vill i den delen framhalla att det 4r den utlimnande
myndigheten som maste ta stallning till om ett giltigt samtycke enligt
12 kap. 2 § foreligger och att det vid bedomningen ar avgérande hur
samtycket dr utformat. SCB befarar att de samtycken som inhdmtas
enligt 2 kap. 4 § i lagforslaget i manga fall inte kommer anses vara
tillrackligt tydliga.

Enligt SCB:s bedomning kan det aldrig bli aktuellt att lamna ut upp-
gifter med stod av ett samtycke enligt 12 kap. 2 § OSL avseende andra
personer dn den som har lamnat samtycket (jfr ovan under Tilldtet
innehall i databasen).

Utlamnande till forskningsdatabaser (24 kap. 8 § OSL)

Den foreslagna regleringen i 24 kap. 2 a § OSL innebaér att dven direkt
identifierbara uppgifter kan komma att lamnas ut till savil enskilda
som utldandska forskningshuvudmén. SCB bedomer att det kan bli
svart for utlaimnande myndigheter att gora en sekretessprovning da
syftet dr att uppgifterna ska lamnas vidare till framtida forsknings-
projekt och det ar oklart vilket skydd uppgifterna kommer att om-
fattas av dar. Det kan innebéra att uppgifter inte kommer att kunna
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lamnas ut med stod av det nya undantaget i 24 kap. 8 § tredje stycket
OSL.

SCB konstaterar vidare att utredningens forslag om att infora ett
undantag i 24 kap. 8 § tredje stycket OSL innebir dnnu ett avsteg
fran det starka sekretesskydd som giller for uppgifter i en
myndighets statistikverksamhet.

SCB forstar att det kan finnas fordelar med forslaget, sdrskilt fran ett
forskarperspektiv, men vill understryka att ett starkt sekretesskydd
ar av stor vikt for att statistik av hog kvalitet ska kunna framstéllas.
Tilliten till statistikmyndigheternas hantering av uppgifter ar ofta
avgorande for viljan att delta i olika undersokningar.

SCB befarar att utredningens forslag skulle kunna underminera det
fortroende fran uppgiftslimnarna som ar centralt for SCB:s verk-
samhet. Det finns idag, pa goda grunder, endast nagra fa undantag
fran den absoluta sekretessen enligt 24 kap. 8 § forsta stycket OSL.
Om forslaget genomfors befarar SCB att det skulle 6ppna upp for
ytterligare forslag pa sekretessbrytande reglering som skulle kunna
fa svaroverskadliga foljder for SCB som statistikmyndighet.

Vikten av att statistiksekretessen uppratthalls har dven inskidrpts i flera
sammanhang under senare ar, bl.a. i propositionerna Tidsbegrdinsad
l6sning for att sikerstdlla tillgang till skolinformation (prop. 2020/21:141),
Sdkrare samordningsnummer och bdttre forutsdttningar for korrekta
uppgifter i folkbokforingen (prop. 2020/21:160) och Andrade regler for att
mojliggora utldimning av uppgifter for inkomststudier (prop. 2021/22:92).

Ovriga synpunkter

I uppdrag dar SCB tar emot kénsliga personuppgifter fran en annan
aktor for att t.ex. sambearbeta uppgifterna med andra uppgifter finns
SCB:s stdd for behandlingen i 15 § lagen (2001:99) om den officiella
statistiken. Det bor 6vervigas om det finns behov av att infora ett for-
tydligande i bestimmelsen med anledning av den foreslagna lagen om
vissa forskningsdatabaser.

Beslut i detta arende har fattats av bitraddande generaldirektor Marie
Haldorson i ndrvaro av enhetschef Jenny Lindberg, chefsjurist Joachim
Angermund samt verksjurist Petra Renner, foredragande.

SCB, Statistiska centralbyran

Marie Haldorson

Petra Renner
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Langsiktig reglering av forsknings-
databaser

Statistiska centralbyrans (SCB) yttrande begrinsas till synpunkter som
ror myndighetens verksamhet i egenskap av statistikproducent och
registerhallande myndighet.

Inledande synpunkter

SCB ser positivt pa att forslaget ar inriktat pa forskningsdatabaser som
bygger pa de registrerades frivilliga medverkan och att regleringen inte
ska mojliggora uppbyggnad av forskningsdatabaser som visentligen be-
star av kopior av myndighetsregister och andra kallor.

Forslag till lag om vissa forskningsdatabaser

Lagens tillimpningsomrade (1 kap. 2 §)

I utredningen fors inget resonemang om forskningsdatabaser som be-
star av foretagsuppgifter. Eftersom uppgifter om enskilda firmor utgor
personuppgifter bor dven behandling av sddana uppgifter omfattas av
lagens tillampningsomrade. SCB bedomer att det finns behov av ett
fortydligande i den delen.

Utlamnande till forskningsprojekt (2 kap. 2 §, 3 kap. 1-4 §8§)
SCB noterar att om inga begransningar uppstalls i forordning kan
utldmnanden enligt forslaget, till skillnad fran vad som giller idag
enligt den s.k. LifeGene-lagen!, komma att avse direkt identifierbara
uppgifter och goras till savil enskilda som utldndska forsknings-
huvudman. Detta kan paverka SCB:s mojligheter att limna ut upp-
gifter till forskningsdatabaser, se vidare nedan. SCB anser darfor att
bestammelserna i stillet bor utformas pa samma sétt som i LifeGene-
lagen.

! Lag (2013:794) om vissa register for forskning om vad arv och miljo betyder for manniskors hélsa.
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Samla in kontaktuppgifter utan samtycke (2 kap. 5 §)

Nar det géller insamling av personuppgifter som dr nodviandiga for
att kunna vilja ut och kontakta personer vill SCB framhalla att det
vid en provning enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) inte alltid anses sta klart att sddana uppgifter kan lamnas
ut utan risk for men. Det kan t.ex. uppfattas som kansligt att till-
fradgas om att inga i forskning som avser vissa sjukdomstillstand.

Kompletterande insamling av uppgifter (2 kap. 6 §)

Nar det géller kompletterande insamling enligt 2 kap. 6 § i lagforslaget
ser SCB enrisk i att ansvariga for databaserna i stor utstrackning
kommer beddma att det finns behov av sddan insamling och att
databaserna dirmed dnda visentligen kommer att besta av kopior av
myndighetsregister. SCB ifragasétter att skyldigheten att informera om
insamlingen skulle leda till ndgon storre hammande effekt pa det sétt
som framfors i avsnitt 5.8.2 i utredningen.

Information till den registrerade (2 kap. 8 §)

Att den registrerade ska fa information innan samtycke lamnas och
aven ska informeras om kompletterande insamling och ges mojlighet
att motsitta sig denna dr avgorande for att garantera att medverkan i
forskningsdatabasen ér frivillig. SCB bedémer dérfor att det bor an-
gesi2 kap. 8 § i lagforslaget att den registrerade ska informeras dels
om att kompletterande insamling av uppgifter fran andra kéllor far
goras utan fornyat inhdmtande av samtycke, dels om var information
om sadan kompletterande insamling kan komma att publiceras.

Tillatet innehall i databasen (2 kap. 9 §)

Det framgar av avsnitt 5.8.2 att uppgifter som den registrerade har
lamnat om biologiska slaktingar inte ska fa registreras i en forsknings-
databas. SCB uppfattar att inte heller kompletterande uppgifter som
samlas in fran andra killor far avse andra personer dn den registrerade.
Eftersom forskare ofta vill ta del av t.ex. socioekonomiska faktorer dar
det ingar uppgifter om hushallsmedlemmars och foridldrars inkomst,
utbildning och yrke bedomer SCB att det behover fortydligas i lagen att
dven sadana kompletterande uppgifter ska avse den registrerade.

Utliamnande av kompletterande uppgifter (3 kap. 5 §)

SCB noterar att 3 kap. 5 § i lagforslaget endast avser utlimnanden frdn
forskningsdatabaser till andra myndigheter. Enligt SCB:s uppfattning
kan det manga ganger komma att bli aktuellt att forskningsprojekt vill
att SCB eller annan statistikansvarig myndighet tar fram en population
(i form av direkt hdanforliga uppgifter eller en kodnyckel) som lamnas
till forskningsdatabasen for sambearbetning innan den dérefter lamnas
vidare till forskningsprojektet. I den situationen bedéomer SCB att det ar
oklart pa vilken grund SCB skulle kunna lamna ut populationen till
forskningsdatabasen; detta da den inte behévs i databasen (jfr 24 kap. 8
§ offentlighets- och sekretesslagen).
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SCB konstaterar att begreppet “annan myndighet” kan bli missvisande
eftersom behandling av personuppgifter i en forskningsdatas far utforas
dven vid larosdten som inte 4r myndigheter.

Tystnadsplikt (3 kap. 7 §)

Bestimmelsen om tystnadsplikt i 3 kap. 7 § i lagforslaget avser en-
dast uppgifter om enskilds personliga forhallanden. SCB konstaterar
att om forskningsdatabaser med foretagsuppgifter far féras enligt
lagen (jfr ovan under Lagens tillimpningsomrdde) ar det inte sjalvklart
att alla uppgifter om enskilda firmor skulle omfattas av tystnads-
plikten, vilket skulle fa betydelse for mojligheten att lamna ut sddana
uppgifter till databaserna.

Forslag till lag om dndring i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400), OSL

Sekretess i forskningsdatabaser (24 kap. 2 a § OSL)

Den foreslagna bestimmelsen i 24 kap. 2 a § OSL omfattar endast
uppgifter om enskilds personliga forhallanden. SCB konstaterar, pa
samma sédtt som ovan, att om forskningsdatabaser med foretags-
uppgifter far foras enligt lagen ar det inte sjdlvklart att alla uppgifter
skulle omfattas av sekretess, vilket skulle fa betydelse for mojlig-
heten att lamna ut uppgifter till databaserna.

Bedomning om att efterge sekretess (12 kap. 2 § OSL)
Utredningen bedomer i avsnitt 8.3 att den enskilde far anses ha efter-
gett sekretessen ndr samtycke har lamnats enligt 2 kap. 4 § i den fore-
slagna lagen. SCB vill i den delen framhalla att det 4r den utlimnande
myndigheten som maste ta stallning till om ett giltigt samtycke enligt
12 kap. 2 § foreligger och att det vid bedomningen ar avgérande hur
samtycket dr utformat. SCB befarar att de samtycken som inhdmtas
enligt 2 kap. 4 § i lagforslaget i manga fall inte kommer anses vara
tillrackligt tydliga.

Enligt SCB:s bedomning kan det aldrig bli aktuellt att lamna ut upp-
gifter med stod av ett samtycke enligt 12 kap. 2 § OSL avseende andra
personer dn den som har lamnat samtycket (jfr ovan under Tilldtet
innehall i databasen).

Utlamnande till forskningsdatabaser (24 kap. 8 § OSL)

Den foreslagna regleringen i 24 kap. 2 a § OSL innebaér att dven direkt
identifierbara uppgifter kan komma att lamnas ut till savil enskilda
som utldandska forskningshuvudmén. SCB bedomer att det kan bli
svart for utlaimnande myndigheter att gora en sekretessprovning da
syftet dr att uppgifterna ska lamnas vidare till framtida forsknings-
projekt och det ar oklart vilket skydd uppgifterna kommer att om-
fattas av dar. Det kan innebéra att uppgifter inte kommer att kunna
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lamnas ut med stod av det nya undantaget i 24 kap. 8 § tredje stycket
OSL.

SCB konstaterar vidare att utredningens forslag om att infora ett
undantag i 24 kap. 8 § tredje stycket OSL innebir dnnu ett avsteg
fran det starka sekretesskydd som giller for uppgifter i en
myndighets statistikverksamhet.

SCB forstar att det kan finnas fordelar med forslaget, sdrskilt fran ett
forskarperspektiv, men vill understryka att ett starkt sekretesskydd
ar av stor vikt for att statistik av hog kvalitet ska kunna framstéllas.
Tilliten till statistikmyndigheternas hantering av uppgifter ar ofta
avgorande for viljan att delta i olika undersokningar.

SCB befarar att utredningens forslag skulle kunna underminera det
fortroende fran uppgiftslimnarna som ar centralt for SCB:s verk-
samhet. Det finns idag, pa goda grunder, endast nagra fa undantag
fran den absoluta sekretessen enligt 24 kap. 8 § forsta stycket OSL.
Om forslaget genomfors befarar SCB att det skulle 6ppna upp for
ytterligare forslag pa sekretessbrytande reglering som skulle kunna
fa svaroverskadliga foljder for SCB som statistikmyndighet.

Vikten av att statistiksekretessen uppratthalls har dven inskidrpts i flera
sammanhang under senare ar, bl.a. i propositionerna Tidsbegrdinsad
l6sning for att sikerstdlla tillgang till skolinformation (prop. 2020/21:141),
Sdkrare samordningsnummer och bdttre forutsdttningar for korrekta
uppgifter i folkbokforingen (prop. 2020/21:160) och Andrade regler for att
mojliggora utldimning av uppgifter for inkomststudier (prop. 2021/22:92).

Ovriga synpunkter

I uppdrag dar SCB tar emot kénsliga personuppgifter fran en annan
aktor for att t.ex. sambearbeta uppgifterna med andra uppgifter finns
SCB:s stdd for behandlingen i 15 § lagen (2001:99) om den officiella
statistiken. Det bor 6vervigas om det finns behov av att infora ett for-
tydligande i bestimmelsen med anledning av den foreslagna lagen om
vissa forskningsdatabaser.

Beslut i detta arende har fattats av bitraddande generaldirektor Marie
Haldorson i ndrvaro av enhetschef Jenny Lindberg, chefsjurist Joachim
Angermund samt verksjurist Petra Renner, foredragande.

SCB, Statistiska centralbyran

Marie Haldorson

Petra Renner
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