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Hur star det till med den personliga integriteten?
(SOU 2016:41)

Institutet for arbetsmarknads- och utbildningspolitisk utvirdering (IFAU)
begrinsar sitt remissvar till frigor om forskning och statistik (kapitel 10) i
rubricerat delbetinkande fran Integritetskommittén.

Sammanfattning

IFAU anser att personuppgifter som behandlas inom forskning och statistik
dven fortsittningsvis ska omfattas av ett starkt skydd. IFAU anser ocksé att
utredningen i storre detalj hade kunnat redovisa det regelverk som omgérdar
personuppgiftshantering inom forskningen och som ska sikerstilla skyddet for
den personliga integriteten.

IFAU anser vidare att registerforskning genererar vérdefull kunskap, till gagn
for savil samhille som individer. Motsvarande kunskap kan i allménhet inte
heller fis genom andra forskningsansatser. Det #r inte heller uppenbart att
alternativa s#tt att samla in data for forskningséindamal innebédr mindre risker
for enskildas integritet. Forindringar i regelverket behover alltsd beakta bide
vilken forskning som mdjliggors eller forhindras, och vilka konsekvenserna for
den personliga integriteten faktiskt blir.

Synpunkter

Utredningen ger utifran sitt uppdrag en bred bild av hur enskildas integritet
péverkas av personuppgiftsbehandling, men &r av naturliga skil mer kortfattad
gillande nyttoaspekterna av de verksamheter som analyseras. Utredningen
konstaterar dock (s.283) att sérskilda regler giller for forskning och statistik,
som enligt gillande tolkning av personuppgiftslagen utgor en arbetsuppgift av
allmint intresse. IFAU delar uppfattningen att forskning ska betraktas som ett
allménintresse, dir den kunskap som genereras ofta &r till direkt nytta for
medborgarna. Vad giller samhillsvetenskaplig forskning anser vi att den ocksa
sdrskilt bidrar till att belysa samhéllsproblem och berika samhéllsdebatt.
Lagstiftningen géllande personuppgiftsbehandling inom forskning har dérfor
forsokt beakta sévil integritets- som nyttoaspekterna. Sidana Svervéganden
kan emellertid ocksd se olika ut beroende vad forskningen anser, om det 4r
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frdga om prospektiv forskning eller registerforskning', hur den organiseras och
vilken typ av personuppgifter som ska behandlas, etc. Vi tycker dérfor att dven
lagstiftning som ér sérskilt anpassad till viss verksamhet kan vara motiverad. 1
synnerhet anser vi att var egen registerlag pd ett rimligt vis svarar mot vart
uppdrag att bedriva -~huvudsakligen— registerbaserade forskning inom
arbetsmarknadsomréadet?.

Det bor noteras att personuppgifter i registerbaserad forskning praktiskt taget
alltid (vad vi vet) dr anonymiserade. Detta dr en viktig skillnad jamfsrt med
annan personuppgiftsbehandling, som typiskt sett innehdller identifierande
uppgifter sisom namn eller personnummer. Detta framgar ocksa av fotnot 3 pa
sidan 279 (men noten avser egentligen en specifik behandling). Vi tycker att
anonymiseringens betydelse for integritetsskyddet dr vird att betona. Det borde
ndgonstans i utredningen ocksa framgé att den typ av bakvigsidentifiering som
omnidmns i fotnoten faktiskt dr forbjuden i lag, vilket fOrstds bidrar till
integritetsskyddet.?

I registerbaserad forskning studerar man effekterna av insatser och
forindringar, samt statistiska samband.” Beskrivningar, resultat och slutsatser
dr dé alltsd av en helt statistisk karaktéir. Utredningen beskriver (s. 287) hur
forskningsdatabaser mdojliggér “en nargéngen Kkartliggning av enskildas
privatliv, familjeférhallande, sjukdomshistoria..”. Eftersom detta ligger langt
ifrdn hur forskningen i allt visentligt bedrivs, ligger riskerna for nirgdngen
kartldggning ddrmed snarare i att uppgifterna anvinds i strid med databasernas
forskningssyfte. I praktiken skulle detta ocksd kriva bakvigsidentifiering av
anonymiserade personuppgifter.

' Vi anviinder ovan bendmningen registerforskning for retrospektiv registerforskning.
Registerforskning innebédr att man analyserar tidigare insamlade, historiska data (ofta
personuppgifter frdn myndighets- eller statistikregister). Det sker i allminhet utan stdd av
samtycke. Detta &r dominerande inom den kvantitativa samhéllsvetenskapliga forskningen.
Prospektiv forskning innebir istdllet att man sjélv samlar uppgifter till forskningen genom
enkiter eller genom att prova nya behandlingar eller insatser pa friviliga. Det senare #r
betydligt vanligare i medicinsk forskning, men kan i nigon mén &#ven fSrekomma inom
samhillsvetenskaperna. Nér allokeringen av forstkspersoner till respektive behandling bestims
av slumpen brukar det kallas det randomiserat experiment. Vi uppfattar att prospektiv
forskning, sérskilt randomiserade experiment, innebér andra typer av etiska avvigningar #n
registerforskning,

? Retrospektiv forskning innebir att analysera tidigare insamlade, historiska data (ofta
personuppgifter fran myndighets- eller statistikregister). Detta #r dominerande inom den
kvantitativa samhéllsforskningen. Prospektiv forskning innebir istillet att man sjilv samlar
uppgifter till forskningen genom enkiter eller genom att prova nya behandlingar eller insatser
pa friviliga. Det senare #r betydligt vanligare i medicinsk forskning, men kan i nigon mén dven
forekomma inom sambhillsvetenskaperna. Nar allokeringen av forstkspersoner till respektive
behandling bestdms av slumpen brukar kallas det randomiserat experiment.

? Se Lagen om officiell statistik § 6. Avgdrande for integritetsskyddet 4r forstis ocksa att upp-
gifterna omfattas av sekretess.

* Se exempelvis www.ifau.se/sv/Forskning/Publikationer/Rapporter/.
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Delbetdnkandets avsnitt 10.3 beskriver riskerna fér den personliga integriteten.
Sammanstillningen innefattar ett flertal av Datainspektionens utlatanden i olika
tillsyns- och lagstiftningsdrenden. En risk avser lagarnas efterlevnad. Andra
risker anses ligga i géllande lagstiftning och mojliga, framtida lagforandringar.
De forskningsprojekt som diskuteras fungerar som exempel pa missfrhéllan-
den vid tillimpning av nuvarande regelverk. I samtliga dessa fall forefaller
Overtrddelserna avse felaktigheter gillande information och samtycke i
prospektiva forskningsstudier. Vi noterar att det i sammanstillningen saknas
exempel pa att personuppgifter felaktigt spridits utanfor forskningsmiljéerna,
rojts genom bakvigsidentifiering, eller att forskningspersoner kommit till
skada genom sddana hindelser, d.v.s. den typ av risk som ibland kopplas ihop
med registerforskning.’

[FAU uppfattar vidare att utredningen ser ett utvidgat samtyckeskrav som ett
sdtt att stirka den personliga integriteten. IFAU instdmmer i att samtycke kan
vara ett mycket virdefullt redskap for integritetsskydd av personuppgifter. En
forutsittning for att kunna inhdmta samtycke dr dock att forskaren har tillging
till kontaktuppgifter, d.v.s. namn eller liknande. Nér personuppgifterna &r
anonymiserade, exempelvis vid registerforskning, gar det forstds inte att
anhdlla om samtycke. Det skulle ndmligen krdva att forskaren, &tminstone till
en borjan, har uppgifter om de registrerades identiteter. Det &r dock inte alls
uppenbart att en sddan ordning skulle forbittra integritetsskyddet. Man kan
ocksd fraga sig om det skulle vara rimligt att de registrerade alltid dgde ritten
till sina uppgifter (d.v.s. att samtycke alltid skulle krdvas). I var egen
verksamhet skulle detta exempelvis innebdra att utvirdering av
programinsatser vid Arbetsformedlingen endast skulle omfatta de
programdeltagare som #r positiva till en sddan personuppgiftsbehandling (eller
att verksamheten 6verhuvudtaget utvérderas). Ett sddant bortfall skulle forstds
utgéra ett avgorande metodologiskt problem for en mycket stor del av den
samhillsvetenskapliga forskningen.® Vi hade girna sett en fordjupad
diskussion om samtycke i avsnitt 10.

Utredningen formedlar intrycket att spridningen av personuppgifter for
forskning och statistik Okat samtidigt som den integritetsskyddande
lagstiftningen forsvagats 6ver tid. Man kan i detta sammanhang pdminna om
att den fysiska spridningen av forskningsdata till enskilda forskare méste ha
minskat genom inférandet av Mona-system vid Statistiska Centralbyran (SCB),
som innebdr att de numera i allmdnhet gor utlimnanden genom s.k.
fjarruppkoppling (d v s att personuppgifterna inte limnar SCB:s server). Det
bor dven noteras att den integritetsskyddande lagstiftningen faktiskt stirktes

5 SOU 2014:45, Unik kunskap genom registerforskning, diskuterar risker vid registerbaserad
forskning pa sidan 251-255. Utredningen konstaterar att det, sévitt ként, inte finns ngra kiinda
fall ddr kinsliga uppgifter lickt ut fran forskningsmiljder.

® Representativa uppgifter torde ocksd vara av mycket stor betydelse for statistikens kvalitet,
vid personuppgiftsbehandlingar for statistikandamal.
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genom inforandet av Lagen om etikprovning av forskning’. Forskning som
inkluderar kénsliga personuppgifter frin en myndighet maste alltsd numera ha
tva separata godkdnnanden. Forst prévar etikprévningsndmnden forskningen
utifrdn sin bedomning av risk och vetenskapligt virde®., Sedan fattar den
utlimnande myndigheten beslut utifrdn sin egen sekretess- och
skadebedémning. Det finns alltsd en vl utvecklad rittslig ordning, med etik-
och sekretessprovning, till skydd for sadana uppgifter. Vi uppfattar dérfor att
det finns ett gott rittsligt skydd. Utredningen uttrycker vidare att det finns “en
strdivan hos vissa myndigheter och utredningar att si ldngt som mgjligt
underldtta  hanteringen av  personuppgifter, samtidigt som den
integritetsskyddande lagstiftningen ses som ett hinder..”. IFAU anser att ett
gott skydd for den personliga integriteten &r viktigt. Att skydda integriteten
ligger dven i forskningens intresse, da allvarlig skada for forskningspersoner
skulle kunna undergréva fortroendet for forskningen.

I detta sirende har generaldirektsren Olof Aslund beslutat. Utredare Helge
Bennmarker har varit féredragande.

Olof Aslund

[F R oms

Helge Bennmarker

" Lag (2003:460) om etikprévning av forskning infordes 2003. Fem &r senare utvidgades lagen
genom SFS (2008:192), s att forskning som hade stdd av forskningspersonernas samtycke
dnda skulle underkastas etisk prévning.

¥ Enligt § 8 i Lag (2003:460) om etikprdvning av forskning ska ménniskors vilfdrd ocksé ges
Jforetrdde framfor samhillets och vetenskapens behov.



