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Sammanfattning

Orebro universitet instimmer i utredningens utgangspunkt om att Sverige har unika
mojligheter till vérldsledande forskning tack vare individbaserade uppgifter i
forskningsdatabaser och att det med detta foljer ett stort ansvar for att ge gott skydd
till den enskildes integritet, samtidigt som forskare far tillgdng till forskningsdata.
Orebro universitet instimmer i utredningens utgdngspunkter och ir i huvudsak
positiv till de foreslagna lagéndringarna. En styrka med forslaget ér att ge forskare i
Sverige tillgang till data i forskningsdatabaser pa lika villkor. Universitetet har
foljande dvergripande synpunkter pa utredningen.

1. Trots utredningens ambition om att forenkla forskares tillgéng till data i
forskningsdatabaser ser flera forskningsomriden inom universitet en risk
for fortsatt komplicerad, eller till och med forsdmrad, tillgang till
forskningsdata. En mojlig 16sning kan vara om det 1 lagstiftningen gors
skillnad pé olika typer av forskningsdatabaser utifrén typ av personuppgift
som fOrvaras och utifrdn tekniska 16sningar for extern tillgang till
personuppgifter. En annan mdjlighet ar att skriva in ett uppdrag for
statistikbehandlande myndigheter att de ska bistd forskningen med data.
Detta behov har tidigare papekats av Statistikutredningen (SOU 2012:36)
och Orebro universitet ser det som olyckligt att utredningen inte innehéller
ett sddant forslag. (Se dven sérskilt punkt 8.8.4.).

2. Utredningen foreslar flera skyddsétgérder for den enskildes integritet, men
universitetet ser 4ndé en risk att det inom snar framtid kan visa sig vara
otillrdckliga atgirder. Redan med nuvarande teknik kan det visa sig mojligt
att bakvdgen identifiera individer genom att samkora olika register. I
framtiden kan nya tekniska lOosningar gora integritetsintrdng dn mer
sannolika. Med anledning av detta foreslas ett tilldigg i1 foreslagen
lagstiftning om vilka rutiner som ska tillimpas for uppfoljning av hur
integritetsskyddet fungerar i praktiken.

3. Orebro universitet efterfrigar utredning och forslag pa lagstiftning
angdende dgandeskap och tillgang till molnbaserade data. I likhet med
ovanstdende punkt dr det mdjligt att forutse snabb framtida utveckling inom
detta omréde, vilket foranleder ett behov av lagstiftning for att skydda den
enskildes integritet och mojliggora for forskares tillgéng till data.

4. Aven om utredningen hinvisar till Regeringens digitaliseringsstrategi ser
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Orebro universitet en avsaknad av diskussion och problematiserande om
hur foreslagna &éndringar forhaller sig till strategiska médl om Gppen
vetenskap och Oppen data, sérskilt vad géller offentligt finansierad
forskning.

Nedan foljer kommentarer till specifika rubriker i utredningen.

Stédllningstagande

8.2 Personuppgiftsbehandling i forskningsdatabaser

Orebro universitet forordar att det gors en Atskillnad i etikprovningen av
forskningsdatabaser utifrén vilken typ av personlig information som ska ingé och
hanteras i databasen. Det finns anledning att géra en mer omfattande etisk provning
for forskningsdatabaser huvudsakligen inom medicin- och hilsoomréadet, men dven
andra omréden, som inkluderar kénslig personlig information till direkt identifierbar
person. Déremot kan andra forskningsdatabaser som innehéller begrénsade
personliga uppgifter, som inte ar att betrakta som kénsliga, granskas genom en
mindre omfattande prévning.

8.3 En lag om forskningsdatabaser
Orebro universitet instimmer i utredningens forslag om att det ska finnas en lag som
reglerar forskningsdatabaser generellt.

8.4 Lagens innehall och syfte

Orebro universitet instimmer i stort med utredningens forslag under denna punkt,
men efterfrdgar rutin for uppfoljning av effektiviteten av sikerhetsatgarder for att
vara 1 takt med teknikutveckling. Utredningen ger ytterligare forslag pa
skyddsatgirder for personlig information, vilket vdlkomnas. Samtidigt &r det
sannolikt att framtida teknikutveckling kan gora detta system av skyddsétgirder
ineffektivt. Darfor forslas att det i regelverket tydliggoérs vilka rutiner for
uppfoljning som ska gélla. Pa liknande vis behdvs en kontinuerlig uppfoljning av
rattstillimpning for att sékerstilla likvardiga tolkningar av lagstiftningen.

8.8.2 Ansvar for forskningsdatabasen
Orebro universitet ser positivt pa forslaget att ge fler verksamheter mojlighet att
ansvara for en forskningsdatabas.

8.8.4 Grundléiggande villkor for skapandet av en forskningsdatabas

Orebro universitet instimmer med utredningens forslag att det &r
forskningshuvudménnen som sjdlva ska bestimma vilka forskningsdatabaser som
behovs, till skillnad fran tidigare utredningsforslag.

Dock ser universitetet en risk for att de foreslagna kraven gor det svart fér mindre
och medelstora forskningshuvudman att initiera och forvalta en forskningsdatabas.
Om det gors en skillnad pé olika typer av forskningsdatabaser ger det mojlighet att
dven gora atskillnad for krav pa finansiering, etikprévning, etc.

Trots utredningens ambition om att forbattra forskares tillgdng till data i
forskningsdatabaser ser flera forskningsomraden inom Orebro universitet en risk for
fortsatt komplicerad, eller till och med forsdmrad, tillgang till forskningsdata.
Orebro universitet forordar att utredningen &verviger om det for viss typ av
registerdata dr mer ldmpligt att ge statistikbehandlande myndigheter uppdrag att de
ska bista forskningen med data. Det bor dven 6vervidgas om samma etikprovning ar

Orebro universitet



Remissvar

ORU 2018/06179

3(3)

lamplig och rimlig f6r samtliga forskningsprojekt som begér tillgang till uppgifter i
en forskningsdatabas. Sérskilt d& nuvarande lagstiftning redan stéller krav pé
etikprovning av forskning som innefattar behandling av kénsliga personuppgifter
samt personuppgifter om lagovertradelser. Ett exempel pa data med ej kénsliga
personuppgifter &r mikrodata om personers kon, utbildning, yrke och liknande, men
dér ett projekt enligt utredningens forslag skulle kridva etikprovning dven om
forskaren fick del av data fran forskningsdatabasen i avidentifierad form.

8.8.5 En forskningsdatabas ska etikprovas
Se kommentar for 8.8.4.

8.8.6 Etikprovningen av en forskningsdatabas
Se kommentar for 8.8.4.

8.9.5 Forskningssekretess

Orebro universitet instimmer i att det 4r djupt otillfredsstillande med ridande
osdkerhet om hur DSF och OSL ska tillampas nér det géller forskningsverksamhet,
vilket har resulterat i en juridisk grdzon. Universitetet instimmer darfor i
utredningens bedomning och forslag om fortydligande lagstiftning pa omréadet.

8.10.2 Organisatoriska atgiarder
Orebro universitet vill framhélla vikten av att det stills krav pa att
verksamhetschefen for en forskningsdatabas ar disputerad.

8.10.3 En organisatorisk enhet med ansvar for informationssikerhet och
personlig integritet
Se kommentar for 8.8.4.

8.10.4 Ett riskbaserat informationssikerhetsarbete
Se kommentar for 8.8.4.

8.11.2 Villkor for utlimnande av personuppgifter fran en forskningsdatabas
Se kommentar for 8.8.4.

8.11.7 Uppforandekoder som stod vid behandling av personuppgifter i
forskningsdatabaser

Orebro universitet stottar forslaget att ge Vetenskapsridet uppdraget att stodja
forskningshuvudménnen i utarbetandet av gemensamma uppforandekoder. I detta
arbete forordar Orebro universitet att Vetenskapsradet Aven far i uppdrag att ta fram
en dokumentationsstandard for att kunna beskriva vad som behdvs for att kunna
aterskapa, kontrollera och replikera studier, samt anvindas for att 6ppna upp viktigt
forskningsinformation.
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