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En ny lag om forskningsetiska krav pa och
etikprovning av forskning som avser méanniskor
(Ds 2024:21)

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

SCB hanterar arligen cirka 300 uppdragsbestallningar fran
forskningsprojekt. Av dessa bestéllningar har majoriteten av
projekten stod i en godkédnd etikansokan eftersom avsikten ar att
behandla kinsliga personuppgifter fran SCB alternativt fran annan
registerhallare eller direkt fran forskningspersonerna.

En godkénd etikanstkan dr av avgorande betydelse vid SCB:s
provning av utlimnande av mikrodata till ett forskningsprojekt som
innefattar behandling av kédnsliga personuppgifter. Exempelvis far
den betydelse vid bedémningen av sekretess enligt 21 kap. 7 §
offentlighets- och sekretesslagen (2004:900) och vid bedomning av
SCB: rattsliga stod for behandling av kidnsliga personuppgifter enligt
15 § lagen (2001:99) om den officiella statistiken.

Otydlighet kring behovet av etikprovning

I promemorian foreslas bland annat att forskning dar forsknings-
personen har samtyckt till behandlingen inte omfattas av krav pa
etikgodkdannande. SCB:s bedomning &r dock att det inte framgar
tillrackligt tydligt att undantaget enbart géller for kinsliga
personuppgifter som forskningspersonen lamnar om sig sjalv och att
det inte ar mojligt att samtycka till att kdnsliga personuppgifter himtas
in fran exempelvis registerhéllande myndigheter. Otydlighet avseende
nér etikprévningen dr nddvindig — och vad den omfattar — riskerar
darfor att uppsta. Inte sidllan samlar ett forskningsprojekt in uppgifter
fran forskningspersoner med stdd av samtycke for att sedan
komplettera med registeruppgifter som inkluderar kinsliga
personuppgifter fran SCB.
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Mot bakgrund av ovanstaende dr det SCB:s uppfattning att det
tydligare behover framga att all forskning som innefattar kidnsliga
personuppgifter fran myndighetsregister, oavsett om
forskningspersonerna samtycker till andra delar av
forskningsprojektets behandling, ingar i kravet pa etikprévning.

Underlag fran forskningshuvudmiin utan enhetlig struktur
Den forskning som inte omfattas av krav pa etikgodkdnnande
foreslas i stdllet hanteras internt inom forskningshuvudmannens
organisation. Forslaget ar att forskningshuvudmannen sjalvstandigt
ska skapa interna processer for de projekt som inte maste ha stod i en
etikansokan. Det finns darmed en risk for att de dokumenterade
bedomningar som foreslas ska goras enligt 4 kap. 13 § i lagforslaget
kommer att skilja sig at fran olika forskningshuvudman vilket kan
leda till tolkningssvarigheter for registerhallande myndigheter vilket
i sin tur kan komma att medfora fler diskussioner med
forskningsprojekten och dirmed en mer utdragen sekretessprovning.
SCB foreslar darfor att regeringen eller den myndighet regeringen
bestdimmer ska fa utfirda foreskrifter om hur en sddan bedémning
ska goras och vad dokumentationen ska innehalla.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektor Joakim Stymne i
ndrvaro av bitridande generaldirektor Magnus Sjostrom, chefsjurist
Joachim Angermund samt enhetschef Jenny Lindberg, foredragande.
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