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Beslut vid regeringssammantride den 8 mars 2012

Utvidgning av uppdraget

Regeringen beslutade den 31 mars 2011 kommittédirektiv om
en oversyn av Statistiska centralbyran (SCB) och systemet for
den officiella statistiken (dir. 2011:32) {or att analysera for- och
nackdelar med ett centraliserat respektive decentraliserat
statistiksystem. Utredaren ska sérskilt granska statistik-
kvaliteten och tillgdngligheten till statistiken, inbegripet
prissittning och dokumentation.

Regeringen ger nu utredaren i uppdrag att ocksa foresla
organisatoriska och tekniska &tgdrder som kan underlitta
registerbaserad forskning. Vid utformningen av forslagen ska
utredaren vdga behovet av att forbdttra forutsittningarna for
registerbaserad forskning mot behovet av skydd for individens
personliga integritet.

Uppdraget ska fortfarande redovisas senast den 10 december
2012. Ett delbetinkande med forslag p& organisatoriska och
tekniska atgdrder for registerbaserad forskning ska dock
redovisas senast den 1 maj 2012.
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Uppdraget att foresla atgirder som kan underlitta
registerbaserad forskning

Det finns i dag en mingd olika register i Sverige som skulle
kunna utnyttjas pé ett mer effektivt och samordnat sétt for att
fullt ut ta till vara deras potential for att ta fram ny kunskap.
Manga av dessa register innehaller personuppgifter, dvs.
information som direkt eller indirekt kan hidnforas till en fysisk
person som ar i livet. Personuppgifter som bevaras pa detta sitt
ar pa manga sétt unika och sparbara under lang tid, vilket gor
dem till en viktig kélla for forskning. I propositionen Ett lyft for
forskning och innovation (prop. 2008/09:50) framholl
regeringen att den svenska registerhdllningen &ver hela
befolkningen och systemet med personnummer ger unika
forutsattningar for att studera angeldgna, tvirvetenskapliga
fragor kring sambanden mellan samhéllsforhéllanden, ekonomi
och hilsa och att dessa registerbaserade data i dagsldget ar
underutnyttjade.

Forskning som baseras pa register som innehaller
personuppgifter maste folja den lagstiftning som finns for
behandling av personuppgifter. De mest grundliggande lagarna
ar personuppgiftslagen (1998:204), offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400) och lagen (2003:460) om etikprovning av
forskning som avser ménniskor (etikprovningslagen).

Den nuvarande forfattningsregleringen av register och deras
anviandning for forskning dr mycket omfattande, vilket gor den
svaroverskddlig. Det finns t.ex. omkring 200 register-
forfattningar som innehaller sdrreglering av vissa register. Det
finns dven ett antal andra strukturella aspekter som fOrsvérar
forskares mojligheter att fa tillgdng till och Overblick oOver
uppgifter i register. For att det ska vara mojligt att sambearbeta
register och gora statistiska analyser maéste t.ex. registren
struktureras s att det &r mojligt att sambearbeta dem. Det
underldttar om  struktur, termer och begrepp samt
dokumentation av olika register blir mer enhetliga.
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Okad tillgéiinglighet till myndigheters registeruppgifter for
forskningsdndamadl

I de ursprungliga direktiven anges att utredaren ska foresla
atgarder som forbéttrar tillgdngligheten till statistiken. Enligt
direktiven innebér forbattrad tillgénglighet bl.a. att underlétta
forskningens behov av att kunna bedriva registerbaserad
forskning pa ett mer effektivt sitt dn i dag. For att underlitta
sddan forskning, dven ndr det giller annat material &n sddant
som ingéar i den officiella statistiken, behdver forutsdttningarna
for forskningens behov sérskilt analyseras och tillgdngligheten
till registeruppgifter hos alla registerférande myndigheter dkas.

Det finns ett behov av samverkan mellan registerhallande

myndigheter och av att forbattra mojligheterna till forskning

med bibehéllet eller stirkt integritetsskydd for den enskilde.

Det saknas i dag en infrastruktur som gor att mikrodata hos
olika myndigheter kan anvindas pé ett effektivt sétt. Det finns
inte heller ndgon myndighet som har ansvaret for att driva
fragorna om hur man ska kunna underlitta anvidndningen av
registeruppgifter for forskningsdndamal.

Utredaren ska dérfor
e identifiera vilka de viktigaste datakéllorna for forskning &r

och vilka centrala och regionala myndigheter som ansvarar
for dessa,

e sirskilt analysera och beskriva vilka hinder som finns for
tillgdnglighet till myndigheters registeruppgifter for
forskningsédndamal,

e foresla atgirder inom ramen for gillande ratt for att oka
tillgéngligheten till myndigheters registeruppgifter for
forskningsdndamal och underlitta for registeransvariga
myndigheter att ldmna ut uppgifter fér forskning,

e foresla atgirder for att infora en mer enhetlig och tydlig
struktur for dokumentation av innehdllet i myndigheters
register som kan anvéndas 1 forskning och for uppgifternas
lagringsform hos registeransvariga myndigheter, déribland
mikrosimuleringsmodeller,



e foresld organisatoriska och tekniska atgdrder som kan
underldtta skapandet av register och anvéndningen av
registeruppgifter for forskningsdndamal, och

e vid utformningen av forslagen viga behovet av att forbattra
forutsdttningarna for registerbaserad forskning mot behovet
av skydd for individens personliga integritet, samt redovisa
vilka avvdgningar som gjorts.

Konsekvensbeskrivningar

Utredaren ska redovisa konsekvenserna av sina forslag nér det
giller eventuella ekonomiska foljder for registeransvariga
myndigheter, universitet och hdgskolor samt andra berorda
myndigheter och organisationer dédr forskningen utfors.
Utredaren ska dven redovisa forslagens konsekvenser nir det
giller skyddet for enskilda ménniskors integritet.

Samrad och redovisning av tilliiggsuppdraget

Utredaren ska, forutom med SCB, samrdda med Vetenskaps-
radet, Socialstyrelsen, Centrala etikprovningsndmnden, de
regionala etikprovningsndmnderna, Datainspektionen samt
andra berérda myndigheter. Vidare ska utredaren samrada med
Sveriges Kommuner och Landsting samt kommittéer och
utredare som arbetar med register- och statistikfragor eller andra
nérliggande fragestdllningar. Utredaren bor uppmirksamma
Socialstyrelsens uppdrag om nationellt samordningsansvar for
en dndamalsenlig och strukturerad dokumentation i hélso- och
sjukvarden och socialtjdnsten samt Socialstyrelsens uppdrag att
inrdtta och utveckla en registerservice for forskare som vill
anvénda nationella kvalitetsregister.

Utredaren ska sirskilt samrdda med Informationshanterings-
utredningen (JU 2011:11) och Utredningen om forbéttrad
tillgdng till personuppgifter inom och mellan hélso- och
sjukvarden och socialtjansten (S 2011:13).
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Utredaren ska redovisa uppdraget om organisatoriska och

tekniska atgérder for registerbaseradforskning i1 ett del-
betéinkande senast den 1 maj 2012.

(Finansdepartementet)



