Bruk av SSBs registerdata 1 forskning

Forskningsetisk forum, 19. sept 2013
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Litt om SSBs data generelt

« Statistikkloven hjemler

. . (1) Kgngen' kan ved forskrift eller enkeltvedtak

I n n Sa m I I n g av d ata palegge enhver & gi de opplysninger som er
ngdvendige for utarbeidelse av offisiell statistikk, sa

langt lovbestemt taushetsplikt ikke er til hinder for

dette

¢ P ri Vate + Offe n tl i g e (2) D;-:t kan settes tidsfrist for & gi opplysninger, og

fastsettes i hvilken form opplysningene skal gis.
Opplysningsplikten er overtradt nar de palagte

() F O rm é I : Offi S i e I I Stati Sti kk opplysninger ikke er gitt innen utlgpet av tids fristen.

» SSB publiserer statistikk — [5zg s copvoninge

(1) OQpplysninger hentet inn etter fastsatt
opplysningsplikt, eller som er gitt frivillig, kan bare
Og a n a I yS e ra p p O rte r nyttgs ved utarbeiding av offisiell statistikk, eller til
annegn bruk som er godkjent av Datatilsynet og som
ikke fer til skade for rikets sikkerhet. Dersom
opplysninger utleveres, skal taushetsplikt etter § 2-4
ogs{ gjelde mottageren av opplysningene. Nar

seerlige grunner tilsier det, kan Datatilsynet likevel
gjere unntak fra slik taushetsplikt for enkelte typer

opplysninger.
. 3 0 Barnevern . .
Forsiden » Statisukkomrider = 03 T‘m‘ (2) Qrgan som utleverer slike opplysninger, kan

siste actikkel Bamever - StatRes, 2007, m;emsb vern e talviser at et stillelvitkar-bla—em-brukenav-opplysnringene-og

e ciaire harn i statleg bam - 150 fieire barn enn aret far. Fere i
Tidigers pustisert Fleire bar -, 50 van reciteete mod satege n;‘;g?;;:‘;:::. B 6 prosent, meir enni 2005. — om hvem som skal ha ansvar for og adgang til
Aeretalli ved _g_ggnuenav i toge harnevernet ! ukt til institusjons opp'ysningene’ om oppbevaring og t”bake'evering
om stasivien eeamieis r gt in pas L”f:}'é?f T S e e B 112007 i samanicing 20 2 av utlant materiale, om tilintetgjering av avskrifter

rialdpersoner il bamevemsins i de 10 prosent sis ..

R ff:,ﬁnlg[ og il heimebaserie \ed respekiive 18 09 amevermstiltak viser ein auke pa > m.m.

statlege tittak e bameverstiftak Taletpa 0pplt imar og heimebaserte tiltak, med

her er den prosentise auken sigrst







SSBs registerdata

+ SSB har over 600 registre med flere hundre tusen
filer....

+ SSB har opplysninger om alle virksomheter/bedrifter
+ omsetning, sykefraveer, produksjonsmidler, avfall

+ SSB har opplysninger om alle personer
» fadsel og dad (og det meste i mellom)
» utdanning, arbeid, lgnn, formue, sykdom,
kKriminalitet, barnevern, sosialhjelp, mv. +
diverse utvalgsundersgkelser



Statistikkloven

§ 3-1. Statistisk sentralbyras oppgaver

Statistisk sentralbyra er det sentrale organ for utarbeiding
og spredning av offisiell statistikk og har hovedansvaret for
at denne lovs formal etter § 1-1 blir oppfylt.

| denne sammenheng skal Statistisk sentralbyra:

a) Kartlegge og prioritere behov for offisiell statistikk,

b) Samordne omfattende statistikk som blir utarbeidet av
forvaltningsorganer,

c) Utvikle statistiske metoder og utnytte statistikken til
analyse og forskning,

d) Gi opplysninger til statistisk bruk for
forskningsformal og for offentlig planlegging

innenfor rammen av denne lovs § 2-5,
e) Ha hovedansvaret for internasjonalt statistisk samarbeid.
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SSB styrker arbeider med utlan til forskning

Egen enhet 1 SSB 1.1.2013
seksjon for utlan av mikrodata
14 ansatte oslo/kongsvinger
(selvfinansierende. Gratis data, betale for tilrettelegging)

RAIRD-prosjektet
NFR finansiert prosjekt i samarbeid med NSD
fierntilgang
tilgang til metadata — anonymt datagrensesnitt
utfordring: kobling ssb-data og andre data
rask/billig datatilgang, slipper formalia






identifiserbar avidentifisert anonym
pseudonymisert
kryptert



identifiserbar — avidentifisert — pseudonymisert — kryptert - anonymisert

¢ identifiserbar

+ enhver opplysning eller vurdering som kan knyttes til en
enkeltperson eller virksomhet

+ Nar det skal avgjeres om en person er identifiserbar, bor alle
hjelpemidler vurderes som det er rimelig a ta i bruk for a
identifisere vedkommende, enten av den behandlingsansvarlige
eller av en annen person. siusier - Fortae pkt 26)

+» avidentifisert

+ entydig informasjon som (kan) brukes som identifikasjonsngkkel
er fjernet (f.nr/, navn, org.nr.)

+ avidentifiserte helseopplysninger: helseopplvsnines-— 1,
fodselsnummer og andra »ra=-—- isterlov. t
) ! . ereglsS _ ’
glilk ~+ - Utgar | forslag t_\\ nythffz:rbare Opp\ysmnger» — 1Y
C Nt begrep «indirekie 10eNMTIEZ.20 ca-sammenstilling med
d y.,..,.,amnger som tidligere ble fjernet (hrl § 2)



identifiserbar — avidentifisert — pseudonymisert — kryptert - anonymisert

¢+ pseudonymisert

+ identitet er kryptert eller skjult pa annet vis, men likevel
individualisert slik at det lar seg gjore a felge enkeltperson over
tid uten at identiteten rgpes. Sml reseptregisteret. (hrl § 2)

> kryptert

+ Omforming av data slik at de ikke er rekonstruerbare for
uvedkommende.

+ Mrk: SSB krypterer kun fnr i arkivfiler (ikke hele fila)

s anonymisert

+ Sa mange (entydige) kjennemerker/kategorier er fjernet at det
med rimelige midler ikke er mulig a knytte opplysningene direkte
eller indirekte til identifiserbar enkeltperson



Anonymisering. Ansvar.
Koblingsenhet. Ngkkelutveksling.

FOR 2003-10-17 nr 1246: Forskrift om innsamling og behandling av Stav ut &, ... med ev. merknader 23,
helseopplysninger i Reseptbasert legemiddelregister (Reseptregisteret).

DATC:
DEPARTEMENT
AVDVDIR:
PUBLISERT:

IKRAFTTREDELSE:

SIST-ENDRET:
ENDRER:
GJELDER FOR:
HJEMMEL:

SYS-KODE
MNERINGSKODE:
KUNNGJORT:
RETTET:
KORTTITTEL

FOR-2003-10-17-1246

HOD {Helse- og omsorgsdepartementst)
Folkehelseavd.

| 2003 hefte 14 (Merknader)
2003-10-20

FOR-2011-12-16-1250 fra 01.01.2012

MNorge

LOWV-2000-06-02-39-§5-5 | LOV-2001-05-18-24-§3 | LOV-2001-05-18-24-§6 | LOV-2001-05-18-24-§8 | LOV-2001-05-18-24-§9  LOWV
-2001-05-18-24-§10 , LOV-2001-05-18-24-§16 , LOV-2001-05-18-24-§17 , LOV-2001-05-18-24-§22

BG08e, DOZ, BGO9a, BGO9b, C22

6202, 9124

2003-10-21

Forskrift om Reseplregisterst

§ 5-3. Adgangen Hi & sammenstille opplysninger | Reseplregisteret med andre helseopnlysninger

Opplysninger i Reseptregisterset kan til bruk ved formal som nevnt i § 1-3 sammenstilles {kobles) med opplysninger |
Dedsarsaksregisteret, Medisinsk fadselsregister, Kreftregisteret, Meldingssystemet for smittsomme sykdommer, Det sentrale
tuberkuloseregisteret, System for vaksinasjonskontroll og Hjerte- og karregisteret. Koblingen ma gjeres av den
databehandlingsansvarlige for ett av registrene eller en virksomhet departementet bestermmer. Sammenstilingen mé utferes slik at
enkeltpersoner ikke kan gjenkjennes ved hjelp av de sammenstilte opplysningens. —

En sammenstilling av opplysninger som ikke oppfyller vilkarens i fr?ir':h:-lad—f hénd Jrad dette er tillatt etter
personopplysningsloven & 9 og & 33, |f. helseregistasas p forskereﬂs

0 Endret ved forskrift 16 des z\:\oD_Ve\\eder anonyme

|



Anonymitet. Ansvar.

UTVALG/METODE
Utvalget omfatter alle fodte registrert i Medisinsk Fadselsregister siden 1967, cirka 2,5 millioner.

Forskningsdesign: Prospektiv registerbasert kohortstudie.

DATA

Det innhentes opplysninger fra Medisinsk fodselsregister, Dodsérsaksregisteret, Reseptregisteret,
Norsk pasientregister, registre i Statistisk sentralbyra (SSB) Folkeregisteret og NAV.

Det innhentes opplysninger om mor og far, svangerskap, fedsel og det nyfedte barnet.
Demografiopplysninger om barnet, mor og far.

For barnet: Deds- og dedsérsaksopplysninger, helseopplysninger i form av diagnosekoder og
medikamentbruk, sosiale forhold som inntekt, skoleprestasjoner, utdannelse og arbeidsforhold.
Opplysninger om alder, kjonn.

For foreldre: Bostedskommune ved fodsel samt fedeinstitusjon. Opplysninger om barnets foreldre
slik det er registert i Medisinsk Fedselregister, dvs mors og fars alder, slektsforhold og ekteskapelig
status. Fra utdanningsdatabasen: Opplysninger om mors og fars heyeste utdanning.




Kobling med NAYV,

folkeregister og SSB-data: MFR: umulig

behandles etter § 5-3 SSB: umulig

andre Igdd. Ikke krav om Konklusjon: droppet RR-data
anonymitet.

/ S

Konsesjorfen er gitt under forutsetning av at behandlfgen foretas 1 henhold til seknaden og de
bestemmglser som folger av helseregisterloven gd forskrifter. Datatilsynet viser spesielt at
behandligigen ma skje i henhold til Reseptregisterforskriften § 5-3 og Helse- og
omsorgsflepartementets rundskriv om psg#donyme helseregistre. Det folger av forskriftens

§ 5-3 forste ledd siste punktum at s enstillingen ma utferes slik at enkeltpersoner ikke
kan gjenkjennes ved hjelp av de menstilte opplysningene. Det vil i praksis si at de skal
vare anonyme pé mottakers hand.




& 5-3. Adgangen & & sannmenstilie opplysningsr | Reseptregisteref med andre Fralseopnivsiningear

Opplysninger | Reseptregisteret kan til bruk ved formal som nevnt i & 1-3 sammenstilles (kobles) med opplysningesr i
Dadsarsaksregisteret, Medisinsk fadselsregister, Kreftregisteret, Meldingssystemet for smittsomme sykdommer, Det sentrale
tuberkuloseregisteret, System for vaksinasjonskontroll og Hjerte- og karregisteret. Koblingen méa gjeres av den
databehandlingsansvarlige for ett av registrene eller en virksomhet departementet bestemmer. Sammenstillingen ma utferes slik at
enkeltpersoner ikke kan gjenkjennes ved hjelp av de sammenstilte opplvsningene.

En sarmmenstilling av opplysninger som ikke oppfyller vilk@rene i farste ledd, kan bare finne sted i den grad dette er tillatt etter
personopplysningsloven § 9 og § 33, f. helseregisterloven § 12.

0 Endret ved forskrift 16 des 2011 nr. 1250 (i kraft 1 jan 20123,
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Utlan av mikrodata til forskning )
)

- data fra adm.reg. Hva med taushetsplikten.... =
e‘?

* Stl § 2-2 gir SSB rett til alle opplysninger som er
ngdvendige for utarbeidelse av offisiell statistikk, sa
langt lovbestemt taushetsplikt ikke er til hinder for dette.

* |[kke tilgang til helseopplysninger underlagt
taushetsplikt etter helsepersonelloven

* Opplysninger SSB innhenter kan vaere undergitt generell
taushetsplikt, uten at dette er til hinder for utarbeidelse
av offisiell statistikk.

* Falger direkte av forvaltningsloven § 13 b nr 4



- data fra adm.reg. Hva med taushetsplikten.... —

T4

=

Utlan av mikrodata til forskning )
)

Forvaltningsloven § 13 d

« Taushetsplikten forhindrer dataeier a gi opplysningene
til forskeren.

+ Forskeren kan sgke overordnet dept (noen tilfeller delegert
til direktorat), om tilgang til dataene for et konkret prosjekt

« Dataeier gis da dispensasjon fra taushetsplikten, slik at
de kan utlevere til forskeren

« Forskeren vil palegges (samme) taushetsplikt ved
behandling av opplysningene



DISP FRA SAERSKILT
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Utdanning

Barnevern
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T-diagnose
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Samtykke.

Personopplysningsloven § 2 nr 7)

"en frivillig, uttrykkelig og informert erkleering fra den
registrerte om at han eller hun godtar behandling av
opplysninger om seg selv’

Er dette forenlig med registerforskning?



Samtykke
Registerforskning, SSB-data

Typisk reqisterstudie

..—som gikk ut av grunnskolen / startet vgs.
_ry€ er ca 60.000.
~cu tdsserie: elevkull * antall ar.




Samtykke
Registerforskning, SSB-data




REGISTERKOBLING PA
UTVALGSUNDERSOKELSER - noe helt annet!

« SSBs intervjuundersgkelser overfor privatpersoner er
samtykkebasert

« Samtykket angir hva som skal kobles pa av registerdata
* Formalet med undersgkelsen begrenser registerkobling

« SSB etablerer en anonym analysefil med registerkoblinger
(i samsvar med formalet med undersgkelsen) 0og arkiverer hos NSD

« SSB tilbyr ikke registerkoblinger ut over NSD-fila



Levekarsundersokelsen 2008 - helse

g Ilepet av kot tid vil en intervijuer fia Statistisk sentralbyra (SSB) kortakte degi forbindelse med var
arlige undersckelse om levekdr i Norge. Tamaene for arets mdersckelse erhelse, omsorg og sosial

b ro SJ yre Formal - Eontakt. Vi kormmer blant armet til 3 stille sporanil am bvordan du vuarderer din helsetilstand, hvilke

helsetj enester duhar brukt og atbeid med omsorg inmenfor ogutenfor familien. Undersokelsenbestar av
to deler: Den forste delen er ef intersju, mens den andre delen er ot dijema du dal flle ut selv, Vedlagt
dette brevet firmer du et svarkort som gjor intervjuet enklere. Det er fint om dutar vare pa dette slik at du
har det tilgjengeliz nar du blir kontaktet.
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— aV Opp\ysr“ng SRPTTIT IquEI'JI'.IJﬂg:-:-E]ﬂDIEHI mmtekt og forrme fra :.hat_teetatm sammt trygder, stenader, atbeidsforhold
oZ o

Ivsninger om fastleger fra NAV. De som foretar registerkoblingene. far ikke vite hvilke personer
PP].‘. EﬂlllgEﬂE g| EJ.CI.EI. el slL LD E.I eliel d1 l:lE.IE.]I]IleIIlIJIlgEﬂ sl d :»J.L].HEI I_| elllcs H.J.lE IENVILUE H.CIIE sl l_.l.'E
datamaterialet. Fodselsmmumeret vil bli erstattet med et kodemmamer som gjor det nmalig 3 se svarene i
sanmmenheng med opply annger i registrene. Vi vil aldn offertliggjore eller fonnidle videre hva den
enkelte har svart

Anonymisering

Du firmer flere opplysninger om indersokelsen i denvedlagte brosjyren. Dersom du har speramal om

undersekelsen, kan dunnge gront nr. 300 83 028, eller sende en e-post til levekaar@sshong. Generelle
sporandl vedrorende persorreem i Statistisk sertralbryrd kan rettes til van persormemarmbud.

Kontaktinfo

Vihiper duvil delta!
Medvanlig hilsen
i " = III 3 l\.
AL U Anm- Sun:l wall




Inkonsistens i registerforskriftene

Reseptregister

NPR
SSB-reg
|
DAR konsesjon Reseptregister .
| :
v
Sos.gk. SSB NPR

Kreftregister

Hjerte- og karreg.
SSB-reg




