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Hur far man tillgang till SLOSH-data?

SLOSH ér en longitudinell kohort med savil survey- som registerdata for ett stort
antal personer under lang tid och kan anvindas for forskning inom ett stort omrade.
I linje med principerna for 6ppen vetenskap striavar vi efter att gora dessa data —
och resultat baserade pa SLOSH-data — tillgidngliga for forskare savil inom som
utom landet. Forutom att det framjar forskningen sa innebér det ocksa att
deltagarnas arbete med att besvara enkéter kommer till maximal nytta.

Samtidigt har vi en juridisk, etisk och moralisk skyldighet att skydda deltagarnas
information sa att den inte r9js eller pa nagot annat sétt missbrukas. Blotta
misstanken att kénsliga data om enskilda individer skulle kunna l4cka kan leda till
men for deltagarna, urholka fortroendet for forskningen och minska allménhetens
villighet att delta i forskningsundersékningar. Vi skyddet av deltagarnas personliga
integritet pa mycket stort allvar.

Har beskrivs 1 detalj proceduren samt de juridiska forutsittningarna for att fa
tillgang till SLOSH-data, alternativt resultat baserade pd SLOSH-data. Vénligen lds
igenom detta innan du gér vidare i proceduren.

Procedur for tillging

Det finns tre principiellt olika sétt att anvinda SLOSH-data till egen forskning: 1)
Genom att sjdlv arbeta pa ett projektspecifikt dataset som lamnas ut till dig som
forskare; 2) genom att sjilv gdra analyserna pd SLOSH-gruppens datorer pa plats
pa Stockholms universitet; 3) genom att bestélla specifika analyser som kors av
SLOSH-gruppens personal sa att endast resultat pa gruppniva lamnas ut till dig. De
tva senaste varianterna dr oftast att foredra om du inte 4r anstélld vid ett statligt
svenskt universitet. [ alla tre fallen krévs i princip alltid att forskningen har
vederborligt tillstand fran Etikprovningsmyndigheten.

Utover dessa tre metoder kan man ocksé anvénda var visualiseringssida
slosh.se/diagram-resultat/jamforande-diagram for att ta fram enklare diagram
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baserade pa SLOSH-data. Detta ar tillgéngligt for alla och kan vara en bra borjan

for att t.ex. bedoma om ett forskningsprojekt ar realistiskt. Visualiseringsverktyget
ar helt sékert ur dataskyddssynpunkt, dé det inte har tillgéng till ndgra persondata.

Forskare som sjdlva vill gora analyser (varianterna 1 och 2 ovan) ldmnar in en
fullstdndigt ifylld ansékan om data till data@slosh.se varefter ansdkan bereds av
SLOSH:s ledningsgrupp (vid dokumentets uppréttande Prof. Hugo Westerlund,
Docent Constanze Leineweber, Docent Linda L. Magnusson Hanson och Docent
Anna Nyberg). Ansokan granskas i relation till etiktillstdnd och juridiska krav pa

dataminimering och datasidkerhet samt med avseende pa tydlighet, mal och
genomfOrbarhet.

Vinligen observera att ansdkan endast ska omfatta de data som behdvs for en
specifik forskningsstudie (en artikel). Det 4r béttre att initialt ansdka om mindre
data och senare komplettera &n att ta med variabler i ansdkan som senare kanske
inte behovs. Glom inte heller att det behdvs en godkénd etikansokan for projektet —
det gér i regel inte att hdnvisa till SLOSH-studiens eget tillstand.

Oftast fors en dialog med fokus pé uppgiftsminimering enligt de principer som
beskrivs nedan, for att ytterligare specificera vilka data som ska inga. Vi
rekommenderar alla som vill ha data att i forvdg ta kontakt med en av
medlemmarna i SLOSH:s ledningsgrupp for att fa rad kring vilka data som ska
inkluderas 1 ansokan, vilket visentligt kan minska tiden och arbetet med att fa
ansokan godkidnd. Om och nir ansdkan godkénts tas ett dataset fram av vara
statistiker och tillgangliggors for forskaren pé ett tekniskt sékert sétt.

For att behandla ansdkan och sedan ta fram ett projektspecifikt dataset tar vi ut en
avgift enligt sjdlvkostnadsprincipen. Detta dr nddvéndigt for att finansiera vért
arbete med att ta fram och anpassa data till anvéindarna. Avgiften for ett enklare
datauttag &r per 2024-06-17 12.704 kronor, vilket dven inkluderar 1-2 enkla
datakompletteringar.

Forskare som istillet vill bestilla analyser ombeds kontakta data@slosh.se for att i
dialog bestimma vilka resultat som ska tas fram, pé vilket sétt och hur de ska
levereras. Aven for detta tas en avgift ut enligt sjilvkostnadsprincipen.

Da néstan all anvandning av SLOSH kréver etiskt godkdnnande enligt etik-
provningslagen sd maste ansdkan samt godkédnnande av densamma skickas till
SLOSH-gruppen innan nagon behandling av personuppgifter kan bli aktuell. Vi
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hjélper gérna till med att specificera de planerade analyserna, liksom beskrivningen
av vara data, 1 din etikansokan.

Det gar alltid att stélla fragor till oss pé data@slosh.se

Juridiska forutsidttningar

Samtliga data i SLOSH omfattas av statistiksekretess enligt 24 kap. 8 §
offentlighets- och sekretesslagen (OSL). Nastan alla uppgifter i SLOSH é&r
personuppgifter och en stor del dessutom sa kallade kénsliga personuppgifter enligt
Dataskyddsférordningen (GDPR). Forskning regleras i Sverige vidare av
etikprovningslagen och eftersom det ar fraga om personuppgifter omfattas
uppgifterna dven av sekretess enligt 21 kap. 7 § OSL. Vi har laglig skyldighet att
prova alla utlimnanden mot dessa lagars krav.

Statistiksekretess (24:8 OSL) innebér i normalfallet att data inte kan Idmnas ut alls.
Undantag gors for ett fatal specialfall, dir forsknings- och statistikéindamal 4r de
viktigaste. Utover detta far uppgifter enligt paragrafen bara lamnas ut ”om det star
klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller ndgon nérstdende till denne
lider skada eller men”, vilket &r ett mycket stringt rekvisit.

Sekretess for personuppgifter (21:7 OSL) innebér att uppgifterna inte heller far
ladmnas ut om de efter utlimnandet kan antas behandlas i strid med GDPR eller
etikprovningslagen. Enligt GDPR ska det bl.a. finnas ett definierat &ndamal, antalet
uppgifter som anvénds ska minimeras och det ska finnas en réttslig grund for
behandlingen. Detta innebér att vi infor ett utlimnande behdver sdkerstilla att
hanteringen kommer att vara i enlighet med dessa principer. Utlimnande for
forskningséndamal kan dérfor endast ske om det finns ett specifikt tillstdnd enligt
lagen om etikprovning av forskning. For forskning som bedrivs utomlands krévs
motsvarande tillstdnd/sdkerhetsatgirder fran det berdrda landet. Detta innebér dven
att vi i normalfallet inte kan ldmna ut data till studentarbeten, sdvida de inte ar del
av ett etikprovat forskningsprojekt.

Sa som framgar ovan &r vi skyldiga att tillimpa uppgiftsminimering enligt GDPR,
bland annat for att i storsta mdjliga mén begréinsa riskerna for rojande, liksom
skada vid eventuellt rojande, av kinsliga personuppgifter. Vér utlimnandepolicy &r
darfor att endast Idmna ut de data som behdvs for en specifik forskningsstudie,
definierad som det som normalt publiceras i en artikel i en vetenskaplig tidskrift.
Samtidigt som detta tillfredsstéller kraven pa att minimera miangden utlimnade
data, s innebér det dven att risken for att flera forskare samtidigt goér samma eller
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overlappande analyser minskar. Dessutom uppmuntrar det till god forsknings-
praktik genom att designen specificeras innan analyser gors, vilket minimerar
risken for t.ex. s kallad p-hacking och lamnar mer ordrd data till andra forskares
hypotesprovningar.'

Alla utlimnade variabler, liksom urvalet av individer, maste darfor vara motiverade
av den aktuella fragestéllningen samt tickas av etiktillstdnd. Det &r béttre att begéra
en mindre méngd variabler till att borja med, och komplettera senare om det visar
sig att man behover nagon eller ndgra ytterligare variabler. For enklare
kompletteringar tas ingen avgift ut.

Om man har ett forskningsprojekt med flera fragestillningar dér resultaten kommer
att redovisas i separata artiklar, bokkapitel etc. s& ska man alltsé ansoka om flera
separata dataset. Dessa kommer, aterigen av sekretess- och riskminimeringsskal, att
ha olika id-nummerserier for att det inte ska vara mojligt att koppla samman flera
dataset till en storre, mer integritetskénslig databas. Om man dédremot kompletterar
ett dataset med variabler som behdvs till samma publikation sa levereras de
kompletterande variablerna med samma id-nummer sé att man kan sammankoppla
dem med de data man tidigare fatt.

Data lamnas alltid ut i pseudonymiserad form, d.v.s. utan nagra variabler som
direkt kan identifiera enskilda personer. De dr dock inte avidentifierade, da det
existerar kodnycklar hos oss och Statistiska centralbyran som mojliggor att data
kan knytas till enskilda personer i syfte att genomfora framtida datainsamlingar och
registeruppdateringar. Vanligen observera att varje forsok att identifiera enskilda
personer, sa kallad bakatidentifiering, i materialet ar olaglig enligt 6 § lagen
(2001:99) om den officiella statistiken och innebdr straffansvar enligt 26 §. Denna
bestdimmelse géller generellt och inte bara vid framstéllning av statistik hos
statistikansvariga myndigheter. Inga data eller resultat far ndgonsin redovisas dir
det 4r mojligt att fa kinnedom om enskilda personers svar eller personliga
forhéllanden.

!'Vi ér medvetna om att det kan finnas intresse att trina Al-modeller p stora mingder data.
Da detta kommer i direkt konflikt bdde med det juridiska kravet pa uppgiftsminimering och
det vetenskapliga intresset av att testa hypoteser pa data dir sambanden inte pa forhand ar
kénda, s kan vi tyvirr inte tillmétesgd onskemal om utlimning for sddana dndamal. Al-
behandling innebér dessutom okad risk for bakatidentifiering av personer, vilket ytterligare
talar for att utlimning till sédan behandling inte skall goras.
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Utover ovanstaende maste vi dven tillse att det skydd som statistiksekretessen
enligt 24 kap. 8 § OSL innebéar kvarstar hos mottagaren av data eftersom det annars
inte star klart att uppgiften kan rojas utan risk for skada eller men. I skyddet ligger
ocksa att tjinstemin vid myndigheter vid straffansvar ar ansvariga for att inte
obehorigt roja uppgifter. Att skyddet kvarstir hos mottagaren ér i princip alltid
uppfyllt om mottagaren dr en statlig svensk myndighet, t.ex. ett statligt 1arosite.
Samma sekretesskydd som géller vid Stockholms universitet kommer da overforas
till att gélla d&ven hos mottagande ldrosdte. Samma straffansvar finns ocksa hos den
mottagande myndighetens anstillda.

Om mottagaren dr utanfor den svenska staten kan sekretessen inte 6verforas, vilket
gor att det anses finnas risk for skada och men. I sddana fall behover vi déarfor i
regel uppritta ett forbehall som bl.a. innebér att utlimnande av data sker till en
namngiven person, inte till hela organisationen. Pa detta sétt konstrueras ett
straffansvar till mottagaren i likhet med det som ovan ndmnts for statsanstillda
tjiinsteman. Vidare krévs en sdker teknisk 16sning, dér det enklaste &r att
mottagaren gor analyserna pa SLOSH-gruppens datorer pa plats pa Stockholms
universitet eftersom det eliminerar risken att data hamnar pé otillatna servrar eller
pa okrypterade datamedier. Utlimnande utanfor den statliga sektorn kréver beslut
av Stockholm universitets chefsjurist.

Utlamnande av persondata fran SLOSH till mottagare utanfoér Sverige dr mycket
komplicerat eftersom relevant sekretess da inte kan dverforas. Det dr da inte heller
mojligt att konstruera ett giltigt forbehall som garanterar sekretess. Detta innebér
att for uppgifter som ér skyddade av statistiksekretess, for vilka enbart forlusten av
det skyddet innebér risk for skada, sé kan enbart uppgifter som i sig &r harmlosa
och alltid kan spridas fritt 1dmnas ut till utlandet. Dataminimering i syfte att
forhindra rojande ar i sddana fall sarskilt kritisk. For utlimnande av person-
uppgifter krivs vidare att mottagaren omfattas av EU:s dataskyddsforordning eller
av motsvarande skydd.

Till skillnad fran radata &r det emellertid oftast mdjligt att leverera analysresultat pa
bestéllning av utldndska (savil som inhemska) forskare, &ven om vi dven i de fallen
givetvis maste sikerstélla att utlimnandet inte innebér risk for rojande av
personuppgifter. Det senare innebér bland annat att vi inte kan 1dmna ut statistik
som ror sma grupper personer (vilken dock véldigt séllan &r aktuellt i den typ av
forskning som bedrivs pd SLOSH). Under vissa forutséttningar dr det dessutom
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ofta mojligt att 1ata dven affilierade utléindska forskare sjédlva utfora analyserna pé
plats i véara lokaler efter att ha undertecknat en sekretessforbindelse.

Generella villkor anvindande av data och/eller resultat fran SLOSH

Haér foljer en beskrivning av de villkor som géller samtliga anvdndare av SLOSH.
Till dessa kommer sirskilda villkor som dr olika beroende pa om anvindaren &r del
av SU eller inte.

Data och/eller resultat frain SLOSH maste anvindas i enlighet med god
forskningssed, i enlighet med gillande lagstiftning samt med respekt for
forskningspersonernas integritet. Vi rekommenderar att anvidndarna tar del av
Vetenskapsradets rapport om God forskningssed, ISBN 978-91-7307-352-3:
https://www.vr.se/analys/rapporter/vara-rapporter/2017-08-29-god-

forskningssed.html

I alla publicerade studier baserade pd SLOSH ska det framgé att de &r baserade pé
SLOSH, bland annat genom att i Acknowledgement eller motsvarande sektion
inkludera f6ljande text.

Pé svenska: "I detta arbete anvéndes data fran SLOSH som ingar i REWHARD-
konsortiet, vilket stods av Vetenskapsradet (dnr 2021-00154)."

P& engelska: "This work utilised data from SLOSH which is part of the
REWHARD consortium supported by the Swedish Research Council (VR #2021-
00154)."

Vi rekommenderar att nagon som ar vil insatt i SLOSH finns med i forsknings-
projektet for att kunna redogéra for hur data har samlats in och hur de béast kan
anviandas. Om ni inte redan har en sadan kontakt kan ni fa rad via data@slosh.se

Det dr ocksa viktigt att SLOSH fér information om vilka publikationer som
resultaten publiceras i eftersom vi ska redovisa vilka forskningsresultat som
SLOSH och REWHARD har bidragit till. Nya publikationer ska meddelas
data@slosh.se senast i januari aret efter publicering.

Sérskilda villkor for anvindare utanfor Stockholms universitet
For att vi ska kunna Gverblicka vilka studier som &r pagédende och for att minska
risken for att flera forskare samtidigt gor 6verlappande analyser, till 6msesidig
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skada, behover vi veta hur lange och till vilka &andamal SLOSH-data anvénds av
mottagarna.

Data och resultat som lamnats ut bor dérfor anvindas och publiceras inom 3 ar fran
tillgangliggorandet, varefter eventuella datafiler och kopior dérav bor raderas fran
mottagarens datorer och servrar, vilket dock inte ska hindra eventuell arkivering
enligt arkivlagen. Detta &r i linje med principen om lagringsminimering enligt
GDPR enligt vilken personuppgifter ska gallras nér de inte langre behovs for sitt
andamal.

Den forskare som dnskar anvénda data eller resultat efter 3 ar kan begira
forlangning av tidsfristen hos data@slosh.se. Anvéndning for andra syften &n de
som specificerats i den ursprungliga dataansokan bor inte forekomma — om en
forskare dnskar anvinda SLOSH-data for ett nytt syfte ska istéllet en ny
dataansdkan lamnas till SU.

SLOSH-gruppen behaller och arkiverar kopior av utlimnade data och resultat
enligt arkivlagen, vilket sékerstiller att lagliga och forskningsetiska krav pé
bevarande av data uppfylls for bland annat replikering och kontroll vid misstanke
om forskningsfusk.

Vid utldmnande till andra statliga svenska myndigheter, inklusive ldrosdten, sa
Overgar personuppgiftsanvaret for de utlimnande uppgifterna till mottagaren och
uppgifterna blir allménna handlingar hos mottagande myndighet med det ansvar for
sekretessuppgifter som foljer av detta. Vi erinrar om att den mottagande
myndighetens rutiner for skydd av kénsliga personuppgifter och uppgifter som
skyddas av sekretess ska f6ljas noga, vilket bland annat bor innebéra att
tillgangliggjorda data, liksom arbetsfiler och deriverade filer som innehéaller
personuppgifter, lagras pa ett sadant sétt att de dr skyddade fran obehdrigt intrang.
Data ska under inga omsténdigheter skickas med e-post eller 6ver 6ppna nét. For
att kunna tillvarata de registrerades (forskningspersonernas) réttigheter enligt
Dataskyddsforordningen (art. 15-21) dr det dessutom viktigt att myndigheten har
kontroll 6ver var data finns.

Vid utldmnande till andra anvéndare 4n statliga svenska myndigheter kan
ytterligare forbehéll meddelas i samband med utldmnandet i syfte att sdkerstilla
sekretess och laglig personuppgiftshantering.
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Om forskaren eller tidskriften 6nskar tillgingliggora de data som anvénts
rekommenderar vi att detta gérs genom att den slutliga datafilen, med exakt de
variabler (original eller bearbetade) som anvénts deponeras och arkiveras hos
Stockholms universitet med hjélp av SLOSH-gruppen. Den som sedan dnskar
tillgang till dessa data far detta av SU under forutsittning att det &r juridiskt
mojligt. Vi rekommenderar i sa fall att foljande text publiceras i den aktuella
artikeln, dir xxxx ersétts med det nummer som projektets godkénda ansdkan fatt av
0sS:

Given restrictions from the ethical review board and considering that sensitive
personal data are involved, it is not possible to make the data freely available.
Access to the data may be provided to other researchers in line with Swedish law
and after consultation with the Stockholm University legal department. Requests
for data, stored at the Stress Research Institute, Department of Psychology, should
be sent to registrator@su.se with reference to the SLOSH substudy # xxxx or
directly to the corresponding author.

Sirskilda villkor for SU-interna anvindare

For att kunna tillvarata de registrerades (forskningspersonernas) réttigheter enligt
Dataskyddsforordningen (art. 15-21) dr det nodvéndigt att vi har kdinnedom om var
data fran SLOSH finns inom universitetet och vem som &r kontaktperson dér. Vi
har dessutom behov av att kunna 6verblicka vilka studier som &r pagéende for att
minska risken for att flera forskare samtidigt gor dverlappande analyser, till
Oomsesidig skada.

Data och resultat som tillgéngliggjorts for forskare inom SU ska dérfor anvéndas
och publiceras inom 3 &r fran tillgdngliggorandet, varefter eventuella datafiler och
kopior dérav ska raderas fran mottagarens datorer och servrar. Detta ir i linje med
principen om lagringsminimering enligt GDPR enligt vilken personuppgifter ska
gallras nir de inte lingre behdvs for sitt andamal.

Den forskare som onskar anvinda data eller resultat efter 3 ar kan begéira
forldngning av tidsfristen hos data@slosh.se som meddelar tillstdnd via e-post.
Anvindning for andra syften dn de som specificerats i den ursprungliga
dataansokan dr inte tilldten — om en forskare onskar anvinda SLOSH-data for ett
nytt syfte ska istédllet en ny dataansdkan lamnas in.

SLOSH-gruppen behaller och arkiverar kopior av utlimnade/tillgingliggjorda data
och resultat enligt arkivlagen, vilket sdkerstiller att lagliga och forskningsetiska
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krav pa bevarande av data uppfylls for bland annat replikering och kontroll vid
misstanke om forskningsfusk.

Mottagaren forbinder sig att tillse att tillgdngliggjorda data, liksom arbetsfiler och
deriverade filer som innehaller personuppgifter, lagras pa ett sadant sétt att de ar
sparbara och skyddade fran obehdrigt intrang. Konkret innebér detta att antalet
kopior ska begrinsas och att de enbart far forvaras pa servrar, datorer eller
datamedia som tillhor eller dr godkénda av SU samt &r krypterade och 16senord-
skyddade pa ett sddant sétt att endast behoriga forskare kan fa tillgéng till dem.
Data far under inga omstindigheter skickas med e-post eller 6ver 6ppna nét. Som
behoriga riknas endast SU-anstéllda som behdver ha tillgéng till data for att utfora
analyser pa dem inom ramen for projektet. Medarbetarna bor informeras om sina
skyldigheter pa ett likande sitt som de som paboérjar en anstéllning inom SLOSH-
gruppen (se ldnkat dokument).

Om forskaren eller tidskriften 6nskar tillgingliggora de data som anvints ska detta
ske genom att den slutliga datafilen, med exakt de variabler (original eller
bearbetade) som anvénts deponeras och arkiveras hos Stockholms universitet med
hjalp av SLOSH-gruppen. Den som sedan onskar tillgang till dessa data fér detta av
SU under forutsittning att det &r juridiskt mdojligt. Vi rekommenderar i sé fall att
foljande text publiceras i den aktuella artikeln, dér xxxx ersdtts med det nummer
som projektets godkénda ansdkan fatt av oss:

Given restrictions from the ethical review board and considering that sensitive
personal data are involved, it is not possible to make the data freely available.
Access to the data may be provided to other researchers in line with Swedish law
and after consultation with the Stockholm University legal department. Requests
for data, stored at the Stress Research Institute, Department of Psychology, should
be sent to registrator@su.se with reference to the SLOSH substudy # xxxx or
directly to the corresponding author.



