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Remissvar - Fortes yttrande 6ver promemorian
Langsiktig reglering av forskningsdatabaser

Forskningsradet for hilsa, arbetsliv och valfard, Forte, har erhéllit ovan rubricerade
remiss for yttrande. | utredningen presenteras ett forslag for att skapa laglig grund for
forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktér med personuppgifter som kan utgéra
underlag for flera olika framtida forskningsprojekt.

Forte valkomnar utredningen och &r i stort positiva till de forslag som laggs. Det &r av stor
vikt for svensk forskning att det finns lagligt stod for att bygga upp, driva och utveckla
databaser dar olika uppgifter om bl.a. manniskors hélsa, arbete och valfard kan samlas for
studier av manniskors villkor 6ver langre sikt. Forte vill dock nedan peka pa ett par
problem och luckor som vi ser i utredningens resonemang

Forskning pa myndighetsregister ar inte reproduktion

Utredeningen menar att den nya regleringen enbart ska galla forskningsdatabaser som i
huvudsak baseras pa forskningspersonernas aktiva medverkan for uppgiftsinsamlandet.
Forskningsmaterial som helt eller till stérsta delen bestar av registerinformation ska
daremot inte inkluderas:

En langsiktig reglering bor dock inte méjliggéra uppbyggnad av
forskningsdatabaser som i huvudsak innehdller personuppgifter som hamtats fran
statistikansvariga myndigheters register eller andra myndighetsregister. Behovet av
en sddan "reproduktion” ar inte s& starkt att det 6vervager de integritetsrisker som
uppstar”. (s. 15)

Att forskningsmaterial som byggs utifran myndighetsregister utgor reproduktion, dvs
enbart &r kopior av befintliga material, ar en felaktig beskrivning. For det forsta kopplar
forskare normalt sett samman registeruppgifter fran flera statistikforande myndigheter.
Inom Fortes omréaden gors exempelvis manga kopplingar mellan registeruppgifter kring
sjukvardsutnyttjande, l1akemedelsanvandning och dodlighet fran Socialstyrelsen med
uppgifter om yrke, inkomst, utbildning, slaktrelationer, fodelseland och andra uppgifter
fran Statistiska centralbyran. De datamangder som déarvid skapas gar darmed utéver de
register som respektive registerforande myndighet forfogar dver. Fér det andra anvander
forskare normalt sett inte registren i befintligt skick, utan kontrollerar, kvalitetssékrar
och vidareutvecklar myndighetsdata sa att den blir analytiskt meningsfull. Denna
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datahantering, kontroll och klassificering av variabler &r resurs- och kompenskravande,
och det mervérde som skapas forsvinner om det behdver géras om vid upprepade
databestallningar av projektdata.

De forskningsregister baserade pa lankade myndighetsregister som idag finns utgor
darfor ett patagligt mervarde for saval forskning som samhalle. Att betrakta den typen av
forskningsmaterial som rena reproduktioner ar enligt var bedémning felaktigt. Forte
anser darfor att det ar av stor vikt att framtida forskningsdatabaser ocksa i princip skulle
kunna utgdras av lankade myndighetsdata, eftersom ocksa sddana lankade registerdata
utgor utférande av uppgift av allmént intresse, vilket bor beaktas i den fortsatta
beredningen av arendet.

Historiska data behandlas ej

Forutom de myndighetsregister som ar av vital betydelse for forskningen i Sverige finns
aven forskningsregister som baseras pa insamlade personuppgifter som inte finns
digitaliserade hos ndgon myndighet. Det galler exempelvis historiska befolkningsregister
och inkomst- och taxeringsregister, framfor allt for perioden fore 1968. Manga av de
individer vars uppgifter finns lagrade i dessa forskningsmaterial &r idag avlidna, och
uppgifterna omfattas darmed inte av GDPR. Samtidigt finns ofta sdval namn som
personnummer och darmed mdjligheten att lanka dessa historiska register till moderna
registerdata, inklusive nu levande slaktingar. Denna typ av forskningsmaterial saknar
precis som forskningsmaterial baserade pd myndighetsdata samtycke fran
forskningspersonerna, och bygger i stallet pa erforderliga vederbérliga tillstand i enlighet
med radande lagstiftning. Vi menar att det hade varit en fordel om ocksa rattslaget for
dessa material hade behandlats i promemorian.

Forte noterar avslutningsvis att foreliggande forslag till reglering av forskningsdatabaser
kopplar till utvecklingen mot 6ppen vetenskap, och sarskilt da 6ppna forskningsdata. |
den fortsatta beredningen av drendet kan det darfor vara angelaget att 6vervaga vilka krav
som kan och bor stéllas pa forskningsdatabaserna nar det galler datas tillganglighet och
uppfyllande av FAIR-principerna (Findable, Accessable, Interoperable, Reusable), men
aven hur kostnader for att hantera dnskemal om datatillgdng bor fordelas.

Beslut i arendet har fattats av generaldirektor Jonas Bjorck i samrad med
stallforetradande generaldirektér Mats Nilsson och huvudsekreterare Olle Lundberg.

Jonas Bjorck

Generaldirektor
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