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Langsiktig reglering av forskningsdatabaser

Sammanfattning

e |IFAU tillstyrker lagforslagen i kapitel 1 som syftar till att sdkerstélla
lagstod for vissa forskningsdatabaser.

Inledning

IFAU har tagit del av promemorian ”Langsiktig reglering av
forskningsdatabaser” utifran vart uppdrag att genom samhallsvetenskaplig
forskning generera betydelsefull kunskap, samt utifrdn omstandigheten att var
egen behandling av personuppgifter i forskningen delvis regleras i en sarskild
registerlag, med vissa beroringspunkter till den foreslagna ”Lag om vissa
forskningsdatabaser”.

IFAU har 1 tidigare remissvar i stort stéllt sig positiv till
Registerforskningsutredningens och Forskningsdatautredningens forslag (dnr
192/2014, dnr 201/2018). Vi noterar att foreliggande forslag inte pa motsvarande
satt kommer att underldtta for den registerbaserade samhallsvetenskapliga
forskningen.

IFAU ér positiva till att de aktuella forskningsdatabaserna regleras och férslagen
som ger en langsiktig l6sning for Lifegene och Tvillingregistret. Vi har en del
kommentarer, vilka vi redogor for nedan.

Det kan behoévas extra medel

Att bygga upp forskningsdatabaser utifran promemorians férslagna modell
kommer vara kostnadskrévande. De kan behdva finansieras externt om det inte
bara ska kunna go6ras av resursstarka huvudmén och vélfinansierade
forskningsomraden.

Sndv definition

Forskningsdatabasernas dndamal behdver forankras i forskarsamhéllet. Den
foreslagna forordningen om Tvillingregistret ar alltfor snévt formulerad. Vi
skulle vilja att andamalet aven inkluderade de genetiska eller miljomassiga
faktorernas betydelsen for formagor, utbildningsdeltagande och inkomst.
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IFAU:s registerlag

Avslutningsvis: Vi uppfattar att den foreslagna “Lag om vissa
forskningsdatabaser” endast syftar till att skapa tillatlighet for vissa
(tillkommande) forskningsdatabaser, i ett forsta ldge troligen Lifegene och
Tvillingregistret, men att exempelvis IFAU:s tillampning av den egna egen
registerforfattningen inte bor paverkas alls. Att forutsattningarna for var egen
verksamhet inte forsdmras ar for oss en premiss for att tillstyrka forslaget.

| detta drende har generaldirektér Maria Hemstrom Hemmingsson beslutat.
Databasansvarig Helge Bennmarker och IT-strateg J6rgen Moen har varit
foredragande

Maria Hemstrom Hemmingsson

Helge Bennmarker
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