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Remissyttrande avseende betidnkandet Ratt att forska - langsiktig
reglering av forskningsdatabaser SOU 2018:36

Forskningsradet f6r milj6, areella niringar och samhillsbyggande (Formas) har granskat
promemorian Rait att forska — Langsiktig reglering av forskningsdatabaser (SOU 2018:36) utifran
myndighetens roll som finansiir av forskning inom milj6, areella niringar och samhallsbyggnad dir
myndigheten har till uppgift att finansiera forskning av hégsta vetenskapliga kvalitet och innovation
1 viss omfattning.

Utifran Formas roll som forskningsfinansiir har myndigheten valt att fokusera pa forslaget till lag
om forskningsdatabaser och de f6rslag till andringar i lagen (2003:469) om etikprévning av
forskning som avser minniskor (etikprovningslagen) samt offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) som foljer av forslaget till lag om forskningsdatabaser.

Sammanfattning av Formas synpunkter

Formas stéder utredningens forslag pa att villkoren for att behandla personuppgifter i
forskningsdatabaser ska vara reglerade 1 lag. Formas vill dock ge foljande synpunkter pa det
liggande forslaget.

e Formas anser att det tydligt bor framga att det finns andra typer av forskningsdatabaser
som faller utanfor lagens definition.

e TFormas anser att formuleringen i 2 kap. 1 § 1 férslaget till lag om forskningsdatabaser,
om vem som kan vara personuppgiftsansvarig for personuppgiftsbehandling 1 en
forskningsdatabas, inte tillfér nagot i sak. Personuppgiftsansvarig dr enligt EU:s
dataskyddsférordning' den eller de som bestimmer indaméilen och medlen fér
behandlingen av personuppgifter.

e Formas stoder utredningens forslag om att sekretess ska gilla f6r uppgift om enskilds
personliga eller ekonomiska forhallanden. Det krivs dock ett fortydligande 1 lagtexten
om att sekretessen endast giller f6r uppgifter som ingar i den forskning som bedrivs.

e Formas menar att det redan f6ljer av EU:s dataskyddsférordning att
forskningshuvudmannen regelbundet maste ta stillning till om behandlingen av

! Europaparlamentets och radets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med avseende pa behandling
av personuppgifter och om det fria flédet av sidana uppgifter och om upphavande av direktiv 95/46/EG (allmin dataskyddsférordning).

Formas - Forskningsradet for miljo, areella néringar och samhéllsbyggande
Organisationsnummer: Drottninggatan 89 registrator@formas.se Tel: 08 775 40 00
202100-5232 Box 1206 111 82 Stockholm formas.se Fax: 08 77540 10


mailto:u.remissvar@regeringskansliet.se

ETT FORSKNINGSRAD FOR HALLBAR UTVECKLING
A SWEDISH RESEARCH COUNCIL FOR SUSTAINABLE DEVELOPMENT 2(4)

rORMAS =+

personuppgifter i forskningsdatabasen ska fortsitta. Detta behover darfor inte foras in 1
den foreslagna lagen om forskningsdatabaser

e Formas tycker att det ingar 1 Datainspektionens uppdrag att utféra extern uppfoljning och
utvirdering av enskilda forskningsdatabaser. Att dela upp ansvaret f6r tillsynen pa olika
myndigheter ir ineffektivt. Risken finns ocksa att myndigheterna kommer fram till tva
olika slutsatser vilket riskerar att skapa forvirring och otydlighet. Dirtill kan
Vetenskapsradet, eftersom myndigheten ocksa ér forskningsfinansidr, komma att utéva
tillsyn 6ver projekt som myndigheten tidigare har granskat och godkint for finansiering.
Att foresld att Vetenskapsradet ska genomféra granskningen dr darfor olimpligt av flera
anledningar.

e Formas vilkomnar foérslaget att Vetenskapsradet ska fa i uppdrag att stodja
forskningshuvudmannen i utarbetandet av gemensamma uppforandekoder. Detta bor
dock goras i dialog med andra forskningsfinansiarer.

Formas valkomnar lag om forskningsdatabaser

Formas vilkomnar utredningens f6érslag om en langsiktig reglering av forskningsdatabaser som
innehaller personuppgifter. Formas anser att det dr viktigt att virna om integritetsskydd och
sekretess for enskilda individer och att det dirfor finns tydliga regelverk for forskningsdatabaser
som innehéller den typen av uppgifter. Den pigiende digitaliseringen medf6r helt nya mojligheter
for insamling, lagring och analys av data. Samhallet bor frimja den utvecklingen samtidigt som
man maste virna om och sikra hanteringen av data om enskilda personer, vilket bor
genomsyra forskningsdatabasens hela livscykel.

Formas stéder ocksa sarskilt utredningens forslag i f6ljande delar:

e Villkoren for att behandla personuppgifter i forskningsdatabaser ska vara reglerade 1
lag.

e Varje enskild forskningshuvudman ska kunna besluta om att inritta en
forskningsdatabas 1 den egna verksamheten. Att forskningsdatabasen maste godkidnnas
av BEtikprovningsmyndigheten dr en laimplig skyddsatgird.

e Det ir viktigt att privata lirositen sisom Chalmers tekniska hogskola och Stiftelsen
Hogskolan 1 Jénkoping jamstills med statliga lirosdten nir det handlar om att anvinda
den rittsliga grunden allmant intresse f6r behandling av personuppgifter i forskning
och forskningsdatabaser.

e DPersonuppgifter fran en forskningsdatabas ska fa lamnas ut savil till forskningsprojekt
som drivs av offentliga som privata forskningshuvudmin som utredningar om
oredlighet i forskning.

e Det infors en sekretessbrytande bestimmelse som gor att dven utlindska
forskningshuvudmin som omfattas av EU:s dataskyddsférordning ska kunna fa ut
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uppgifter ur en svensk forskningsdatabas under forutsittning att de har
etikgodkinnande och erforderligt sekretesskydd. Formas haller med utredningen om
att det behovs en mer utférlig utredning om méjligheterna fér forskningshuvudmin
som inte omfattas av EU:s dataskyddsforordning att fa tillgang till uppgifter ur en
forskningsdatabas.

e Bevarande bor vara utgangspunkten f6r uppgifter i en forskningsdatabas.

Formas vill dock ge f6ljande synpunkter pa det liggande forslaget.

Det finns fler typer av databaser &n de som tréffas av lagen

Utredningen definierar en forskningsdatabas som “en databas (uppgiftssamling) med
personuppgifter som samlas in fran enskilda individer eller fran andra killor och som ir en
nationell resurs for att tillhandahalla uppgifter till flera olika forskningsprojekt”. Formas anser
att det tydligt bor framga att det finns andra typer av forskningsdatabaser som inte inkluderas 1
denna definition och darfor faller utanfor lagens tillimpningsomrade. Det handlar om
databaser som innehaller personuppgifter men som inte anses vara en nationell resurs.

Reglering om vem som kan vara personuppgiftsansvarig saknar betydelse

Formas anser att formuleringen 1 2 kap. 1 § i forslaget till lag om forskningsdatabaser, om vem
som kan vara personuppgiftsansvarig for personuppgiftsbehandling i en forskningsdatabas,
inte tillfor nagot i sak. Istallet riskerar den att skapa forvirring eftersom den antyder att endast
de uppriknade organisationsformerna kan vara personuppgiftsansvariga. Enligt EU:s
dataskyddsférordning ir definitionen av personuppgiftsansvarig den eller de som bestimmer
indamalen och medlen f6r behandlingen av personuppgifter. En privat forskningsutférare ska
enligt 2 kap. 3 § i utredningens férslag kunna behandla personuppgifter i forskningsdatabaser
om den har godkints enligt etikprovningslagen och sikerstillt finansieringen av databasen. Om
en privat forskningsutférare behandlar personuppgifter i en forskningsdatabas och dessutom
bestimmer dndamaélen och medlen for behandlingen blir forskningsutféraren
personuppgiftsansvarig oavsett vad som star i den foreslagna lagen om forskningsdatabaser.

Forskningssekretess ska bara gélla for uppgifter i den forskning som bedrivs

Formas stoder utredningens forslag om forskningssekretess. Det krivs dock ett fortydligande i
lagtexten om att sekretessen endast giller f6r uppgifter som ingar den forskning som bedrivs hos
forskningshuvudmannen. Sa som skrivningen 4r formulerad finns risk att paragrafen tolkas som att
sekretess dven giller for uppgifter som inte ingar i1 forskningen, exempelvis uppgifter om anstillda
och studenter hos forskningshuvudmannen.
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Féljer av EU:s dataskyddsférordning att syftet med forskningsdatabasen regelbundet
ska prévas

Formas stéder utredningens resonemang kring att forskningshuvudmannen regelbundet ska ta
stillning till om behandlingen av personuppgifter i en viss forskningsdatabas ska fortsitta. Detta
foljer emellertid redan av EU:s dataskyddsférordning. Formas ser dirfor inte att det tillfér nagot att
fora in en sadan bestimmelse i forslaget till forskningsdatalag.

Vetenskapsradet bér inte utvdrdera enskilda forskningsdatabaser

Formas tycker att det ingar i Datainspektionens uppdrag att genomféra extern uppfoljning och
utvirdering av enskilda forskningsdatabaser. Att dela upp ansvaret for tillsynen pa olika
myndigheter 4r ineffektivt. Risken finns ocksa att myndigheterna kommer fram till tva olika
slutsatser vilket skapar férvirring och otydlighet. Att uppdra at Vetenskapsradet att genomféra
granskningen dr oldimpligt. Som forskningsfinansiir riskerar myndigheten att granska limpligheten
av projekt som den tidigare har beviljat medel. Det medf6r en risk f6r att Vetenskapsradet placeras
1 en position som innebdr att myndigheten far granska sin egen bidragsfinansiering. Dirfér anser
Formas att detta inte dr en limplig ordning,.

Formas vilkomnar dock att effekterna av den nya lagstiftningen f6r behandling av personuppgifter
1 forskning och forskningsdatabaser svarar mot forskningsutférarnas behov utreds och utvirderas.
Ett sadant uppdrag bér genomfoéras 1 dialog med samtliga statliga forskningsfinansidrer.

Gemensamma uppférandekoder

Formas vilkomnar forslaget att Vetenskapsradet ska fa i uppdrag att stédja
forskningshuvudminnen i utarbetandet av gemensamma uppforandekoder. Detta bor dock ske 1
dialog med 6vriga statliga forskningsfinansiirer.

Beslut i detta drende har fattats av forskningsradet Formas generaldirektor Ingrid Petersson.
Foredragande har varit jurist Kajsa Ljung. I handldggningen av drendet har ocksa
forskningssekreterare Elisabet Goéransson och analytiker Karla Anaya-Carlsson deltagit.

Ingrid Petersson

Kajsa Ljung
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