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ORDforanden har ORDet
Hej!

Framsidan av detta nummer pryds av ett motiv fran det
vackra Uppsala dar arets arsmote med tillhGrande
seminarium precis har gt rum. Under seminariet som
leddes av Magnus Stenbeck, fick vi en genomgang av
hur géallande och eventuell kommande lagstiftning
paverkar och kan komma att paverka epidemiologisk
forskning. Sammanfattning langst bak i tidningen!

Fran Uppsala har vi dessutom en rapport fran Liisa
Byberg om hur deras Epihub ska skapa férutsattningar
for att lyfta den epidemiologiska forskningen pa tvars
av institutionerna.

Vi kan lasa om ytterligare satsningar for att framja
mojligheterna for populationsbaserad forskning —
NEAR och LUPOP. NEAR ér en individdatabas for
aldrandeforskning med infrastrukturstéd fran VR.
LUPOP é&r en satsning fran. Lunds universitet. Det
pagar mycket pa detta omrade och dessa goda initiativ
ar forstdas mycket relaterade till forslaget om en
forskningsdatabaslag som Magnus Stenbeck redo-
gjorde for.

Relaterat &r ocksa det viktiga arbetet VR gér med
utvecklingen av RUT — Register Utiliser Tool som ska
ge mojlighet att soka variabler i bade register och
forskargenererade data. Vi far en statusrapport!

Pa registerforskningsfronten har vi ocksa fatt ett bidrag
fran Socialstyrelsen om hur sambearbetning av register
med hogkvalitativa data nu ger mojligheter till viktig
forskning som gagnar primarvarden.

Och &aven i detta nummer kan vi ldsa om tva intressanta
avhandlingsarbeten.

Tack for alla bidrag!

Elisabeth Strandhagen, Ordférande i SVEP
elisabeth.strandhagen@gu.se
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Redaktions- och féreningsruta
Arsmétet

Foreningens arsmote agde rum 12 september i Uppsala.

Innan motet ledde Magnus Stenbeck ett seminarium om vilken konsekvens Dataskyddsférordningen
far for epidemiologisk forskning, och hur en ev ny Forskningsdatabaslag kan gora det mojligt att
bygga databasinfrastrukturer for forskning pa ett lagligt satt.

Pa arsmotet beslutades bl. a.

... att styrelsen under nista period kommer besta av

Elisabeth Strandhagen (som ar vald som ordforande for tva ar, 2018-2019).

Eva Andersson (som ar vice ordftrande pa tvé ér, 2017-2018).

Ovriga styrelseledamoter Jonas Bjork, Liisa Byberg, Jeong-Lim Kim, Karl Marild, Magnus
Stenbeck och Johan Sundstrém som ar valda for ett ar.

... att Katja Fall och Birgitta Stegmayr dr revisorer med Hanne Krage Carlsen som suppleant

... att Hanne Krage Carlsen, Karl Forsell och Emily Sonestedt utgdr valberedning

... att arsavgiften forblir oforédndrad, dvs 150 kr per ar eller 600 kr for 5 ar.

Tack Anna Joud for manga ars styrelsearbete!
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NEAR — The National E-infrastructure for Aging

Research

Debora Rizzuto, Department of Neurobiology, Care Sciences and Society, Karolinska Institutet

E-post: Debora.Rizzuto@ki.se

Laura Fratiglioni, Department of Neurobiology, Care Sciences and Society, Karolinska Institutet

E-post: Laura.Fratiglioni@ki.se

The National E-infrastructure for Aging Research (NEAR), founded by the Swedish
Research Council, is a collaboration between six universities: Karolinska Institutet,
Blekinge Institute of Technology, Gothenburg University, Jonkdping University, Lund

University and Umea University.

The primary purpose of our initiative is to build
and run a National E-infrastructure for Aging
Research (http://near-aging.se/) by integrating the
existing databases from 15 major population-
based studies on health in aging in Sweden, thus
facilitating aging research in Sweden, fostering
international collaboration, and enhancing the
quality of research and generalizability of
research findings. Ultimately, by empowering
aging research in Sweden, NEAR will contribute
to identifying sustainable intervention strategies
that will help us achieve better health and care for
older people.

At the moment, NEAR consists of 15 databases,

which share the following characteristics:

o Data are derived from population-based
longitudinal projects, well known nationally
and internationally, which include more than
170,000 people over age 50;

o Participants are older adults who have been
assessed by direct interview or/and clinical
examination and followed up a minimum of
seven years to a maximum of 40 years;

o All projects have received ethical approval at
each phase of assessment as described in detail
in the attachment on ethical considerations;

e The extraordinary number of studies (more
than 500) derived from the databases have
already generated relevant knowledge on
health and health care in aging.

NEAR will be a dynamic infrastructure for the
following reasons:

e Itis based on ongoing exchanges with the local
databases and with the external users;

o It will be constantly developed, as it is
designed to be project-driven; and

o It will be enriched in the future by a) collection
of new data_in the ongoing included projects,
b) incorporation of more datasets from other
longitudinal studies, and c) linkage with
registers such as clinical quality registers
(SveDem,  SeniorAlert),  hospital-based
registers (GEDOC), or national registers (the
Swedish Prescribed Drug Register).

NEAR will be a unique data resource for:

e National and international users. NEAR can
be used by researchers to investigate medical
and social issues related to aging, by students
for their master’s and PhD projects, by
industrial actors for designing and developing
medical and health care devices, and by health
and social care organizations for planning and
improving care services.

e Government agencies. National data are
critically important for assessing and
monitoring the health and care needs of the
older population. NEAR can be used to guide
resource allocation, plan the organization of
health care, develop public health policies, and
optimize health care and social services.

e International organizations. Interna-tional
professional organizations such as WHO, the
World Stroke Organization, and Alzheimer’s
Disease International will also be interested in
using NEAR to help develop global policies
and guidelines.

e Industry and other private organi-zations.
Several actors in the private sector, both non-
profit organizations and businesses, are
becoming increasingly interested in aging. The
information available in NEAR will help them
develop new services (social innovation) and
products that can help older people achieve
healthier lives.



Satsning i Uppsala:
Epihubben

Liisa Byberg, Institutionen for kirurgiska vetenskaper, Uppsala universitet

E-post: liisa.byberg@surgsci.uu.se

Den 5 juni 2018 invigdes Epihubben, ett natverk for epidemiologisk forskning inom
vetenskapsomradet medicin och farmaci vid Uppsala universitet.

P& Uppsala universitet ar den epidemiologiska
forskningen forlagd till manga olika forskar-
grupper inom flertalet institutioner. Under hosten
2017 fick Karl Michaélsson, professor i
medicinsk epidemiologi vid Uppsala universitet,
uppdraget att utreda om det inom vetenskaps-
omradet fanns ett intresse for att ha en gemensam
arbetsplats  for epidemiologiskt orienterade
forskare. Som ett resultat av utredningen skapades
Epihubben. Omkring 35 doktorander, statistiker,
postdocs, projektkoordinatorer och forskare fran
olika institutioner har idag sin arbetsplats pa
Epihubben pa hel- eller deltid.

Syftet med den institutionsGvergripande
arbetsplatsen ar att med gemensam kraft verka for
att lyfta den epidemiologiska forskningen.
Arbetsplatserna ar placerade i ett 6ppet kontors-
landskap med tillgang till informella motes-
platser, en tyst arbetsavdelning, avskilda rum for
telefonsamtal eller modten samt konferensrum.
Inredningen &r blandat aterbruk och nyinkop och
ar tankt att underlétta interaktion mellan forskar-
grupperna. Att byta skrivbordsplats da och da ska
inte vara svart. Det finns 40 skrivbordsplatser i
Epihubben. En utmaning for inredningsarkitekten
var att skapa den viktiga mat- och fikaplatsen da
en sadan saknades. Den inryms nu i den tidigare
receptionsdelen.

Karl Michaélsson, forestandare for Epihubben, ar
hittills n6jd med hur arbetsplatsen fungerar.

— Arbetet blir mer effektivt. Idag pa formiddagen
har jag hunnit prata med var statistiker, med
projektkoordinatorn och med en doktorand
géllande en artikel, utan att forst boka in méten
som da ofta hamnar ett par veckor fram i tiden.
Genom att forskare med olika bakgrund samlas
hér kan vi hjalpa och stotta varandra och pa sa satt
lyfta den epidemiologiska forksningen till en
hogre niva.

Aven doktoranderna som kommer fran relativt
sma forskargrupper har nu pa ett enkelt satt kunnat
organisera doktorandseminarier dar de bland
annat berattar om sin forskning, diskuterar artiklar
och tranar pa presentationer infor kommande
konferenser.

— For mig som doktorand har det blivit en storre
gemenskap med bade doktorander och forskare
som haller pd med epidemiologisk forskning. Det
finns fler att frdga om man har ett problem man
brottas med eller om man rakar hora att nagon
annan haller pa med liknande fragestallningar sa
kan man diskutera det dver en kopp kaffe, séger
Karl Stattin, doktorand.




Karl Brunius &r forskare knuten till Chalmers
tekniska hdgskola i Géteborg och har tidigare haft
sin arbetsplats pd SLU. Han séager att det pa ett
personligt plan blev ett stort lyft att komma till
Epihubben dar det finns en positiv och tilldtande
miljo dar flera olika grupper héller pd med
humanforskning ur olika aspekter och att det blev
en stor skillnad mot den tidigare relativt isolerade
tillvaron. Aven om han inte till fullo uppskattar att
arbeta i ett Oppet landskap, tycker han att det
fungerar battre &n han trodde.

Rapport fran seminarium

Sedan ett decennium tillbaka har Liisa Byberg och
Karl Michaélsson hallit i en mycket uppskattad
seminarieserie for Uppsalas epidemiologer. |
samband med att detta epidemiologiska nétverk
nu fatt en fysisk plats i den nya “Epihubben”
(MTC-huset, Dag Hammarskjolds vag 14B) drar
serien nu igang igen med ny fart. Forst ut i denna
nystart var ett vélbesokt (extrastolar och
lyssnarplats ute i korridoren) seminarium med
Katy Bell, lektor i klinisk epidemiologi vid
Sydney University (twitter.com/katyjlbell). Katy
har fatt uppmark-samhet for att hon presenterat en
rad forslag av stort varde for hur man ska
organisera Klinisk sjukvard, tex regler for nar man
behdver méta om en variabel efter att man insatt
behandling (Pubmed-1D 18276713) och hur man
bor gora ndr man foréndrar ett screeningprogram
(Pubmed-ID 25825377). Hon berattade under
seminariet om sin forskning kring 0Over-
diagnostik. Overdiagnostik har ingen entydig

— Ur ett forskningsperspektiv tror jag att vi kan
komma ganska langt nar det galler att skapa
natverk genom att ha gemensamma seminarier
och informella diskussioner men en ordentlig
korsbefruktning blir det nog inte forrdn man har
riktiga samarbeten. | den har miljon finns goda
forutsattningar for det, sdger Karl Brunius.

Foto: Petra Gregard och Liisa Byberg

Medicinska fakultetens dekanus Ev Tiensuu
Jansson inviger Epihubben.

definition, men gar i princip ut pa situationer dar
en individ far en sjukdomsdiagnos utan att den
vard man eventuellt kan ge forandrar individens
halsorelaterade livskvalitet till det battre. Amnet
har mest rort sig kring screeningprogram for
langsamvéxande tumorformer, men Katy och
hennes kollegor har studerat dven andra falt.
Framforallt beréttade hon om deras forskning
kring de senaste amerikanska riktlinjerna for
behandling av hogt blodtryck, dar man sénkt
gransen for vad som réknas som hogt blodtryck
fran 140/90 till 130/80, och darmed benamns
miljontals nya individer hypertoniker med oklart
varde for dem da deras risk for hjart-kéarlhandelser
i genomsnitt ar lag (Pubmed-ID 29710197).
Seminariet var mycket uppskattat och vi ser fram
emot den fortsatta aktiviteten i seminarieserien.

Johan Sundstrom



Socialstyrelsen:

Mer kunskap om primarvarden genom
sambearbetning med flera olika register

Marianne Lidbrink, Erik Wahlstrom och Anna Bennet Bark, Avdelningen for statistik

och jamforelser, registerservice, Socialstyrelsen

E-post: marianne.lidbrink@socialstyrelsen.se; anna.bennetbark@socialstyrelsen.se

| rapporten Kvalitetsregister i kommunal halso- och sjukvard, har Socialstyrelsen ana-
lyserat kvaliteten i varden av personer i den kommunala halso- och sjukvarden. Rappor-
ten visar att socialtjanstregistren, registret for kommunalt finansierad halso- och sjuk-
vard samt flera kvalitetsregister har hog kvalitet pa data. Det 6ppnar for nya méjligheter
att analysera denna, relativt outforskade, del av varden genom registerbaserade studier.

Kommunal halso- och sjukvard ar en viktig del
av priméarvarden

Den kommunala halso- och sjukvarden &r en vik-
tig del av primarvarden. 392000 patienter varda-
des i den kommunala halso- och sjukvarden 2016
enligt halso- och sjukvardslag (2017:30). De fles-
ta, 83%, var 65 ar eller aldre och majoriteten,
63%, var kvinnor. | de yngre aldersgrupperna 0-
64 ar ar andelen kvinnor och man jamt fordelade.
Manga av de yngre personerna har ocksa insatser
enligt lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade (1993:453), LSS (1).

Patientregistret tacker inte in primarvarden och
dérmed inte heller den kommunala hdlso- och
sjukvarden. Men genom att kombinera Social-
styrelsens register med kvalitetsregisterdata gar
det att fa en bra uppfattning om flera aspekter av
denna del av primarvarden.

De flesta vardades i hemmet

Bland patienter 65 ar eller dldre bodde ca 33% i
sdrskilda boenden 2016 enligt socialtjanstlag
(2001:453), SoL. De flesta vardades alltsa i hem-
met. Behoven bland patienterna i denna grupp
varierar fran till exempel utprovning av hjélp-
medel till vard i livets slutskede. | tolv regio-
ner/landsting ingar samtliga aldrar i det kommu-
nala ansvaret for hemsjukvard, i sex omfattar an-
svaret fran aldern 18 ar, i Uppsala fran 17 ar och i
Varmland fran 7 ar och uppat (2).

Material och metoder

| rapporten redovisar Socialstyrelsen hur sam-
bearbetningar mellan Socialstyrelsens olika regis-
ter och med olika kvalitetsregister kan goras. De
kvalitetsregister som valde att delta var Senior
alert,

Svenska palliativregistret, Nationella diabetes-
registret (NDR), Rikshoft, Riksstroke och Svenskt
beroenderegister. Socialtjanstregistret och LSS-
registret anvandes tillsammans med registret for
kommunal hélso- och sjukvard for att definiera
patientens boendeform, ordinart eller sarskilt
boende. Dessutom anvéndes lakemedelsregistret,
dodsorsaksregistret och patientregistret. Tack-
ningsgradsanalyser ingar ocksa i rapporten. De
beskriver hur val uppgifterna i kvalitetsregistren
omfattar malgruppen som de ska representera.

Socialstyrelsens register om kommunal halso-
och sjukvard och socialtjanst

Sedan 2007 har Socialstyrelsen ett register dver
insatser inom den kommunala hélso- och
sjukvarden. Registret innehaller endast person-
nummer pa individer som far kommunalt finan-
sierad hélso- och sjukvard, oavsett insatser som
till exempel sérskilda boenden eller hemtjanst.
Det behdver darfor kombineras med uppgifter
fran andra register for att kunna anvandas for
analyser. Registret har god tackning men i
Stockholms Lé&ns Landsting &r det enbart
Norrtdlje som rapporterar uppgifter om
hemsjukvard till registret. | évriga kommuner
ansvarar landstinget fortfarande for hemsjuk-
varden.

Fran 2019 kommer Socialstyrelsen aven borja
samla in uppgifter om vardatgarder som utforts av
legitimerad hélso- och sjukvardspersonal, dar
kommunen &r vardgivare, till det kommunala
hdlso- och sjukvardsregistret. Det handlar till
exempel om trycksarsprofylax, omlaggning av sar
och bedémning av sarlakning. VVardatgarderna ska
vara klassificerade enligt Klassifikation av vard-
&tgarder, KVA (3).
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Socialstyrelsens register med uppgifter om personer med kommunal hélso- och sjukvard

samt med insatser enligt SoL och LSS

Register Startar  Innehall

Kommentar

Insatser i kommunal hélso- och 2007
sjukvard enligt 12 kap 1,2 88

samt 14 kap 1 § HSL i

— sérskilda boenden eller
dagverksamhet enligt SoL

Personer som fatt en halso- och
sjukvardsinsats under en kalendermanad

Registrering i registret har okat i takt med
hemsjukvardens kommunalisering. God
datakvalitet, litet bortfall, med undantag for
hemsjukvarden i Stockholms Lans
Landsting.

—boenden for vuxna eller i daglig

verksamhet enligt LSS

— hemsjukvard
Socialtjanstinsatser till aldre 2007 Personer med verkstéllda beslut om
och personer med socialtjanstinsatser (hemtjénst,
funktionsnedsattning enligt trygghetslarm, matdistribution, boenden
SoL (SoL-registret) etc).
Insatser enligt LSS (LSS- 2004 Personer med verkstéllda beslut om en
registret) eller flera LSS-insatser den 1 oktober

varje &r samt information om nio av

insatserna.

Man kan gora egna sokningar for gruppen
&ldre i Socialstyrelsens statistikdatabas. God
datakvalitet, litet bortfall.

Anvénds som underlag i nationella systemet
for utjamning av LSS-kostnader mellan
kommuner. Mycket god datakvalitet, inget
bortfall.

De socialtjanstregister som anvéandes i rapporten
for att beskriva den kommunalt finansierade
halso- och sjukvarden relaterad till boendeform
beskrivs i tabellen ovan.

Resultat

Analyserna visar att tdckningsgraden kan skilja
sig mellan olika aldersgrupper och mellan
sérskilda och ordindra boenden i de olika
kvalitetsregistren. Till exempel ar
tackningsgraden for NDR 79% for hemsjukvards-
patienter, 73% i LSS-boenden men endast 49%
bland diabetespatienter som bor i séarskilt boende.
Riksgenomsnittet for samtliga boendeformer for
diabetesregistret var 71% (51 kommuner har en
tackningsgrad pa éver 90%).

Hoftfraktur ar den framsta orsaken till att personer
80 ar eller aldre i kommunal halso- och sjukvard
far vard i sluten vard, 75% av dessa ar kvinnor. En
majoritet, 10500 personer (64%) av samtliga dldre
personer som drabbades av en hoftfraktur 2016
hade redan insatser av den kommunala hélso- och
sjukvarden. De flesta (65%) bodde i ordinart bo-
ende. Samtidigt framkommer att har registreras
endast 17% i kvalitetsregistret Senior alert, som
bland annat innehaller screening for fallrisk.

Analys av NDR tillsammans med Socialstyrelsens
register visar att 16% av alla personer 18 ar och
aldre i kommunal hélso- och sjukvard anvéander
diabetesldkemedel. Det kan jamféras med att 4-
6% av alla i aldern 16-84 ar har diabetes. Behovet
av en god diabetesvard for patienter i den

kommunala hélso- och sjukvarden ar med andra
ord omfattande.

Svenska palliativregistret anvands oftare i kom-
munerna jamfort med landstingen. 57900
personer (64%) av alla som dog 2016 var "inskriv-
na” i kommunal hilso- och sjukvard nér de avled.
Av dessa avled 17000 pa sjukhus och 13000 for-
des fran kommunal hélso- och sjukvard till sjuk-
hus i livets slutskede. De flesta bodde i ordinart
boende.

Det ar mojligt att foélja uppgifter om antalet
personer som fors till sjukhus i livets slutskede pa
kommunniva, som underlag for hur den palliativa
varden utvecklas i kommunerna.

Slutsats

Tillsammans med registret for insatser i social-
tjansten och LSS-registret har kommunala hélso-
och sjukvardsregistret en vaxande anvandnings-
potential for statistik och forskning om social-
tjanst och den kommunala halso- och sjukvarden.

Referenser

1. Socialstyrelsen. Statistik om kommunala hélso-
och sjukvardsinsatser 2016 samt uppgifter fran
Socialstyrelsens statistikdatabas, &ldreomsorg,
permanent sérskilda boenden enligt SoL hdmtade
180205

2. Oppna jamforelser 2015. Vard och omsorg om
aldre. Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner
och Landsting. 2016

3. www.socialstyrelsen.se/register/utveckling



Lunds Universitet:

Infrastruktur for befolkningsforskning, LUPOP

Anna Axmon, Avdelningen for arbets- och miljémedicin, Lunds Universitet

E-post: anna.axmon@med.lu.se

LUPOP — Lund University Population Research Platform —har som syfte att framja och
starka populationsbaserad forskning vid universitetet. Verksamheten har tre mal: att
tillhandahalla forskningsstod vid Lunds Universitet, att underlatta lagring och delning
av data samt att sprida information om befolkningsbaserad forskning till forskare — bade
vid och utanfor Lunds Universitet, studenter, allménheten och media.

Om LUPOP

LUPOP startade 2017 med finansiering fran
Lunds Universitet. Det &r en universitetsovergrip-
ande infrastruktur for registerforskning vid samt-
liga fakulteter vid universitetet. Grundtanken &r
att framja register- och annan befolkningsbaserad
forskning. Detta kan innebéra att ge stdd och
support at forskare som redan sysslar med denna
typ av forskning, men dven att sprida information
och kunskap till forskare som idag &nnu inte
upptackt fordelarna med den. Det kan till exempel
handla om att lyfta fram fordelar med att koppla
registerdata till befintliga medicinska data,
informera om tillgédngliga nationella och regionala
register samt befintliga forskargenererade data
eller att skapa plattformar dar forskare fran olika
discipliner kan motas.

Pa internet

Ansiktet utat finns pa natet, och ar darmed till-
gangligt for forskare och dvriga intressenter aven
fran andra laroséten och delar av landet. Pa hem-
sidan — lupop.lu.se — publiceras bland annat ny-
heter av relevans for populationsforskning, tips pa
nya vetenskapliga publikationer och information
om kommande aktiviteter inom och utanfér Lunds
Universitet. LUPOP har dven sin egen facebook-
sida pa facebook.com/LUPOPplatform. Genom
att "gilla” denna sida far man med automatik upp
de viktigaste nyheterna fran hemsidan i sitt flode
sa fort de publicerats (men aldrig mer &n tvd om
dagen!).

Aven om den mesta av informationen p& hemsid-
an i dagsldget riktar sig mot forskare, finn &ven en
sektion for allménheten. Idag publicerar vi hér
framfor allt information om pagaende befolk-
ningsbaserade studier och majligheter att ga ur

studien om man inte vill delta. Med andra ord, den
opt-out-mdjlighet som man vanligtvis publicerar i
dagspressen ndr man anvander sig av redan
insamlat material i forskningssyfte.

Seminarier och workshops

Som ett satt att bade sprida information om
register- och befolkningsstudier och att skapa ett
forum for forskare att motas har LUPOP hittills
organiserat tva seminarier per termin. Seminarier-
na har varit uppbyggda sa att en forelasning om
metoder relevanta for befolkningsstudier har foljts
av en presentation av en faktisk studie som an-
vander just den metoden. Amnen som har avhand-
lats inkluderar forskning med GIS-data och pa
biobanks-material.

Med start hosten 2018 kommer vi att komplettera
seminarierna med workshops déar deltagarna sjalv
kommer att ges mojlighet att prova pa olika verk-
tyg och metoder. Bland annat har vi for hosten
planerat in en demonstration av VR:s metadata-
verktyg for registerforskare — RUT.

SND

Utover den interna verksamheten och spridandet
av information till intressenter utanfor Lunds Uni-
versitet bidrar LUPOP med en domanspecialist
(DoSp) inom tvérvetenskaplig registerforskning
till SND 2.0, den utdkade versionen av Svensk
Nationell Datatjanst. Detta arbete, som &r under
uppstart, bestar dels av att bistd med
expertkompetens i uppbyggandet av SND 2.0 men
ocksa att finnas tillganglig for rad och stod for
forskare inom omradet vid bade Lunds Universitet
och dvriga larosaten som ingar i SND-samarbetet.
www.snd.gu.se/sv/samarbetsportalen



http://www.lupop.lu.se/
http://www.facebook.com/LUPOPplatform
http://www.snd.gu.se/sv/samarbetsportalen

Nya funktioner i RUT slapps under hdsten

Magnus Eriksson, Verksamhetsarkitekt, Enheten for registerforskning vid Vetenskapsradet

E-post: magnus.eriksson@vr.se

Registerhallarnas arbete med att kvalitetssékra, tillgangliggéra och underhalla sitt
metadata i RUT ar en central del i Vetenskapsradets arbete med att 6ka vardet pa
svenska register, forskningsdatabaser, provsamlingar och forskningsdataset. Under
hosten kompletteras RUT med ytterligare funktioner/komponenter for att stodja
registerhallare och forskare i deras arbete med att sammanstalla metadata och halla dem
aktuella. Samtidigt pagar kontinuerlig anslutning av nya register till RUT.

Vetenskapsradet arbetar for att  forbattra
tillgangligheten till och underlatta anvandningen
av registeruppgifter for forskningsandamal. Vi har
hittills  utvecklat registerforskning.se  samt
metadatasystemet RUT. Genom att tillgdnglig-
gora metadata och relaterad semantik via en
nationell ingang for registerforskning kan
registrens innehall hittas och ateranvandas Gver
domangrénserna. De nya funktionerna kommer att
lanseras vid olika tillfallen under hosten.

Fordjupad information om innehallet i svenska
register - Metadatasystemet RUT  fylls
kontinuerligt med kvalitetssédkrat metadata fran
svenska register pa variabelnivd. RUT
vidareutvecklas I6pande efter aterkoppling fran
systemets anvandare. | hést kommer en ny version
av RUT att slappas med vidareutvecklade
sokfunktioner samt forbattrad funktionalitet i
urvalslistan

Kvalitetssdkrat metadata i RUT - For att
underlatta registerhallarnas arbete med att ansluta,
underhdlla, kvalitets- och historik-hantera
metadata om sina register i RUT utvecklas stdd
for detta i systemet som berdknas vara fardigt i
host. Detta nya systemstod effektiviserar arbetet
med att sammanstdlla och underhalla metadata
genom att forenkla kureringsprocessen samtidigt
som kraven fran anvéanda standarder sakerstalls
genom valideringar i bakgrunden.

! https://www.forcell.org/group/fairgroup/fairprinciples

2 Data Access Unit

Forbattrat stdéd genom storre delar av
processen — Den nya funktionaliteten i RUT
kommer dven att stodja detaljerade metadata-
beskrivningar av forskningsdataset i en sarskild
forskaryta i RUT. | forskarytan ska anvandaren
ges mojlighet att ateranvanda metadata fran RUT
tillsammans med egenproducerat metadata pa ett
battre satt. Ytan kommer ocksa att inkludera stod
for att ldgga upp och hantera metadata som
beskriver forskningsdatasetets proveniens, dvs en
logg 6éver den input, de aktiviteter och de aktorer
som bidragit till att uppna studiens resultat.

RUT, en del av ekosystemet for FAIR och
oppen tillgang — Under senaste aret har FAIR!
begreppet aktualiserats i flera sammanhang som
ett satt att sammanfatta hur data bor beskrivas med
metadata, semantik och identifierare for att gora
det tillgangligt, sokbart, interoperabelt samt
ateranvandningsbart. Metadatasystemet RUT
stodjer uppfyllelsen av FAIR principerna pa alla
dessa punkter. De delar som utvecklas inom
ramen for detta regeringsuppdrag kan darfor ge ett
signifikant bidrag till utvecklingen mot 6kad niva
av FAIR for bade register och forskningsdata.
Denna nya roll har inneburit att vi ocksa har
initierat ett samarbete med Svensk Nationell
Datatjanst (SND) for att ateranvanda infra-
strukturen inom ramen for det arbete som de sa
kallade DAUer? som SND och ldrositena
tillsammans bygger upp for att kurera och
tillgdngliggéra  forskningsdata med  Oppen
tillgang.



Avhandling:

Risken att drabbas av hdrselrelaterade symtom

bland férlossningspersonal och férskollarare

Sofie Fredriksson, Arbets- och miljémedicin, Sahlgrenska Akademin, Goteborgs universitet.

E-post: sofie.fredriksson@gu.se

Buller i arbetet ar en vanlig orsak till hérselskada, men kunskapen om risk bland kvinnor
som arbetar i kommunikationsintensiva ljudmiljoer har varit bristfallig. Vara studier
visar att [judnivan inom forlossningsvarden 6verskrider Arbetsmiljoverkets gransvarden
och att personalen riskerar bland annat tinnitus. Vi har aven funnit att risken for olika
hoérselsymtom &ar hogre bland forskollarare jamfort med kvinnor i den allménna
befolkningen samt att ljuddverkanslighet (hyperakusis) drabbar personal inom férskola

tidigare an kvinnor i andra yrken.

Buller i arbetet ar en vanlig orsak till hdrselskada
sasom tinnitus eller horselnedsattning. Det finns
ett starkt vetenskapligt stod for ett orsaks-
samband mellan buller och fradmst horsel-
nedsattning. De flesta studier dr dock genomférda
bland mén som arbetar i traditionellt mans-
dominerade yrken inom exempelvis byggnads och
industri dar exponeringen harror fran maskiner,
verktyg och  dylikt.  Mycket  mindre
uppmérksamhet har dock &gnats risken for
horselskada i kvinnodominerade yrken, som
exempelvis forskolldarare och barnmorskor, dar
ljudmiljon framst préaglas av hdga skrik och en
horselkrdvande intensiv talkommunikation. Det
har ocksa saknats kunskap om forekomst och risk
av andra horselrelaterade symtom sdsom
ljudoverkanslighet (hyperakusis) och ljudtrétthet.
| yrken dar personalen framst arbetar med
manniskor, sa kallade kontaktyrken, &r de
emotionella kraven ofta héga och stress-relaterad
sjukdom é&r vanligt. Forskning tyder pa att stress
kan paverka horselsystemet negativt och mojligen
aven oka risken for skadliga effekter av buller,
men orsakssambandet &r inte klarlagt.

Syftet med avhandlingen var darfor att adressera
bristen pa forskning om harsel och arbetsmiljo-
faktorer bland kvinnor genom att studera
férekomst och risk for horselrelaterade symtom i
relation till bullerexponering i arbetet och arbets-
relaterad stress bland forlossningspersonal och
forskolldrare. Sammanfattningsvis visar de olika
studierna att det finns en oOkad risk for
horselrelaterade symptom inom dessa yrken.

| en tvarsnittsstudie pa en storre forlossnings-
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avdelning i Sverige fann vi genom ljudniva-
méatningar att personal inom farlossningsvarden
exponeras for ljudnivaer som &verskrider de
insats- och gransvérden som regleras i
Arbetsmiljoverkets foreskrift AFS 2005:16. Den
genomsnittliga ljudnivan, uppmatt under hela 62
arbetsskift, overskred det undre insatsvérdet 80
dBA vid 45% av skiften och gransvardet 85 dBA
vid 5% av skiften. Ljudnivan oversteg aven
gransvardet for maximal ljudniva 115 dBA bland
annat under pagaende forlossningar. En trolig
orsak antas vara hogljudda skrik fran mammorna
som foder barn. | en analys av enkatsvar fran 115
(72%) av forlossningspersonalen vid samma
avdelning fann vi ett statistiskt samband mellan en
berdknad bullerexponeringsdos och horsel-
symtomen tinnitus (OR=1,04; 95% KI: 1,00-1,09)
och ljudtrotthet (OR=1,04; 95% KI: 1,00-1,07).
Analysen kan tolkas som att varje ar i arbete inom
forlossningsvarden innebar 4% okad risk.

Sofie Fredriksson ar leg. audionom



Vidare fann vi att de som uppgav att de var stérda
av buller pa arbetet hade dkad risk for ljudtrétthet.
Arbetsrelaterad stress visade ocksd ett visst
samband med symtomet ljudtrétthet, dock inte nar
vi aven tog héansyn till storning av buller. Med
tanke pa de hoga ljudnivaerna som uppméttes och
analysen av enkatsvaren, tyder studien pa att det
finns en horselskaderisk bland forlossnings-
personal. Studien &r dock den forsta i sitt slag och
behover foljas upp for att omfattningen av
exponering och horselskaderisk ska kunna
klarlaggas inom denna yrkesgrupp.

I en storre epidemiologisk studie undersokte vi
genom enkatundersokning huruvida forskollarare
som arbetat i forskola har hogre risk for
horselrelaterade symtom jamfort med kvinnor
som aldrig arbetat i forskola. Totalt analyserades
4718 kvinnor med forskollararexamen och 4122
slumpmassigt utvalda kvinnor. Bada grupperna
var mellan 24 och 65 ar. Svarsfrekvensen var 51%
inom forskollararkohorten och 38% inom den
generella populationskohorten. Resultatet visade
att en storre andel av forskoll&rarna rapporterade
horselrelaterade symtom jamfort med kvinnor i
den allménna befolkningen och de rapporterade
aven symptomen tidigare under yrkeslivet. Nar
kohorterna jamfordes fann vi att den relativa
risken var néra eller mer &n fordubblad for
symtomen ljudtrotthet (RR= 2,4; 95% KI: 2,2-
2,5), hyperakusis (RR= 2,3; 95% KI: 2,1-2,5) och
svarighet att uppfatta tal (RR= 1,9; 95% KI: 1,7-
2,0). En nagot mindre relativ risk sags for
horselnedsattning (RR=1,6; 95% KI: 1,5-1,8) och
tinnitus (RR= 1,7; 95% KI: 1,5-1,9). Incidens-
kvoten var hogst for hyperakusis (IRR: 3,1; 95%
KIl: 28-34), dock saknades data Over
symtomdebut for ljudtrétthet. Prevalens av
symtom var generellt hogst bland de som
rapporterade bade bullerexponering och stress i
arbetet, jamfort med de som varken exponerades
for buller eller stress, eller de som exponerades for
endast en av dessa tva faktorer. Vi fann ocksa att
prevalensen av horselnedséttning 6kade i relation
till okad alder till skillnad fran prevalensen av
ljudtrétthet, som tycktes oberoende av alder.
Utifran explorativa analyser av samma material
har vi senare funnit att sambandet mellan
bullerexponering och olika horselsymtom &ven
kan paverkas av huruvida individen upplever sig
stord av buller pa arbetet. Dessa resultat behdver
foljas upp for att utrona vilken roll de olika
arbetsmiljofaktorerna samt bullerstérning har for
olika symptom och for att battre forstd
orsakssambanden. I en longitudinell ansats samlar
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vi nu in data i en ny enkat-undersékning inom
samma studiepopulation.

I en vytterligare analys undersbkte vi vidare
symtomet hyperakusis i relation till arbets-
relaterad bullerexponering  under yrkeslivet
genom att anvanda oss av en yrkesbullermatris
(Job-Exposure Matrix). Totalt ingick i denna
analys 8328 kvinnor fran forskolekohorten och
den allménna populationskohorten, som beskrevs
ovan. Resultatet visade att risken for att drabbas
av hyperakusis var hogre for kvinnor som
arbetade i en genomsnittlig bullerniva i intervallet
75-85 dBA jamfort med en referens-grupp som
arbetade i ljudnivaer under 75 dBA (HR: 1,6; 95%
KI: 1,3-1,8). Risken var signifikant 6kad for
kvinnor i allménhet, men séarskilt stor bland
forskollarare och barnskotare som arbetade i
forskolan. Denna grupp hade tredubbelt sa hog
risk jamfort med referens-gruppen (HR: 3,4; 95%
KI: 3,0-3,7). En orsak till att personal i férskolan
drabbas av hyperakusis efter kortare tid i liknande
bullernivaer, jamfort med kvinnor i allméan-
befolkningen, kan vara att de anvénder
horselskydd i mindre utstrackning trots att de
utsatts for hoga ljud. Detta &r troligen en effekt av
att ljudmiljon i férskolan ar kommunikations-
intensiv. och att bullret innehaller viktig
information som maste  uppméarksammas.
Arbetsmiljoverkets statistik dver anmalningar av
arbetssjukdom som uppkommit pa grund av buller
rapporteras framst for horselnedsattning och
tinnitus. Denna studie visar att &ven hyperakusis
tycks uppkomma i samband med buller-
exponering i arbetet. Mojligheten att klassa
hyperakusis som arbetssjukdom kan darfor
behdva ses over.

Nu krévs ytterligare studier dar vi foljer personer
Over tid for att bekréfta de férmodade orsaks-
sambanden. Intervjustudier behdvs ocksa for att
oka forstaelsen for hur en kommunikations-
intensiv ljudmiljé upplevs och hur de symtom
som rapporteras paverkar individen och
arbetsformagan. Vi anser dock att de hdga
ljudnivaerna inom forlossningsvarden och den
uttalade risken for horselrelaterade symtom bland
forskollarare ger tydlig indikation pa att det
behovs forebyggande atgarder i dessa arbets-
miljcer. 1 forskolan vore dessutom en sadan
strategi inte bara halsofrdmjande for personalen,
utan ocksa for forskolebarnen som vistas stor del
av sin vakna tid i forskolans miljo.

Lé&nk till avhandlingen:
https://qupea.ub.gu.se/handle/2077/55969



https://gupea.ub.gu.se/handle/2077/55969

Avhandling:

Halsoekonomi — vad handlar det om egentligen?

Naimi Johansson, Enheten for hdlsometri vid Sahlgrenska Akademin, Géteborgs universitet

E:post: naimi.johansson@gu.se

Naimi Johansson ar nationalekonom och doktorand i halsoekonomi vid Enheten for
halsometri vid Sahlgrenska Akademin samlar forskare inom héalsovetenskaplig statistik,
epidemiologi och hélsoekonomi. Vid enheten bedrivs bade metodinriktad och tillampad
forskning. Har berattar hon om doktorandprojektet och vad halsoekonomi egentligen

handlar om.

En till volym stor del av hélsoekonomin handlar
om att utvardera vilka behandlingar, lakemedel
och medicintekniska produkter samt
folkh&lsoprogram som ger mest patientnytta for
vara begransade ekonomiska resurser. Men
naturligtvis ryms &ven andra teman inom
hélsoekonomin.

som vackt

Det tema mitt  intresse, ar
hédlsoekonomiska analyser av hélso- och
sjukvardspolicy. Utformningen av halso- och
sjukvardspolicy sasom lagstiftning, regleringar
och styrmedel, paverkar hur resurser fordelas,
vardgivares produktion av sjukvard, individers
sjukvardsutnyttjande och individers beteende i
forhallande till sin halsa. For att skapa och
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kontinuerligt  utveckla vart halso- och
sjukvardssystem ar det viktigt att forsta hur dessa
samband fungerar.

Liksom inom epidemiologin & malet att kunna sla
fast kausala samband. Men det &r vanligtvis svart
att skapa en randomiserad studie for att utvérdera
effekterna av en policy. For att kunna dra
slutsatser om kausala samband krdvs istéllet
kvasi-experimentella  ansatser ~ baserat  pa
observationsdata, som kan analyseras med
mikroekonomiska och ekonometriska* metoder.

Min avhandling handlar i stora drag om
efterfragan pa sjukvard och faktorer som paverkar
den. Mer specifikt haller jag pa med tva
delprojekt:

I det ena delprojektet studerar jag hur individers
sjukvardsanvandning paverkas av priset pa
sjukvard, vilket i svenska forhallanden avser
patientavgiften. For att finna orsakssambandet
mellan patientavgift och sjukvardsanvandning
utnyttjar jag befintliga regler fér patientavgifter i
Vastra Gotaland, dar vuxna fran sin 20-arsdag
betalar en patientavgift vid sjukvardsbesok,
medan barn och ungdomar far sjukvard gratis.
Denna policy kan ses som ett kvasi-experiment
dar en grupp maste betala patientavgift, och den
andra gruppen fungerar som kontrollgrupp.
Genom att titta pa individers
sjukvardsanvandning dagarna precis innan och
precis efter 20-arsdagen, kan jag skatta den
kausala effekten av patientavgiften pa
sjukvardsanvandning.

I mitt andra delprojekt undersoker jag vilka
faktorer som forklarar geografiska skillnader i
sjukvardsanvandning i Sverige. Nationell statistik



visar att det genomsnittliga antalet lakarbesok i
Stockholm (3,5 per capita) var avsevért hogre an
det genomsnittliga antalet lakarbesok i
Ostergétland (2,1 per capita) ar 2016 (se
www.kolada.se). Aven om detta ar ett sedan lange
valkant fenomen inom manga lander, finns i
forskningen oenighet kring vad som driver dessa
geografiska skillnader. En ansats for att kunna
faststalla om utbudsfaktorer sdsom tillganglighet,

lakares attityder och policyforhéallanden, eller om
efterfragefaktorer sdsom individens preferenser,
hélsa och socioekonomisk bakgrund, &r drivande
for de geografiska skillnaderna i
sjukvardsanvandning, ar att studera individer som
flyttar mellan olika landsting.

Registerforskning 2018

— Grunder, nyheter och inspiration —

Valkomna till konferensen Registerforskning 2018

Nar: 17 oktober 2018
Tid: Heldag

Var: City Conference Center, Barnhusgatan 12-14, Stockholm
Deltagaravgift: 1 095 kronor exkl moms per deltagare

Sista anmalningsdag: 28 september

Konferensen ar en chans for dig som arbetar med registerbaserad forskning att traffa andra
inom omradet. Under dagen far du bland annat héra mer om registerdata hos svenska
myndigheter, vetenskapliga metoder och tillgangligt stod for forskning.

Nu galler den allménna dataskyddsférordningen (GDPR) for behandling av personuppgifter
och i juni ldamnade forskningsdatautredningen ytterligare lagforslag i sitt slutbetdnkande Ratt
att forska. P& konferensen kommer vi bland annat att diskutera fragor kopplade till
lagstiftning och forskningsetik med fokus pa registerbaserad forskning. Dessutom kommer
nagra myndigheter beratta om nyheter kopplade till sina register och vi far ta del av
intressanta forskningsexempel. For dig som nyligen bérjat arbeta inom registerforskning
erbjuder vi seminarier pa en mer grundlaggande niva.

Vi valkomnar deltagare som jobbar med registerbaserad forskning fran alla larosaten,

myndigheter och foretag i Sverige.

Mer information pa:

http://www.delegia.com/app/attendee/new registration.asp?PROJECTID=13111&CLEAR

=yes@REGLINEID=66643&REGLINENO=2&REGLINEPAGENO=1



http://www.kolada.se/
http://www.delegia.com/app/attendee/new_registration.asp?PROJECTID=13111&CLEAR=yes&REGLINEID=66643&REGLINENO=2&REGLINEPAGENO=1
http://www.delegia.com/app/attendee/new_registration.asp?PROJECTID=13111&CLEAR=yes&REGLINEID=66643&REGLINENO=2&REGLINEPAGENO=1

Dataskydd och forskning i Europa och Sverige

Elisabeth Strandhagen, Svensk Nationell Datatjanst, Géteborgs universitet

E:post: elisabeth.strandhagen@gu.se

| samband med arsmotet holls ett seminarium under ledning av Magnus Stenbeck om
hur ny lagstiftning paverkar var forskning. Har féljer ett sammandrag.

25 maj borjade den nya Dataskyddsférordningen
(DSF) att gélla. Medan Personuppgiftslagen
(PUL) var en svensk lag som implementerade ett
EU-direktiv sa ar GDPR en forordning som galler
som lag i alla EU-lander och lander som har avtal
med EU. GDPR liknar PUL, men ar overordnad
all svensk lagstiftning och &r i vissa fall striktare i
sina anvisningar. Men i andra fall finns storre
mojligheter for forskningen an under PUL, till
exempel vad géller att bevara nddvéandiga
forskningsdata under langre tid. FOr att anpassa
GDPR till svenska forhallanden har en nationell
kompletteringslagstiftning  samtidigt  inforts,
dataskyddslagen. Enligt GDPR sa galler
fortfarande alla nationella regler om offentlighet
och tryckfrihet. Det innebaér att offentlighets- och
sekretesslagen fortfarande géller.

For oss som bedriver forskning pa data som
innehaller personuppgifter ar begreppen viktiga.
Definitionen av en personuppgift & densamma
som tidigare — all information som direkt eller
indirekt kan harledas till en person som ér i livet.
Personuppgifter anses som pseudonymiserade om
det kravs kompletterande information (t ex en
kodnyckel) for att knyta informationen till
forskningspersonernas identitet. Alla pseudony-
miserade uppgifter rdknas som personuppgifter
aven om du som forskare inte har tillgang till den
kompletterande informationen. Om den skulle
raderas och det darmed inte gar att veta vem som
ar vem i ett dataset, anses det vara anonymiserade
data. Da ar det inte langre personuppgifter och
GDPR ér inte aktuell.

Behandling av kansliga personuppgifter &r
forbjuden om det inte finns undantag som har
lagstod eller annan bestdmmelse som s&ger
nagonting annat, som exempelvis ett samtycke
eller avtal eller om behandlingen &r nddvéndig for
forskningsandamal. All nédvandig behandling av
personuppgifter vid universiteten har stod i
hdgskolelagens andra  paragraf i vilken
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universiteten ges i uppgift att forska, sa dar behovs
saledes inte ndgon annan laglig grund. | GDPR
papekas att myndigheter (t ex universitet) kan ha
svart att inhamta frivilligt samtycke eftersom den
som ger samtycke befinner sig i ett beroende-
forhallande till myndigheten. Det hindrar inte
myndigheter att behandla personuppgifter som ar
reglerade i lag, t ex i hogskolelagen.
Etikprévningsnamnden kan dock krava att man
anvander samtycke som en skyddsatgard.
Samtycket ska vara frivilligt, specifikt, informerat
och otvetydigt. Det maste inte vara skriftligt, det
kan t ex racka att svara pa enkat som tydligt ingar
i en forskningsstudie.

En viktig rattighet som en forskningsperson har ér
ratten att bli bortglémd, dvs att ens data raderas.
Detta galler dock bara om man som forskare har
tillgang till personens identitet (t ex genom
kodnyckel), har man som forskare inte det kan
man inte plocka bort en forskningsperson fran
datasetet. GDPR kommer inte innebdra nagra
patagliga andringar i utformning eller omfattning
av etikansokan. Det aterstar att utreda hur
overforingar till tredje land kan goras genom avtal
eller annars pa ett satt som tillfredsstaller GDPR

Lé&rosétet har ansvarsskyldighet nér det géller att
analysera om personuppgiftsbehandlingen &r
laglig. Det ska finnas ett andamal for behandling
av personuppgifter, som t ex forskning. Men man
far inte behandla fler uppgifter &n nodvandigt.
Med behandling avses ocksa lagring. Det innebar
att man inte ska lagra mer personuppgifter an
nodvandigt eller langre &n nddvéndigt. Arkivering
ar ett fall dar det kan anses som nddvéndigt att
behalla uppgifterna i ett arkiv. Detta ar viktigt da
de flesta larosatena ligger i startgropen for att ta
fram rutiner for arkivering av digitala
forskningsdata.

Fortsattning pa nasta sida.
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Kurser och konferenser

Namn Datum Ort Hemsida
Registerforskning 2018 17 oktober Stockholm  |https://vr.se/
Gender and health impacts of 28 oktober Brno, http://genderewl.com/event-
policies extending working life Tjeckien category/training-school/
Europeiska folkhalsokonferensen (28 november -|Ljubljana, |https://ephconference.eu/

1 december  |Slovenien
2019
Swiss Epidemiology Winter 21 - 26 januari|Wengen, https://www.epi-winterschool.org
School Schweiz
Intensivkurs i tillampad 4 - 8 mars Aberdeen, |https://www.abdn.ac.uk/iahs/rese
epidemiologi Skottland  |arch/epidemiology/icaeaberdeen-

course-158.ph

6th European Epidemiology and  |{25-26 april Helsingfors, |https://euroepidemiology.conference
Public Health Congress Finland series.com
EPICOH - 27th International 29 april -2 |Wellington |https://www.confer.nz/epicoh2019/
conference Epidemiology in maj Nya Zeeland
Occupational Health

Fortsattning fran forra sidan

Inkorrekt behandling av personuppgifter som
bryter mot GDPR kan medf6ra “’boter”. Enligt
GDPR ska all automatisk personuppgifts-
behandling i register dokumenteras. Manga
larosaten tar darfor fram rutiner for att registrera
vilken personuppgiftsbehandling larosatet har.
Kartlaggning av vilka forskningsstudier som
behandlar personuppgifter kommer sannolikt att
goras mer strukturerat an tidigare runt om pa
laroséatena, men som forskningsperson maste man
veta vilken studie man var med i for att ens
uppgifter ska hittas och eventuellt kunna bli
bortplockade eftersom ett centralt register endast
beskriver vilken personuppgiftsbehandling som
sker, men inte innehaller uppgifter om vilka
personer som det galler. Men sannolikt finns det
redan idag organisationsldsningar och tekniska
I6sningar som skyddsatgarder som kan anvandas
for sékrare hantering av data med person-
uppagifter.

Magnus Stenbeck har de senare aren lagt mycket
av sin tid pa arbetet med Forskningsdata-
utredningen. Forslaget till en ny forskningsdatalag
godtogs inte av regeringen. Daremot har Magnus
god forhoppning om att forskningsdatabaslagen

ska bli av fran och med néasta sommar sa att det
ska bli mojligt att bygga upp databas-
infrastrukturer pa ett lagligt sétt. Forslaget gar ut
pa remiss nu i dagarna. Det viktigaste forslaget ar
att det ska bli lagligt att l&gga upp forsknings-
databaser som ar avsedda for flera forsknings-
projekt och som ska anvandas under lang tid. Det
ar forskningshuvudmannen (t.ex. universitetet)
som ansvarar for att forskningsdatabasen blir en
nationell resurs som kan anvéndas av hela
forskarsamhéllet. Det blir savél upprattandet av
forskningsdatabasen som anvandning av uppgifter
i den som ska omfattas av etikprévning oavsett om
uppgifterna ar kénsliga eller inte. Etikprdvningen
vid upprattandet ska innehalla en bedémning av
om det vetenskapliga vardet Overvager den
eventuella integritetsrisken. Detta innebér att
provningen maste ta stallning till om databasen
behdvs ur vetenskaplig synpunkt och &r en
nationell resurs, samt om den har organiserats pa
ett sikert och effektivt satt och har framtida
finansiering. Ett annat viktigt forslag ar att
offentlighets- och sekretesslagen ska kompletteras
med en bestdimmelse om forskningssekretess och
tystnadsplikt som ska galla universitet och
universitetsanstallda. Uppgifter insamlade vid
universiteten far da ett forstarkt sekretesskydd.
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