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Utbildningsdepartementet

Yttrande - Remiss Ratt att forska -
Langsiktig reglering av
forskningsdatabaser (SOU 2018:36)

Region Jonkopings lidn har getts mojlighet att yttra sig over rubricerade remiss
Raitt att forska — Langsiktig reglering av forskningsdatabaser — SOU 2018:36.

Sammanfattning

Sarskilda etiska utmaningar finns kring hur data samlas in och anvinds i svenska
forskningsdatabaser. Behandlingen av kénsliga personuppgifter maste behandlas
sé att den enskilda individens integritetsskydd tillgodoses och att allménhetens
fortroende for forskningen bibehalls. Region Jonkdpings ldn vill framfora att en
reglering av forskningsdatabaser inte bor medge alltfor breda samtycken och ser
att forslaget med att forskningsdatabaser ska granskas enligt etikprovningslagen
som problematiskt.

Synpunkter pa forslaget

Svenska forskningsdatabaser &r viktiga kéllor for angeldgen och vérdefull
forskning. Sérskilda etiska utmaningar finns dock kring hur data samlas in och
anvinds. Behandlingen av kdnsliga personuppgifter maste behandlas sé att den
enskilda individens integritetsskydd tillgodoses och att allmdnhetens fortroende
for forskningen bibehélls. Region Jonkopings lin vill framfora foljande specifika
synpunkter;

Angaende breda samtycken

Enligt EUs dataskyddsforordningen (skél 33) finns en mojlighet for bredare
samtycke nér syftet inte fullt ut kan identifieras vid insamlingstillfdllen nir
exempelvis uppgifter samlas in till forskningsdatabaser och att man inte har
mojlighet att endast Idmna sitt samtycke till vissa forskningsomraden. Region
Jonkdpings 1dn bedomer att det dr viktigt att sékerstélla att inte samtycken blir s&
breda att man i praktiken ej har erhallit ett informerat samtycke frén
forskningspersonerna. Man bor till exempel inte be forskningspersoner om
samtycke till ospecificerad forskning.
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Angiende etikprovning av forskningsdatabaser

I utredningen foreslés att forskningsdatabaser maste granskas etiskt enligt
etikprovningslagen. Eftersom forskningsdatabaser dr av infrastrukturkaraktir
beddms det svart att virdera om nyttan med forskningsdatabaserna uppvager
riskerna vilket &r en central del av forskningsetisk vérdering. Hur denna virdering
ska gé till 1 praktiken beskrivs alltfér summariskt 1 utredningen. Region
Jonkdpings lén anser ocksé att det &r oklart hur EUs dataskyddsforordningen krav
pa uppgiftsminimering och dndamalsbegriansning (artikel 5) ska hanteras nir det
giller etisk granskning av forskningsdatabaser.
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