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Remissvar Ritt att forska, SOU 2018:36 (dnr U2018/02557/F)

Svenska Liakaresdllskapet (SLS) ar ldkarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation, en
ideell, partipolitiskt och fackligt obunden férening. Vart syfte ar att verka for forbattrad hélsa och
sjukvard genom att frimja vetenskap, utbildning, etik och kvalitet.

SLS har getts tillfalle att Iamna synpunkter pa Forskningsdatautredningens slutbetdnkande Rdtt att
forska, Langsiktig reglering av forskningsdatabaser (SOU 2018:36).

SLS bejakar forslagen i slutbetdnkandet kring regleringen av forskningsdatabaser, dvs. databaser eller
uppgiftssamlingar med personuppgifter som samlas in fran enskilda individer (eller andra kéllor) och
som utgor en nationell resurs i syfte att tillhandahalla uppgifter till flera olika forskningsprojekt. SLS
instimmer har i1 utredningens resonemang rérande behovet av att samla personuppgifter i en
forskningsdatabas istillet for att samma uppgifter samlas in, lagras och behandlas i flera olika
uppgiftssamlingar. SLS menar att utredningens slutbetdnkande utgdr ett valgrundat stillningstagande
inom ett for svensk forskning och samhélle mycket viktigt omrdde. Man har hérvid pa ett bra vis
balanserat de forutséittningar som kréavs for vetenskaplig forskning av hog kvalitet med det viktiga
skydd som maéste ges den enskildes fri- och réttigheter. Det senare &r inte endast en sjélvklarhet frén
ett samhéllsperspektiv utan ocksa en forutséttning for att svensk forskning inom omradet ocksa
framgent ska ha hog trovirdighet och stdd i befolkningen. SLS stéller sig, dock utan att bedoma de
rent juridiska aspekterna av forslagen, bakom de forslag som presenteras i slutbetdnkandet.

Specifika synpunkter

e SLS bejakar utredningens forslag att ocksé regioner (landsting) ska kunna vara
forskningshuvudman for en forskningsdatabas.

o SLS stodjer forslaget att ett etikgodkénnande ska krdvas for uppréttande av en
forskningsdatabas liksom for uttag och anviandande av uppgifter fran forskningsdatabasen.

e SLS anser att anvindandet av bendmningen “verksamhetschef” i samband med hanteringen av
forskningsdatabaser dr mindre ladmpligt eftersom detta begrepp vanligen har en annan
innebord inom hélso- och sjukvérden och darfor kan leda till missforstand. SLS menar ocksé
det bor krivas att den som har uppdraget som “verksamhetschef” enligt utredningens forslag
verkligen sjdlv har den vetenskapliga kompetens som kravs for uppgiften. Det ar inte
tillrackligt att “nadgon annan” bistar i den viktiga uppgiften att sdkerstélla den vetenskapliga
kontrollen av forskningsdatabasen.

e SLS bejakar kravet att en forskningsdatabas ska vara en nationell resurs och inte tillgénglig
endast for en begrinsad grupp anvéandare. Begreppet “nationell resurs” bor dock tydliggoras.

e SLS anser att vad giller tillsynen av forskningsdatabaserna bor ansvarsfordelningen mellan
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uppgiften i betdnkandet att regeringen foreslagit att Datainspektionens uppdrag éndras sé att
dess stodjande och radgivande roll blir tydligare. Detta &r sannolikt en forutséttning for att
arbetet med forskningsdatabaser ska bli effektivt och uppna de fordelar som forslagen i
betdnkandet syftar till.

e SLS stodjer forslaget om att inrétta ett nationellt biobanksregister for forskningséndamal.

For Svenska Likaresillskapet

Britt Skogseid Mats Ulfendahl
Ordforande Svenska Lakareséllskapet Ordf6rande SLS delegation for forskning,
ledamot SLS ndmnd



