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YTTRANDE OVER REMISS AV PROMEMORIAN LANGSIKTIG REGLERING AV FORSKNINGSDATABASER

Region Vastmanland har givits mojlighet att inkomma med remissvar pa
promemoria ”Langsiktig reglering av forskningsdatabaser” (U2022/04089).

Promemorian lamnar forslag avseende lag om langsiktig reglering av
forskningsdatabaser.

Region Vastmanland instammer i att det finns ett behov av att rattsligt
reglera forskningsdatabaser. Det ar av stor vikt att det tydligt regleras vad
som kan utgora en forskningsdatabas, vilka uppgifter som far samlas in till
databasen och hur uppgifterna darefter far lamnas ut fran databasen, da
dessa kommer att innehalla en stor méngd personuppgifter samt kansliga
personuppgifter. Positivt att lagstiftningen tydliggor forutsattningarna for
att behandla personuppgifter i forskningsdatabaser sasom att klargéra om
hantering ska bygga pa den enskildes samtycke, eller om
Etikprovningsmyndigheten ska godkdanna hantering av data for
forskningsandamal genom en etikprévning.

Region Vastmanland har ocksa ett antal invandningar och vi stéller oss
kritiska till forslaget vilket redovisas nedan.

Huvudsakliga invandningar och synpunkter Sammanfattning - kap 1-11
(sid 1-316)

| forslaget 1.1, 3§ pa sid 23 definieras vilken forskningshuvudman som har
ratt att behandla personuppgifter i forskningsdatabaserna, det vill sdga
enbart larosaten som ar ett statligt universitet, en statlig hogskola eller
vissa enskilda utbildningsanordnare som har ratt att utfarda examen pa
forskarniva. Region Vastmanland ser har en problematisk och negativ
begrdansning da den kliniska forskningen i stor omfattning drivs och
utvecklas i regionerna i samverkan med larosatena.

Region Vastmanland anser att dven regioner som forskningshuvudman ska
ha mojlighet att behandla personuppgifter inom ramen for
forskningsdatabaser. Regioner boér pa motsvarande satt som statliga
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universitet, hogskolor och enskilda utbildningssamordnare, fortsatt kunna
uppratthalla och bibehalla forskningsdatabaser.

Den kliniska forskningen pa patienter genomfors till storst delen pa
regionernas patienter och dess halsodata. Detta leder till att det vore
mycket olyckligt ifall skapandet av forskningsdatabaser enbart far goras pa
universitet och larosdaten med forskarexamensratt enligt forslaget,
eftersom detta kraftigt skulle begransa mojligheterna till klinisk forskning i
regionerna.

En stor del av den kliniska forskningens utveckling bedrivs i
samverkansprojekt mellan region och universitet. Bedomningen i
remissforslaget ar att dessa kommer fortga som tidigare men har kan det
behovas fortydligande hur dessa samverkansprojekt i sa fall ska regleras.
Det krdvs en tydlighet i reglering om ansvaret for forskningsdatabaserna
enbart kommer vara pa larosatet.

Svaret ar berett i Sjukvardsregion Mellansveriges forskningsrad.

For Regionstyrelsen

Mikael Andersson Elfgren Anders Ahlund

Ordférande Regiondirektor
Regionstyrelsen
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