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Yttrande O6ver remiss, betdankandet Vidareanvandning av
halsodata for vard och klinisk forskning (SOU 2023:76).

Region Visternorrland har tagit del av och getts mojlighet att yttra sig ver remiss;
betéinkandet Vidareanvidndning av hélsodata for vard och klinisk forskning (SOU
2023:76).

Region Visternorrland tillstyrker betdnkandets tva forslag 1 den forsta delen, med
foljande synpunkter.

Region Visternorrland 1dmnar endast allménna synpunkter pd betdnkandets andra del.

Allminna synpunkter
Region Visternorrland ér positiv till 6kad vidareanvéndning av hilsodata.

Samtidigt har betdnkandets andra del mycket gemensamt med problemstéllningen kring
SOU 2023:13 om patientoversikt och ett framtida europeiskt hdlsoinformationssystem.
Region Visternorrland yttrande sig om det betdnkandet 1 oktober 2023 (S2023/002132;
23RS7013) och framforde di att fragan var for tidigt vickt eftersom forhandlingar
fortfarande pagick om innehéllet i en europeisk patientdatadversikt; att det kan finnas
olika tekniska 16sningar och att det dérfor forst behovs en nationell strategi for
digitalisering; samt att regionerna kan behdva mer underlag och en ldngre remisstid for
att ta stéllning till de komplexa frdgor som det handlar om.

Region Visternorrlands beddmning &r fortfarande att en nationell strategi for
digitalisering bor utgora utgangspunkt for det fortsatta arbetet samtidigt som det behovs
ett mer langsiktigt och ndra samarbete mellan regering och regioner i denna friga.

Region Visternorrland noterar i det sammanhanget att uppdraget &r splittrat pa flera
myndigheter samtidigt som det pagar ett arbete med en ”Nationell fardplan for digital
infrastruktur for hdlso- och sjukvéarden samt tandvarden”, vilken har lamnat en
delrapport den 29 september 2023 (S2023/02108, dnr 2023/02689) och har planerad
slutredovisning till den 31 mars 2024.
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14.2 Precisionsmedicinsk databas
Precisionsmedicin dr ett nytt och viktigt utvecklingsomréde for spetsmedicin.

For mindre regioner ér det dock inte troligt att sddana databaser kommer att skapas i en
nira framtid, dels for att hdlsodataunderlaget &r for litet, dels pa grund av de kostnader
som &r forknippade med denna typ av vard. Ytterligare ett skél for sma regioner att
avvakta &r att det ser ut som att det relativt snart kan komma forslag pd en nationell
16sning. En konsekvens av forslaget kan darmed bli att varden blir mer ojamlik 1 landet.

Region Visternorrlands bedomning dr ocksa att lagforslaget inte ar tillrackligt
teknikneutralt och inte tillrickligt allmént. Det 4r inte sékert att den bésta tekniska
l6sningen dr en databas och undantaget for Genomik har karaktdren av
speciallagstiftning.

15.3 Forenklad tillging till personuppgifter for klinisk forskning

Det ér vilkommet med forslag som forsoker forenkla tillgangen till data for klinisk
forskning och forslaget dr genomarbetat och vil utformat utifran sina egna premisser.

Det dr dock inte sannolikt att de mojligheter som forslaget ger kommer att utnyttjas av
Region Visternorrland i en néra framtid, eftersom den funktionalitet som forslaget
forutsétter maste bestillas och utvecklas utover det utvecklingsarbete for nytt
journalsystem som redan pagar. Nyttan pa kort sikt kan dven bli begrinsad eftersom
Region Visternorrland, till skillnad fran de regioner som redan har en akademisk
forskningsmiljo, arbetar med att etablera en sddan miljo.

Det kan samtidigt papekas att forslaget dr begransat till forskning dér samtycke redan

finns, samtidigt som det inte dr dér det frimsta behovet av enklare atkomst finns. Det
finns 1 stéllet for data dar samtycke inte krévs.

REGION VASTERNORRLAND

Glenn Nordlund

Ordforande regionstyrelsen
Asa Bellander
Regiondirektor
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