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Svar pa remiss av promemorian Langsiktig
reglering av forskningsdatabaser

U2022/04089

Region Jaimtland Hirjedalen har tagit del av och beretts tillfalle att limna synpunkter pa
promemoria "Langsiktig reglering av forskningsdatabaser” (S2022/04089). Region
Jamtland Harjedalen vialkomnar arbetet och ser positivt pa de breddade mgjligheterna att

bygga upp forskningsdatabaser som foljer med forslaget.

Region Jamtland Hirjedalen ser behov att i forordningsforslaget klargora;

)

ii)

iii)

hur beredning och prévning av reglering av viss forskningsdatabas kommer
genomforas och vem som ansvarar for framtagande av beslutsunderlag till
regeringen. I forordningen anges regeringen som beslutande for godkdnnande av
forskningsdatabas.

hur forslaget kan komma att paverka hilso- och sjukvardens huvudmaén. For att
hantera forfrigningar om uttag av stora mangder data (big data) behover hilso- och
sjukvardens huvudman etablera infrastruktur for att administrera stora datauttag.
Forordningen kan ddarmed bli kostnadsdrivande och kan innebéra stor belastning
for sma regioner. Det behover tydliggoras om eller under vilka forutsattningar
hilso- och sjukvardens huvudman kan avsla begdran om datauttag med hanvisning
till resursbrist, &ven om forskningsdatabasen ar godkénd av regeringen.

inneborden av 2 kap 5 § Utan samtycke far sddana personuppgifter samlas in och
behandlas som adr nodvandiga for att kunna valja ut och kontakta en personien
urvalsgrupp med forfragan om medverkan i en forskningsdatabas. Sddan
behandling fér inte pagé under lingre tid 4n vad som &ar nédvandigt”

I praktiken kommer detta kunna ske genom forfragan till hilso- och
sjukvirdshuvudman om utlaimnande av patientinformation. Region Jamtland
Hirjedalen anser inte att ett sdidant utlimnande medger att sekretessen bryts. Det
bor fortydligas vilken sekretessbrytande bestammelse ett sidant utlimnande kan
stodja sig pa.
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