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Regionrddsberedningen SKRIVELSE
2020-05-13 RS 2020-0231

Regionstyrelsen

Yttrande 6ver Promemorian Fortsatt giltighet av lagen
(2013:794) om vissa register for forskning om vad arv
och miljo betyder for minniskors hélsa

Foredragande regionrad: Tobias Ndssén

Arendebeskrivning

Utbildningsdepartementet har genom remiss bjudit in Region Stockholm
att yttra sig 6ver promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794) om
vissa register for forskning om vad arv och milj6é betyder for manniskors
halsa (U2020/00665/F).

Forslag till beslut
Regionradsberedningen foreslar att regionstyrelsen beslutar f6ljande.

1. Regiondirektorens tjansteutldtande utgor Region Stockholms
yttrande 6ver promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794)
om vissa register for forskning om vad arv och milj6 betyder for
manniskors hilsa (U2020/00665/F).

2. Beslutet justeras omedelbart.

Regionradsberedningens motivering

Lagen om vissa register for forskning om vad arv och milj6 betyder for
manniskors hilsa tradde i kraft den 1 december 2013 och gillde till och med
den 31 december 2015. Giltighetstiden for lagen har forlangts i omgéangar
2015 och 2017. For narvarande ar lagen tidsbegransad till och med den 31
december 2020 i avvaktan pa en langsiktig reglering av
forskningsdatabaser.

Tva utredningar, Registerforskningsutredningen och
Forskningsdatautredningen, har lamnat forslag till sddan reglering i form
av tva betankanden. Beredning av forslagen pagar inom Regeringskansliet,
men innebar ett omfattande arbete och en ldngsiktig reglering kommer inte
kunna vara péa plats nir lagen upphor att gélla den 31 december 2020. Det
foreslas darfor att lagen ska fortsatta att gilla till och med den 31 december
2023.
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Regionstyrelsen anser att for att mojliggora sddan forskning behéver
personuppgiftsbehandling i register som ar underlag for forskningen
regleras. Utan siddan reglering kan personuppgifter inte behandlas for
andamalet och viktig registerforskning darmed inte utforas. Region
Stockholm ser darfor positivt pa en forlangning av giltighetstiden for lagen i
avvaktan pa en langsiktig reglering av forskningsdatabaser.

Regionstyrelsen tillstyrker att giltighetstiden for lagen om vissa register for
forskning om vad arv och milj6 betyder for manniskors hilsa forlangs till
och med den 31 december 2023.

Beslutsunderlag

Regiondirektorens tjansteutlatande

Promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794) om vissa register for
forskning om vad arv och milj6 betyder for manniskors hilsa
(U2020/00665/F)

Vérdens kunskapsstyrningsndmnds yttrande den 19 mars 2020
Karolinska Universitetssjukhusets yttrande den 11 mars 2020

Irene Svenonius Tobias Nassén
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Regionstyrelsen

Yttrande 6ver Promemorian Fortsatt giltighet av lagen
(2013:794) om vissa register for forskning om vad arv
och miljo betyder for minniskors hélsa

Arendebeskrivning

Utbildningsdepartementet har genom remiss bjudit in Region Stockholm
att yttra sig 6ver promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794) om
vissa register for forskning om vad arv och miljo betyder for méanniskors
hélsa (U2020/00665/F).

Beslutsunderlag

Regiondirektorens tjansteutlatande

Promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794) om vissa register for
forskning om vad arv och milj6 betyder for ménniskors halsa
(U2020/00665/F)

Vardens kunskapsstyrningsnamnds yttrande den 19 mars 2020
Karolinska Universitetssjukhusets yttrande den 11 mars 2020

Forslag till beslut
Regionradsberedningen foreslar att regionstyrelsen beslutar féljande.

1. Regiondirektorens tjansteutldtande utgor Region Stockholms
yttrande 6ver promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794)
om vissa register for forskning om vad arv och milj6 betyder for
manniskors hilsa (U2020/00665/F).

2. Paragrafen justeras omedelbart.

Regionledningskontorets forslag och motivering

Sammanfattning
Lagen om vissa register for forskning om vad arv och milj6 betyder for
manniskors hilsa triadde i kraft den 1 december 2013 och gillde
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ursprungligen till och med den 31 december 2015. Giltighetstiden for lagen
har forlangts i omgangar 2015 och 2017. Lagen syftar till att ge universitet
och hogskolor mojlighet att skapa underlag for olika forskningsprojekt om
vad arv och milj6 betyder for uppkomsten och utvecklingen av olika
sjukdomar och for méanniskors halsa i 6vrigt. Lagen syftar ocksa till att
skydda den enskildes personliga integritet i sddan verksamhet. Genom
lagen har statliga universitet och hogskolor ett rattsligt stod for att med den
enskildes uttryckliga samtycke behandla personuppgifter for ovan namnda
forskningsandamal.

For narvarande ar lagen tidsbegransad till och med den 31 december 2020 i
avvaktan pa en langsiktig reglering av forskningsdatabaser. Det foreslés i
promemorian att den tidsbegransade lagen ska fortsitta att gélla till och
med den 31 december 2023.

Regionledningskontoret tillstyrker att giltighetstiden for lagen om vissa
register for forskning om vad arv och milj6 betyder for manniskors hilsa
forlangs till och med den 31 december 2023.

Bakgrund

Lagen om vissa register for forskning om vad arv och milj6 betyder for
manniskors hilsa triadde i kraft den 1 december 2013 och gillde
ursprungligen till och med den 31 december 2015. Giltighetstiden for lagen
har forlangts i omgangar 2015 och 2017. Lagen syftar till att ge universitet
och hogskolor mojlighet att skapa underlag for olika forskningsprojekt om
vad arv och milj6 betyder for uppkomsten och utvecklingen av olika
sjukdomar, t.ex. cancer och hjart- och kirlsjukdomar, och for manniskors
halsa i ovrigt. Lagen syftar ocksa till att skydda den enskildes personliga
integritet i sdidan verksamhet. Personuppgifter som ska inga i ett register
enligt lagen far bara samlas in med den registrerades uttryckliga samtycke.
I verksamhet som avser forande eller uttag ur register enligt lagen giller
vidare sekretess for uppgift som avser en enskilds personliga forhéllanden
och som kan hanforas till den enskilde. Personuppgifter som inte ar direkt
hanforliga till den enskilde far 1amnas ut till forskningsprojekt om vad arv
och miljo betyder for uppkomsten och utvecklingen av olika typer av
sjukdomar och for manniskors hélsa under forutsattning dels att saval
forskningen som behandlingen av uppgifterna har godkints enligt lagen
(2003:460) om etikprovning av forskning som avser manniskor, dels att
forskningen bedrivs vid en myndighet.

For narvarande ar lagen om vissa register for forskning om vad arv och
miljo betyder for manniskors hélsa tidsbegransad till och med den 31
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december 2020 i avvaktan pa en langsiktig reglering av
forskningsdatabaser. Tva utredningar, Registerforskningsutredningen och
Forskningsdatautredningen, har 1amnat forslag till sddan reglering i form
av tva betdnkanden. Beredning av forslagen pagar inom Regeringskansliet.
En utredare ska fa i uppdrag att bitrdda Regeringskansliet med att baserat
pé de tva betankandena och det samlade beredningsunderlaget ta fram ett
forslag pa en langsiktig reglering for forskningsdatabaser. Beredningen
innebar ett omfattande arbete och en langsiktig reglering kommer inte
kunna vara péa plats nir lagen upphor att gélla den 31 december 2020. Det
foreslas darfor att lagen ska fortsitta att gilla till och med den 31 december
2023.

Arendet har remitterats till virdens kunskapsstyrningsnimnd och
Karolinska Universitetssjukhuset.

Overvdganden

Region Stockholms yttrande till Utbildningsdepartementet dver
Promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794) om vissa register for
forskning om vad arv och miljé betyder for mdanniskors hdlsa

Region Stockholm tillstyrker att giltighetstiden for lagen om vissa register
for forskning om vad arv och miljo betyder for manniskors halsa forlangs
till och med den 31 december 2023. Registerforskning ar ett viktigt omrade.
For att mojliggora sddan forskning behover personuppgiftsbehandling i
register som ar underlag for forskningen regleras. Utan sadan reglering kan
personuppgifter inte behandlas for andamalet och viktig registerforskning
darmed inte utforas. Region Stockholm ser darfor positivt pa en forlangning
av giltighetstiden for lagen i avvaktan pa en langsiktig reglering av
forskningsdatabaser.

Ekonomiska konsekvenser

Den foreslagna forlangningen av giltighetstiden for lagen om vissa register
for forskning om vad arv och miljoé betyder for manniskors hédlsa medfor
inte nagra 6kade kostnader for Region Stockholm.

Carina Lundberg Uudelepp

Regiondirektor
Anne Rundquist
Chefsjurist
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Beslutsexpediering:

Akt

Utbildningsdepartementet
Regionledningskontoret chefsjurist
Vardens kunskapsstyrningsnamnd
Karolinska Universitetssjukhuset

Godkand av Carina Lundberg Uudelepp, 2020-04-06
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Regionstyrelsen PROTOKOLL RS 2020-0054
2020-05-19

§ 121
Yttrande 6ver Promemorian Fortsatt giltighet avlagen
(2013:794) om vissa register for forskning om vad arv

och miljo betyder for minniskors hilsa
RS 2020-0231

Arendebeskrivning

Utbildningsdepartementet har genom remiss bjudit in Region Stockholm
att yttra sig 6ver promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794) om
vissa register for forskning om vad arv och milj6 betyder for manniskors
halsa (U2020/00665/F).

Beslutsunderlag

Regiondirektorens tjansteutlatande

Promemorian Fortsatt giltighet av lagen (2013:794) om vissa register for
forskning om vad arv och miljo betyder for minniskors hilsa
(U2020/00665/F)

Vérdens kunskapsstyrningsnamnds yttrande den 19 mars 2020
Karolinska Universitetssjukhusets yttrande den 11 mars 2020

Yrkande
Ordférande Irene Svenonius (M) yrkar bifall till regionrddsberedningens
forslag i skrivelse den 13 maj.

Beslut
Regionstyrelsen beslutar foljande.

1. Regiondirektorens tjansteutldtande utgor Region Stockholms
yttrande 6ver promemorian Fortsatt giltighet av lagen
(2013:794) om vissa register for forskning om vad arv och
miljo betyder for manniskors hélsa (U2020/00665/F)

2. Paragrafen justeras omedelbart.

Expedieras till
Utbildningsdepartementet
Regionledningskontoret chefsjurist
Vardens kunskapsstyrningsnamnd
Karolinska Universitetssjukhuset
Akten

/ﬁ/

Ordférande J’Jgéterare Exp. datum Sign.
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