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Cancerfonden anser att promemorian tydligt beskriver nuldget och ger en god analys av behov
och férutsattningar for en langsiktig reglering av forskningsdatabaser. Cancerforskningen ar ett
omrdde dar utvecklingen av ny kunskap och teknik sker snabbt och det ar darfér av stor vikt att
det skapas méjlighet till framtida forskning via forskningsdatabaser pé ett tydligt och
forutsagbart satt.

Detaljerade synpunkter
Forskningsdatabaser och myndighetsregister

Vi delar bedémningen att en langsiktig reglering framst bér omfatta forskningsdatabaser som
baserar sig pa de registrerades frivilliga deltagande och saledes inte majliggér uppbyggnad av
forskningsdatabaser som i huvudsak innehaller personuppgifter som hamtats fran
statistikansvariga myndigheters register (som férs utan de registrerades samtycke).

Cancerfonden stdller sig positiva till férslagen om méjligheter for komplettering av en
forskningsdatabas med uppgifter fran andra myndigheters register. Vi vill dock sarskilt
podngtera att det i de fallen ar av storsta vikt att krav och tillvagagangssatt for
pseudoanonymisering eller likvardigt skydd vid sambearbetning och hur information ska ges till
de registrerade om eventuell framtida komplettering &r tydligt beskrivna i en langsiktig
reglering.

| sammanhanget anser Cancerfonden vidare att det kan fértydligas i promemorian hur den
registrerade kan ta tillbaka sitt samtycke och avbryta sin medverkan. Sarskilt bor det fortydligas
hur férfarandet ska gé till for uppgifter som redan lédmnats vidare till andra studier eller fér
uppgifter som férekommer i redan genomférda studier.

Etikprovning nar forskningsdatabasen bildas
Cancerfonden anser att skdlen till férslaget att Etikprovningsndmnden inte bor préva

inrattandet av en forskningsdatabas behdver fortydligas med avseende pa hur beredningen
inom Regeringskansliet kommer att ersatta en sddan prévning.
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Forskningsdatabaser och biobanksprover

Beskrivningen av vilka uppgifter som ska tillatas i en forskningsdatabas anser vi ar bra och
heltackande. Samtidigt anser vi att det tydligare bor framgda om, och i sa fall hur, det ar méjligt
att knyta biobanksprover till en forskningsdatabas.

Ansvar for en forskningsdatabas
Cancerfonden anser att Gven en region bér kunna vara huvudman for en forskningsdatabas.
Klinisk forskning och forskning kring halso- och sjukvérdens organisation behdver vara ndra

knuten till den vard som bedrivs for att uppnd basta méjliga resultat. Syfte och andamal bor
styraq, inte typ av myndighet.

Med vanlig hdlsning
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