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Region Blekinge 2023-03-29 Virt drendent: 2022/02799

Till Utbildningsdepartementet

Svar pa remiss promemorian Langsiktig reglering av
forskningsdatabaser

Regionstyrelsen har vid sitt sammantridde den 15 mars 2023 § 78 behandlat svar pa

remiss promemorian Langsiktig reglering av forskningsdatabaser.
Remissvar samt protokollsutdrag bifogas.

Region Blekinge
Pa regionstyrelsens vignar:

Christina Mattisson (S) Ros-Marie Nilsson
Regionstyrelsens ordférande Regionstabschef
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2023-02-10 Dnr U2022/04089
Utbildningsdepartementet

Remissvar 6ver promemorian Langsiktig reglering av
forskningsdatabaser (Dnr U2022/04089) frin Region Blekinge

Sammanfattning:

I promemorian Lingsiktig reglering av forskningsdatabaser (Dnr U2022/04089)
toreslas en ramlag, /ag om vissa forskningsdatabaser, som medger att universitet och
hégskolor kan skapa och driva forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktir efter
regeringens reglering i férordning.

- Region Blekinge instimmer i behovet av langsiktig lagstiftning for att mojliggora
forskningsdatabaser med dndamalet att tillhandahalla insamlade uppgifter for flera
olika forskningsprojekt som dnnu inte ir definierade. Andamalsstyrda
forskningsdatabaser kriver strikt reglering som bade mojliggor framtida forskning
och skyddar de registrerades integritet. Féreslagen 16sning med ramlag och reglering 1
térordning bedéms motsvara de angivna syftena med lagstiftningen.

- Region Blekinge instimmer dock zz#e i bedémningen att det enbart dr universitet
och hégskolor (med statligt huvudmannaskap, finansiering eller examensritt pa
forskarniva) som har den kapacitet som krivs for att utveckla och forvalta dessa
lingsiktiga forskningsdatabaser.

- Region Blekinge férordar att forslaget till, Zagen om vissa forskningsdatabaser, indras sa
att dven svenska regioner kan foresla, utveckla och forvalta forskningsdatabaser av
infrastrukturkaraktir sjalvstindigt, utan att vara helt beroende av de prioriteringar
som gors av universitet och hogskolor.

Region Blekinges remissvar:

Region Blekinge svarar pa denna remiss utifran regionernas lagstadgade ansvar for
forskning och viger in sitt befolkningsperspektiv. I regionernas intresse som
huvudmin for forskning ligger att bedriva och bereda méjligheter f6r hogkvalitativ
forskning som utgar fran befolkningens behov av kunskap i syfte att forbattra hilsa
och vilbefinnande. Ofta kan denna forskning bedrivas i samverkan med andra
forskningsaktorer men eftersom andra forskningsaktérer drivs av sina egna behov
kan intressekonflikter uppsta. Det medfor att forskningsindamal som ar hogt
prioriterade och pa lang sikt kan bidra med visentlig kunskap foér regionernas behov
av att forbittra hilsa och vilmaende f6r befolkningen inte kan genomforas.

Det forslag som framliges i promemorian gor att enbart forskningsindamal som
initieras och prioriteras av universitet och hégskolor kan utgora grunden f6r
forskningsdatabaser dir indamalet ar att tillhandahalla insamlade uppgifter for flera
olika forskningsprojekt som dnnu inte dr definierade inom ett forskningsfilt.

Nir regionernas framtida forskning gérs beroende av universitetens prioriteringar
riskerar viktig framtida registerforskning dir regionerna har stérre intresse av att
initiera forskningsdatabaser dn universitet och hégskolor att omintetgoras.
Langsiktig lagstifining som maijliggor forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktir behovs (avsnitt
4.3.3)
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Viinstimmer i att det finns behov av att skapa langsiktiga forutsattningar for
forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktir och den beskrivna svarigheten att med
nuvarande lagstiftning skapa databaser med personuppgifter f6r registerbaserad
forskning som inte kan etikgranskas och dir enskilda inte kan ge giltigt samtycke
enligt personuppgiftslagen.

Vi instimmer ocksa 1 att forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktir med
personuppgifter behéver ha en strikt reglering for att skydda integriteten f6r de
personer som bidrar med data som kan anvindas i framtida forskning.

Sveriges regioner behover ha mijlighet att ntveckla och driva forskningsdatabaser av
infrastrukturkaraktar (avsnitt 4.3, 4.4, 5.1, 5.2)

Diremot behéver den sndva bedomningen som leder till att universitet och
hogskolor ges exklusiv ritt att fa mojlighet att skapa dylika forskningsdatabaser
vidgas. Aven svenska regioner har lagstadgat ansvar for att bedriva forskning
sjalvstindigt och kan vara personuppgiftsansvariga for forskningsdatabaser.
Regionerna har som sjukvirdshuvudmain visat att de har f6rmaga att driva och
underhalla langsiktiga databaser med hogst integritetskinsliga personuppgifter. Vi
instaimmer darfor 1 Forskningsdatautredningens vidare bedomning nir det galler att
inkludera regionerna som potentiella huvudmin f6r de forskningsdatabaser av
infrastrukturkaraktir som omfattas av foreliggande forslag.

e Promemorians forslag gor regionerna helt beroende av hur universitet och
hégskolor prioriterar sina resurser och sin forskningsinriktning. Risken ar déd
att viktig registerforskning i regionernas regi inte kan genomféras med
hinvisning till att universitet och hégskolor prioriterar annan forskning
utifrin sina egna agendor. Detta forstirks av forslaget om att ge universitet
och hégskolor exklusiv ritt att initiera och driva forskningsdatabaser av
infrastrukturkaraktir enligt den foreslagna lagstiftningen (4.4.3, 5.2.2, 5.2.3).

e Argumentet att det har betydelse att om forskningsdatabasen fors i nira
anslutning till verksamhet dar forskning faktiskt bedrivs ér giltigt saval for
regionerna som for universitet och hogskolor. Organisationen for forskning 1
regionerna gor att forskningen aven har utfors 1 nara anslutning till, om an
separerad fran, operativ verksamhet (4.3.4). For regionernas
forskningsorganisationer idr forskning en karnverksamhet.

e Regionerna foretrider forinderliga behov hos sina medborgare och stiller
forskningsfragor som utgir fran dessa. Det innebir att forskningen i
regionerna kan beh6va samla forskningsdata brett tvirvetenskapligt Gver tid i
samverkan med sina medborgare och dir det dr oméjligt att formulera
detaljerade forskningsfragor i f6rvig. Den framtida forskning som kan
utforas pa sadana forskningsdatabaser kan vara bade av hogt vetenskapligt
virde och generera virdefull ny kunskap om samband som ir svara att
férutse inom snava forskningsfalt (4.5, 5.2.1).

Sveriges regioner har formaga att utveckla och driva forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktér
Regionerna har redan erfarenhet och f6rmaga att utveckla och driva databaser med
kansliga persondata. Hilso- och sjukvardens datoriserade journalsystem innebar att
regionerna redan idag driver omfattande databaser innehallande mycket
integritetskinsliga personuppgifter som bevaras och skyddas langsiktigt.
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Dessa data samlas in frin medborgare i samband med vardkontakter och utlimning
av journaldata férekommer regelmissigt.

Om det behovs for att fa tillricklig kapacitet for att utveckla och driva
forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktir kan regionerna samverka med andra
regioners forskningsorganisationer, vilket ocksa paverkar forskningsunderlaget
positivt.

Forslaget till reglering av forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktir behover kompletteras med
reglering av forutséttningar for regionernas huvndmannaskap for forskningsdatabaser av
infrastrukturkaraktir

Niir forslaget till, /agen om vissa forskningsdatabaser, indras sa att dven svenska regioner
kan féresla, utveckla och férvalta forskningsdatabaser av infrastrukturkaraktir
behover lagforslaget kompletteras. Regleringen for regioner som huvudmin bor vara
kongruent med nuvarande forslag for universitet och hogskolor.

Detta remissvar har beretts av utredare Karin Ranstad och representanter f6r Region
Blekinges Vetenskapliga rad.
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