Minnesanteckningar
RBKON Stormote 2018-05-04

Aterval AU
AU atervaldes av RBKON for ytterligare 2 ar.

Valberedningen
Sittande valberedning (Margareta Norberg, Stefan Soderbergh och Kjell Grankvist) kommer att
tillfragas igen.

Expertgrupperna
De sittande expertgrupperna presenterades.

Forskare valjs till expertgrupperna i 3-ars perioder, max 9 sammanhangande ar totalt. Géran
Hallmans staller sig tveksam till tidsbegransningen och menar att forskarnas engagemang ar viktigare
an omsattning i expertgrupperna. Invandningen noterades, men aven att fragan ligger utanfor
RBKONs mandat.

Cancer

Av de nio platserna i expertgruppen utses tva representanter, en av VHU och en av EBF. VHU-radet
onskar vanta till hosten med att utse sin representant. Detta eftersom det pagar omorganisationer
for att skapa “en vag in” for ansokningar om data/blodprover. Elin Thysell, vetenskaplig sekreterare
pa EBF, har ersatt Kjell Grankvist, tidigare EBF-forestandare, som EBF:s representant i expertgruppen
for cancer.

Ovriga sjukdomar

Expertgruppen for hjart-karl och 6vriga sjukdomar har en tom plats dar kompetens i epidemiologi
och biostatistik behdvs. AU féreslar att RBKON ska nominera Jenny Haggstrom. Forslaget accepteras,
RBKON nominerar Jenny Haggstrom.

Revidering av RBKON stadgar.

Forslagi §2
§2 RBKONs uppgifter ar att:

- framja natverksbildning och informationsutbyte mellan forskare inom omradet
- foresla medlemmar i expertgrupper for register- och biobanksforskning vid Umea
universitet nar detta ar pakallat

RBKONSs ordforande foretrader konsortiet dar sa behdvs vid kontakter med Umea universitet samt
Vasterbottens lans landsting och vid behov Ovriga landsting i regionen.

De foreslagna andringarna innebar:

1. Forslag till ett fortydligande att RBKONSs roll enligt arbetsinstruktionen fér Enheten for
biobanksforskning ar att féresla (och inte utse) medlemmar till expertgrupperna, som EBF-



styrelsen sedan godkadnner. AU betonade att RBKON &r en stark rost, och det skulle kravas
mycket for att foreslagna namn inte skulle accepteras av EBF. Goran Hallmans uttryckte en
stark oro for att forskarnas roll och ansvar férsvagas genom att det formella valet av
expertgrupperna ligger under en myndighet. Det konstaterades att RBKON inte kan ta sig
mandat att utse medlemmar till expertgrupperna och att sadana diskussioner tas i annat
forum. RBKON accepterade forslaget att andra utse till foresla.

2. Forslag pa att ta bort tre uppgiftspunkter (star nedan), detta for att gora RBKONs uppgifter
mer fokuserade. AU anser att RBKONSs potential, nar det galler att arbeta mot syftet att
stimulera utnyttjande av forskningsresurer inom register- och biobanksforskning, framst
ligger i dess roll som forum dar forskare kan traffa varandra och prata vetenskap. Och att de
punkterna som foreslas tas bort forhoppningsvis anda blir utfall av ett 6kat natverkande. Det
framkom invandningar fran publiken att andringen riskerar att géra RBKONs uppgifter alltfor
urvattnade och darmed férsvaga RBKON. Diskussionerna landade i ett forslag att acceptera
andringen, men behalla punkterna i ett separat stycke i §2, enligt foljande:

RBKONs overgripande syfte skulle, genom 6kad natverksbildning och informationsutbyte
mellan forskare, kunna uppnas genom att exempelvis:
a. sprida information om register- och biobanksforskning samt vunna kunskaper
nationellt och internationellt
b. driva utvecklingsarbete avseende nyttjandet av forskningsresurser
verka for att ekonomiska resurser sdkras for infrastrukturer med avseende pa
register- och biobanksforskningen vid Umea universitet

Forslaget skickas ut i ett nytt utkast till stadgarna infor nasta storméte.

Forslagi §4
§4. RBKONs fullmaktige:

Forslag pa ny punkt “nominerar expertgruppsmedlemmar till AU, som bereder foérslag”.
Fortydligande 6nskades fran publiken, eftersom det egentligen ar RBKON-medlemmar och inte
fullmaktige som skickar nomineringar till AU. Forslag pa tillagg i AU-delen istéllet, enligt nedan (§6),
accepterades.

Fortydligande: "Utseende av” dndras till "férslag till” pa samma satt som i §2. Accepterades av
RBKON.

Andring: Viljer AU, som foreslas nemineras-av RBKONs valberedningmediemmar—Accepterades av
RBKON.

Forslag till ny §5 Valberedning
- nomineras av RBKONs medlemmar och véljs i RBKONs fullmaktige
- foreslar kandidater till AU infor beslut i RBKONSs fullmaktige

Tidsramen for valberedningen diskuterades, och RBKON accepterade samma begransningar som for
AU, d.v.s. 2-arsperioder och max 6 ar. Detta laggs in i stadgarna.

Forslag till §6 AU (tidigare §5)
Efter diskussion om §4 enligt ovan, tillagg: “tar emot forslag pa personer till expertgrupperna fran
RBKON:s medlemmar.” Forslaget accepterades av RBKON.



Tillagg: Forslag “bereder forslag till medlemmar i expertgrupper, infér beslut i fullmaktige”
modifierades till "bereder forslag pa nominering av personer till expertgrupperna. Forslagen tas till
fullméaktige som slutligen rostar for/emot nomineringen.” Det modifierade forslaget accepterades av
RBKON.

Ovriga punkter

En 6vrig punkt anmaldes. Christel Haggstrom berattade for RBKON om en VR-hearing som hon har
blivit inbjuden till den 14/5 om registerforskning i Sverige. Christel tar gdrna emot tankar och asikter
fran RBKON-medlemmarna.

Punkter som ska diskuteras pa hearingen.

e Hinder/utmaningar for forskning? (Ett viktigt hinder som Christel lyfte var de langa
handldggningtiderna hos registren.)
e Hur bast stodja?

Vetenskapliga gruppdiskussioner

Motet avslutas med vetenskapliga diskussioner i grupper utifran intresse. Diskussionsdmnena
presenterades och exemplifierades kort av respektive diskussionsledare varefter motet avslutades
och motesdeltagarna atersamlades i grupper pa Café 9:an.

Diskussionsgrupper:

1. Moéjligheter med registerrandomiserade/interventionsstudier. VHU-infrastruktur som fardig bas,
VIP-VIZA som exempel. (Ledare: Patrik Wennberg)

2. Mojligheter med multi-endpoint fall-kohort design. En pragmatisk approach till dyra analyser som
kan utnyttjas av manga. (Ledare: Bethany Van Guelpen)

3. Mojligheter med register/kohortdata. Vad kan jag gora och hur gar jag tillvdga? Heja kliniker som
vagar sig hit! (Ledare: Henrik Holmberg och Marie Eriksson)

4. Mojligheter med biobanksprover. Blod, vavnad, upprepade prover. Mojligheterna ar manga men
hur gar det till rent praktiskt? (Ledare: Ulrika Pettersson-Kymmer)



