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Vetenskapsradet har granskat utredningens forslag utifran sitt uppdrag att ge
stdd till grundldggande forskning av hogsta vetenskapliga kvalitet inom
samtliga vetenskapsomraden samt de sarskilda uppgifter som myndigheten
har i sin roll som forskningsfinansiér och forskningspolitisk radgivare.

Sammanfattning

Vetenskapsradet tillstyrker forfattningsforslaget om att inkludera uppgifter
fran priméarvarden i det nationella patientregistret. Har vill vi understryka
vikten av att kunna f6lja upp och utvérdera primérvéarden ur ett forsknings-
perspektiv.

Vetenskapsradet tillstyrker forslaget om att samtliga vardgivare, offentliga sa
vil som privata och digitala, omfattas av uppgiftsskyldighet for att registret
ska bli sa komplett som mojligt.

Vetenskapsradet delar uppfattningen att det &r viktigt med transparens kring
datahantering och att syftet med insamlingen é&r tydligt, samt att integriteten
for patienter bibehalls sé langt det gér, samt att registreringen av uppgifter
sker pa ett strukturerat och enhetligt sétt.

Uppgifter fran primarvarden bidrar till utveckling och
kvalitetssakring

Rapporten lyfter fram att en stor och 6kande andel av svensk sjukvérd
bedrivs inom primarvarden. Detta kommer leda till att &ven forskare behdver
ha storre tillgang till bade patienter och uppgifter fran primérvarden, vilket
ligger i linje med det som nu &r ett av primérvardens grunduppdrag:
”mojliggéra medverkan vid genomforande av forskningsarbete™.
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Vetenskapsradet uttryckte redan i yttrandena avseende SOU 2018:39 (God
och néra vard — En priméarvardsreform) och SOU 2020:19 (God och néra
vard - En reform for ett hallbart hilso- och sjukvardssystem) vart stod for
bedémningen att en systematisk uppfoljning av primérvarden pa aggregerad
niva behover byggas upp och vikten av att stirka forskningen inom omrédet.
Det dr av yttersta vikt bade for att kunna folja upp och utvardera
primédrvardens omstéllning till en god och néra véard och for att mojliggora
forskning inom primérvarden nér det géller sévil fysisk som psykisk hélsa. |
synnerhet dr utdkningen av patientregistret ett nodvéndigt steg for att
forbattra forutsittningarna for registerforskning. Parallellt behdver dven
forskningsmiljoer och infrastrukturer inom primarvarden byggas upp och
stirkas, vilket kraver insatser och samverkan mellan olika parter inklusive
forskningsfinansidrer, regioner, kommuner, universitet och hogskolor.

Rapporten lyfter 4ven fram att en stor andel av primérvarden bedrivs i privat
regi eller digitalt. Vetenskapsradet tillstyrker darfor forslaget om att samtliga
vérdgivare, offentliga s& vil som privata och digitala, omfattas av uppgifts-
skyldighet for att registret ska bli sa komplett som mojligt.

Vetenskapsradet delar uppfattningen om att det ar viktigt med transparens
kring datahantering och att syftet med insamlingen é&r tydligt, samt att
integriteten for patienter bibehélls sé langt det gér. Detta for att behélla
fortroendet for registret och for forskning som baseras pa registret.

Forslag till registerinnehall

I rapporten foreslas att bade remitterande vardenhet och utférande vérdenhet
ska registreras. Hur primérvarden &r organiserad och vad som ingar i hilso-
/vardcentralernas grunduppdrag skiljer sig dock mellan olika regioner och
over tid. Enligt Socialstyrelsens Termbank sa sker inte bedomningen av vad
som anses vara en vardenhet med enhetliga nationella principer utan varje
huvudman avgdr avgransningen i det enskilda fallet. Det kan exempelvis
innebéra skillnader mellan olika vardenheter géllande ekonomiska resurser
eller bemanning, geografisk plats och tillhorighet till en viss vardgivare med
olika slags regler och policys.

For att kunna forska och gora jamforelser bdde mellan olika vardenheter och
over tid, dr det viktigt att kunna folja kontextuella férdndringar pa olika
nivaer som kan péverka tillgang till service. Det dr exempelvis viktigt att
kunna f6lja eventuella regler och policys hos olika vardenheter som kan
paverka implementation av och tillging till evidensbaserade interventioner.
Vetenskapsradet vill darfor framhélla att det, utdver individbaserade
variabler, dven dr angeldget att mojliggora sddan kontextuell
information/variabler, och foreslér att mojligheter till det beaktas
tillsammans med det beskrivna arbetet med att ta fram ett nationellt
organisationskodverk for hilso-och sjukvéirdsverksamhet.
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For att 6ka forskningsmdjligheterna ar det ocksa viktigt att kunna knyta ihop
en patients kontaktorsak till specifika atgérder och andra vardhandelser 1
patientens vardkedja sa att det gar att folja patientens vig genom véarden
(6ver organisatoriska granser t.ex. kommunal hilso- och sjukvard och
primérvérd) och sérskilja en unik vardprocess for patienter som kan ha ett
flertal olika vardprocesser, ofta samtidigt hos flera vardgivare. Detta har
dven lyfts i en tidigare utredning' dar forslag for att mojliggora detta ocksa
redovisats, exempelvis med nationellt kodverk for kontaktorsak, samt
tilldelning av unika identitetsbeteckningar till hédlsodrenden (process-id eller
identifierare).

Strukturerad och enhetlig registrering ger battre
registerkvalitet

Vetenskapsradet instimmer med att en strukturerad och enhetlig
inrapportering ar en forutséttning for att kunna jimfora och dra slutsatser av
insamlade data. Vetenskapsradet vill dven foresla att en hog grad av
”FAIR:ness”pa patientregistrets data (det vill sdga att data gors sokbara,
tillgéngliga, kompatibla och anvindbara enligt de sa kallade FAIR-
principerna?) ska viigas in som en viktig forutsittning eftersom det 6kar
anviandbarheten och kvaliteten pa registrens data i forskningen. Detta blir
angeldget da primarvarden ska mojliggéra medverkan vid forskningsarbete
och ett nationellt hdlsodataregister med uppgifter fran primarvarden kommer
vara ett viktigt bidrag till detta uppdrag.

For data fran patientregistret och andra register, som inte &r skapade av
forskarna sjidlva men som ofta anvédnds som kalla till olika typer av forskning
bor FAIR-principerna appliceras pé registrens digitala objekt redan ndr de
skapas. Detta d& FAIR-krav som unika identifierare, tydliga maskinldsbara
definitioner, insamling av information om digitala informationens
proveniens m.m. behover tillimpas genom hela datahanteringsprocessen for
att uppna god vetenskaplig kvalitet, inte bara under den del som kontrolleras
av forskaren.

I hdndelse av ett framtida foreskriftsarbete behdver déarfor en fordjupad
analys av i vilken utstrackning som de aktorer som ska leverera data till
patientregistret kan leverera FAIR data, samt vilka forutsittningar som
patientregistrets registermilj6 har for att kunna stddja lagring och
datahantering enligt FAIR-principerna.

! Hilsodrende och process-id. Forutsittningar for en sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation kring individanpassade processer. Socialstyrelsen.
Artikelnummer 2015-2-2.

2 Wilkinson et al. The FAIR Guiding Principles for scientific data management and
stewardship. Sej Data 3, 160018 (2016).
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Yttrandet har beslutats av generaldirektéren Sven Stafstrom efter
foredragning av forskningssekreteraren Christian Thorn. Vid den slutliga
handldggningen har dven radsdirektoren Maria Thuveson, chefsjuristen
Anna Hornlund, enhetschefen Maria Wistfelt och forskningssekreteraren
Karin Sikstrom deltagit
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Generaldirektor
Christian Thorn
Forskningssekreterare
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