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Ett nationellt sammanhallet system foér
kunskapsbaserad vard (SOU 2020:36)

Vetenskapsradet har granskat utredningens forslag utifrén sitt uppdrag att ge
stod till grundlaggande forskning av hogsta vetenskapliga kvalitet inom samtliga
vetenskapsomraden samt de sérskilda uppgifter som myndigheten har i sin roll
som forskningsfinansidr och forskningspolitisk rédgivare.

Sammanfattning

Vetenskapsradet stiller sig positivt till forslagen 1 betdnkandet och instimmer i
bedémningen att det finns behov av att kunna utvardera och f6lja upp
regeringens reformer och satsningar pa hélso- och sjukvardsomradet samt att
kunna analysera var behoven av statliga insatser dr som storst. Det &r ocksa
angeldget att staten utvecklar sitt stod for att 6ka forskningskapacitet och
kompetens hos primérvarden, vilket ger forutsattningar for regioner och
kommuner att kunna delta i arbetet med lokalt implementerings- och
forbéttringsarbete.

Vetenskapsrédet vill sarskilt understryka forskningens betydelse for att
astadkomma en kunskapsbaserad halso- och sjukvérd pé alla nivéer. En
forutsattning for savil forskning som uppfoljning och analys &r dock tillgdng till
(hélso)data av god kvalitet (som uppfyller FAIR-principernal), samt utvecklat
stod for datahantering. Behovet av en helhetssyn &r viktig inte minst nér det
géller den foreslagna 6verenskommelsen mellan staten, regionerna och
kommunerna i syfte att skapa 1&ngsiktiga forutséttningar {or ett nationellt
sammanhallet system for kunskapsbaserad vard. For att kunna astadkomma en
strukturerad samverkan mellan aktérerna dr det angelédget att befintliga uppdrag
och initiativ beaktas, inte minst avseende fragor om 6msesidigt nyttjande av
data.

Specifika synpunkter

Vetenskapsradet lamnar f6ljande synpunkter.

Kap.15. En statlig funktion for nationell uppféljning

Vetenskapsradet instimmer i bedémningen att det finns ett behov av att kunna
utvédrdera och f6lja upp regeringens reformer och satsningar pa héilso- och

! FAIR-principerna (Findable-Accessible-Interoperable-Reusable) utgdr
riktlinjer for hantering och dokumentation av forskningsdata for att gora dessa
sokbara, nabara (tillgédngliga), kompatibla med andra data, forstaeliga vad avser
innehall och kontext inom vilka data tagits fram, och att det ska finnas tydliga
villkor for ateranvandning.
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sjukvardsomradet. Vetenskapsradet ar dven positivt till férslaget att bilda en
myndighetsgemensam arbetsgrupp som kan bidra till att analysera var behoven
av statliga insatser inom hélso- och sjukvéarden &r som storst. Vi anser att det ar
viktigt att den allsidiga belysning av omradet som utredningens forslag syftar till
ocksa bor innehalla analyser av kunskapsldget utifrén ett forskningsperspektiv,
samt analyser av var behovet av insatser for att forbéttra tillgang till data av god
kvalitet ar som storst. I dialogen bor déarfor savél Forskningsradet for hélsa,
arbetsliv och vilfdrd som Vetenskapsradet bjudas in att delta.

Vetenskapsradet har sedan 2014 i uppgift att fordela medel till klinisk
behandlingsforskning och sedan 2018 ska sirskilda medel fordelas till klinisk
behandlingsforskning som svarar mot identifierade och prioriterade kunskaps-
behov. Vetenskapsradet har i samrdd med Statens beredning f6r medicinsk och
social utvardering utvecklat en process for att prioritera bland omréden inom
vilka det saknas kunskap. Processen involverar ocksa de som &r direkt berérda
av forskningsresultat, sdsom patienter, anhoériga och sjukvardspersonal.

Vetenskapsrddet har dven flera uppdrag rérande data som strategisk resurs for
forskning. Ett uppdrag handlar om att forbéttra tillganglighet till register-
uppgifter for forskningsdndamal. Sddana uppgifter anvands dven till uppf6ljning
och analys och produktion av kunskapsunderlag inom hélso- och sjukvarden.
Arbetet sker i ndra samverkan med Registerdatarddet, som bestar av for
registerforskningen viktiga aktorer. Ett ytterligare uppdrag ror nationell
samordning rérande Oppen tillgéng till forskningsdata.

Vetenskapsradet arbetar med att skapa en tydligare intern samordning for
myndighetens olika uppdrag inom klinisk forskning och life science och att
utoka samverkan med andra aktérer inom omradet for att tillgodose behovet av
forankring.

Givet vara for omrédet relevanta uppdrag anser Vetenskapsradet darfor att
myndigheten bor representeras i den foreslagna myndighetsgemensamma
arbetsgruppen.

Kap. 16.2 Stod till forutsattningar att arbeta
kunskapsbaserat pa lokal niva i hdlso- och sjukvarden

Vetenskapsradet tillstyrker utredningens forslag att staten ska utveckla sitt stod
for att forbattra forutsattningarna for lokalt implementerings- och
forbéttringsarbete 1 regioner och kommuner.

Vetenskapsradet har i flera sammanhang, bl.a. i vart remissvar avseende
betdankandet God och ndra vard — En reform for ett hallbart héilso- och
sjukvardssystem (SOU 2020:19), papekat att primédrvarden behover stod for att
bygga upp forskningskapacitet, 6ka forskningskompetens och bygga
forskningsnétverk och infrastrukturer. Det méste etableras forutsattningar for
forskningsverksamhet dven utanfor de traditionella miljéerna, och hos halso-
och sjukvérdens bada huvudman, regioner och kommuner. Forskningsmiljéer
och infrastrukturer med anknytning till forskning inom alla medicinska
discipliner méste byggas upp och stérkas, vilket krdver samverkan mellan olika
parter inklusive forskningsfinansidrer, regioner, kommuner, universitet och
hogskolor. Det kravs dven ett tydligare statligt stod for satsningar som syftar till
att bygga upp primérvardens forskningskapacitet antingen via forsknings-
finansidrer eller direkt till regioner och kommuner. Sjukvardshuvudménnen
maste dessutom tillse att enskilda medarbetare ges reella mojligheter att
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medverka 1 forskning. Dérigenom ges primérvarden béattre mojlighet att delta i
arbetet med implementering och forbattring.

Kap 17. Langsiktiga forutsattningar for ett nationellt
sammanhallet system for kunskapsbaserad vard

Vetenskapsradet har inget att invinda mot forslaget om en 6verenskommelse
mellan staten, regionerna och kommunerna i syfte att skapa langsiktiga
forutsdttningar for ett nationellt sammanhallet system for kunskapsbaserad vérd.
Vetenskapsradet har i andra sammanhang foreslagit att det méste skapas
ekonomiska forutsattningar for hélso- och sjukvardshuvudménnen

att delta 1 klinisk forskning och incitament for svensk sjukvardspersonal att
forska, och att det borde upprittas en 6verenskommelse mellan staten och
hélso- och sjukvardshuvudménnen om stéd for den infrastruktur som behdvs for
att bedriva klinisk forskning av hog kvalitet.

Utredningen lyfter fram behovet av att forstarka och utveckla redan padgaende
initiativ och partnerskap till en helhet. Vetenskapsradet anser att denna helhet
dven bor ta tillvara forskningens betydelse for att &stadkomma en kunskaps-
baserad hélso- och sjukvérd pa alla nivéer.

Enligt utredaren bor den foreslagna 6verenskommelsen inkludera négra centrala,
gemensamma utmaningar sdsom strukturerad samverkan mellan aktérerna i
syfte att skapa en strategi for 6msesidigt nyttjande av data. Vetenskapsradet
instdmmer 1 att frégan om tillgdng till data &r en strategiskt viktig frdga och
framhéller att de registeruppgifter och data som i utredningen omnéamns som
underlag for uppfoljning och analys, ocksa anvédnds som kélldata for forskning
och innovation. Aven hir ér det darfor viktigt att forslagen kan bidra till att
skapa en helhet och att man beaktar befintliga uppdrag och initiativ, vilka
innefattar stéd avseende datahantering.

[ Vetenskapsradet uppdrag ingar att forbéttra tillgédngligheten till och underlétta
anvdndningen av registeruppgifter (data fran nationella myndigheter med
statistikuppdrag, kvalitetsregister i hilso- och sjukvérd, biobanker osv.) for
forskningsdndamal och bisté forskare med information om relevanta lagar och
regler. Detta gor Vetenskapsradet bl.a. utifran visionen om en nationell ingéng
till registerforskning, och genom samverkan med registerhéllande myndigheter
och organisationer for att uppné ett samordnat stéd under hela datahanterings-
processen. Vetenskapsradet har utvecklat metadataverktyget RUT som bidrar till
att 6ka kvaliteten péd dokumentation av registers innehall. Vetenskapsradet har
ocksa ett uppdrag att samordna det nationella arbetet med att inféra 6ppen
tillgéng till forskningsdata. Dessa uppdrag och aktiviteter bor tas i beaktande nér
man Gvervager frdgor om 6msesidigt utnyttjande av data.
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Yttrandet har beslutats av generaldirektéren Sven Stafstrém i ndrvaro av
radsdirektéren Maria Thuveson, chefsjuristen Anna Hémlund, administratéren
Isabella Forssén och enhetschefen Maria Wiéstfelt, féredragande. I den slutliga
handldggningen har ansvarig for ALF-kansliet Jeanette Johansen,
forskningssekreteraren Karin Sikstrom och enhetschefen Maria Nilsson deltagit.

Sven Stafstrom
Generaldirektor Maria Wastfelt
Enhetschef
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