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

Vetenskapsradet har granskat utredningens forslag utifran sitt uppdrag att ge
stod till grundlaggande forskning av hdgsta vetenskapliga kvalitet inom samtliga
vetenskapsomraden samt de sarskilda uppgifter som myndigheten har i sin roll
som forskningsfinansiar och forskningspolitisk radgivare.

Sammanfattning

Vetenskapsradet stéller sig positivt till forslagen i betankandet och instammer i
beddmningen att det finns behov av att kunna utvardera och folja upp
regeringens reformer och satsningar pa halso- och sjukvardsomradet samt att
kunna analysera var behoven av statliga insatser ar som storst. Det ar ocksa
angel&get att staten utvecklar sitt stod for att 6ka forskningskapacitet och
kompetens hos primarvarden, vilket ger forutsattningar for regioner och
kommuner att kunna delta i arbetet med lokalt implementerings- och
forbattringsarbete.

Vetenskapsradet vill sarskilt understryka forskningens betydelse for att
astadkomma en kunskapsbaserad halso- och sjukvard pa alla nivaer. En
forutsattning for saval forskning som uppfoljning och analys ar dock tillgang till
(halso)data av god kvalitet (som uppfyller FAIR-principernal), samt utvecklat
stod for datahantering. Behovet av en helhetssyn ar viktig inte minst nar det
galler den foreslagna 6verenskommelsen mellan staten, regionerna och
kommunerna i syfte att skapa langsiktiga forutsattningar for ett nationellt
sammanhallet system for kunskapsbaserad vard. For att kunna astadkomma en
strukturerad samverkan mellan akttrerna ar det angeldget att befintliga uppdrag
och initiativ beaktas, inte minst avseende fragor om 6msesidigt nyttjande av
data.

Specifika synpunkter
Vetenskapsradet lamnar foljande synpunkter.

Kap.15. En statlig funktion for nationell uppfdljning

Vetenskapsradet instammer i bedémningen att det finns ett behov av att kunna
utvardera och folja upp regeringens reformer och satsningar pa hélso- och

! FAIR-principerna (Findable-Accessible-Interoperable-Reusable) utgor
riktlinjer for hantering och dokumentation av forskningsdata for att géra dessa
sokbara, nabara (tillgangliga), 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 aven positivt till forslaget att bilda en
myndighetsgemensam arbetsgrupp som kan bidra till att analysera var behoven
av statliga insatser inom halso- och sjukvarden ar som storst. Vi anser att det ar
viktigt att den allsidiga belysning av omradet som utredningens forslag syftar till
ocksa bor innehalla analyser av kunskapslaget utifran ett forskningsperspektiv,
samt analyser av var behovet av insatser for att forbattra tillgang till data av god
kvalitet &r som storst. | dialogen bor darfor saval Forskningsradet for halsa,
arbetsliv och valfard som Vetenskapsradet bjudas in att delta.

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

Vetenskapsradet har aven flera uppdrag rorande data som strategisk resurs for
forskning. Ett uppdrag handlar om att forbéttra tillganglighet till register-
uppgifter for forskningsandamal. Sadana uppgifter anvands dven till uppfoljning
och analys och produktion av kunskapsunderlag inom hélso- och sjukvarden.
Arbetet sker i nara samverkan med Registerdataradet, som bestar av for
registerforskningen viktiga aktorer. Ett ytterligare uppdrag ror nationell
samordning rorande 6ppen tillgang till forskningsdata.

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

Givet vara for omradet 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 halso- och sjukvarden

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

Vetenskapsradet har i flera sammanhang, bl.a. i vart remissvar avseende
betankandet God och nara vard — En reform for ett hallbart halso- och
sjukvardssystem (SOU 2020:19), papekat att primarvarden behover stod for att
bygga upp forskningskapacitet, 6ka forskningskompetens och bygga
forskningsnatverk och infrastrukturer. Det maste etableras forutsattningar for
forskningsverksamhet dven utanfor de traditionella miljoerna, och hos halso-
och sjukvardens bada huvudman, regioner och kommuner. Forskningsmiljoer
och infrastrukturer med anknytning till forskning inom alla medicinska
discipliner maste byggas upp och starkas, vilket kraver samverkan mellan olika
parter inklusive forskningsfinansiarer, regioner, kommuner, universitet och
hdgskolor. Det krévs &ven ett tydligare statligt stdd for satsningar som syftar till
att bygga upp primarvardens forskningskapacitet antingen via forsknings-
finansiarer eller direkt till regioner och kommuner. Sjukvardshuvudméannen
maste dessutom tillse att enskilda medarbetare ges reella méjligheter att
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medverka i forskning. Darigenom ges primarvarden battre 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 invanda mot forslaget om en 6verenskommelse
mellan staten, regionerna och kommunerna i syfte att skapa langsiktiga
forutsattningar for ett nationellt sammanhallet system for kunskapsbaserad vard.
Vetenskapsradet har i andra sammanhang foreslagit att det maste skapas
ekonomiska forutsattningar for halso- och sjukvardshuvudmannen

att delta i klinisk forskning och incitament for svensk sjukvardspersonal att
forska, och att det borde uppréttas en dverenskommelse mellan staten och
halso- och sjukvardshuvudmannen om stod for den infrastruktur som behdvs for
att bedriva Klinisk forskning av hdg kvalitet.

Utredningen lyfter fram behovet av att forstarka och utveckla redan pagaende
initiativ och partnerskap till en helhet. Vetenskapsradet anser att denna helhet
aven bor ta tillvara forskningens betydelse for att astadkomma en kunskaps-
baserad halso- och sjukvard pa alla nivaer.

Enligt utredaren bor den foreslagna 6verenskommelsen inkludera nagra centrala,
gemensamma utmaningar sasom strukturerad samverkan mellan aktérerna i
syfte att skapa en strategi for msesidigt nyttjande av data. Vetenskapsradet
instammer i att fragan om tillgang till data &r en strategiskt viktig fraga och
framhaller att de registeruppgifter och data som i utredningen omnamns som
underlag for uppféljning och analys, ockséa anvands som kalldata for forskning
och innovation. Aven har ar det darfor viktigt att forslagen kan bidra till att
skapa en helhet och att man beaktar befintliga uppdrag och initiativ, vilka
innefattar stod avseende datahantering.

| Vetenskapsradet uppdrag ingar att forbattra tillgangligheten till och underlatta
anvandningen av registeruppgifter (data fran nationella myndigheter med
statistikuppdrag, kvalitetsregister i halso- och sjukvard, biobanker osv.) for
forskningsandamal och bista forskare med information om relevanta lagar och
regler. Detta gor Vetenskapsradet bl.a. utifran visionen om en nationell ingang
till registerforskning, och genom samverkan med registerhallande myndigheter
och organisationer for att uppna ett samordnat stod under hela datahanterings-
processen. Vetenskapsradet har utvecklat metadataverktyget RUT som bidrar till
att 6ka kvaliteten pa dokumentation av registers innehall. Vetenskapsradet har
ocksa ett uppdrag att samordna det nationella arbetet med att inféra 6ppen
tillgang till forskningsdata. Dessa uppdrag och aktiviteter bor tas i beaktande nar
man 6vervager fragor om 6msesidigt utnyttjande av data.
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Yttrandet har beslutats av generaldirektéren Sven Stafstrom i nérvaro av
radsdirektoren Maria Thuveson, chefsjuristen Anna Hornlund, administratoren
Isabella Forssén och enhetschefen Maria Wastfelt, féredragande. | den slutliga
handl&ggningen 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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