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Lifs synpunkter pa uppdraget till Vetenskaps-
radet om att inratta en radgivande funktion for
halsodata

Halsodata ur ett Life Science-perspektiv

Lif valkomnar uppdraget till Vetenskapsradet (VR) i regeringens forsknings- och innovations-
proposition om att uppratta en radgivande funktion for halsodata i syfte att 6ka anvandningen av
halsodata for forskning och innovation. Lif ser mycket pa positivt pa att man genom inrattandet
av en sadan funktion bygger vidare pa det tidigare registerforskningsuppdraget och register-
forskningsenheten, som etablerats som en viktig struktur for utvecklingen av anvandning av
registerdata pa nationell nivd. Registerforskningsenhetens arbete ar mycket vardefullt och har
tydligt bidragit till att skapa en struktur och plattform for halsodata och det nya uppdraget ger
mdjligheter till fortsatt utveckling.

Okad kunskap ar en viktig del i att n& malsattningen i regeringens Life Science-strategi om okat
nyttiggorande av halsodata for forskning och innovation. For de forskande lakemedelsforetagen
ar tillgang till halsodata en forutsattning for att kunna utveckla ny diagnostik och nya
behandlingar. Att genom en radgivande funktion kunna 6ka kunskapen och forbattra forutsatt-
ningarna for lakemedelsforetag att fa tillgang till halsodata ar darfor ett viktigt initiativ for att starka
Sveriges konkurrenskraft. Ett mer effektivt satt att nyttiggéra halsodata kan astad-kommas
genom att klarlagga forutsattningarna for tillgang till halsodata inom radande lagstiftning och 6ka
kunskapen kring processer och strukturer for tillgAng av halsodata. Det galler bade anvandning
av halsodata i etikproévade forskningsprojekt och en mer utvecklad tillampning av statisk-
andamalet.

Ett viktigt komplement fOr att fortsatt utveckla det svenska Life Science-systemet ar att - utdver
den radgivande funktionen - kontinuerligt kartlagga hinder och bidra till en bidra till en lagstiftning
for halsodata som tillampas pa ett enhetligt satt for samtliga aktorer i Life Science-systemet.
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Fortsatt utveckling mot en ”one-stop-shop” for halsodata

Uppdraget om en radgivande funktion ar en naturlig och valkommen vidareutveckling av
registerforskningsuppdraget. Genom fortsatt utveckling av registerforskningsfunktionen laggs
succesivt grunden till en nationell struktur for tillgangliggérande av hélsodata liknande
motsvarande initiativ i de Ovriga nordiska landerna, men utifran svenska forutsattningar. Med
metadataverktyget RUT har en naturlig ingang till halsodata skapats. Genom att till RUT koppla
en funktion for begaran om tillgang till halsodata fran respektive datakalla samt en central
utlamningshantering som kan hantera psuedonymisering och samkérning av olika datakéllor kan
en sammanhallen och komplett ax-till-limpa process for tillgang till halsodata skapas.

Lif ser darfor att inrattandet av den radgivande funktionen utgor ett viktigt steg mot en nationell
ingang och en "one-stop-shop” for halsodata med inspiration fran Findata i Finland. En sadan
"one-stop-shop” bor inte enbart galla forskning och innovation utan ocksa uppféljning och
utvardering av halso- och sjukvarden.

Andra initiativ som ligger i linje med utvecklingen av en “one-stop-shop” ar Socialstyrelsens
regeringsuppdrag avseende forstarkt utlamnande av lakemedelsstatistik och ett utvecklat
anvandande av statistikdndamalet for okad tillganglighet av halsodata utan utlamning av
individuppgifter. Har vill Lif betona vikten av att utéver legala forutsattningar ocksa kartlagga och
identifiera hur ny teknik, exempelvis block-chain, kan bidra till fortsatt utveckling for att minimera
behovet av utlamning av personuppgifter.

Lakemedelsforetagens behov

Lakemedelsforetagen har stort behov av radgivning for att fullt ut kunna nyttja de mojligheter som
ges inom nuvarande lagstiftning men ocksa for att pa ett mer effektivt satt kunna navigera i
systemets olika processer for att pa ett mer effektivt satt fa tillgang till den halsodata de har behov
av. Formell radgivning kring legala forutsattningar kring specifika projekt eller fragestallningar ar
en viktig del, men ocksa kunskapshojande insatser - sasom riktade utbildningar motsvarande
Socialstyrelsen superanvandarutbildning - ar viktiga. Det kan ske genom att inom register-
forskningsenhetens infrastruktur inratta webbaserade kunskapsstdd och utbildningar utifran olika
aktorers behov. Lif ser darfor mycket positivt pa forslaget att funktionen ska rikta sig till saval
forskare som andra aktdrer inom Life Science-systemet.

Héalsodata ar ett av Sveriges styrkeomraden inom Life Science och Lif valkomnar darfor
uppdraget att kontinuerligt kartlagga och identifiera hinder for anvandning och nyttiggérande av
halsodata. Lif vill poangtera vikten av att VR i detta uppdrag har en bred ansats och inkluderar
hinder som utgor sarskilda flaskhalsar for foretagens majligheter att fa tillgang till halsodata. Det
ar avgorande att kartlaggningen av hinder f6ljs av en process for hur de identifierade hindren de
facto ska tas om hand for att astadkomma 6nskad foérandring.

Lif ser fram emot att folja det fortsatta arbetet med att utveckla uppdragen som presenterades i
forsknings- och innovationspropositionen och bistar garna i det fortsatta arbetet pa det satt som
VR finner vardefullt.
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Lif bidrar exempelvis garna med kunskap och kompetens fran lakemedelsforetagen kring
metodutveckling och erfarenheter fran relevanta EU-finansierade projekt sdsom IMI-projektet
EHDEN som arbetar med att mgjliggora storskalig analys av halsodata pa Europaniva och dar
flera lakemedelsforetag ar involverade.

Med vanlig halsning
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