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Til: Helse- og omsorgskomiteen

Fra: Legemiddelindustrien (LMI)

Vi ma satse mer pa helsedata, forskning og innovasjon

Legemiddelindustrien bidrar til en beaerekraftig helse- og omsorgssektor med god og i mange tilfeller
livreddende behandling for mange pasienter, i tillegg til vaksiner som forebygger sykdom. Vi er opptatt av at
innovative medisinske Igsninger blir tilgjengelig til det beste for pasienten. Legemiddelindustrien star for en
betydelig forsknings- og utviklingsaktivitet i Norge og LMI er en padriver for an aktiv naeringsutvikling og en
innovativt og kunnskapsbasert helsetjeneste.

LMI mener meldingen adresserer viktige utfordringer for baerekraften i helsetjenesten og at regjeringens
mal og tiltak pa mange omrader gar i riktig retning, men at mulighetene den raske digitale teknologi-
utviklingen gir for a bruke helsedata og Kl til 3 Igse flere av utfordringene, kunne vaert bedre adressert.

Meldingen slar fast at det er viktig at helsetjenesten er fleksibel og omstillingsdyktig, men dette er vanskelig
a forene med stadig knappere ressurser og stramme budsjetter. Det er derfor viktig at Stortinget sikrer at
denne meldingen og fremtidige budsjetter skaper de forutsetningene og rammene som skal til for omstilling
og fleksibilitet gjennom a:

e satse kraftigere pa a ta i bruk alle typer helsedata for a skape verdier for hele helse- og
omsorgssektoren, fra pasienter og brukere til helsepersonell og forskere, inkludert helsenaeringen.

e sikre at infrastrukturen og insentiver i helsetjenesten understgtter klinisk forskning og innovasjon.

e redusere behovet for helsetjenester gjennom a satse pa forebygging og ved a ta i bruk nye
innovative medisinske produkter raskere.

Helsedata og digitalisering

e LMl anbefaler at i oppfglging av meldingen ma alle tiltakene pa helsedataomradet samles i en
helhetlig handlingsplan som plasserer tydelig ansvar og sikrer fremdrift og investeringer.

e LMI mener at Norge bgr investere mer i teknologi og infrastruktur for sekundaerbruk av data fra
flere kilder, og spesielt pasientjournaler.

e LMI mener at bedre involvering av innbyggere og brukere av helsedata ma bli en forutsetning i
utviklingen av strategier, tjenester og nasjonale lgsninger.

LMI stgtter regjeringens mal, planer og investeringer for digitalisering som skal stgtte helhetlig samhandling
og bedre tilgang til helseopplysninger til primaerformal. Det positivt at regjeringen ogsa vil legge til rette for
bedre bruk av helsedata i helseforskning, kvalitetsforbedring og styring, og som grunnlag for innovasjon og
naeringsutvikling. For a oppna dette ma dataene vaere tilgengelige for forskere fra offentlig og privat sektor.
LMI mener at planene og tiltakene for & oppna dette ikke gar langt nok og at det ma satses kraftigere skal vi
som samfunn hgste de ngdvendige verdiene fra alle typer helsedata raskt nok.

Den stgrste mangelen i meldingen er konkrete planer for hvordan data fra pasientjournal og undersgkelser
skal kunne brukes til forskning. Selv om vi har gode registerdata i Norge og disse etter hvert er blitt mer
tilgjengelig, er det i mange sammenhenger behov for ytterlig data fra journal. Finland har satset spesifikt pa
a sette opp datasjger for 3 gke bruken av journaldata til sekundaerbruk.

Det er mange aktgrer pa helsedataomradet. Bade Helsedirektoratet, FHI og RHFene har oppdrag som skal
bidra til bedre tilgang og gkt nytte. Det er vanskelig a se helheten og det ma vaere vanskelig for aktgrene a
prioritere. Samtidig er det alt for lite involvering fra de som skal bruke dataene (forskere i offentlig og privat
sektor) og de som skal gi oss tilgang til 8 bruke dem, nemlig pasienter og innbyggere.
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Nar bruk av helsedata er en forutsetning for flere av malene i meldingen er det ogsa pafallende at
investeringer pa dette feltet skal avhenge av prioriteringer innenfor eksisterende rammer og de arlige
budsjettene. Skal vi hgste gevinster i form av personellbesparelser i tide, ma vi investere i infrastruktur for
tilgang og bruk av helsedata na.

En handlingsplan for helsedata ma omhandle alle typer helsedata og involvere brukerne i utvikling av
tjenester og infrastruktur for tilgang og analyse, i tillegg til planer for samfunnsdialog og
innbyggermedvirkning. LMI mener Norge bgr la seg inspirere av Storbritannias «Data Saves Lives»-strategi
fra 2022. Strategien inneholder over 100 konkrete og tidsbestemte forpliktelser og er fulgt opp med
milliardinvesteringer.

Gode pasientforlgp og likeverdig tilgang pa tjenester

e LMl anbefaler at oppfglging av meldingen ma inkludere en oppdatert og viderefgrt Handlingsplan
for kliniske studier og investeringer

e LMl anbefaler at man styrker innsatsen for a tilby desentraliserte kliniske studier og
avstandsoppfglging for a sikre likeverdig tilgang til helsetjenester i hele Norge

e LMl mener Norge ma innfgre et voksenvaksinasjonsprogram na

Muligheten for a delta i kliniske studier skal ifglge Handlingsplanen for Kliniske studier veere en integrert del
av et godt pasientforlgp. | meldingen er det kun tiltak fra handlingsplanen som er nevnt i forbindelse med
kliniske studier. LML stgtter disse, men gnsker ogsa a peke pa at Handlingsplanens virkeperiode Igper ut i
2025 og at flere tiltak ikke er kommet ordentlig i gang, det gjelder spesielt for tiltakene om bedre
informasjon til pasienter og helsepersonell og digital samtykkelgsning. Det er behov for forsterket innsats pa
omradet. En av de store utfordringene i dag er at selv om det er et stort gnske om a delta i kliniske studier
fra tjenesten sin side, er det ofte ikke tilstrekkelig ressurser tilgjengelig, spesielt pa analysetjenester.

Skal vi kunne gke antall kliniske studier og antall pasienter inkludert i studier uavhengig av bosted og
geografisk tilhgrighet vil en effektivimplementering av desentraliserte tjenester bade nar det gjelder
behandling og oppfelging, vaere sentralt. Det er positivt at regjeringen vil styrke og videreutvikle det

desentraliserte spesialisthelsetjenestetilbudet, og det ma inkludere desentraliserte kliniske studier.

Vi er ngdt til a redusere behovet for helsetjenester ved a satse mer pa forebygging. Det a ta i bruk
anbefalte, kostnadseffektive vaksiner og sikre hgyest mulig vaksinedekning bgr veere en del av omstillingen
til en mer forebyggende helse- og omsorgstjeneste. Norge ma innfgre et voksenvaksinasjonsprogram na, og
leverandgrer ma fa mulighet til 8 informere om vaksiner til befolkningen.

Kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet

e LMl anbefaler at leverandgren av legemidler far mulighet til 3 lage pasientrettet informasjon etter
klare rammer og i samarbeid med myndighetene for 3 bidra til riktig legemiddelbruk.

LMI synes det er positivt at regjeringen har valgt riktig legemiddelbruk som et nasjonalt innsatsomrade og
at det skal komme en gjennomfgringsplan for dette, men er skuffet over at pasientens og pargrendes rolle
ikke er problematisert og at tiltak rettet mot pasienter ikke syns a vaere tenkt inkludert i
gjennomfgringsplanen. Riktig legemiddelbruk fra pasienten sin side kan bedres med mer tilpasset og
detaljert informasjon enn det som i dag er en del av pakningsvedlegget. Legemiddelindustrien er eksperter
pa sine legemidler og LMI anbefaler derfor at leverandgrene far mulighet til 3 bidra med slik informasjon,
slik de har mulighet til i vare naboland. Det finnes allerede i dag en ngytral felleslgsning for bransjen
(Felleskatalogen) som kan brukes til dette. Legemiddelprodusentenes informasjon kan bidra til & dyktiggjgre
pasienter og pargrende slik at legemidlene blir brukt riktig og dermed bidra til gkt pasientsikkerhet.


https://www.gov.uk/government/publications/data-saves-lives-reshaping-health-and-social-care-with-data/data-saves-lives-reshaping-health-and-social-care-with-data#annex-b-list-of-commitments

