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Stark forutsattningarna for forskning och innovation inom omradet
precisionsmedicin genom langsiktig satsning pa en nationell
infrastruktur for precisionsmedicin

Bakgrund

Precisionsmedicin goér det mojligt att ge patienter vard och behandling som anpassats efter individuella
forutsattningar. Forutom stor patientnytta sa ar precisionsmedicin av stor strategisk betydelse for
forskning och innovation och en forutsattning for att Sverige ska forbli en ledande life science-nation.

Genomic Medicine Sweden (GMS) har de senaste fem aren haft en barande funktion for att koordinera
utvecklingen och accelerera inférandet av precisionsmedicin i linje med de ambitioner som beskrivs i
Sveriges nationella strategi for life science. Bland annat har GMS i) en stark forankring i bade akademi
och sjukvard via en nationellt representativ styrgrupp, ii) etablerat den Nationella Genomikplatt-
formen (NGP) for nationell datadelning, iii) inrattat regionala center for genomisk medicin (GMCs) vid
landets universitetssjukhus med syfte att implementera precisionsmedicin, iv) utvecklat precisions-
diagnostiska verktyg baserade pa bred gensekvensering och implementerat dessa storskaligt i
sjukvarden, samt v) ingatt samarbetsavtal med andra framstaende initiativ inom precisionsmedicin i
Europa. Darigenom har GMS etablerat en nationellt unik sjukvardsintegrerad infrastruktur som
mojliggor hogkvalitativ och jamlik precisionsmedicinsk vard och samtidigt genererar strukturerad
halsodata for excellent forskning och innovation inom life science.

Trots att infrastrukturella satsningar gjorts de senaste aren via regeringen, Vinnova och Vetenskaps-
radet pa nationella samverkansprojekt, sasom GMS, Biobank Sverige samt inom ATMP-omradet, rader
stor osakerhet kring dessa projekts fortsatta existens och omradets utveckling. Detta da flera av
initiativen bedrivs i projektform som avslutas inom kort (t.ex. tar finansiering for GMS slut 2024). For
att Sverige ska kunna fortsatta att utvecklas som en framstaende konkurrenskraftig nation inom klinisk
forskning och life science kravs en fortsatt langsiktig satsning och nationell samordning av precisions-
medicin och infrastrukturer for forskning och innovation inom halso- och sjukvard. For att uppna detta
foreslar vi foljande konkreta atgarder.

Rekommendationer

Langsiktig satsning pa nationell infrastruktur for precisionsmedicin

Precisionsmedicin ar ett omrade under snabb utveckling som ar beroende av att regionerna, staten,
olika myndigheter for t.ex. policy, regelverk, digitalisering samt akademi och naringsliv samverkar.
Detta kan endast uppnas genom en tydlig och langsiktig nationell samordning. For en fortsatt positiv
utveckling inom omradet foreslar GMS Nationella Styrgrupp att en ny nationell infrastruktur for
precisionsmedicin inrattas som samordnar befintliga nationella initiativ, sdsom GMS, Biobank Sverige,
SciLifeLab och ATMP, och regionala initiativ som precisionsmedicinska centrum. Infrastrukturen ar
bade en férutsattning for att tillgdngliggora strukturerad data fran varden till forskning och innovation
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och en brygga for klinisk implementering av kunskap generad i forskning. En nationell infrastruktur for
precisionsmedicin starker ockséd genomforandekapaciteten for kliniska studier och skapar
forutsattningar for att Sverige ska vara ett attraktivt land for internationella forskningssamarbeten,
inte minst gallande kliniska provningar. Flera projektfinansierade nationella initiativ, sdsom GMS, har
bidragit till den positiva utvecklingen inom precisionsmedicin i Sverige, men deras fortlevnad behéver
sakras for att inte viktiga infrastruktursatsningar och nationell kompetens ska ga forlorad.

Vi féresldr att:

e En overgripande nationell infrastruktur for precisionsmedicin inrdttas och finansieras
langsiktigt under 10 ar. Nationella initiativ som kopplar starkt till precisionsmedicin sasom
GMS, Biobank Sverige, SciLifeLab och ATMP samt regionala precisionsmedicinska centrum
samordnas i denna nationella infrastruktur. Ytterligare nationella/regionala initiativ ska
fortldpande kunna inkluderas i infrastrukturen.

e GMS permanentas som nationell organisation, baserat pa nuvarande samverkansparter, och
far en langsiktig finansiering under minst 10 ar med fortsatt central roll att utveckla,
koordinera och implementera precisionsdiagnostik. Organisationsform fér samverkan mellan
regioner och stat utreds parallellt ddr GMS kan utgdéra en testpilot.

e Regeringen tar fram en nationell strategi for precisionsmedicin. Strategin bor resurssattas
samt operationaliseras i en handlingsplan och éverenskommelse mellan staten och regionerna
for en tydlig ansvarsférdelning kring styrning, finansiering och utvardering.

Utveckling av en nationell sammanhallen IT-infrastruktur for nyttiggérande av hdlsodata

Precisionsmedicin bygger pa avancerad analys av hélsodata, till exempel genomikdata. Idag hanteras
denna typ av data av flera olika fragmenterade system hos regionerna. For att maximera nyttig-
gbrandet av den halsodata som genereras inom varden for spjutspetsforskning, utveckling och
innovation, behover det finnas en mojlighet att dela data mellan vardgivare samt till andra aktorer
som akademi och néringsliv. GMS har etablerat en sjukvardsintegrerad nationell IT-infrastruktur,
Nationella Genomikplattformen (NGP), som regleras via avtal och stdds finansiellt av alla regioner med
universitetssjukvard och universitet med medicinsk fakultet. NGP underlattar datadelning nationellt
inom etikgodkanda forskningsprojekt och forbereder ocksa for delning av genomikdata med nationella
kvalitetsregister, journalsystem, naringslivet samt med internationella aktorer, nar ett moderniserat
regelverk kring anvandning av hdlsodata finns pa plats. GMS Nationella Styrgrupp ser att den
etablerade NGP blir en viktig pusselbit i regeringens satsning for att utveckla en nationell digital
infrastruktur fér halso- och sjukvarden.

Pa genomiksidan har stora satsningar gjorts pa bade fysisk infrastruktur och ett nationellt arbete for
standardisering av genomikdata. Inom ramen for satsningar pa data-driven life science samordnas och
utvecklas arbetet tillsammans med ScilifeLab sa att halsodata kan lankas och nyttjas maximalt for
forskning, utveckling, innovation samt i svensk héalso- och sjukvard. Exempelvis finns stora férdelar av
att kunna koppla genomikdata med avancerad bildanalysdata for att ytterligare utveckla diagnostiken.
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Tillgangliggérandet av hadlsodata kommer dven att spela en allt viktigare roll i forskning och innovation
inom omradena prevention och precisionshalsa.

Vi féresldr att:

Satsningar goérs pa en fortsatt utveckling av en sammanhallen nationell IT-infrastruktur och
interoperabilitet mellan regionernas system, som underlattar nyttiggérande av halsodata for
forskning, utveckling, uppféljning och innovation. Denna infrastruktur som skall méjliggora
datadelning pa ett sdkert satt ar en férutsattning for nyttiggérande av halsodata bade
nationellt och internationellt, och kan utgéra en viktig komponent i att accelerera svenskt
medverkande inom ramen for Horisont-programmet.

NGP, som utgor en nationell resurs for omradet precisionsmedicin, blir en del av den
nationella digitala infrastrukturen for halso- och sjukvarden och kan anvandas som prototyp
inom andra omraden.

Folja upp slutsatserna i utredningar om primar- och sekundaranvandning av halsodata. For att
agera tidseffektivt boér nya utredningar tillsdttas sa snart som majligt for de fragor som inte
kunnat omhéandertas i dessa utredningar.

Kompetenslyft for precisionsmedicin

Sveriges kapacitet att effektivt implementera precisionsmedicin i sjukvarden och férmaga att kunna
fortsatta bedriva och ytterligare héja nivan av excellent forskning inom omradet precisionsmedicin, ar
beroende av kompetens inom bade akademi, vard och foretag. Inférandet av nya tekniker, nya
arbetssatt och datadrivna innovationer i halso- och sjukvarden kommer att krava kontinuerlig
kompetensutveckling av vardens traditionella yrkesgrupper tillsammans med integrationen av nya
yrkesgrupper sdsom molekylarbiologer, kliniska bioinformatiker och systemarkitekter.

Vi féresldr att:

Satsningar gors pa precisionsmedicinska utbildningar pa master-, specialist-, forskar-
utbildnings- och fortbildningsniva for att mota de 6kade behoven av kompetens kopplat till
bl.a. den 6kade anvdndningen av stora datamangder och inférandet av precisionsmedicin.
Satsningar gors for att stodja inrdttandet av férenade anstallningar mellan sjukvarden och
akademin for existerande och nya yrkesgrupper i varden, for att bidra till 6kad forsknings-
narvaro i den patientnara varden, 6ka implementeringstakten av ny kunskap samt 6ka
innovationskraften.
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