Vad kravs for att vi ska kunna dra
nytta av framstegen inom
precisionsmedicin?

Anna Nilsson Vindefjard
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Nyckelfragor for precisionsmedicin

»Hantering av stora mangder data

»Hallbara finansieringsmodeller for datainfrastrukturer
» Regulatoriska ramverk och etik

»Vardering och finansiering

» Implementering

» Kompetens



Nyckelfragor for precisionsmedicin - Hantering av stora mangder
data

» Betydelsen av att 6verbrygga olika forskningsdiscipliner kraver interoperabilitet

» Interoperabilitet kraver en balansering mellan standardisering och flexibilitet
for domanspecifika krav

» Biologiska prover behéver hanteras och forvaltas i samma grad som
infrastruktur for data

» Sarskild utmaning: identifiera mekanismer fér férdelning av ansvar foér det
sammanlankade natverket for dataanvandning.
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Nyckelfragor for precisionsmedicin - Hallbara finansieringsmodeller
for datainfrastrukturer

» En databas som blir foéraldrad hotar tillférlitligheten hos alla
datasamlingar som den ar lankad till - maste uppdateras regelbundet
for att aterspegla bade tekniska och vetenskapliga framsteg.

» Nar finansieringen upphor férsamras tillgdngen till data och kan ibland
forloras helt, vilket leder till forlust av kunskapsresurser.

» Sarskild utmaning: Offentliga och privata finansidrer saknar ofta resurser
och vilja att stodja pagaende infrastrukturer.
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Nyckelfragor for precisionsmedicin - Regulatoriska ramverk och etik

» | och med 6kad anvandning av “big data” behover privatlivet
juridiskt och socialt skydd.

» Konfidentialitet och patientskydd ar avgérande fér medicinsk
forskning - behov av standarder f6r informationssakerhet.

» Etiska och juridiska 6vervaganden om vem som far tillgang till
individuella data och hur dessa data anvands ar av storsta vikt,
inklusive reglering av anvandningen av patientdata for
forskningsandamal.
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Nyckelfragor for precisionsmedicin - Vardering och finansiering

Tester
» Brist pa tydliga mekanismer for finansiering av diagnostiska tjanster.

» Skilj mellan investeringar i “infrastruktur for tester” och investeringar i
“finansiering av enskilda test”.

Behandlingar

» Innan lakemedel kan goras tillgangliga for patienter, maste de ga igenom
prissattnings- och aterbetalningsforfarandet.

» Nar det finns ett ersattningsbeslut bestams den faktiska implementeringen ofta
genom att precisionsmedicin blir en del av halso- och sjukvardens riktlinjer.

» Vissa lander har infért separata ersattningslistor och finansiering fér
"hogkostnadsmedicin”.
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Nyckelfragor for precisionsmedicin - Implementering

» Det ar en utmaning att effektivt integrera precisionsmedicin i
rutinhalsovard.

» Det dr n6édvandigt att utveckla ny, och uppgradera befintlig infrastruktur, till
exempel:
e Integrerade vard- och tillverkningsanlaggningar dar cell- och
genterapier produceras och levereras
e "Tidiga diagnoscentra” med diagnoslaboratorier
e Omstrukturerade vardvagar

» For att underlatta tillgangen till test har manga lander koncentrerat sig pa
kompetens inom specialiserade behandlingscentra, vilket ocksa mojliggor
investeringar i infrastruktur i specifika center.
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Nyckelfragor for precisionsmedicin - Kompetens

» Det kravs multidisciplinara tillvagagangssatt som gar 6ver organisatoriska granser
och tillampningen av biomedicinsk informatik och datavetenskapliga teorier och
metoder.

» Behov: individer med relevant komplementar kompetens och férmaga att
kommunicera och interagera effektivt.

» Biomedicinska forskare, halso- och sjukvardspersonal och
datavetenskapsutbildade personer behdver alla spela en roll for att sakerstalla
genomtankta beslut for hur data och relaterade metadata beskrivs och sprids.

» Sarskild utmaning: stor inverkan pa arbetsbelastning och ansvar for hdlso- och
sjukvardspersonal eftersom deras forhallande till patienter ger dem en unik
inblick i mojliga konsekvenser av specifika satt att hantera data.
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Forska!Sverige fungerar, i form av neutral part, som plattform for konstruktiva samtal mellan olika

parter for att diskutera utmaningar och I6sningar. Natverket "Agenda for hdlsa och valstand” ar ett

tydligt exempel dar fokus ligger pa att tillsammans utveckla konstruktiva atgardsforslag som bidrar

till politikernas arbete.
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Ny rapport: Agenda for halsa och valstand 2019

14 konkreta forslag som syftar till att 6ka befolkningens halsa och valstand

Excellent forskning
och utbildning

- en forutsattning for valfard
och konkurrenskraft.

- som lockar bade sma och
stora foretag att bedriva
forskning, utveckling och
produktion i Sverige.

En kvalitetsdriven vard
med patienten i fokus

/ _ ett val fungerande system

som gor att patienten far del
av innovationer.

En nationell struktur for
forskning och kvalitets-
utveckling

- som underlattar insamling,
anvandning och delning av
data for att forbattra halsa.
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Under de fyra malomradena presenterar vi 14 konkreta
atgardsforslag och handlingsplaner

Excellent forskning och utbildning- en forutsattning for valfard och konkurrenskraft
1.1 Forandra strukturen och underlaget for statens stod till forskning vid larosatena
1.2 Justera meriteringssystemet inom akademi och vard

1.3 Skapa karriartjanster for klinisk forskning

1.4 Stark forutsattningarna for kliniska studier

En kvalitetsdriven vard med patienten i fokus - ett val fungerande system som gor att
patienten far del av innovationer

2.1 Krav utvardering av behandling, utbildning, fortbildning och forskning
2.2 Infor nya modeller for implementering, vardering och finansiering

2.3 Utveckla och harmonisera vardens ersattningssystem
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Under de fyra malomradena presenterar vi 14 konkreta
atgardsforslag och handlingsplaner

En nationell struktur for forskning och kvalite_t_sutvegklir_]ﬁ - som underlattar
insamling, anvandning och delning av data for att forbattra halsa

3.1 Utveckla och genomfor en nationell handlingsplan for halsodata

3.2 Uppdatera det regulatoriska ramverket
3.3 Utdka satsningen pa nationella databanker, biobanker och kvalitetsregister

Ett internationellt konkurrenskraftigt naringslivsklimat - som lockar bade sma och stora
foretag att bedriva forskning, utveckling och produktion i Sverige

4.1 Stimulera forskning och utveckling i foretag
4.2 Utveckla specialiserade forsknings- och behandlingscentra
4.3 Sakerstall tillgang till kapital for sma vaxande foéretag

4.4 Stark innovationsupphandlingen
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Tack for uppmarksamheten!

Rapporten finns pa: www.forskasverige.se/Agenda2019

anna@forskasverige.se
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http://www.forskasverige.se/Agenda2019

