


Ett regeringsuppdrag om precisionsmedicin

Roppoat 20215
* | maj 2021 publicerade vi en analys av hur utvecklingen

. . - . Genvagen till skad precision

av och inom precisionsmedicin har paverkat och R R
precisionsmedicin i halso-
och sivkvirden

kommer att paverka halso- och sjukvarden i Sverige.

Allt fler precisionsbehandlingar

Precisionsbehandlingar ges vid indikationer som
bygger pa genetisk information,
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Andring av vart regeringsuppdrag

b Regeringobecl ut
% Regeringen
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e | april fick vi tillaggsuppdrag fran regeringen

— Kartlagg och beskriv hur andra lander arbetar med fragor rorande halsodata -
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Vi har skrivit en promemoria

* En kartlaggning med begransad analys
— Sju landers arbete inom halsodata och precisionsmedicin
— Gemensamma namnare for lander i framkant
— EU-initiativ
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Var arbetsprocess i fem steg

Utgangspunkt i befintligt material » Skriftliga kallor (strategier, offentliga webbsidor etc.)

» Specifika fragor via e-post (framst Nederlanderna och
Island)
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Var arbetsprocess i fem steg

Utgangspunkt i befintligt material

e Policyrelevant )
1. Initierat av statlig organisation
2. Nationellt omfattande
3. Ekonomiskt betydande
* Femarsperspektiv
J
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Var arbetsprocess i fem steg

Utgangspunkt i befintligt material * Syfte och mal

* Initiativtagare
 Genomforandeperiod

Urvalskriterier som vagledning . Finansiering

Kortfattade beskrivningar * Referenser och lankar for mer information
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Var arbetsprocess i fem steg

-

Utgangspunkt i befintligt material En nationell infrastruktur innebar:

* En organisation som driver och samordnar
implementering av precisionsmedicin respektive

Urvalskriterier som vagledning anvandning av halsodata.
* En organisation som beslutar om standarder for data.

* En organisation som tillhandahaller teknisk
infrastruktur.

_ Vi bedomer att de lander som bast uppfyller kriterierna ar
de som kommit langst.

Kortfattade beskrivningar

. J
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Var arbetsprocess i fem steg

p
Utgangspunkt i befintligt material

Urvalskriterier som vagledning

Kortfattade beskrivningar

Bedomningskriterier

N
e Genomic Medicine Sweden
* NordForsk
e E-hdlsomyndigheten
Y,
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Danmark

Precisionsmedicin

Staten arbetar aktivt med att genomféra
sin strategi och inféra en nationell
infrastruktur

* Nationell strategi for precisionsmedicin
2017-2020

* Nationell strategi for precisionsmedicin
2021-2022

* Nationellt genomcenter
e Andring i hilso- och sjukvardslagen

Halsodata

Regeringen har lanserat tva strategier och
etablerat en ny myndighet for att driva
utvecklingen

* Digital halsostrategi 2018-2022

e Strategi for Life science
 Sundhedsdatastyrelsen

e Medcom

* Eningang till hdlsodata for forskning
* Computerome

 Lag om forskningsetik

AR
EU-medlem: Ja w
Befolkning: 5,8 miljoner
BNP per capita: 580 000 sek
BNP: 3 400 miljarder sek

Virdsystem
Organisering: Offentlig regi
Finansiering: Skattebaserad

P vérd- och

omsorgsanalys



Finland

Precisionsmedicin

Arbetet forefaller ha avstannat i
lagstiftningsprocessen

* Tillvaxtstrategi for forskning och
innovation inom halsobranschen

* En nationell genomstrategi

* P3vag mot ett nationellt
genomcentrum

* Genomdatabasen
* FinnGen
* En avbruten lagstiftningsprocess

Halsodata

Staten har under Idng tid testat sig fram till
de lésningar som finns i dag

* Nationell eHalso- och eSocialstrategi
* En nationell halsohub

* Kantatjansterna

* Findata

* Lagen om sekundar anvandning av
personuppgifter

e Kanta-tjansternas lagstod

EU-medlem: Ja |

Befolkning: 5,5 miljoner
BNP per capita: 470 000 sek
BNP: 2 600 miljarder sek

Virdsystem
Organisering: Offentlig regi
Finansiering: Skattebaserad
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Island

Precisionsmedicin

Det finns inga statliga satsningar, utan
utvecklingen leds av privata aktérer

 deCODE Genetics
* Lag om nationell hdlsodatabas

Halsodata

Regeringen har tagit fram strategier och
statligt dgd infrastruktur for primdr
anvdndning

* Nationell eHalso-strategi 2016-2020

* Handlingsplan for forskning och
teknologi 2017-2019

* Forsknings- och teknologipolicy 2020-
2022

* Hekla och Heilsuvera

W

EU-medlem: Nej
Befolkning: 370 000
BNP per capita: 560 000 sek
BNP: 200 miljarder sek

Virdsystem
Organisering: Offentlig regi
Finansiering: Skattebaserad
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Nederlanderna

Precisionsmedicin

Utvecklingen drivs av universitetssjukhus
och fokuserar mer pad kliniknéira forskning
dn implementering i vdarden

* Utredning om precisionsmedicin

* Forskningsfinansiering for
precisionsmedicin

* Forskning och innovation for
precisionsmedicin i cancervarden

Halsodata

Staten finansierar olika infrastrukturer i ett
decentraliserat sjukvdrdssystem

 En nationell infrastruktur for sekundar
anvandning av halsodata

* Nationell infrastruktur for utbyte
mellan vardgivare

* Primar anvandning av halsodata via
patientportaler

e Utveckling av standarder for halsodata

* Lag om elektroniskt utbyte av
halsodata

A
EU-medlem: Ja w
Befolkning: 17,6 miljoner
BNP per capita: 500 000 sek
BNP: 8 700 miljarder sek

Vardsystem
Organisering: Privat regi
Finansiering: Forsakrings-
baserad
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Norge

Precisionsmedicin

Regeringen har tagit fram nationella
strategier och dr aktiva i satsningar pa
infrastruktur

* Nationell strategi for precisionsmedicin
2017-2021

 Handlingsplan for forskning och
innovation inom precisionsmedicin
(2018-2021)

* CONNECT — konsortium for
implementering av precisionsmedicin
inom cancer

* Nationella natverk for
precisionsmedicin

Halsodata

De senaste dren har regeringen tagit flera
steg mot att tillgdngliggéra hélsodata

* Strategi och roadmap for
forskningsinfrastruktur

» Strategi for forskning och innovation
inom halsa och omsorg

 Helsedatautvalget
* Helsedataprogrammet

* Helseanalysplattformen och
Helsedataservice

e Andringar i hilsoregisterlagen

* Foreskrift for att tillgangliggora
halsodata

W

EU-medlem: Nej
Befolkning: 5,4 miljoner
BNP per capita: 710 000 sek
BNP: 3 800 miljarder sek

Virdsystem
Organisering: Offentlig regi
Finansiering: Skattebaserad
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Storbritannien

Precisionsmedicin Halsodata

Staten har tagit fram flera strategier och Staten driver utvecklingen i en nationell

finansierat nationell infrastruktur sjukvardsorganisation

e Langsiktig plan for halso- och * NHS Digital
sjukvarden  Health Data Research UK

* Nationell strategi for precisionsmedicin N A
2020-2030 EU-medlem: Nej i

* Genomics England och 100 000 Befolkning: 68 miljoner

BNP per capita: 400 000 sek

genomes project BNP: 27 000 miljarder sek

 Genomics Education Programme

* NHS Genomic Medicine service Virdsystem

. . . Organisering: Offentlig regi

* National Genomic Research Library TEANISErNG '6 resl
Finansiering: Skattebaserad

P vérd- och

omsorgsanalys



Tyskland

Precisionsmedicin

Regeringen har nyligen skiftat fokus till
implementering i sjukvdrden

* Handlingsplan for precisionsmedicin
2013-2022

e genomDE

* Precisionsmedicinskt center pa
delstatsniva

* Nationella natverk for
precisionsmedicin inom cancervarden

* Lag om genetisk diagnosticering

Halsodata

Regeringen driver utvecklingen genom
lagstiftning och finansiering

Nationell halsodatainfrastruktur

Initiativ om medicinsk informatik

* Lagen om digital sjukvard

EU-medlem: Ja

Befolkning: 83 miljoner
BNP per capita: 450 000 sek
BNP: 37 000 miljarder sek

Vardsystem
Organisering: Privat regi
Finansiering: Forsakrings-
baserad
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Vagen till framgang — infrastruktur for implementering av precisionsmedicin

Lander i framkant

* Danmark, Norge och
Storbritannien

* Sverige har god position,
men ligger efter
framkantslander

Gemensamma namnare

Strategisk och fokuserad
satsning fran regering

Nationell
genomorganisation
Statlig finansiering
Hantering av etiska fragor

Sverige saknar strukturerad
satsning och langsiktig
finansiering av nationellt
genomcentrum

Europeiska samarbeten

Framkantslander har inte
fler samarbeten

Internationellt samarbete
kan sanka tempo?

Sverige deltar i manga EU-
initiativ
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Vagen till framgang — infrastruktur for anvandning av halsodata

Lander i framkant

Primar anvandning:
Danmark, Finland och Island

Sekundar anvandning:
Finland (Danmark och
Norge)

Sverige har god position,
men ligger efter
framkantslander

Gemensamma namnare

Strategisk och fokuserad
satsning fran regering

Teknisk och organisatorisk
infrastruktur

Statlig finansiering
Uppdaterad lagstiftning

Sverige saknar statlig
styrning for primar
anvandning och uppdaterad
lagstiftning for sekundar
anvandning

Europeiska samarbeten

Internationell aktivitet
beror sannolikt pa EU-
engagemang snarare an
nationellt engagemang
inom halsodata

Sverige deltar i manga EU-
initiativ
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Myndigheten for vard- och omsorgsanalys Johan Stromblad

Anna Jonsson
www.vardanalys.se
Daniel Trankell

registrator@vardanalys.se

' @vardanalys Kontakt: johan.stromblad@vardanalys.se
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