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Individualiserad halsa —fran gener till samhallet

1 Bakgrund

I Finlands Akademis forskningsprogram Individualiserad hilsa underséks hur man kan utnyttja genomdata och annan
individuell hilsoinformation f6r att uppritthalla och frimja god hilsa samt férebygga och behandla sjukdomar. Fokus
ligger ocksé pa de teknologiska, juridiska, etiska, sociala och samhilleliga fragor och effekter som hinfor sig till
insamlingen, lagringen och anvindningen av dessa data.

Kirnan 1 programmet Individualiserad hilsa dr individualiserad medicin (personalised medicine), en utvecklingslinje som
bekriftats som en ny och genomgripande samt globalt sett central dndringsfaktor inom hilsovarden. I den
individualiserade medicinen ingar ett nytt sitt att forstd, klassificera, diagnosticera, férebygga och behandla sjukdomar
samt frimja hilsa. Den baserar sig pa den enskilda minniskans gener och deras funktion, faststillande av cellernas
biokemi och fysiologi, och utnyttjande av denna information. Detta revolutionerande steg inom ldkarvetenskapen och
uppritthdllandet av hilsa har méjliggjorts 1 synnerhet tack vare utvecklingen inom genteknologi och den analytiska och
informationsteknologiska utvecklingen av biomolekyler. Noggrann kinnedom om individuella faktorer gor det
exempelvis mojligt att rikta in ritta likemedelsdoser eller rikta in varden till patienter som drar nytta av den. I en vidare
granskning kan dven en persons livsstils- och miljériskfaktorer kartliggas och identifieras samt med hjilp av dem rikta
in hilso- och niringsradgivning mer individuellt och pa samma ging uppmuntra individen till egen aktivitet och eget
ansvar for sin hilsa. Dessutom producerar kinnedom om individuella faktorer till exempel f6r likemedelsteknologin
utmirkta nya forskningsredskap och innovationsméjligheter.

Utvecklingen av teknologi som skriddarsytts £6r individer gér det méjligt att noggrannare f6lja upp patienter under
exempelvis varden eller efter ingrepp. Detta kriver anordningar och redskap som idr bittre och exaktare jimfért med
nuldget, sisom diagnostisk avbildning av patienter och analys av bilder och sensorer som gar att avldsa pd distans. Inom
informationsteknologin behévs det dven nya produkter och anvindarsystem, som tar anvindarens och kundens
synpunkter i betraktande. Nédvindiga fér den individualiserade medicinen och utvecklingen av hilsovarden dr dven
bearbetning av datorstddda slutsatser och rekommendationer, i vilka uppgifter om hilsa och sjukdom férenas i
information pa molekylniva, samt en siker lingtidsférvaring av data och en tillforlitlig administration av behérigheter.
Aven hilsovardspersonalens kunskaper och fortsatta utbildning accentueras i och med att branschen genomgar en
reform.

Individualiseringen av likarvetenskapen och hilsovarden medfér mycket annat 4n fragor i1 anslutning till medicin och
teknologi och 6r flera av dessa kridvs dndringar i sittet att tinka, i tillvigagingssitt samt praxis. Till exempel utgér en
person som aktivt tar del i beslut gillande den egna varden en del av den hir dndringen. Manga fragor som uppstir
giller framforallt patientens och klientens stillning, forstielse av genetiska data, etiska, moraliska, juridiska och
ekonomiska dimensioner i anslutning till dessa data. Nir man inom hilsovarden framhaller patientens
sjilvbestimmanderitt och deltagande 1 planeringen av virden, ska man fastsla det rérelseutrymme som patienten eller
klienten verkligen har, 1 synnerhet som vissa risker dr forknippade med gener. Flera andra fragor framtriader: Hur
berittar man om riskerna for till exempel sma barn eller deras férdldrar eller personer som har svarigheter att forstd
sadan information? Stimplar den med tiden allt viktigare genetiska profilen minniskor och vilka slags frigor av
konfidentiell karaktir och om etik ansluter sig till profilens tillginglighet? Kan de egenskaper som generna bestimmer
riskera en jaimlik behandling av méinniskor i samhaillet? Hurdana reella mojligheter har individen att uppfatta nyttan av
mangdimensionella genetiska data 1 sitt eget liv? Hur gar det med individens livskvalitet nir informationen Skar?
Erbjuds nya tester, till och med eventuell genetisk radgivning, fér alla? Vem ansvarar f6r tolkningen av informationen
och eventuella feltolkningar och konsekvenserna av dessa? Fragorna dr mycket viktiga och det behévs vederborlig
diskussion och bred forskning kring dem, i vilken deltar forskare fran olika vetenskapsgrenar och experter fran olika
branscher.
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A andra sidan har samhillet inte rad att lata bli att ta i bruk 16sningar som medf6r potentiella inbesparingar nir
utgifterna inom sjukvarden redan nu dr ohallbara. Dirfor dr det viktigt att utvirdera och underséka maojligheter och
problem i anslutning till den individuella hilsan i sd stor utstrickning som méjligt. Man maste ocksa fraga sig vilka nya
sitt och redskap genetiska data Sppnar f6r individen att styra Gver sitt eget liv och bygga ett mer jamlikt vardférhéllande
med yrkesutbildade personer inom hilsovirden och 4 andra sidan vilka fordringar férindringarna stiller pd samhillet.
Hur svarar man mot denna stora férindring pa institutions- och systemniva i samhallet? Allt detta kridver noggrant
6vervigande av datasystem, uppbevaring och tillging till data, juridiska och sociokulturella faktorer i anslutning till
genetiska data.

2Ma

Programmet genomfors till gagn f6r grundforskningen och med utnyttjande av genetisk data eller pa denna baserad
hilsokunskap till nytta f6r individen och samhallet.

Programmet finansierar endast genuint mangvetenskapliga konsortier, vilket gér att man kan féra samman olika
vetenskapsgrenar och pd si sitt ta fram nya infallsvinklar i forskningen. Betraktelsesitt som forenar olika branscher kan
vara till exempel forskning som stricker sig frin grundforskning till individ, forskning inriktad pa hilsovardssystem,
foretag eller samhallet, som férnyar gillande tillvigagingssitt och uppfattningar.

I projekten utnyttjas finlindarnas unika arvsmassa, det sirskilda samhillsliget (t.ex. den héga utbildningsnivan, det
vilfungerande hilsovirdssystemet, den utvecklade teknologin, lagstiftningen, befolkningens attityder) och de férdelar
som de i Finland ldngt utvecklade datalagren, sisom registermaterial, medfor.

3 Teman

Medicin har alltid haft sin utgingspunkt i individen, men den moderna individualiserade likarvetenskapen, till vilken
hinfor sig testning av egenskaper pa molekylniva och féregripande betoning, innebir en vittomfattande f6rindring av
attityder och verksamhet gillande ménniskor och samhille. Det forsta och viktigaste temat for
forskningsprogrammet ir att producera kunskap och verktyg for att forsta individens egenskaper pa
molekylniva och hur de kan anvindas f6r att frimja hilsan.

Mingbottnade frigor som hinfdr sig till rittigheter, skyldigheter och ansvar och hur de ska férdelas mellan individen
och sambhillet krdver aktiv forskning. Ett viktigt tema f6r forskningsprogrammet utgdr, utéver insamlingen och
integreringen av individdata, unders6kning och analys av tekniska men ocksa juridiska och etiska synvinklar
med metoder inom biologi, medicin, socialvetenskap, psykologi, filosofi, rikning, analys, rittsvetenskap och
ekonomisk vetenskap. Det hir innebir en mangsidig analys av patientens och klientens férinderliga stillning,
vittomfattande bedémning av anvindning av och tillgang till data pd samma sétt som ur en juridisk, psykologisk och
sociokulturell synvinkel. Individualiserad hilsa dr ocksa ett viktigt forskningstema ur samhallets synvinkel: hurdant
ansvar och hurdana skyldigheter har samhallet?

Individualiserad medicin forutsitter mojligheter att samla in och behandla stora informationsméngder.
Genkartldggningar, biobanker och ménga register haller pa att skapa en grund fOr insamling av data och bildandet av
databaser, men viktigt 4r 4ven individens maoijligheter att sjilv producera, tillvarata och kontrollera sina personliga
uppgifter. Ett viktigt tema for forskningsprogrammet ar att méjliggora framsteg dven inom teknik,
datahantering och datasystemlosningar samt inom bioberikning och bioinformatik for att tillfredsstilla de
behov som uppkommer inom individualiserad medicin och hilsa.

4 Genomslag och effektfullhet

Individualiserad medicin har identifierats globalt som ett forskningsomrade som kommer att bli mycket viktigt och som
man tror har betydande effekter biade pa den individuella hilsan och pa folkhilsan. For nirvarande satsas betydande
resurser pa forskning inom omradet och vi kommer under de kommande dren att fa se viktiga genombrott som ett

)
_.-_u




A 3(4)

FINLANDS AKADEMI

resultat av dessa satsningar inom utnyttjande av resultaten fran grundforskningen och utvecklingen av hilsovirden. Av
detta féljer att hilsovarden fran att ha varit reaktiv blir proaktiv: hilsovarden inriktas i allt hégre grad pa en tillrdckligt
tidig och noggrann diagnostik av sjukdomar samt (férmanligt) férebyggande i stillet f6r (dyr) behandling av
sjukdomssymtom. Forindringen f6r med sig nya samhilleliga, etiska och juridiska fragor, som giller sivil anvindare
som klienter, yrkesutbildade personer inom hilsovdrden och beslutsfattare.

Volymen pé forskningsomradet i Finland ér redan betydande, i anslutning till bdde de biologiska genernas funktion och
den medicinska forskningen samt inom teknologibranscher. Den information och de verktyg som tas fram gagnar dven
likemedels- och diagnostikindustrin samt manga tjinsteféretags forskning och innovationer, vilket forbéttrar
kostnadseffektiviteten och en framgangsrik utveckling av produkter och tjinster. Forskningsprogrammet
Individualiserad hilsa sammanfér hogtstaende grundforskning frin olika branscher vilket gagnar frimjandet av hilsa.

5 Genomférande
5.1 Finansiering

Forskningsprogrammet Individualiserad hilsa finansieras och koordineras av Finlands Akademi och dess
finansieringsperiod dr fyra ar (2015-2019). Genom programmet vill Akademin finansiera mangvetenskaplig forskning
inom forskningskonsortier. Ett konsortium 4r en tidsbestimd sammanslutning av sjilvstindiga delprojekt som arbetar
under en gemensam forskningsplan. Genom att systematiskt samarbeta som ett konsortium stravar projekten efter att
producera ett storre mervirde 4n genom vanligt projektsamarbete. Akademin har prelimindrt reserverat 9-14 miljoner
euro for programmets forsta utlysning.

5.2 Nationellt och internationellt samarbete

I Finland ir individualiserad medicin ett av de centrala temana i Tekes prioriterade iamnesomrade Den livskraftiga
minniskan. Tekes har bidragit till att stodja Institutet f6r molekyldrmedicin i Finland (FIMM) och sjukvardsdistrikten i
utvecklingen av biobanker. Ett fungerande exempel pa innovationspotentialen inom individualiserad medicin dr
Taltioni, en gemensam databas och grund f6r service inom hilso- och vilfdrdstjinster for individer, aktérer inom
hilsovard och producenter av vilfirdstjanster. Taltioni-databasen har tagits fram av en rad olika aktérer, bla. Sitra.
Ocksd SalWe, det strategiska centret f6r vetenskap, teknologi och innovation inom omréadet hilsa och vilfird, satsar pd
individualiserad medicin inom sitt program Personlig diagnostik och vard.

Temat individualiserad hilsa dr nira forknippat dels med utvecklingsbehoven inom hilso- och sjukvirdssystemet, dels
med forskningsinfrastrukturer inom medicin, sérskilt register och biobanker. Finland ér en féregangare 1 att skapa,
uppritthdlla och utveckla dessa infrastrukturer och ir aktiv bade pa det nationella planet och internationellt, globalt,
inom Norden och EU.

Individualiserad hilsa 4dr ocksd ett globalt viktigt tema. Inom Europa har det stor betydelse i EU:s nya ramprogram {or
forskning och innovation Horisont 2020, dar anpassad hilsa och sjukvérd (Personalising Health and Care) ir ett av
dmnesomrddena inom den samhilleliga utmaningen Hilsa, demografiska férindringar och vilbefinnande (Hea/th,
Demographic Change and Wellbeing). Malet ér att stodja forskning och innovation inom hilso- och sjukvard for att frimja
individidanpassad diagnostik, optimering av likemedel och vard samt riskhantering. Det Svergripande malet 4r att
frimja ett aktivt och hilsosamt dldrande. Amnesomridet omfattar individualiserad vird och egenvard, prognosbaserad
hilso- och sjukvird samt studier om anpassning till f6rindringar 1 miljén. Finlands Akademis forskningsprogram
Individualiserad hilsa kommer att delta i EU:s programverksamhet samt underséka olika finansieringsméjligheter inom
omradet.

6 Ansokningsanvisningar och bedomningskriterier

I forskningsprogrammet Individualiserad hilsa finansieras hégst fyradriga konsortieprojekt under dren 2015-2019.
Projektens finansieringsperiod borjar den 1 september 2015 och slutar den 30 augusti 2019. Utlysningen for
forskningsprogrammet genomfors i tva steg. I det forsta steget limnas in en prelimindr ansdkan som innehéller en kort
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planskiss (se anvisningar t.ex. i kungérelsen f6r Akademins septemberutlysning 2014, bilaga 1 B). De preliminira
ans6kningarna ska limnas in i samband med Akademins septemberutlysning 2014. Utifrin de preliminira
ansOkningarna framfér ledningsgruppen till programsektionen ett férslag om de projekt som bist uppfyller

programmets mal. De projekt som gar vidare till det andra steget meddelas om programsektionens beslut i december
2014.

I det andra steget limnas in en ansékan som innehdller en fullstindig forskningsplan. Enligt preliminira uppgifter ska
dessa ans6kningar limnas in 1 Akademins e-tjdnst fore Thursdag 12 Februari 2015 klockan 16.15 (se anvisningarna i
kungoérelsen fér Akademins septemberutlysning 2014, bilaga 1 A). De fullstindiga ansékningarna bedéms av en
internationell expertpanel. Utifran en vetenskaplig bedémning av ansékningarna och med beaktande av programmets
mil bereder ledningsgruppen ett forslag till programsektionen om vilka projekt som ska beviljas finansiering.
Programsektionen fattar finansieringsbesluten senast i maj—juni 2015.

Om tidtabellerna f6r eventuella andra internationella utlysningar tillsammans med andra finansidrer avtalas skilt.
Ansdkningarna bedéms enligt Akademins allminna bedémningskriterier f6r forskningsprogram (se www.aka.fi/sv >
Finansiering & Stéd > Bedémning och www.aka.fi/sv > Finansiering & Stéd > Bedémning >
Beddmningsanvisningar).

7 Mer information

Denna programbeskrivning har lagts ut pa Finlands Akademis webbplats pd www.aka.fi/phealth > P4 svenska.

Kontaktpersoner vid Finlands Akademi:

programchef Jukka Reivinen
tfn 0295 335 099

projektsekreterare Hilla Lempidinen
tfn 0295 335 095

e-post: fornamn.efternamn(at)aka.fi
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