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Avsiktsforklaring att verka for en gemensam svensk biobankstruktur

av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och Vetenskapsradet (VR)

Bakgrund

Varje ar sitts 3-4 miljoner biobanksprov (t.ex. vavnadsprov eller blodprov) in i svenska
biobanker och Sverige har en lang tradition, inom bade forskning och sjukvérd, av att spara
insamlade vavnadsprover och tillhérande patientdata. Den dominerande delen utgors av
sjukvardprov for diagnos men tusentals prov tas dven for forskningens behov i exempelvis
registerstudier, akademiska studier och kliniska prévningar inom industrin. Detta har
resulterat i att vi nu tillsammans med vara nordiska grannldnder dger en betydande del av det
biobanksmaterial som finns tillgéngligt i vérlden och att vi har vérldsunika register som kan
kopplas till proverna. De prov som tas for sjukvardens behov utgor ocksa en viktig resurs for
framtida sjukvardsutveckling, utbildning och/eller forskning. Dessutom har svenska forskare
en stark position internationellt nér det giller biomedicinsk och epidemiologisk forskning
mycket tack vare tillgdngen till dessa resurser.

Oavsett om det priméra syftet dr sjukvard, kvalitetsutveckling eller forskning &r en enhetlig
och séker hantering av biobanksprov och tillhérande information av avgoérande betydelse for
att kunna spéra, jamfora, sortera, transportera, utbyta och analysera ett stort antal prov pa ett
kvalitetssdkert sitt. Ett framgéngsrikt samarbete kring biobanksprov mellan olika vardgivare
och forskare forutsitter sdlunda en enhetlig nationell infrastruktur for provhantering och IT-
stod. Endast genom ett malmedvetet och langsiktigt samarbete dér existerande resurser
utnyttjas och utvecklas i samsyn mellan olika aktorer kan det fulla vérdet i svenska biobanker
tillvaratas. En viktig effekt ar ocksa kraftigt forbattrade mojligheter for bioteknikutveckling
och innovationer inom svenskt néringsliv vilket ger goda mojligheter att utveckla nya
lakemedel och andra sjukvéardsprodukter och ddrmed en snabb 6verforing av nya upptéckter
till praktisk tillimpning inom sjukvérden.

Utvecklingen inom en rad forskningsomraden de senaste aren har 6ppnat upp for nya
mdjligheter att utvinna stora méngder biologiska data fran biobanksmaterial. Genom att kunna
analysera och koppla samman data 6kar mdjligheterna att forsta geners, proteiners och andra
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molekylers funktioner samt de komplicerade mekanismer som ligger bakom olika
sjukdomsforlopp till exempel cancer, hjért- och kérlsjukdom och diabetes. Biobankernas
unika vérde ligger darfor till avgérande del i de data som kan kopplas till biobanksproverna.
Vi &r beroende av utvecklingen inom avancerad informatik for en saker och effektiv
datahantering.

Vetenskapsradets initierade hosten 2007 en utredning om Biobanker som nationell resurs for
biomedicinsk forskning, ett initiativ som ront betydande intresse fran forskare, myndigheter
och sjukvérd, och som visar pa de strukturella och finansiella problem som Sverige méste 16sa
om vi ska kunna behalla var position i en kraftigt 6kande internationell konkurrens. Bland
annat maste Sverige skapa en nationell plan for finansiering och samordning som stddjer
biobank-baserad forskning. De senaste dren har initiativ tagits i denna riktning, av landstingen
genom Sveriges Kommuner och Landsting som skapat ett Nationellt Biobanksrad (NBR) och
av forskarsamhéllet som med medel fran Vetenskapsradet och medverkande universitet,
startat den nationella forskningsinfrastrukturen BBMRILse. Samtidigt pigar betydande
satsningar pa att bygga upp och samordna Europeiska biobanker inom det europeiska
nétverket BBMRI dar Sverige ocksa &r en aktiv deltagare.

Sammanfattningsvis utgor kombinationen av svenska biobanker, register och vetenskaplig
kompetens en unik och ovdrderlig resurs. Det dr helt avgirande for svensk biomedicinsk
Sforskning och sjukvard att de svenska biobankerna kan utvecklas i en takt och i en riktning
som gir oss fortsatt internationellt slaghkraftiga. Sveriges Kommuner och Landsting och
Vetenskapsrddet forbereder dirfor en gemensam utveckling och ett nira samarbete kring
biobanker med foljande malsittningar:

- Nationell samordning av rutiner gillande provtagning, transporter, hantering,
Jorvaring, uttag och tillgang till prover. For att sékerstélla kvalitet och jamforbarhet
bor samma regler och rutiner fljas vid saval forskningsprovtagning som nér prover
tas inom sjukvarden. Med tanke pa att biobanksprov i ménga studier méste insamlas
fran hela landet for att fa ett tillrdckligt stort patientunderlag &r det av storsta vikt att
proven ér likvardiga nér det géller kvalitet och hur de hanterats.

- Standardisering och gemensamma IT losningar. Svensk forskning har en enorm
potential genom vira majligheter att koppla olika former av highkvalitativa
biobanker till virldsunika register. Dessa resurser mdste vardas och utvecklas.
Arbetet med att bygga upp, kvalitetssidkra och tillgéngliggéra biobanker dr mycket
kostnads- och arbetsintensivt. Virdet i dessa resurser &r sedan beroende av en effektiv
och sdker datahantering dar material och data fran olika kéllor kan anvindas
tillsammans. En viktig del av detta arbete &r att sikerstélla att de lagar och regler som
finns for att skydda provgivarens personliga integritet enkelt kan tillampas i de IT-
system som anvinds. En forutsittning for att kunna fortsétta att arbeta framgangsrikt
med biobanksprover dr provgivarnas trygghet och vilja att delta. Bland annat behover
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man effektivt kunna avkoda persondata tillhérande prover som anvinds for
forskningsdndamal och dven snabbt kunna spara prover som ska avlagsnas ur en studie
pa en provgivares begiran. Sparbarhet i systemen &r darfor viktig.

- Ldngsiktighet. Biobanker dr till naturen en langsiktig resurs eftersom virdet av
insamlade prover star direkt i proportion till uppfoljningstiden och omfattningen av
tillhérande patientdata. Sverige har en férdel genom att ha provsamlingar som gar
langt tillbaka i tiden. Flera av de vanligaste folksjukdomarna vars uppkomst kan
studeras med hjilp av viavnadsprover i biobanker orsakas av omgivningsfaktorer och
genetiska faktorer i samverkan under decennier, ibland ett helt liv, och det ar darfor
helt nédviandigt att biobanker med vidhdngande dataregister kan garanteras stabilitet,
bland annat en séker finansiering, 6ver lang tid.

- Tillvarata synergieffekter. Biobanker dr en ovirderlig resurs for svensk sjukvird
och for forskning som direkt beror befolkningens hiilsa men ocksa som en resurs
for biomedicinsk grundforskning. Det finns ingen skarp grins mellan dessa
verksamheter, ofta uppkommer synergieffekter. Biobanker har visat sig vardefulla for
studier av bl.a. livsstilsfaktorer, kost, infektioner, tidig diagnos av olika sjukdomar,
kliniska undersékningar med samtidig provtagning av blod och miljéfaktorer men
dven for grundforskning kopplad till biomedicinska fragor kring exempelvis genomik
och proteomik (studier av arvsmassa och proteiner). Detta medfor nya méjligheter till
forbéttrad svensk sjukvard. Inom sjukvérden anvinds proverna dessutom for
diagnossittning, beslut om behandling och for att f6lja patienten 6ver tiden samt for
kvalitetsutvecklingsarbete. Prover tagna for sjukvardens syfte kan ocksa anvindas for
forskning om provldmnaren givit sitt godkdnnande och en etisk kommitté har godként
forskningsprojektet.

- Internationell synlighet. Svenska biobanksmaterial gor svenska forskare attraktiva
pa virldsmarknaden och svensk sjukvdrd bland de bésta i virlden. Via ctt stort,
internationellt kontaktnét marknadsfors idag de svenska forskningsmaterialen pa en
internationell forskningsmarknad”. Beroende pa att materialen dr omfattande,
vilskotta och vil definierade sé dr de attraktiva for de forskare som har utvecklat de
frimsta metoderna inom respektive forskningsomrade eller pa annat sétt har dem
tillgdngliga. Detta for fram svensk forskning till en spetsposition inom en rad omraden
och inom flertalet folkhélsosjukdomar vilket ocksa ger avtryck genom en god
utveckling inom sjukvéarden. Vi behdver bevara var starka position och ta tillvara
mdjligheterna att driva europeisk forskning och sjukvard i en gynnsam riktning genom
aktiv medverkan i pagaende samarbeten kring biobanker och biobankinfrastruktur.
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