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Forord

Socialutskottet anordnade den 26 oktober 2021 en offentlig utfragning i riks-
dagen om precisionsmedicin. Aven ledaméterna fran utbildningsutskottet och
nédringsutskottet bjods in att delta vid utfragningen. I det f6ljande redovisas
program, deltagare och uppteckningar fran utfragningen. De bilder som visa-
des av foredragshéllarna under deras presentationer redovisas i en bilaga.
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Uppteckningar

Ordféranden: Varmt vilkommen till riksdagen och till socialutskottets utfrag-
ning om precisionsmedicin!

Precisionsmedicin kan sékert tolkas pd ménga olika sitt, men enkelt ut-
tryckt handlar det om diagnostik och behandling som ar skriaddarsydd for den
enskilda patienten. Men det kan forstés ocksa anvindas for prevention och be-
handling pa befolkningsniva. Det &r ett synnerligen spainnande amne som kan
astadkomma sa mycket i dag — ett mne som s& manga patienter har férhopp-
ningar kring nédr det géller att mojliggdra bot och béttring for grupper som
tidigare inte hade den mdjligheten.

Men med de nya mojligheter som precisionsmedicin innebadr kommer ocksé
problem och utmaningar. Hur ska vi gora det jamlikt sa att alla patienter far
tillgang till detta? Hur gor vi med finansiering nér betalningsmodellerna vi har
brukat anvénda inte fungerar? Hur gér vi med forskning och utveckling sé att
vi stdndigt kan fylla p& och inte bara stannar dér vi dr i dag utan kan se till att
det fortsatter att utvecklas?

Ja, fragorna kommer nog att vara manga i dag, och vi kommer att fa en liten
inblick i precisionsmedicin, for socialutskottet vill kunna se en aktuell bild.
Hur ser ldget ut? Var befinner vi oss? Inte minst vill vi lyssna pé regeringens
ambitioner och hora vad man gor framat. Det &r ett underlag for oss i vart
arbete framaét.

Vikommer att fa lyssna till manga kunniga ménniskor. Vi kommer att borja
med patientforetrddare darfor att det dr patientens bild och berittelse som ar
den visentliga. Hur ser patienterna pa det hir? Vilka mdjligheter ser de, vilka
farhagor har de och vad behover vi tinka pa? Sedan kommer vi att gd vidare
och lyssna till regeringen, foretriddare f6r myndigheter, professionen och like-
medelsindustrin for att vi ska fi en bra bild av ldget. Férutom socialutskottet
finns hér ledamdter frén utbildningsutskottet och néringsutskottet. Efter en
langre foredragning av alla véra géster blir det en liten paus, och dérefter kom-
mer ledaméterna att fa stélla fragor sa att vi kan fordjupa samtalet och lira oss
annu mer.

Varmt vilkomna — sévil alla ni som ar géster och ledaméter som ni som
foljer detta pa annat sétt! Vi ska borja med patientperspektivet, och det &r Maria
Montefusco som &r ordférande i Riksforbundet Séllsynta diagnoser som héller
det forsta anforandet. Varmt vilkommen!

Maria Montefusco, Riksforbundet Sdllsynta diagnoser: Tack for att vi far
komma hit 1 dag och for att vi far vara forst pd dagordningen! Det kénns fan-
tastiskt. I det har rummet far man kénslan av att vi dr samlade, vi som vill och
kan bidra till de stora férdndringar som &r nddvandiga.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser ar ett unikt riksférbund som represente-
rar brett 6ver en méangfald av de séllsynta grupperna pa nationell niva. Hos oss
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finns Cecilia som ar 39 ar gammal och lever med Aperts syndrom som &r ett
missbildningssyndrom. Har finns ocksé Edith som ar fem &r och har MPS som
dr en enzymbristsjukdom. Daniel &r 40 och nagra ar och har tumérsjukdomen
neurofibromatos. Leif dr 70-plus och har en skelettsjukdom som kallas XLH.

For lange sedan, nér jag borjade jobba med de hér fragorna, hade vi ett lite
skdmtsamt samtal om att for att borja jobba med de hir frigorna méste man
kunna uttala namnet pa hudsjukdomen epidermolysis bullosa. Det var ett krav
som vi aldrig ndgonsin inforde, och det &r inte vilka gener eller vilka organ
som paverkas, vad som gett sjukdomen dess namn eller vad tillstiandet heter
pé latin som &r det som vi har gemensamt. Det som forenar oss ér sillsyntheten
i sig och de dilemman som den medfor.

I Sverige och Europa ar en séllsynt diagnos definierad som s att den fore-
kommer hos max 1 pa 2 000 individer. De flesta dr mycket mer sillsynta dn
sa. Tillstdnden &r kroniska, och de &r allvarliga och orsakar omfattande funk-
tionsnedséttning. Hur mycket och pa vilka sétt de paverkar skiljer sig at bade
inom och mellan grupperna. Grupperna ar sma och utspridda, och varje individ
med tillstandet ar sédllsynt och ofta vildigt ensam i sitt sammanhang.

Hur manga som lever med en sdllsynt diagnos i Sverige eller i hela véirlden
vet vi inte. Och dven i Sverige saknas register och annan infrastruktur fér kun-
skapsutveckling. I Sverige, Europa och virlden lever vildigt manga ménniskor
med en sdllsynt diagnos men utan att ha fatt denna diagnos faststilld. De flesta
lever ocksa helt utan behandling. Det kan vi ddremot veta eftersom det finns
sa pass fa behandlingar i férhallande till hur manga identifierade diagnoser och
tillstand som finns. Det dr endast ett fatal som har en botande behandling och
annu firre som har tillgéng till denna botande behandling.

Samtidigt dr det ganska vanligt att ha en séllsynt diagnos. Det finns ungefér
7 000 identifierade séllsynta hélsotillstdnd. De flesta &r genetiska och ddrmed
arftliga med lite olika neddrvningsmonster, och de kan hittas genom en gene-
tisk analys. Berdknat pa kénd prevalens for de hér tillstinden borde det uppgé
till ungefér en halv miljon ménniskor i Sverige, 20 miljoner inom EU, 30 mil-
joner i Europa och 300 miljoner i hela vérlden. Det skulle betyda att om alla
vi sdllsynta skulle bo i samma land skulle landet Séllsynt vara det mest folkrika
i hela vérlden.

For varje enskilt tillstand &r kunskapen fortfarande spridd och vildigt
ojamn. Experterna pa de hér sillsynta tillstinden &r &nnu mer séllsynta &n vad
vi ar som har tillstdnden. Darmed &r kontakten mellan de fa experter som finns
och deras samlade kunskap och infrastruktur for samverkan, som vi kommer
att prata om i dag, livsnddvindig for ménga av de hir grupperna. Det som
Genomic Medicine Sweden och andra bygger nu for nationell implementering
och internationellt samarbete kring precisionsmedicin &r, eller skulle at-
minstone kunna bli, livsavgérande. Likasa dr de foreningar och ndtverk som
finns for och mellan oss som lever med tillstanden ocksé otroligt vérdefulla.

Genom riksforbundets medlemsforeningar kan vi ibland f6lja medicinsk ut-
veckling i realtid. Inom vissa grupper dverlever nu de forsta med sin diagnos
barnadren eller tondren. Det finns de som nar vuxen é&lder som fOrsta
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generation. I andra grupper ér det fortfarande inte sa. Hér ar tidig diagnostik
och tillgéng till effektiv behandling det som naturligtvis &r det mest avgérande.

For méanga ar det hiar en kamp mot klockan och en evig vintan pa evidens
eller beslut av olika slag. Inom riksférbundet arbetar vi mest med personer
som har syndromdiagnoser. D4 &r flera av kroppens funktioner paverkade.
Varje individ har en komplex kombination av vérd- och stddbehov, och denna
grupp har det svarast i sjukvardssystemens stupror dir just nu ingen har i upp-
drag att samordna, koordinera eller erbjuda kontinuitet. Det &r individen sjédlv
eller ofta nérstdende som far bara den kunskapen och koordinera hela situa-
tionen.

Det hér orsakar en hemldshet i varden och en otrolig tyngd pé personerna
som det berdr. Vara medlemsundersokningar dr helt unika eftersom de nation-
ella 6verblickarna for méanga grupper — de flesta — fortfarande saknas, sérskilt
for omradet i stort. Resultaten fran den senaste medlemsundersokningen visar
att endast tre av tio ndgonsin har haft kontakt med en expert pé sin séllsynta
diagnos. Over hilften anger att kunskapsnivén i varden inte ir tillricklig for
att fa rétt behandling. For var fjarde tog det fyra ér eller ldngre efter det forsta
besoket i véarden till att den séllsynta diagnosen kunde faststillas. Och bara
7 procent har en skriftlig vardplan. Sedan dr det ett antal procent som anger att
de har en muntlig vardplan, vad nu det betyder.

Négra resultat fran enkéter som vi har gjort nu under pandemin &r att tre av
fyra kidnner en 6kad oro och nedstimdhet. Tva av tre medlemmars véardinsatser
har pdverkats, och var tredje upplever sdmre vard for den séllsynta diagnosen.
Det ar mycket hogre dn vad befolkningen i dvrigt har upplevt. 93 procent av
véra viktiga medlemsforeningar har fétt stélla in verksamhet helt och héallet.

Vara medlemsforeningar vittnar om stora svarigheter 1 att fa tillgéng till
expertis och behandling, och det skiljer sig avsevirt over landet. P4 det séll-
synta omrddet dr virden alltjdmt langt ifrdn jamlik. Den som lever utan den
ovanliga botande behandling som trots allt finns far i basta fall kompenserande
insatser, men det saknas rekommendationer, vardprocesser och vana att sam-
ordna vardinsatser som behovs.

I dag vet vi att tusentals barn med séllsynta hélsotillstand dor utan att ha
fatt en diagnos eller pa grund av bristande behandling. Trots det har vi i Sve-
rige en vard i vérldsklass. Behoven dr enorma, och fran riksférbundets sida ser
vi naturligtvis stora fordelar med att Sverige satsar pa precisionsmedicin och
annan forskning och utveckling pé det séllsynta omradet. Med det hir hoppas
vi att fler kan fa en tidigare och mer precis diagnos, att fler kan fa snabbare
och mer precis behandling och att det kan bli en 6kad kunskapsniva om genetik
dven i primédrvarden for att slippa en del av det hér runtslussandet innan man
hittar rétt sa att man slipper vara heml6s i varden.

Vihoppas pa att det blir en stirkt nationell kunskap om vilka diagnoser som
vi faktiskt kan stdlla diagnos for och vilka grupper som finns. Vi vet ju vilka
det &r, for de &r medlemmar hos oss, men vi hoppas att dven systemet far den
hir kunskapen. Vi hoppas ocksa att det kan goras en tydligare inventering som
synliggor vilka vardgivare som har kunskap om oss séllsynta, inte minst de
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som samverkar internationellt i viktiga europeiska och andra internationella
referensnétverk.

Satsningarna pa precisionsmedicin pa séllsynta diagnoser é&r ett pa flera sétt
viktigt steg i rétt riktning, och vi hoppas verkligen att effekterna av det hir
kommer att synas i vdra medlemsundersdkningar och att vi kan sta hir om ett
par ar och se att tiden for diagnos &r kort, tid for behandling finns och antalet
som far behandling &r fler och s& vidare.

Parallellt med de hér initiativen inom life science-strategin som vi pratar
om i dag pagér flera andra, ocksé lovande, insatser, till exempel de som ingar
i det nationella programomradet for séllsynta sjukdomar i SKR:s kunskaps-
styrning och utvecklingen av centrum for sillsynta diagnoser vid universitets-
sjukhusen. Vetenskapsradet hanterar ocksé europeiska utlysningar som syftar
till starkare forskningssamarbeten. Agrenska samlar familjer och vuxna med
séllsynta hilsotillstdnd och véra experter, foreningar finns och sé vidare. Men
ingen av dessa verksamheter garanterar i sig sjdlv en sdker och effektiv och
allra minst god eller néra vérd.

Det &r ingen jamn eller jamlik situation som vi ser vdxa fram automatiskt
ur de hér verksamheterna, utan det hiar omradet behéver prioriteras och sam-
ordnas mycket tydligare. Det behdvs ett forstarkt helhetsperspektiv och ett an-
svarstagande for de hér sdllsynta tillstanden och grupperna. Riksforbundet och
manga med oss vill se en nationell strategi for omradet séllsynta hélsotillstand.
I den bor jamlik tillgang till precisionsmedicin, bade diagnostik och behand-
ling, vara en viktig del.

Ordforanden: Vi ska ga vidare och lyssna mer pa patientperspektivet.

Margareta Haag, Nitverket mot cancer: Jag &r jétteglad for att vi har blivit
inbjudna till detta viktiga mote dér vi forsoker komma framét ndr det géller
precisionsmedicin.

Jag har ménga bilder, till skillnad frén Maria som bara hade en, och vill visa
lite grann vilka vi i ndtverket dr. Vi dr en samverkansorganisation med elva
nationella cancerprofilerade patientorganisationer — och diagnosspecifika
fram till i dag, skulle jag vilja sdga. Vi verkar for alla cancerdrabbade och for
prevention, en jamlik och rittvis cancervérd och stérkta patientrittigheter. Det
hér, pa bilden jag nu visar, dr vi som dr Nétverket mot cancer. Vi bestér av
ungefdr 30 000 individuella medlemmar.

Jag forsokte infor motet i dag att komma fram till: Vad &r precisionsmedi-
cin? Definitionen dr vildigt olika beroende pa var man ar och vem man talar
med, men jag har valt ndgra formuleringar frén Lif som har tittat pd vad pre-
cisionsmedicin kan vara. Den forsta dr: Nya diagnostiska metoder for individ-
anpassad utredning, prevention och behandling. Den definitionen passar pati-
enterna ganska vil, liksom den andra: Nya avancerade terapier som skraddar-
sys for patienten.



UPPTECKNINGAR

Men det finns ingen total enighet. Om jag fragar Jenni Nordborg fran Re-
geringskansliets samverkansprogram fér jag en definition, och om jag fragar
TLV eller Vard- och omsorgsanalys blir det andra definitioner. Det &r alltsa
lite speciellt med precisionsmedicin. Men vi anser att precisionsmedicin &r in-
dividanpassad utredning, diagnostik, behandling och rehabilitering och att pre-
cisionsmedicin utgér frén patientens behov i alla led.

Nitverket mot cancer har tittat pd de utmaningar som precisionsmedicin har
for att kunna implementeras. Det hér tror jag att ni héller pa och grottar ned er
i varje dag i socialutskottet, for det géller just det hdr med det nationella jour-
nalsystemet och delande av hilsodata 6ver kliniker och regioner och nationellt
och internationellt. Vi tror pa en nationell samverkan och styrning for att
kunna uppnd en jamlik vard med precisionsmedicin. For detta behovs det
lagéndringar.

Vi tror att man behdver en nationell fondering for nya terapier och att det
méste till en nationell samverkan for inférande av lakemedel i regionerna. I
dag ar det véldigt olyckligt for ménga patienter som kanske inte far en like-
medelsbehandling i en region, sa de flyttar till en annan region eller skriver sig
hos sin syster eller bror for att uppna detta.

Vi tror pa en personcentrerad vérd i form av personcentrering i planeringen
av strukturen, organiseringen, finansieringen, genomforandet, utvarderingen
och forvaltningen, och det géller bade kliniska studier, forskningen, varden
och dven byggande av sjukhus. Jag tédnker pa hur man byggde Astrid Lind-
grens barnsjukhus och att férdldrarna inte ens kunde bo pd plats. Om patienter
och deras fordldrar hade funnits med i planeringen skulle det ha sett ut pd ett
helt annat sétt.

Vi vill alltsd att man utgér fran patientens behov i stéllet for vardorgani-
sationens, for d fordndras strukturen, organiseringen och finansieringen. Vi
ser det svagt i dag. GMS gor till exempel ett jattejobb med patientmedverkan.
Men det behdvs dverallt och i alla skeden. Vi patienter har mojligheter med
precisionsmedicin. Vi ser att om patienter erbjuds kliniska studier och forstar
erbjudandet overgar detta till forskning som sedan gér ver till framtida vard.
I dag tar det, sdger man, 17 ar innan det gér fran klinisk studie till vard. Men
vi hoppas att det gér fortare och fortare.

Vi cancerpatienter ser det hir som en mojlighet till bot eller reducerad sjuk-
dom. Det 4r alltsa helt annorlunda &n for dem med séllsynta diagnoser. Vi ar
numera ungefar 70 000 som diagnosticeras for cancer varje ar, och vi vill gdrna
se att man blir erbjuden kliniska studier och att det finns ett register &ver kli-
niska studier lokalt, centralt och nationellt. Internationellt finns det, och manga
patienter anvénder sig av det for att kunna ta del av studier.

Vi vill ha individanpassad och patientintegrerad diagnostik, behandling och
rehabilitering. Vi ser ocksa att patientforetradare och patienterna ar en resurs
och en partner i virden. Om man inte tar hénsyn till att patienten kan vara en
resurs blir det aldrig den hir personcentrerade varden, och det kommer inte
heller att bli en jamlik vard. Planeringen och genomf6randet av kliniska studier
ar det ocksa jétteviktigt att patienterna finns med i.
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Till slut vill jag nimna patientens hopp i framtiden. Jag forestar Nétverket
mot cancer och har en styrelse som bestar av tio personer. Varje ar faller 15—
20 procent ifran for att de far aterfall eller inte klarar sina behandlingar. Har
ser vi en jéittemojlighet for cancerpatienter att kanske fa ta del av individan-
passad behandling och fa ndgon form av bot.

Det kan rddda liv. Det gor det. Vi har nagra i styrelsen som faktiskt har fatt
precisionsmedicin, och fran att ha fatt hora att de kanske skulle ha ett &r kvar
att leva har de gatt till att i dag kunna hoppa runt och dka bil till Frankrike med
sin hund. Det hér var alltsa bara for ndgra méanader sedan. Det dr som ett mi-
rakel, det som sker med precisionsmedicin ibland. Det &r fantastiskt. Man far
okad livskvalitet med det hiar hoppet. Patienterna har inte tid att vénta for att
komma fram till nagon form av precisionsmedicin som &r langt dér borta me-
dan man sitter och diskuterar kostnader, lagar och hur man ska kunna dela
data.

Nar det géller framtiden tror vi att det blir en personcentrerad, patientin-
tegrerad och individanpassad vérd dér man inkluderar patienter och patientfo-
retrddare i alla vardens led och dér kliniska studier erbjuds patienter och att
patienterna forstar erbjudandet. Jag har suttit och 6versatt rubriker pa kliniska
studier som skulle ha erbjudits patienter. Nér jag laste den forsta rubriken
trodde jag att jag skulle ha bade brdstcancer och prostatacancer. Det maste
vara ett populdrvetenskapligt sprak som anvénds sa att patienterna faktiskt for-
star vad det dr fraga om. Man ska inte heller ge upp utan friga dem flera
génger.

Samverkan ser vi som oerhort viktigt, och den ska ske tillsammans med
patient, akademi, vérd, profession och andra intressenter. Som sagt &dr det
ocksé viktigt med vard efter patientens behov och inte organisationens.

Patientforeningar ska utvecklas utifrdn gen och mutation. I dag har vi dia-
gnosspecifika patientforeningar. Ni ség bilden tidigare med dem som finns
med i Nétverket mot cancer. Men vart hopp stér till att vi snart far patientfor-
eningar som &r kopplade till den gen man har eller den mutation man har.
Manga kan ha samma genmutation dven om det dr brost eller prostata som ar
paverkade.

Vi hoppas och tror att precisionsmedicin oavsett definition ska kunna im-
plementeras, att den lagstiftning som behovs for detta kommer till stand snabbt
och att det blir en jamlik vard sé att man inte behandlar personer olika vid olika
kliniker, i olika regioner och olika delar av Sverige. Bara i Stockholm diffe-
rentieras det ganska vil. Precisionsmedicin &r inte bara for vardcentralen eller
sjukhuset utan dven for kommuner och hemtjénst. Alla delar av vard, behand-
ling och samhélle maste inkluderas i detta.

Jag hoppas att ni forstar patienternas perspektiv i detta och den bradska vi
har, for vi har faktiskt inte tid att vénta.

Maja Fjaestad, Socialdepartementet: Fru ordforande! Hej! Jag har triffat de
flesta av er tidigare. Jag r statssekreterare hos socialministern, civilingen;jor i
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teknisk fysik och hade en gang en forskarkarridr innan politiken satte stopp for
den. Jag har ocksa med mig Carl Nilsson, var samordnare och analytiker i pre-
cisionsmedicinfragor, frin departementet.

Precisionsmedicin dr en véldigt stor del av framtiden. Vi har fatt tva vildigt
fina berittelser hdar om vad precisionsmedicin kan innebéra bade inom dia-
gnostik och behandling men ocksa om hur vi bygger framtidens vard. Jag kom-
mer att tala ocksé om vilken otroligt politisk fraga precisionsmedicin &r. Vi far
aldrig falla i fallan och tro att det hér bara &r en vetenskaplig fraga. Det dr en
fraga med mycket politik, och det &r vildigt mycket arbete som aterstar for
bade riksdag och regering.

Framtiden &r vildigt datadriven. Vi ér alla vana vid att fa vért liv anpassat
efter vara egna data. Om vi 6ppnar Netflix far vi forslag utifran vara tidigare
filmer. Vi lever ett ganska algoritmiserat liv, och det dr pa ménga sétt ange-
namt. Vi forvéntar oss mer och mer att fa individanpassade forslag bade fran
de it-tjénster vi anvénder och faktiskt ocksé fran sjukvéarden. Vi samlar ocksa
véldigt mycket data. Manga av oss gar runt med en liten klocka for att vi tycker
att det dr kul, men det innebér ocksa att vi genererar data om var kropp. Dessa
data dr forstas viardefulla. Om jag soker vérd dr det intressant hur min puls ser
ut nér jag trinar eller liknande. Jag kommer till sjukvarden med mer data.

Det ér en utmaning, tycker jag, att vi genererar data sé ojamlikt. Precisions-
medicin bygger pé data, men varden méste kunna erbjuda personanpassad véard
dven till de personer som genererar mindre data eller som inte samlar in data
pa samma sétt. Det hér tror jag dr en av vardens stora utmaningar, alltsé att
erbjuda en jamlik vard och vard efter behov trots att vi agerar sa olika. Det ar
ocksa, tanker jag, en av de stora utmaningarna i precisionsmedicin att varden
forstés behover styra efter vard efter behov och inte vard efter dataméngd. Vi
pratar ofta om vard efter planbok, men data &r ndgonting annat som ocksa kan
avgora vilken vard vi far.

De ir inte bara sa att vi genererar olika beroende pé vilka klockor vi gillar
att kdpa, utan vi genererar olika ockséa beroende pa vilken region vi bor i. Olika
dataméngder finns i olika journaler. Har visar jag en bild med ett litet diagram
jag har gjort. Om det finns lite olika data insamlade om olika personer bero-
ende pa var vi bor far vi ocksé in en lite speciell datamdngd. Populationen i
Jonkdping — inget ont om Jonkoping, fru ordférande — ser ju lite speciell ut.
Om vi bara genererar data fran en population i en region i ett visst falt far vi
in ganska speciella data och kan da erbjuda speciella behandlingar. Vi ser hér
exempelvis Norrbotten som samlar in tillvaxtkurvor béttre 4n andra regioner.
Kan man da fa battre vard i Norrbotten, eller kan man inte fa samma vérd i
andra regioner beroende pé vilka data som samlas in? Det hér &dr forstds en
utmaning med vart lite splittrade forvaltningssystem.

Ett annat stort problem &r hur data i vdrden samlas in. Var estimering r att
ungefédr 80 procent av alla data i varden dr vad vi kallar ostrukturerade. De
ligger i fritext i journaler, eller sé ar de inte kopplade till ndgon typ av person-
markdr. Mitt cellprov vill jag forstds inte ska vara fritt tillgéngligt, men det &r
jurimligt att det ska vara spéarbart for mig om man vill samkdra det med andra
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fragor — till exempel om man vill samkdra det med hur jag éter, tranar eller
liknande. Men dessa data dr ofta inte taggade med nagon typ av sparning och
ir ofta bara texter, bilder eller liknande. Det vi kallar for strukturerade data &r
data som kan hérledas och sorteras.

Hir finns en hel del problem. Det absolut storsta problemet tinker jag &r
precis det som Maria och Margareta pekade p4, alltsd att information underan-
vands. Om det finns data som gor att man faktiskt kan fa en personcentrerad
cancerbehandling men att det inte erbjuds for att datauppgifterna inte finns i
vettiga format innebér det forstés ett enormt lidande och en risk for individen.
Att behandlingarna som faktiskt finns pa marknaden inte erbjuds for att vi inte
har tillgéng till dessa data &r faktiskt en risk for liv och hélsa.

Men det finns ocksé andra risker. Det &r att de data vi samlar in 4r s8 ojam-
lika. Om exempelvis bara de ménniskor som har en privat sjukvardsforsikring
erbjuds precisionsmedicinska behandlingar far vi data fran den populationen,
och det &r en rétt speciell population pd samma sétt som att populationerna i
regionerna har sérskilda sérdrag.

Ett exempel 4r att man bara forskade pa méns hjértan pa 60-talet — ni kom-
mer sikert ihag den debatten — och det ledde till att man blev dalig pé att dia-
gnosticera hjartinfarkt hos kvinnor. Kvinnor har andra symtom pé hjértinfarkt
&n mén, och vildigt 1dnge blev kvinnor underdiagnostiserade med hjértinfarkt
darfor att all forskning var utford pa mén. Jag tror att det finns en risk att vi
g0r samma sak igen med precisionsmedicin om vi bara forskar pa véldigt spe-
ciella populationer. Precisionsmedicin behdver erbjudas till alla. Det ar forstas
en demokratifraga och en fraga om jamlik vard, men det 4r ocksé en fraga om
att precisionsmedicinen blir simre om vi inte har en vettig population att samla
in data fréan.

Den 20 oktober, alldeles nyss, beslutade regeringen om en datastrategi dar
man slar fast att data dr en underutnyttjad resurs for Sverige. Man slér fast
maélet att Sverige ska vara en ledande nation for sekundédranvéndning av data
for Al och digital innovation for att stirka vélfard, 6ka konkurrenskraft och
mojliggora ett hallbart samhélle. Man skriver ocksa att en majoritet av forvalt-
ningsmyndigheterna ska anvidnda AI och datadriven analys senast 2025.
Forskningsdata ska vara oppet tillgdngliga till 2026, och svenska foretag ska
vara ledande.

Man kan notera nagra meningar i den hér datastrategin som &r s hér: ”Det
finns anledning att utreda om regelverk och policy for datadelning kan goras
mer dndamalsenlig utifran ett vixande behov av att utveckla individcentrerad
service och vard samt for att kunna méta allt mer komplexa samhéllsutma-
ningar.” I den hér fragan avser alltsa regeringen att aterkomma.

Jag blir alltid provocerad ndr man beskriver data som den nya oljan. En
sédan liknelse framstéller data som nagot neutralt. Flera av er léste sékert den
artikel i The Lancet som jag nu visar pa skdrmen. Artikeln &r frén 2019, och
jag tycker att den #r vildigt ldsvird. Rubriken ar ”Ar hélsodata det nya blo-
det?” Blod ar ju ocksa nagot som vi samlar in, men blod forvarar vi under
véldigt speciella omsténdigheter. Det finns ett helt regelverk for hur vi ska
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forvara det. Man ger dessutom blod under olika omsténdigheter. Det dr en sak
att ge blod for att det ska finnas i blodbanker och vid akuta bilolyckor. Men
det &r kanske en annan sak att ge blod till forskning eller framstillning av 13-
kemedel.

Detta vill man gérna veta nir man ger sitt blod, och man vill d4ven veta hur
blodet forvaras. Jag tycker att det hér dr en intressant jamforelse. Vi méste
forvara data med stor forsiktighet. Vi maste ta hansyn till under vilka omstén-
digheter brukaren eller patienten har ldmnat sina data. Vi méaste ocksé forvara
och koppla datauppgifterna pa samma vis.

Vi har tagit fram en nationell strategi for life science, vilket Jenni Nordborg
kommer att berétta om. I den &r precisionsmedicin ett avsnitt som lyfts fram.
Vi har forsokt att ta fram en julgran av beslut som ska leda till en béttre pre-
cisionsmedicin i Sverige.

Ett exempel dr den utredning som Séren Oman lade fram for ungefér ett ar
sedan. Den handlade om det faktum att kommuner och regioner i Sverige, s
som de uppfattat det hela, inte kan dela data med varandra, ndgot som linge
har kénts orimligt. Det har lett till vdldigt svara hialsoutmaningar. P4 detta om-
rade har vi ett lagstiftningsarbete pa gdng som har gétt snabbt.

Vi har ocksd manga andra beslut pa gang. Lat mig ge nagra exempel pa vad
vi gor for att kunna anvinda hilsodata. Lagstiftning om data &r forstas centralt
for oss. Vi har dértill finansierat Genomic Medicine Sweden pa flera olika sitt.
GMS har édven fatt ytterligare medel till projekt om barncancer och cancer. Vi
har tillskjutit 96 miljoner kronor fér kommande tre &r med medfinansiering
frén regioner och universitet.

Vi har vidare gjort en forstudie for utveckling av ett statligt nationellt data-
utrymme for hélsodata inom bilddiagnostik. Det kan 14ta byrékratiskt och tra-
kigt, men jag vagar séga att det dr ett banbrytande uppdrag. Om det finns ett
statligt nationellt datautrymme gér vi mot det som Margareta dr ute efter, det
vill sdga nationella system och nationell infrastruktur. Detta ar ett av de upp-
drag som jag personligen tycker dr allra mest spannande. Vi har édven tittat pa
en digital nationell infrastruktur for nationella kvalitetsregister, nagot som
kommer att ga i samma riktning.

Vi har gett uppdrag till TLV som handlar om det som Margareta tog upp,
det vill séga hur man prissitter lakemedel som rdddar liv eller botar patienter.
De nuvarande prissittnings- och 16nsamhetsmodellerna tar kanske inte riktigt
hand om dessa fragor. Vi har gett ett uppdrag till Socialstyrelsen om att kart-
lagga sadant som &r av nationellt intresse ndr det inte finns pa nationell niva.
Vi har dessutom tva uppdrag om forfattningsandringar om datainsamling for
myndigheters hilsodataregister. Aven om det r ett starkt ord for det egna ar-
betet dr ocksa detta banbrytande. Det dr mycket intressant, vagar jag siga.

Vi har en cancerdverenskommelse 1 god samverkan med SKR och region-
erna. Dér jobbar RCC med att analysera och beskriva precisionsmedicin.
Vard- och omsorgsanalys har dessutom haft ett liknande uppdrag. Vi foljer
upp arbetet med cancerscreening med fokus pé tidig detektion. Det géller inte
minst flytande biopsier som é&r ett enormt spidnnande forskningsomrade. Jag
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tror att vi kommer att f4 hdra mer om det i dag. Regeringen har ytterligare ett
projekt hos RCC.

Generellt sett arbetar vi med dessa fragor pd ménga olika sitt. Det finns
ocksa ett arbete kring det som kallas VDI, vilfardens digitala infrastruktur,
och som digitaliseringsministern haller i. Aven detta gors i samarbete med
SKR genom en ¢verenskommelse. Det handlar om hur vi i Sverige verbryg-
gar de stupror som riskerar att stinga in data i sma pooler. Precisionsmedicin
ar ett exempel, men det finns dven andra problem med att vi i Sverige tenderar
att samla data i sma pooler. Detta behdver vi jobba vildigt intensivt med.

Ordféranden: Vi tackar statssekreteraren och géar vidare med regeringens life
science-samordnare. Vilkommen fram, Jenni Nordborg! Jenni ar nationell
samordnare for life science 1 Regeringskansliet.

Jenni Nordborg, Regeringskansliet: Stort tack for mojligheten att fa tala om
precisionsmedicin!

Life science-kontoret dr en samordningsfunktion mellan Socialdepartemen-
tet, Utbildningsdepartementet och Naringsdepartementet. Vart uppdrag ar att
i dialog med hela sektorn arbeta for en implementering av den nationella stra-
tegin. Den nationella strategin dr framtagen tillsammans med sektorn. Det vik-
tiga i det &r att vi bara kan komma vidare inom life science-omradet och pre-
cisionsmedicin om alla aktdrer samverkar och gor sin del.

Med den utmaning som finns framgent har regeringen pekat ut atta priori-
teringsomraden — de &r véldigt stora och breda — men ockséa 30 tydliga mal,
som vi behdver arbeta med for att vi ska kunna fa till en omstéllning. Strategin
anger att vi behover byta glasgon och perspektiv och gé mot stdrre precision
men ocksd mot prevention och héllbarhet i ett helhetsperspektiv. Jag tankte
dgna mina minuter hir at hur langt vi har kommit tva ar efter att strategin an-
togs.

Vi har hittills arbetat med en implementering av strategin genom géngse
processer. Vi har l16pande insatser. Hittills har vi gjort ett sextiotal sddana som
sammantaget leder utvecklingen framat. Det ramverk som vi far genom forsk-
nings- och innovationspropositionen ar naturligtvis viktigt genom 6kningen
med en halv miljard per ar till hilsa, vélfard och life science. Det ger oss bra
forutséttningar infor framtiden. Kanske &n mer viktiga ar de samverkansstruk-
turer som vi har for att bade kunna arbeta med dessa komplexa problem och
kunna implementera arbetet allteftersom.

Partnerskapet med regionerna, ndgot som regeringen lanserade samtidigt
med strategin, dr viktigt eftersom regionen har en sirstallning. Vi pekar dér ut
precisionsmedicin och datadelning som forutsattningar for utveckling av arbe-
tet. Samverkansgruppen for hilsa och life science 4r central. Dér arbetar akto-
rerna gemensamt, inte bara genom att peka pa vad andra behdver gora utan
ocksa genom att lyfta fram vad var och en av de olika aktorsintressena behover
gora for att vi ska komma vidare. I arbetet framdver har vi naturligtvis en
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méngd pagdende myndighetsuppdrag som statssekreterare Maja Fjaestad lyfte
fram. De banar vég for utvecklingen.

Samverkansgruppen for hilsa och life science har i sitt konkreta arbete fyra
arbetsgrupper. Arbetsgruppen for precisionsmedicin har lyft fram olika cases
och vilken utveckling vi behdver jobba med. Det handlar bland annat om or-
ganisation, infrastruktur och kliniska provningar. Vi har ocksa arbetsgrupper
for hdlsodata, krisberedskap, resiliens och kompetensforsorjning. Arbetsgrup-
pen for kompetensforsorjning har lyft fram behovet av kompetensforsorjning
och kompetensbreddning inom precisionsmedicinsomradet. Vi fick fran Mar-
gareta Haag hora om patientperspektivet och att vi gemensamt behdver veta
vad vi pratar om ndr vi dgnar oss at precisionsmedicin. Det &r ett av verktygen.

L4t oss titta lite ndrmare pa vad som de facto har hént. Jag vill ta upp tre
exempel — tre perspektiv — pa prioriteringsomraden frén den nationella life
science-strategin. Integrering av forskning och innovation i varden dr en for-
utsdttning for att det vi gor 6ver huvud taget ska komma till nytta. For att vi
ska gora det maste vi ligga i framkant. Darfor &r uppdragen till Vetenskapsra-
det, Vinnova och Forte viktiga i forsknings- och innovationspropositionen. |
detta arbete handlar det ocksa mycket om samverkan.

Vi kommer senare i dag att f4 hoéra om de viktiga infrastrukturbyggen som
finns genom Genomic Medicine Sweden men ocksé nyttjandet av bilddia-
gnostik och anvéndningen av artificiell intelligens. Precisionsmedicin handlar
lika mycket om medicinteknik och forebyggande insatser som genanalys och
lakemedelsanvindning. I detta arbete dr de pidgdende myndighetsuppdragen
naturligtvis superviktiga for att bana vég for det hela. Jag vill ocksa slé ett slag
for En handbok f6r informationsdriven vard som Al Sweden har tagit fram.

Allt detta handlar om hela férdndringsprocessen och hilsodata. Hur vi nytt-
jar hélsodata &dr, som Maja Fjaestad beskrev, en forutséttning for hur vi ska
kunna arbeta med precisionsmedicin. Vi har ddrfor mycket internationell sam-
verkan med de nordiska grannldnderna.

Ett arbetssitt for att ligga i absolut framkant &r forstés att vi kan ta fram de
nya teknikerna och implementera dem for datadriven life science. Den insats
som Wallenbergstiftelsen har gjort for datadriven life science pa Sci Life Lab
sdtter oss pa den internationella arenan for detta arbete. Policyutveckling ar
naturligtvis oerhort viktigt, ddrav de olika myndighetsuppdragen. Dessa kan
man folja pa regeringens webbsidor for datastrategin respektive life science-
strategin.

Avslutningsvis handlar mitt sista exempel om kapacitet och var forméga att
ligga i framkant och samtidigt jobba med hélsa och konkurrenskraft. Flera av
de starka regionerna inom life science i Sverige har sedan den nationella stra-
tegin togs fram gjort uppdaterade strategier eller handlingsplaner for att vi na-
tionellt och regionalt ska kunna ha en bra kraftsamling. Strategierna pekar i
stor utstrickning pa precisionsmedicin, integrering i varden och formagan att
kunna arbeta med kliniska provningar samtidigt som vard och utveckling i ar-
betet pagar.
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Vi behdver ocksa andra former av kapacitet. Jag vill lyfta fram ett exempel
pa ny finansiering fran regeringen, ndmligen av en innovationshub. Den gors
for att vi inte bara ska kunna utveckla och implementera utan ocksa fortsétta
vara ett stort producerande land inom ldkemedelsomradet. Detta 4r en av vara
storsta basnéringar, och om vi i framtiden ocksa ska kunna producera likeme-
del som baseras pa nya tekniker, sésom mRNA-teknik och cell- och gentera-
pier, behdver vi det slags samarbetsytor som den innovationshub som rege-
ringen medfinansierar utgor. Tillsammans med néringslivet skapas dessa for-
utséttningar infor framtiden.

Vi behover ocksa jobba med analyser och utveckling for att bade for oss
sjélva och for andra kunna visa upp var vi star i arbetet med att vara en ledande
life science-nation. I detta arbete har vi véldigt god draghjidlp genom samar-
betet med véra nordiska grannldnder, till exempel life science-kontoret i Dan-
mark och de andra ldndernas arbete med detta, och genom annat internationellt
samarbete, till exempel life science-kontoret i Storbritannien.

Vi har saledes en internationell utblick i arbetet for konkurrenskraft och
arbetar samtidigt med en implementering av detta i varden sé att vi hér och nu
pa riktigt kan gora skillnad for patienter. Pa den sida jag visar just nu pa skér-
men kan man se méanga olika exempel pa detta. Man kan dven f6lja implemen-
teringen av strategin, de olika myndighetsuppdragen och initiativen pa rege-
ringens hemsida.

Ordforanden: Tack sa mycket, Jenni Nordborg, regeringens life science-
samordnare, for overblicken 6ver det nationella arbetet och det perspektivet.
Nu ska vi g lite ndrmare och léngre in i verksamheten. Vi ska fa lyssna till
Anna Martling som &r professor, dverldkare och cancerforskare. Vad handlar
det egentligen om och vad gor du pa jobbet? Varmt vilkommen!

Anna Martling, Karolinska Institutet: Tack for mojligheten att f4 komma hit i
dag och tala om vért arbete att forsdka ge kraft i utvecklingen och implemen-
teringen av precisionsmedicin i hilso- och sjukvarden. Jag dr cancerforskare
och kirurg, och jag arbetar dagligen med precisionsmedicin pa min arbetsplats
och i mina forskningsprojekt. Det jag kommer att beskriva hiar handlar mycket
om det dvergripande arbete som vi har for att forsdka bredda implemente-
ringen till fler och stdrre patientgrupper.

Precisionsmedicin innebér ett paradigmskifte i varden. Det ar en moderni-
sering av hélso- och sjukvarden. Det har sin grund i att vi i dag har en stark
utveckling. Kunskapsmassan okar kraftigt, och vi far nu en storre detaljforsta-
else for samtliga sjukdomar. Vi gér fran att ha sett vissa diagnoser som en
grupp till att de i dag &r flera hundra olika typer av sjukdomar.

Parallellt finns en stark utveckling inom teknik och diagnostiska verktyg.
Inom sjukvarden méter vi i dag mer och med stdrre precision. Vi har en dkad
mangd komplexa data per patient. Det &r den stora skillnaden. Vi har alltid
grundat vara behandlingar pa data, men skillnaden i dag dr mdngden komplexa
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data. Det dr den storre volymen och den 6kade komplexiteten som vi ska han-
tera. Vi far en hogre upplosning pa diagnostiken. Parallellt med det sker ocksé
en utveckling av nya biomarkdrer som vi kan styra mot. Vi har flera avance-
rade behandlingar att ge, som styr mot dessa nya biomarkdrer. Det hér ger helt
nya mojligheter att bota fler. Men det kréver ocksa helt nya forutséttningar for
hur vi ska arbeta och rigga sjukvarden for att vara mottagare for detta.

Margareta gav en mycket bra definition, och det &r samma definition som
vi arbetar med i den hér gruppen. Det handlar om att skrdddarsy och individ-
basera diagnostik, behandling, uppfoljning och rehabilitering for varje enskild
individ utifran dennas unika forutsittningar och behov. Malet ar forstas att pa-
tienten ska fa den effektivaste behandlingen men att vi ocksé ska undvika dver-
behandling, ineffektiv behandling och behandling som riskerar att leda till bi-
verkningar och de foljder som det kan fa. Detta maste goras genom varje del
av patientens resa.

Precisionsmedicin ligger till grund for diagnostik for att kunna uppritta en
individuell profilering av patienten, ndgot som i sin tur ligger till grund for
behandlingsvalet och for att man ska kunna formulera individuella behand-
lingsplaner och en individuell behandling och rehabilitering. Den Powerpoint-
bild jag visar just nu illustrerar hur det har sett ut tidigare. Pa den vénstra sidan
ser man hur vi behandlade hela patientgruppen pa samma sétt. Men genom att
vi kan stratifiera patienterna, indela dem i mindre grupper, kan vi, sa som bil-
den visar, pa individniva vildigt férenklat ge den lila medicinen till de lila
individerna och i stéllet ge de grona individerna den grona medicinen. Detta
ar vad det héir handlar om.

For att kunna gora detta méste vi rigga sjukvarden s att vi fir de hornstenar
som behdvs for att vi ska kunna samla och hantera mycket information. Vi
behover ha en landningsbana for innovation och nya metoder som kommer
ndra patienten och &r en del av patientens behandling. Som poéngterades tidi-
gare kan vi hiarigenom ocksé samla in data och fora tillbaka dessa till forskning
och utveckling sa att vi far hjulet att snurra och driva utvecklingen vidare.

Gemensamt for processen genom patientens hela resa dr att samla si
mycket information som mojligt per patient fran cellniva till individniva. Ge-
nomiken och den fantastiska utveckling som skett pd omradet dr exempel pa
nagot dér vi i dag kan kartldgga tumorens eller den sjuka cellens arvsmassa.
Men vi maste ocksa samla alla de data som vi genererar i rutinsjukvarden. Det
handlar till exempel om cellens egenskaper. Vi maste ta vivnadsprover, blod-
prover och flytande biopsier. Vi maste samla in annan kroppsvatska. Vi maste
gora bildanalyser, vilket vi kommer att f4 héra mer om senare.

Dessutom maste vi titta pad egenrapporterade patientdata, levnadsfaktorer
och tidigare sjukdomar, det vill siga mycket av de data som vi genererar utan-
for hdlso- och sjukvarden. Detta dr ocksé en viktig bit. Det hir géller inte minst
ndr vi gar in pa det falt som &r bredare &n precisionsmedicin, det vill sdga nér
vi talar om precisionshélsa och ddrmed dven fér in prevention. Det skulle vi
kunna ha en egen session om, eftersom det &r &nnu stdrre och utgdr ett viktigt
arbete.
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Precisionsmedicin utmanar i dag manga omraden. Det har vi hort om i dag.
Det géller inte minst inom datalagring och hantering. Vi maste rigga en sjuk-
vard som sjdlv kan hérbérgera dessa data, ta hand om dem, ha beréknings-
kapacitet och ha kompetenser for att gora detta. Kanske méste nya kompeten-
ser tillforas. Vi maste dértill organisera hilso- och sjukvarden pa ett helt annat
sétt.

En annan utmaning ar att vi har olika huvudman. For att det hela ska fun-
gera maste vi samarbeta véldigt tétt sa att vi far en akademi som pa riktigt ar
integrerad i hélso- och sjukvarden. Det &r en utmaning med 21 regioner som
har olika forutsittningar for att detta ska kunna na ut och att vi ska kunna ha
en jamlik vérd.

Som tidigare sagts maste man se dver ersittningsmodeller. Vi méste skilja
mellan en inledande fas dér vi bygger det hela och driftsfasen. Har krédvs enligt
mig en kraftfull nationell satsning. Det finns inte ett sjukhus eller en region
som ensam klarar av att gora detta. Med det sagt har vi 1 Karolinska Institutet,
Karolinska Universitetssjukhuset och Region Stockholm gjort en kraftsamling
for att accelerera utvecklingen och implementeringen av precisionsmedicin
genom att stegvis forsdka implementera detta. Vi har samlat de personer och
strukturer vi har kring oss, da vi har vildigt manga komponenter pa plats i
Sverige. Det géller bade nationellt och regionalt. Och de har i ménga ar arbetat
med dessa fragar.

Vad vi genom Precisionsmedicinskt centrum vill géra dr att samla och ko-
ordinera detta. Vi vill plocka upp olosta fragor, sa att vart och ett av projekten
tillsammans kan ta steg vidare. Vi vill ocksé skapa en landningsbana sa att det
hér ndr patienten, vilket dr det viktigaste. Vi jobbar sedan tv4 ar tillbaka med
upparbetade strukturer dér vi somlost kan ha ett samarbete mellan akademi
och hélso- och sjukvérd.

Vi har valt, vilket dr den stora frdgan, att arbeta vildigt mycket lokalt i da-
tahanteringen for att rigga sjukvarden for lagring och berdkningskapacitet och
ha bioinformatik tillgénglig, det vill sdga tillféra nya kompetenser som vi inte
haft pa bordet inom varden. Kliniska genetiker dr en specialitet som med sin
unika kompetens kommer att ha ett utokat uppdrag i varden i framtiden. Al
har vi redan ménga goda exempel pé i olika faser. Den hjélper oss att hantera
den stora midngden data och ta stora kliv. Det kommer vi sdkert att fa hora mer
om i dag.

Det dr dessutom viktigt att det finns en organisation som kan ta emot ny
kunskap men ocksa erbjuda en ny diagnostik till patienter s& att man kan méta
och matcha dem med de behandlingar som finns. Vi méste ha testbaddar, in-
tegrerade forskningsplattformar och landningsbanor fo6r forskning och inno-
vation nédra patienten sa att till exempel kliniska provningar ar en del av pati-
entens behandling. Detta jobbar vi intensivt med lokalt.

Precisionsmedicinskt centrum har som syfte att ta precisionsmedicin hela
végen in i hélso- och sjukvérden och fé ihop de strukturer som vi i dag har pa
plats sé att vi sedan far in det till patienten och dit dér det kan gora nytta for
den enskilda individen. Detta gor vi genom att anvdnda akademins
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infrastruktur i varden, dela erfarenheter, sprida best practice, skapa l6sningar
for lagring och delning av data, stodja och underlitta industrisamarbeten och
samverkan samt 0ka mangden patienter som kan vara en del av kliniska prov-
ningar.

For att vi ska kunna gora detta behdver vi nya former for samverkan mellan
akademi och sjukvard. Vi ser det som uppenbart att vi genom att jobba till-
sammans kring en viktig friga néra patienten fér till en bra samverkan. Detta
dr viktigt att ta med sig. Vi maste hitta organisatoriska fordndringar for integ-
ration av diagnostik och behandling. De fradgor som vi inte rar 6ver kan vi lyfta
frén det lokala arbetet, eftersom de blir uppenbara. Vi kan hitta olika cases och
lyfta dem vidare. Exempel pé det dr erséttnings- och klassifikationssystem som
kan hantera precisionsmedicin.

Mest utvecklat &r precisionsmedicin i dag inom rare diseases, det vill sdga
sdllsynta sjukdomar, och cancer. I vért arbete har vi redan i dag precisionsme-
dicinska forum pa plats ddr man samlar forskare, profession och ytterligare
kompetenser for att adressera fragor och det vi behdver gora for att fa en bred
implementering. Nu jobbar vi med alla dvriga omraden, sdsom neurologiska
sjukdomar, hjért-kérlsjukdomar och infektioner. Vi tar det omrade for omrade
eftersom detta dr nagot som ror alla, och vi ser samma utveckling inom en
méngd diagnoser.

Vilka lardomar har vi dragit i det arbete som vi hittills har gjort? Vi har lart
oss att arbetet pa lokal niva &r essentiellt. Det &r jétteviktigt med de nationella
satsningar som gors, men for att det ska nd hela viigen maste man jobba dér
man stdr och arbeta med frdgorna tillsammans. Olika diagnoser har olika flask-
halsar. Aven inforandet av precisionsmedicin méste dérfor ske precist. Detta
kraver en struktur som kan hantera fordndring, d4 detta gér snabbt. Vi méste
kunna stédlla om, och vi méste kunna fordndra. Dessutom madste vi vara ly-
horda, och vi méste delvis ha nya arbetssétt och ténka pa hur vi organiserar
0sS.

Allt det hiar kommer helt klart att utmana véra administrativa och ekono-
miska system. Men det dr bara genom att jobba med det och adressera fragorna
och att visa pa tydliga cases som vi kan astadkomma en 16sning. Helt klart ar
ocksa att vi behover fa in nya kompetenser i sjukvérden for att kunna hantera
det hér. Dér kan akademi och néringsliv bidra. For att vi ska kunna bygga for
framtiden behovs ocksé utbildningsinsatser av vardpersonal pa grundniva och
avancerad nivd. Som medicinskt universitet forsoker vi jobba tidigt med detta
for att fa in det i vdra program.

Det som skiljer precisionsmedicin mot tidigare medicin, utover det jag har
tagit upp, ar att akademin i ett stérre perspektiv dr en del av patientens vérd.
Vi har tidigare bidragit med ny kunskap och nya metoder, men hir &r vi ocksa
en integrerad del. Det dr en stor skillnad som dérfor skapar speciella utma-
ningar.

Ar detta nagot for alla? Ja, det 4r i hog grad en systemfraga. Implementering
av precisionsmedicin dr egentligen en modernisering av hilso- och sjukvéarden
dér forskning och innovation dr mer integrerade och utgar frén den enskilda
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patientens unika behov och forutséttningar. Detta har forstés ett avstamp i den
snabba medicinska och medicintekniska utveckling som sker och dér fler kan
botas. Utvecklingen sker inom alla omraden. Vi har fatt tydliga exempel pa
det hér i dag. Det sker inom alla de stora folksjukdomarna, som ar komplexa.
Dér maste vi jobba pa ett annat sitt, men det kommer &dven inom detta omréade.
Att vi arbetar med dessa fragor dr en forutsittning for jamlik véard. Pa sa vis
kan vi fé flera vinnare. Det viktigaste dr forstds att patienterna r de stora vin-
narna. Fler kan botas, och vi far ett minskat lidande. Dessutom &r forskarna
vinnare. Det man vill som forskare &r ju att det hela ska komma patienterna till
del. Inte minst dr samhdllet en vinnare. Genom att ge precis och tidig behand-
ling kan vi fa ett battre omhéndertagande, minska omsorgsbehovet, férkorta
sjukskrivningstider etcetera. En uppenbar vinnare dr sjukvarden genom den
modernisering och de mojligheter som ges. Industrin dr forstas ocksa en vin-
nare. Det finns manga aktorer, men vi maste jobba tillsammans.
Sammanfattningsvis r precisionsmedicin framtidens héilso- och sjukvérd.
Ny kunskap, ny diagnostik och nya behandlingar kriaver och forutsitter det hér
for att det ska komma patienterna till del. Det &r ocksa ett sétt att astadkomma
en effektiv resursanvindning sa att vi kan modernisera hélso- och sjukvarden
men ocksa anvinda véra resurser pa ett vettigt sitt. Men som jag sa kraver det
ett samarbete mellan alla aktorer, varav manga &r samlade hér i dag. Genom
att gora detta kommer vi att fa sdkrare diagnostik, effektivare behandling, farre
vardskador och 6kad verlevnad till en stor och svart sjuk grupp patienter.

Ordforanden: Vi tackar for detta hoppfulla budskap. Vi gar vidare och kom-
mer d att f4 borra ned oss lite i bilddiagnostik nér vi far lyssna till Claes
Lundstrém som dr adjungerad professor i medicinsk visualisering vid Linko-
pings universitet.

Claes Lundstrom, Linkopings universitet: Tack for mojligheten att f4 komma
hit i dag och berdtta om mitt favoritimne, Al inom bilddiagnostik. Férutom
min roll som professor vid Linkdpings universitet dr jag dven forskningschef
inom industrin, pa Sectra, och leder den nationella Al-arenan inom bilddia-
gnostik, AIDA, nagot som jag kommer att ta upp lite senare.

Jag tdnkte borja i en dnda som kanske inte dr sdrskilt forvanande. Jag vill
slé fast att Al dr oerhort kraftfullt. Inte minst inom bilddiagnostiken har det
manga ganger om visat sig hur kraftfullt det kan vara. Lat mig ndmna ett ex-
empel bland ménga. Pa bilden jag nu visar har vi fran forra aret en studie av
Fredrik Strands grupp pa Karolinska. Man hade jamfort existerande Al-
produkter for diagnos inom mammografiscreening och kommit fram till att
den bista produkten var lite battre dn de tva ldkare som man jaimférde med och
en aning sdmre 4n nér likarna fick jobba ihop. Det dr pa denna niva som vi
befinner oss i dag.

Jag brukar dela in Al-nyttan i ndgra olika kategorier, for det dr ganska
manga anvindningsfall och ganska brett som vi kan ha nytta av Al. Det man
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kanske forst tanker pé dr att gora saker som vi gor i dag fast gora dem biittre.
Det handlar om att anvéinda Al som beslutsstod och kunna fa hogre kvalitet
eller hogre effektivitet i det vi gor.

Négot som kanske ér &nnu mer spiannande ar att faktiskt borja jobba pa helt
nya sitt och anvinda de hiar metoderna som underlag for att bygga om arbets-
floden. I till exempel mammografiscreening kan man tinka sig storre inslag
av triagering, dar man sorterar at sidan de bilder som har garanterat minst risk
for cancer, sd att man kan ldgga mindre tid pa dem och mer tid pa de fall dar
det &r storre risk for att det dr ndgot malignt. Men det finns forstds mycket
begrinsningar dven bland experter nér det géller att ta hand om och forsta stora
datamingder. Dér kan Al komma in och gora sddant som vi inte alls kan gora
med manuella metoder.

Med den evidens som finns skulle man kunna tro att Al anvénds i hog grad
ute i varden i dag. Men tyvirr inte — det dr véldigt svart att ta klivet, trots att
vi har evidens. Det satsas enorma pengar pa de foretag som bygger dessa pro-
dukter. Det finns redan ett antal regulatoriskt godkénda produkter att vélja
bland pa mitt omrade, men dnda &r det véldigt lite som &n sa ldnge har nétt ut.
Det dr helt enkelt véldigt svart att ta klivet ut i den kliniska vildmarken. Darfor
dr det just nu detta vi maste fokusera pa.

Detta kan ju lata som en paradox. Man kan séga att Al ar bade oerhort kraft-
fullt men ocksa véldigt svaranvint. Jag tycker att den hér illustrationen &r bra
for att forklara den dubbla bilden. Allt som en rontgenldkare gor, med alla smé
deluppgifter i diagnostiken som han eller hon héller p4 med pd dagarna, kan
vi tinka oss som ett landskap: Hojden pa landskapet later vi vara hur duktigt
Al i dag &r p4 att hjdlpa till med just den uppgiften. Da far vi en bild som ser
ut ungefér s hér.

De hogsta topparna betyder att Al &r lika bra som de ménskliga experterna,
som vi sdg nyss. Men vi ser ocksa att landskapet ar vildigt glest, och vi ser att
topparna dr véldigt smala. Detta brukar man kalla for skorheten hos Al, britt-
leness pa engelska. En svar sak med Al &r att den ar véldigt bra pa precis det
man har trénat den for, men gar man lite utanfor det kan det haverera fullstén-
digt, och det dr en extrautmaning.

Lat mig sammanfatta de utmaningar som vi har framfor oss for att ta oss
over gapet. Delvis handlar det om saker som géller for all medicinteknik. I
manga avseenden ir skillnaden nér det géller Al inte sa stor, men det finns
aspekter som gor det lite speciellt och som vi dr mer ovana att hantera i dag.

Detta med prestanda och skorhet var jag inne pa. Det blir jitteviktigt att
validera och f6lja upp hur prestanda funkar: Kommer det som har visats i stu-
dier att hinda dven pa mitt sjukhus? Hér har vi ndgot som skiljer sig fran annan
medicinteknik, ndmligen att det finns risker for att det kan gé fel pa sétt som
man inte hade véntat sig. Detta maste vi vara extra noga med.

Sedan giller det forstas att viardera det resultat man fér. Det blir lite speciellt
och lite ovant i och med att Al-analyserna dr avancerade. Ofta blir det som att
ha en extra kollega som tycker négot. Det &r pd den nivan. Men vi méste dndd
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kunna hantera att det inte dr perfekt. Vi maste fortfarande l4ra oss att forhalla
oss kritiskt men samtidigt tillitsfullt till resultaten.

Vi har problem med innovationskraften i varden. Kopplingen till akademin
dr jatteviktig, men vi maste ocksa se till de innovatdrer som inte forskar inom
véarden: Har de ritt forutséttningar for att ta om hand de innovationer som
kommer? Dér finns det mer att gora. Det som é&r speciellt med Al pa den orga-
nisatoriska sidan &r att vi behdver mer kompetens i varden nér det giller data-
vetare, personer med Al-kunskap med mera. Sedan har vi hela juridikbiten
med hilsodatahanteringen, som vi var inne pa tidigare.

AIDA ér den nationella arenan for Al-bilddiagnostik. Vi driver detta med
stdd av Vinnova. Kort kan vi beskriva det som att det handlar om att vi ska
kunna ta oss Over gapet; det géller akademi, sjukvard och industri i Sverige.
Vi dr en del av det strategiska innovationsprogrammet Medtech 4 Health.

Aktiviteterna kan vi grovt dela in tre grupper. Vi stoder innovationsutveck-
lingsprojekt som dr speciellt riktade mot att faktiskt ta hansyn till vardens for-
utséttningar dér ute i vildmarken. Vi sysslar mycket med kompetensutveckling
inom Al, framf6r allt riktat mot varden. Ett nystartat ben &r att vi kommer att
jobba for att ta fram valideringsplattformar for Al. Oavsett vilken vardgivare
det dr som vill testa en ny Al-produkt ska man ha ett enkelt och hogkvalitativt
sdtt att gora det pa. Jag ska ocksa ndmna att det ligger en teknisk infrastruktur
under det hela, ddr AIDA é&r en facilitet inom Sci Life Lab.

Det medskick jag vill ge er hér i dag d4r mycket liknande det ni har hort fran
Anna och andra tidigare, ndmligen att det &r nationell samhandling som &r
végen framat. Det finns ménga nyttiga och vélriktade initiativ som AIDA och
Medtech 4 Health, men det dr ocksd viktigt att komma ihag att det dr en véldigt
liten satsning i forhallande till de mingmiljardverksamheter som vérden &r.
Det dr en krusning pd ytan. Vi maste komma till en helt annan niva for att
vérden verkligen ska komma hela vigen. Det dr forstds ocksa en vildigt liten
investering i dag jamfort med all den nytta som den faktiskt skulle kunna ha.

Vad kan da ni hér i riksdagen gora? Ja, det handlar om att stddja utveck-
lingen mot nationell samhandling pa olika sitt. Jag &r med i arbetsgruppen for
hilsodata inom regeringens samverkansgrupp for hilsa och life science, som
Jenni pratade om hér forut. Dér jobbar vi forstds med genomlysningar av de
hir frigorna. Ar ni intresserade av att fordjupa er kunskap och fa idéer om
atgdrdsomraden framét rekommenderar jag att ni tar del av det material som
produceras dér.

Ordféranden: Tack, Claes Lundstrom, for att vi fick ta del av detta! Vi gar nu
vidare till GMS, det vill siga Genomic Medicine Sweden, och Richard Ro-
senquist Brandell, som &r ordférande i ledningsgruppen for GMS och ofta blir
sedd och hord nér det géller precisionsmedicin.

Richard Rosenquist Brandell, Genomic Medicine Sweden: Tack sa mycket!
Det &r jatteroligt att ni sétter fokus pa den har valdigt viktiga fragan. Sjélv har
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jag jobbat i snart tio &r med att fa in precisionsmedicin. Glddjande nog &r pre-
cisionsmedicinen hér, och jag ska visa precis var vi dr ndgonstans just nu. Jag
ska ocksa avsluta med négra utmaningar som vi stér infor.

For ett antal ar sedan bestimde vi oss for att jobba tillsammans dver landet
for att lyckas inf6ra precisionsmedicin. Det handlar naturligtvis om sjukvéarden
och akademin, men det ar lika viktigt med patientorganisationerna och indu-
strin for att vi verkligen ska kunna lyckas med detta. Det ar en stor omstéllning.
Vi talar ibland om en teknisk revolution som héller pa att bli en medicinsk
revolution. I dag har vi talat om en transformation. Det &r verkligen en stor
fordndring, och da méste vi jobba tillsammans.

Vi fick forst ett pilotanslag for att ta fram ett forslag till organisation och
hur vi skulle kunna jobba med nyckelfragor. Sedan 2018 har vi via regeringen
och Vinnova fatt anslag for att bygga upp GMS nationellt. Dels handlar det
om en virtuell nationell infrastruktur, dels handlar det om en regional infra-
struktur i form av Genomic Medicine Center, som finns etablerade pa alla uni-
versitetssjukhus i Sverige.

Jag vill understryka att man maste jobba béde nationellt och regionalt for
att fa detta att lyckas. Nu har vi kommit in i en period da vi har en nagot sikrare
finansiering for de ndrmaste aren. Vi har dven riktade satsningar frén Social-
departementet som vi &r sérskilt glada for. Detta var alltsd ett bottom-up-
initiativ som s& smaningom fick en nationell styrning genom en nationell styr-
grupp som bestar av representanter for sjukvarden, dekaner fran fakulteterna,
tva patientrepresentanter och tva representanter fran industrin.

Vad vi gor dr alltsé att vi levererar precisionsmedicin pé de olika Genomic
Medicine-centren ndra patienterna. De ér i sin tur uppkopplade mot alla reg-
ioner som inte har universitetssjukvard. Vi maste ju na ut till alla. Sjilv kom-
mer jag frdn Norrbotten, och jag drivs av att vi méste {4 jamlik tillgang till
detta. Vi tror alltsa att detta &r resurseffektivt. Det 4r ocksd innovativt. Anna
beskrev det sa bra: Vi ror oss mellan forskning och klinik hela tiden, och det
dr det som gor det sa spidnnande. Men vi har ocksa en gemensam nationell it-
infrastruktur.

I Vistra Gotaland har man varit véldigt visionér. Dér har vi byggt var natio-
nella genomikplattform, som alla Genomic Medicine Center och alla univer-
sitetssjukhus dr uppkopplade mot. Just nu delar vi bara covid-19-sekvensdata,
vilket ju dr viktigt i sig, men vi vill naturligtvis kunna anvinda det f6r human-
data ocksa. Det far vi gora i forskningsprojekt. Dar far vi dela det mellan
regioner och fakulteter. Vi har fatt etiska tillstdnd f6r manga av véra stora om-
rdden. Nu har vi ocksé efter nagra ars arbete snart fatt till stdnd ett huvudavtal
for att kunna dela data. Snart ar vi alltsa igdng med att dela data pa nationell
niva via den nationella genomikplattformen.

Vart mal ar att vi ocksa ska kunna anvidnda detta ocksa for kliniska data,
men lagstiftningen tillater inte sekundiranvéndning &n, men vi hoppas att det
ska komma till stdnd pa samma sétt som i Danmark och i Finland. Sedan vill
vi naturligtvis att detta ska kopplas till vara fantastiska kvalitetsregister och till
den individuella patientdversikt som man anvinder bland annat vid cancer.

2021/22:RFR2

25



2021/22:RFR2

26

UPPTECKNINGAR

Har for vi diskussioner, for vi vill ju att detta ska komma 4nda ut till patien-
terna.

Vi anvinder nu helgenomsekvensering. Forra aret gjorde vi 6ver 3 500 hel-
genomsekvenseringar inom sjukvarden. 40 procent av de odiagnostiserade pa-
tienterna far nu en diagnos, vilket har oerhért stor betydelse for dem. Ibland
kan de fa behandling, men bara att fa diagnos och kénna till prognos och om-
héndertagande har enormt stor vikt for patienterna och deras nérstaende.

Nu finns helgenomsekvensering pa tre stéllen: Lund, Géteborg och Stock-
holm. Det &r jattebra. Men det &r inte jadmlikt, utan man behdver na ut mycket
mer i landet, sa att alla far tillgang till detta. Vi ser att det 6kar. Vi har hittills
nétt upp till ndrmare 4 000 helgenom, och det kommer att 6ka hela tiden, s&
att det blir minst 15 000 inom de ndrmaste fem édren.

For blodcancer har vi jobbat mycket med att 4 till en nationell genpanel.
Vi tittar inte pd hela arvsmassan, men vi tittar pd 200 gener som é&r sérskilt
viktiga for att vi ska kunna ge rétt vard och behandling. Det 4r nu fem center i
landet som anvénder precis samma metod. For en géngs skull gor vi det pa
samma sétt. Har sneglar vi ocksa pa sillsynta diagnoser. Vi jobbar med ett
projekt for att se om vi ocksa kan jobba med helgenom, alltsd med analys av
hela arvsmassan.

Niér det géller cancer vet ni att det har kommit méngder av olika behand-
lingar parallellt med att vi har borjat forstd undergrupper med sérskilda gene-
tiska mutationer som &r kopplade till en sdrskild behandling. Vi dr nu alldeles
i slutfasen av en nationell panel som kommer att finnas pa alla sju orterna med
560 gener for att vi just ska kunna koppla behandling till den enskilda patien-
ten. Vi har ocksa en sérskild satsning pd kvinnors cancer, brost- och dgg-
stockscancer, via Socialdepartementet. Dar kommer vi bland annat att anvénda
genpanelen.

Nar det giller barn jobbar vi ocksé tillsammans dver landet. Vi vill ge alla
barn med cancer mojlighet att géra helgenomsekvensering for att hitta rétt vard
och behandling. For 49 barn har vi nu svarat ut kliniskt helgenom. Det skulle
motsvara ungefdr 300 barn per ar, och vart mal ar att inom det ndrmaste aret
komma upp i dtminstone 200 barn. Men det &r som sagt en process att gora
denna omstéllning och anvinda de hir kraftfulla metoderna. Vi tycker dock
att det ar héftigt. Barnonkologerna &r mycket intresserade och vill ha detta. De
tycker att vi dr alldeles for sena och att vi skulle ha gjort det for ldnge sedan.

Vi maste ocksa fa till stdnd precisionsbehandling. En studie som kan bli
nationell har startat i Goteborg och Uppsala, Megalit. Dar gér man en bred
genprofilering, och sedan matchar man behandlingen utifran patientens gene-
tiska forutsittningar. Vi fick nyligen tillsammans med Nollvision cancer, Sci
Life Lab och Megalit beviljat Testbed Sweden, som 4r ett sitt att facilitera, att
fa till, nationella studier. Vi méste organisera oss sé att vi foljer upp patienterna
pa ett bra sitt. Da ar studieformatet bra for precisionsmedicin, for vi méste ju
utvérdera effekten.

Vi jobbar ocksé med smittspridning. Det har ju varit véldigt aktuellt. Vi har
kunnat provtrycka alla véra system just med covid-19-data.
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Vi publicerade en tiodrsplan tidigare i ar. Vi tycker att man minst maste ha
en tiodrsplan pa det hdr omradet. Egentligen kanske vi snarare skulle ha en 15-
arsplan. Det gar ju inte sé snabbt att bara stdlla om sjukvéarden, utan vi maste
nota tills vi far in detta. Det handlar inte bara om genomik utan om manga
teknologier. Vi méste bygga en nationell plattform med kunskap om detta, och
vi méste jobba med prevention framover.

Vara lardomar handlar alltsa om att vi méste jobba tillsammans, nationellt,
regionalt och lokalt, och det méste goras av akademi, sjukvard, patienter, in-
dustri och myndigheter. Vi méste fa till ett partnerskap for att géra den hir
omstéllningen. Vi maste fa hjélp med en 6versyn av lagstiftningen. Sannolikt
behovs dndringar i patientdatalagen. Vi maste fa en langsiktighet. Vi maste
komma ifran detta med projektform och permanenta ny infrastruktur for pre-
cisionsmedicin. Det kommer att vara jétteviktigt for att vi ska kunna gé framat.

Ordforanden: Vi géar nu vidare till Sveriges Kommuner och Regioner. SKR ér
ju en organisation som samlar landets 21 regioner och 290 kommuner. Vi ska
lyssna till Emma Spak, som é&r chef for sektionen for hélso- och sjukvérd.

Emma Spak, Sveriges Kommuner och Regioner: Tack for mojligheten att fa
komma hit och ge en ldgesbild pa precisionsmedicinsomradet utifran region-
ernas perspektiv!

Flera tidigare talare har talat om vikten av att ha en definition. Detta &r ju
ett omrade dér vi har ménga olika definitioner. Men talar man brett kan man
sédga att det handlar om att med rétt diagnostik se till att den individuella pati-
enten far effektiv behandling efter behov och forutséttningar. Det édr grunden
for sjukvarden Gvergripande.

Sedan har vi life science-strategins nigot sndvare definition: diagnostiska
metoder och terapier for individanpassad utredning, prevention och behand-
ling av sjukdom applicerade pé individniva eller pa delar av befolkningen. Har
riktar man specifikt in sig mot de molekylédra biovetenskaperna och bioinfor-
matik samt tillkomsten av nya hogupplésta avbildningstekniker.

Lite beroende pé definition ges omrédet olika bredd och inkluderar olika
diagnostiska tekniker och olika ldkemedel. Ju bredare definition, desto fler
kompetenser kravs for att kunna implementera detta i rutinsjukvarden, vilket
dnda dr malsattningen med det hela.

Sjukvéarden genomgar en kontinuerlig utveckling. Introduktion av preci-
sionsmedicinsk diagnostik och behandling &r ett led i detta. Det dr ingenting
som &r separat och skilt frén resten av varden. Nar vi talar om det kan man ju
fa kénslan att det dr ndgonting helt eget, men jag ser det som en naturlig del
av hilso- och sjukvérdens utveckling. Det handlar om att modernisera sjuk-
vérden, och det ber6r bade hogspecialiserad och néra vard.

Transformationen av precisionsmedicin fran forskning till rutinsjukvard
sker kontinuerligt och behover alltid drivas av patientnytta och utifrén ett hel-
hetsperspektiv pa varden. Det &r viktigt att understryka att precisionsmedicin
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per se inte dr nagonting nytt, utan det dr en strdvan i sjukvarden att anvénda
bista tillgéngliga kunskap for diagnostik och behandling inte bara pa grupp-
nivé utan pa individniva. Men nya metoder, som gensekvensering och Al, som
vi har hort om hér gor ju att utvecklingen gar snabbare &n tidigare.

Introduktionen av flera redskap for diagnostik och behandling som beteck-
nas som precisionsmedicin maste ses som ett led i sjukvardens kontinuerliga
utveckling och virderas som en helhet i sjukvérdens utveckling. Vi har sedan
manga ar terapier pa plats som é&r att beteckna som precisionsmedicin. Vi har
immunterapier mot cancer. Vi har de framgéngsrika behandlingarna mot he-
patit och hiv. Detta ar alltsé inte nagonting som vi nu star och éverviager om
det ska inforas eller inte, utan det dr ndgonting som hela tiden fors in i varden,
och jag tror att det &r viktigt att ha det med sig.

For regionerna ar mélsdttningen en jdmlik och kostnadseffektiv sjukvard.
Tillgéngen till precisionsmedicin ska ddrmed vara jdmlik och kostnadseffektiv
for alla patientgrupper, precis som alla andra sjukvérdsinsatser. Den framtida
utvecklingen och implementeringen av precisionsmedicin dr svér att forutspa.
Det dr manga lakemedel som &r under utveckling, men hur ménga som i slutén-
dan godkénns &r det lite svart att nu kunna peka pa.

Myndigheten for vard och omsorgsanalys, som &r representerad hér i dag,
har tagit fram rapporten Genvégen till 6kad precision. Dar har man uppskattat
att gensekvensering for diagnostik och som bas for behandling kan komma att
vara aktuellt i storleksordningen 400 000 génger per ar nir vi kommer till ar
2030. Man menar att det dr 50 avancerade terapier som bedéms kunna bli god-
kénda. D& kommer mellan 2 000 och 10 000 patienter arligen att kunna be-
handlas med dessa terapier i Sverige. Man gor ocksé en kostnadsuppskattning,
dér man tror att detta kommer att landa ndgonstans mellan 7 och 36 miljarder.

Vi vill alla komma dithén att vi inf6r precisionsmedicin i storre utstréck-
ning, men vi méste ocksé se ett helhetsperspektiv pd omrddet. Om man ska
sétta de 7 till 36 miljarderna i relation till ndgot sa kan vi séga att statens sats-
ningar pa utveckling av nira vérd, tillgdnglighet, cancer, psykisk hélsa och
kvinnors hélsa under forra aret sammanlagt uppgick till 12,7 miljarder. Da far
man en kénsla for storleksordningen.

Uppskattningarna dr ju givetvis osdkra, men de ger en fingervisning och
signalerar vikten av ett ordnat inférande av precisionsmedicinsk diagnostik
och behandling, d&ven om den inom overskadlig framtid endast bedoms kunna
komma en begrinsad patientgrupp till del. Precisionsmedicinen har inte riktigt
nétt ut pa hela omrédet an.

Det finns i dag en rad etablerade regiongemensamma strukturer. Vi har re-
dan talat om vikten av att kunna samverka nationellt, och héar har vi ett antal
strukturer som redan finns pé plats och som behdver ha en roll i bade inforan-
det och tillampningen av precisionsmedicin. Vi har RCC i samverkan och den
Overenskommelse om cancer som finns mellan regeringen och Sveriges Kom-
muner och Regioner. Vi har regionernas gemensamma system for kunskaps-
styrning, vars syfte ar en 0kad jimlikhet. Man rdknar sin framgang i riddade
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liv och forbéttrad hélsa. Dér har vi ocksé partnerskapet med myndigheterna pa
kunskapsstyrningsomradet.

Vi har regionernas samverkansmodeller for ladkemedel och medicinteknik,
som jag tidnkte séga nagra ord om alldeles strax, och vi har GSM, som ér ett
viktigt sétt att arbeta, med en infrastruktur runt detta med precisionsmedicin.
Precis som Richard vill jag betona vikten av att man jobbar nationellt och lo-
kalt samtidigt, s& att det inte bara blir en nationell 6verbyggnad, for da blir det
aldrig rutinsjukvard.

Vi kan titta pad samverkansmodellerna. Vi har MTP-radet, som syftar till att
arbeta med ordnat inférande av medicintekniska produkter. MTP-radet be-
mannades och kom igéng 2019. Precis fore pandemin hade man svért att
komma ur startblocken, men man har &nda gjort mycket arbete under den hér
tiden. Detta dr ju en del av regionernas samverkansmodell for medicinteknik.
Hér jobbar man nu tillsammans med TLV. Vi jobbar véldigt ndra myndigheten
med detta. Man har genomfort en horisontspaning efter ny medicinteknik inom
omréadet digital bilddiagnostik med fokus pé radiologi och patologi. Man ar-
betar med rekommendationer for precisionsmedicinska metoder for dia-
gnostik. Syftet &r att fa till stand ett jimlikt inforande av de precisionsmedi-
cinska metoderna.

Inom arbetet noterar man att det &r viktigt att de diagnostiska, prognostiska
och prediktiva testen i mojligaste man kan utforas i bredare sammanhang i
stéllet for att ha unika test for specifika ldkemedel. Annars blir det fér smalt.
Vi behdver ha plattformar som kan vara betydligt bredare. Det &r ocksa ex-
tremt viktigt att de produkter som nu kommer uppfyller de legala forutsétt-
ningar som rader. Det handlar om GDPR, biobankslagen, IVDR och sa vidare.
Hela tiden méste detta finnas pé plats. Det rdcker inte med att ngonting &r bra,
utan det méste ocksé folja lagen om vi ska kunna anvénda det i rutinsjukvar-
den.

Vi kan titta pd NT-radet, som har funnits under langre tid och vars syfte nér
det bildades var ett nationellt ordnat inforande av dyrare och mer avancerade
ladkemedel. Det sades hér tidigare att vi inte har nagot nationellt system for
detta, men det har vi faktiskt. Ar 2015 upprittades den samverkansmodell som
finns for ldkemedel regionerna emellan just med syfte att man skulle kunna
arbeta mer jamlikt.

Det hér handlar ju ofta om hdgspecialiserade ldkemedel eller om sjukdomar
med hog svarighetsgrad. NT-rddets rekommendationer baserar sig pa hélso-
ekonomiska virderingar for att astadkomma en jamlik tillgang till nya ldke-
medel i landet genom att anvinda basta mdjliga kunskap och anvinda sjukvar-
dens resurser pa bista mojliga sitt. Sedan starten 2015 har NT-radet gjort i
storleksordningen ett hundratal rekommendationer. Det innebér inte att man
har rekommenderat att man anvinder alla dessa ldkemedel, men man har gjort
ett hundratal rekommendationer. Det kan ocksa handla om tilligg av nya om-
rdden pd samma ldkemedel. Man har hittills tittat pa sex s& kallade ATMP. Tre
av dem har rekommenderats for anvidndning, och tre har inte rekommenderats
for anvéndning.
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Vi har ocksé vart nationella programomrade for medicinsk diagnostik inom
kunskapsstyrningsarbetet. Dér arbetar man med stod for att utveckla varden,
bland annat inom cancergenomik och digital patologi. Genomisk cancerdia-
gnostik bor, som vi ser det, anvéndas i ett multidisciplindrt koncept, dir annan
diagnostik och klinisk bedémning ocksa végs in, sa att detta inte isoleras utan
ar en del i en helhet. Precisionsdiagnostik &r ett verktyg bland andra.

Metoder for precisionsmedicin behdver sittas i en vardkontext och inforli-
vas i de nationella vardprogrammen. Det beh6vs kunskapsstod for att de ska
kunna vara foremal for samma prioriteringsbeddmning som andra vérdinsat-
ser. Systemet for kunskapsstyrning ar en viktig resurs i detta och ska bidra till
jamlik behandling baserad pé bésta tillgdngliga kunskap.

Genom nationell kunskapsstyrning och vérdprogram likriktas regionernas
véardutbud med utgéngspunkt i befintligt kunskapsldge och evidens. I flera na-
tionella vardprogram for cancer beskrivs redan i dag anvéndningen av bred
gensekvensering och olika former av bilddiagnostik, exempelvis fér melanom,
hematologi och lungcancer. RCC i samverkan har en bra struktur och en bra
process for att uppdatera vardprogram och vardforlopp, vilket ger forutsttning
for att inkludera nya metoder som bedéms som virdeskapande.

En viktig faktor for att snabbt kunna bedoma nya ldkemedel och ny medi-
cinteknik &r att det finns hilsoekonomiska metoder for att viardera nyttan och
kostnadseffektiviteten av precisionsmedicinska metoder. Aven om vi vill ha
precisionsmedicin &r inte allt som bendmns precisionsmedicin effektivt eller
kostnadseffektivt. Det maste vi ocksd vara medvetna om.

Vart samarbete med TLV é&r helt avgorande for att detta ska fungera. Har
vill SKR till regeringen framhalla vikten av att sékerstélla att myndigheten har
tillréckligt med resurser, sd att vi i niira samverkan med regionernas samver-
kansmodeller for ldkemedel och medicinteknik kan genomfora hilsoekono-
miska varderingar for rekvisitionsldkemedel och medicintekniska metoder for
diagnostik.

En utvidrdering inom samverkansmodellen kréver att det finns tillrdcklig
dokumentation eller evidens avseende patientnytta. Saknas detta méste det fin-
nas goda forutsittningar for uppféljning, for man kan ocksé gora villkorade
rekommendationer, men dé maste vi kunna folja upp de behandlingar eller den
diagnostik som det handlar om.

Tidigare har vi tagit upp fragan om ekonomin och modeller for hur man ska
finansiera dessa likemedelsbehandlingar framéver. Har har SKR sedan 2019
ett kongressuppdrag att arbeta med nya betalningsmodeller specifikt for
ATMP. Hir har TLV ett motsvarande uppdrag, och arbetet gérs gemensamt.
Vi ser inte att det hir dr ndgonting som man ska dra &t olika hall fran region-
erna och staten, utan det hir dr ndgonting ddr man arbetar gemensamt.

For att kunna ta steg framat 4r det ocksa avgorande med alternativ nir den
klassiska evidensen saknas och inte kan byggas. Dir behover vi testbdddar och
pilotstudier, exempelvis Megalitstudien som jag har varit inne pa hér, som har
en viktig funktion i implementeringen av precisionsmedicin. Mélséttningen
bor dock inte vara att bygga strukturer vid sidan av sjukvérden utan att bygga
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ihop de hér strukturerna. Det finns annars en risk att vi far precisionsmedicin
vid sidan av. Forskning och klinik behdver integreras, precis som vi har hort
frén representanterna hér tidigare. Vi behover fa det hdr att fungera néira
varandra.

Utifran regionernas perspektiv ar det ocksé angeldget att en ny biobankslag
skyndsamt realiseras for att forbattra forutsittningarna for anvandning av pro-
ver och uppgifter i svenska biobanker, bade for patientens, hélso- och sjukvér-
dens och forskningens behov. Det slutbetinkande som kom i SOU 2018:4
Framtidens biobanker mottogs mycket vél av SKR och av regionerna, univer-
siteten och foretagen, och det &r viktigt att det realiseras skyndsamt.

Som statssekreterare Fjaestad var inne pé ser vi ocksé nu en strategi runt
hilsodata. Man bygger nu en strategi kring frdgan om tillgang till hélsodata
mycket pa den nationella nivan, men om precisionsmedicinens potential ska
realiseras kravs det ocksé en fullodig tillgang till data i verksamheterna, ute i
hélso- och sjukvarden. Vi fér inte riskera att vi samlar data och laser in den pa
nationell niva. Det dr en viktig friga for regeringen genom de uppdrag som
ges till myndigheterna.

Slutligen vill jag bara sédga att utifran de behov som vi ser fran regionerna
ar det viktigt att precisionsmedicin kan bedrivas pa ett patientsékert, etiskt,
jamlikt och kostnadseffektivt sitt totalt sett i relation till hela diagnostiken och
behandling.

Ordfiranden: Vi gér vidare till ndsta inslag. Vi ér lite sena i programmet, men
nu ska vi fa lyssna till Anders Blanck som é&r vd for Lif, de forskande 1dkeme-
delsforetagen.

Anders Blanck, Lif: Tack s& mycket! Jag gor som Emma helt enkelt; jag har
inga bilder. Ddremot har jag ett manus som jag ska forsoka att hélla mig till
for att hélla tiden.

Jag vill tacka utskottet for initiativet att anordna en hearing om precisions-
medicin. Det &r verkligen hog tid att fundera dver hur vi kan stirka insatserna
inom ett omrdde som &r sé viktigt for patienterna, for Sverige som en ledande
life science-nation och for vér framtida internationella konkurrenskraft.

Jag har tva roller hdr i dag. Den ena dr som representant for regeringens
samverkansgrupp for hilsa och life science i vilken jag och rektor for Karo-
linska Institutet, Ole Petter Ottersen, dr champions for samverkansgruppens
arbetsgrupp for precisionsmedicin och avancerade likemedel, som ju Jenni
ndmnde i sin presentation. Arbetsgruppen samlar en bred representation, och
gruppens uppgift ér att identifiera behov av utveckling och ldmna forslag till
atgérder som kan bidra till att uppfylla mélséttningar i regeringens life science-
strategi om att Sverige ska vara ett foregangsland for inférandet av precisions-
medicin i hilso- och sjukvérden.

Vi arbetar just nu med en fardplan for inférandet av precisionsmedicin i
syfte att I6pande kunna ldmna forslag till Jenni Nordborg och regeringens life
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science-kontor om atgédrder som behdver vidtas for att nd malen i den nation-
ella strategin. En tydlig malséttning med arbetet dr att vi under varen ska kunna
presentera en samlad, tydlig och konkret fardplan foér hur Sverige ska kunna
vara ett ledande land nér det géller implementering av precisionsmedicin.

Arbetet tar utgangspunkt i patientperspektivet och hur kompetensforsorj-
ningsbehovet ska tillgodoses. De omriden vi jobbar med dr breda och omfattar
bland annat frédgor om organisation, finansiering, evidens och partnerskap, allt
i syfte att vi ska kunna behélla var internationella konkurrenskraft. Var for-
hoppning ér att fardplanen ska tydliggora ansvar och mandat fér samtliga ak-
torer, inte bara stat och region, och vara ett faktiskt verktyg i det gemensamma
arbetet med att implementera precisionsmedicin. Det pagar i nuldget ocksé en
rad andra aktiviteter och initiativ pa regional och nationell niva, och dem tén-
ker vi forsoka att spegla ocksé i fardplanen.

Min andra roll &r som representant for de forskande ldkemedelsforetagen,
svenska eller internationella, som har uppgiften att forska fram, utveckla och
tillverka avancerade 1dkemedel. Dessa avancerade lakemedel 4r resultatet av
mangariga forsknings- och utvecklingsinsatser for att ta fram individuali-
serade och skriddarsydda behandlingar som kan lindra och forhoppningsvis
bota sjukdomar som tidigare saknat effektiva behandlingar.

For oss innebir precisionsmedicin ett paradigmskifte i och med att till-
gangen till mer avancerad och integrerad diagnostik ger mojligheter till mer
individanpassade och &ndamalsenliga ldkemedelsbehandlingar. Vi har nu nétt
fram till att det pd riktigt gar att tala om ratt likemedel till rétt patient vid rétt
tillfalle.

Precisionsmedicin &r, som flera redan har sagt, en modernisering av hélso-
och sjukvérden dér forskning och behandlingar &r dnnu mer integrerade och
utgdr fran den enskilda patientens fOrutséttningar, vilket innebar att fler pati-
enter pd sikt forhoppningsvis helt kan botas och fi en tydligt forbéttrad livs-
kvalitet. Vi ser detta som ett sitt att modernisera sjukvarden och ett sitt som
sjukvarden méste bedrivas pa i framtiden for att vi ska kunna fullt ut dra nytta
av den medicinska forskningen och utvecklingen och for att svensk hélso- och
sjukvard och patienter i Sverige inte ska hamna efter i den internationella ut-
vecklingen och konkurrensen.

Implementeringen av precisionsmedicin innebér ett gemensamt ansvar for
att sikerstilla att nddvandiga diagnostiska metoder finns tillgdngliga vid in-
troduktionen av nya behandlingar men ocksa att de patienter som enligt dia-
gnostiken forvintas ha nytta av en sdrskild behandling ocksa ska erbjudas
denna eller mojlighet att delta i kliniska provningar. Det innebér nya arbetssétt
men ocksa nya, mer tviarfunktionella organisationsstrukturer for att i storre ut-
strackning dra full nytta av digitaliseringsmdjligheterna och majliggora en in-
tegrerad diagnostik sa att en behandlande ldkare kan vilja den mest andamals-
enliga behandlingen, precis som Anna beskrev.

En viktig fraga for oss, som ocksd Emma var inne pé, handlar om evidens-
vérdering och evidensgenerering. De avancerade ldkemedel som nu godkénts
av den europeiska likemedelsmyndigheten EMA utifran att de &r sékra och
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effektiva har ett stort medicinskt vérde och erbjuder i ménga fall unika be-
handlingsmdjligheter for patienter som tidigare har saknat effektiva behand-
lingsalternativ. Detta &r en helt ny typ av ldkemedelsbehandling dir behand-
lingarna ges vid ett tillfélle och effekten forvéntas bli lang, i vissa fall valdigt
lang. De hir ldkemedlen provas ut pa ett annat sétt 4n traditionella ldkemedel,
och det betyder att vi har en annan typ av kunskap nér ldkemedlen har blivit
godkénda och ska borja anvindas.

En dterkommande kritik dr att dessa ldkemedel godkédnns for tidigt i ut-
vecklingen och att patientunderlaget i provningarna dr for litet. Detta har visat
sig skapa utmaningar i den hilsoekonomiska utvirderingen. Ett annat sétt att
se pa det &r att den godkénnande myndigheten har bedomt att patienternas be-
hov av att fa tillgéng till behandling &r sa stort att de provningar som gjorts ir
tillrackliga for att bedoma effekt och sékerhet. Att det sedan uppfattas som att
det kvarstar osékerhet kring ldkemedlets ekonomiska virde behdver dérfor
hanteras genom att regionerna som betalare och likemedelsforetagen samar-
betar i att fortsatt dokumentera och generera kunskap om ldkemedlen och, un-
der den tid som detta pagar, dven dela ekonomisk risk genom nya avtals- och
betalningsmodeller. Jag aterkommer till det.

For att patienter i Sverige ska fa tillgang till de avancerade liakemedlen
maste det finnas en vilja och ambition att i praktiken anvénda sig av behand-
lingsmdjligheterna som de avancerade lakemedlen ger. Hér tycker vi att det
behovs tydliga stillningstaganden fran staten och regionerna om vilken ambi-
tionsniva Sverige ska ha nér det giller att erbjuda patienterna tillgéng till avan-
cerade lakemedel och hur finansieringsansvaret ska fordelas.

Sveriges Kommuner och Regioner har i det positionspapper som man pre-
senterade i mars 1 dr uttalat att det behovs ett system for statlig medfinansiering
och att staten i vissa fall behdver ge ekonomiskt stdd till regionerna for vissa
typer av likemedelsbehandlingar. Vi tycker att det &r en tydlig signal som re-
geringen méste hdrsamma, och vi ser att staten bor ha en aktiv strategisk roll
for att mojliggdra patienters tillgang till avancerade ldkemedel.

En viktig fraga dr darfor behovet av policyutveckling kring vérdering,
finansiering och implementering av avancerade likemedel. Har har reger-
ingen, som bade Maja och Jenni varit inne pa, redan gett ett stort antal uppdrag
till olika statliga myndigheter, inte minst till tva av myndigheterna som finns
hér i rummet, ndmligen Myndigheten for vard- och omsorgsanalys och Tand-
vérds- och likemedelsformansverket, kring bade precisionsmedicin och effek-
ter av det och olika typer av hédlsoekonomiska bedémningar och betalnings-
modeller. Det som nu &terstar &r att de hir uppdragen ska leda fram till kon-
kreta resultat som faktiskt ger forutsittningar for verklig implementering ge-
nom att patienter far tillgang till de avancerade likemedlen. Dér har vi inte
riktigt hamnat &n.

For att ldkaren ska kunna vilja den mest dndamalsenliga ldkemedelsbe-
handlingen maste det vara mojligt att pa ett korrekt sitt diagnosticera patien-
terna. Genom korrekt diagnos gér det ocksa att undvika att behandla patienter
som inte forvédntas f4 onskat resultat. For det krdvs en nationell infrastruktur
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for precisionsmedicin som sikerstéller nationell samordning och ger forutsétt-
ningar for jamlik tillgang till avancerad diagnostik och behandling.

Vi ser att statens och regionernas gemensamma satsning pad Genomic Me-
dicine Sweden utgoér grundbulten till en sddan infrastruktur, och det maste dér-
for sikerstillas att GMS ges ldngsiktiga organisatoriska och finansiella forut-
sattningar for att fortsatt driva utvecklingen och implementeringen framat. Vi
tycker att infrastrukturen pé sikt ocksé bor breddas till fler discipliner &n enbart
avancerad genetisk analys for att fullt ut fungera som en infrastruktur for pre-
cisionsmedicin i Sverige. Viktiga steg i den hér riktningen har tagits, vilket har
beskrivits har tidigare, men den langsiktiga 16sningen ar &nnu inte pa plats.
Den ser vi fram emot.

Inom ett omrade som precisionsmedicin, dér forskning och utveckling &r
néra kopplat till hilso- och sjukvarden, utgdr foretagsinitierade kliniska lake-
medelsprovningar en viktig del i savil utvecklingen som inférandet. Darfor ar
det viktigt att sdkerstilla att Sverige har de bésta forutséttningar for att attra-
hera och genomfora kliniska ldkemedelsprovningar. De kliniska provningarna
ger patienter i Sverige tidig tillgang till nya behandlingar och bidrar till att
modernisera hélso- och sjukvéarden. Kliniska likemedelsprovningar dr dérfor
av central betydelse for Sveriges mdjlighet att nd méalséttningen att vara savél
ett ledande life science-land som att vara ledande pa implementeringar inom
precisionsmedicin. Samtliga aktorer behdver gemensamt ta ansvar for att for-
battra forutsittningarna sé att fler foretagsinitierade kliniska provningar for-
laggs till Sverige.

Som jag ndimnde tidigare behover vi nya avtals- och betalningsmodeller for
de avancerade ldkemedlen. De flesta ldnder erbjuder i dag foretagen mojlighet
att ingd olika typer av avtal nér nya ldkemedel introduceras. Riskdelningsmo-
deller dér hélso- och sjukvarden bara betalar for de patienter dér behandlingen
faktiskt fungerar dr konceptuellt lockande, men sddana modeller forutsitter
tillgang till bra data som kan avgdra utfallet. I SKR:s positionspapper som jag
ndmnde tidigare pekar SKR pa behovet av att driva utvecklingsarbetet kring
nya avtals- och betalningsldsningar, ndgot som vi ocksé har pétalat behovet
av. Det pagar arbete bade hos TLV och regionerna, men vi behdver dka takten
och ga fran ord till handling, och det méste vi gora i samverkan mellan alla
berdrda parter.

Sedan kommer vi till frigan om uppfoljning, som flera har varit inne pa.
Det dr angelédget att snarast fa till en nationell och samordnad uppfdljning av
ny diagnostik och nya behandlingar. Utvecklingen av ett mer digitaliserat upp-
foljningssystem som inkluderar sévél automatiserad registrering av data som
mdojligheten att i realtid anvénda data i till exempel beslutsstdd skulle bidra till
att stirka Sverige ur ett life science-perspektiv.

Tillgéng till detaljerade uppfoljningsdata &r av vikt for savil myndigheter,
hélso- och sjukvard och akademi som foretag och patienter. Det dr ocksé vik-
tigt fOr att attrahera kliniska lakemedelsprovningar till Sverige. En nationell
struktur for strukturerad uppfoljning efter kliniska ldkemedelsprovningar och
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vid introduktion av nya lakemedel skapar ocksa forutséttningar och incitament
for foretag att bedriva forskning och utvecklingsverksamhet i Sverige.

En strukturerad uppfoljning gor det mojligt att tillgédngliggora nya behand-
lingar tidigt, eftersom det gar att i realtid utvdrdera anviandning av likemedel,
effekterna och behandlingarna. Med tillgéng till uppf6ljningsdata kan de hélso-
ekonomiska analyserna anpassas till ny typ av evidens, och det blir mojligt att
utveckla nya innovativa avtals- och betalningsmodeller. Uppfoljningsdata ar
ocksé ett viktigt verktyg for att sdkerstdlla att patienter i Sverige far jamlik
tillgéng till precisionsmedicin.

Det ér déarfor positivt att regeringen under det senaste aret har gett ett flertal
olika regeringsuppdrag till Socialstyrelsen, E-hdlsomyndigheten med flera,
som Maja ndmnde, for att oka tillgangen till hdlsodata pa flera sétt, liksom inte
minst en nationell strategi for datadelning som presenterades i forra veckan.
Viktiga delar &r nu alltsd under utredning, men vi behover sékerstélla att vi nar
hela védgen fram och att uppdragen omsiitts till praktik och med samordning
mellan staten, myndigheter och regioner.

Sammanfattningsvis: For att komma vidare med implementering av preci-
sionsmedicin och avancerade lakemedel behdvs en gemensam fardplan som
tydliggdr ansvar, mandat och resurser for samtliga aktorer. Vi behover lang-
siktiga organisatoriska och finansiella forutsdttningar for att fortsitta dia-
gnostikutvecklingen. Vi behover atgirder for att 6ka antalet foretagsinitierade
ladkemedelsprovningar. Vi behover tydliga stdllningstaganden fran staten och
regionerna om ambitionsnivdn vad géller att erbjuda patienterna tillgdng till
avancerade lakemedel och gemensamma finansieringslosningar. Vi behover
utveckling av vérderings- och betalningsmodeller for de avancerade ldkemed-
len, och i alla dessa delar behover vi stérka och snabba pa arbetet med att gora
data tillgéngliga for uppfoljning.

Vigen framét dr samarbete, ndgot som ocksé Riksrevisionen pekar pd i sin
rapport frén 1 maj om statens subventioner av ldkemedel. Vi behover utveckla
systemen tillsammans. Tack for att ni lyssnade!

Ordféranden: Nu behdver vi nog en liten paus for att samla ihop alla de tankar
och erfarenheter som vi har fatt del av. Sedan kommer ledaméterna att ha moj-
lighet att stélla fragor.

(PAUS)

Ordféranden: Da aterupptar vi sammantriadet, som det faktiskt dr for socialut-
skottet. Men vi har véldigt manga deltagare pa sammantridet i dag.

Nu &r det mojligt for ledaméter i socialutskottet att stilla fragor. Jag vill
paminna om vikten av att vara koncentrerad och sé kortfattad som mdjligt sa
att vi hinner hora manga frgor och fa svar. Beritta ocksa vem ni riktar frigan
till, sa ska vi se till att véra géster svarar.
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Forutom de géster som redan har talat hdr framme och som forstas ar be-
redda att svara pa fragor har vi fler foretrddare med oss i salen som kan svara
pa fragor. Det dr foretrddare for Tandvards- och ldkemedelsformansverket,
TLV, foretriddare for Socialstyrelsen, foretrddare for Statens medicinsk-etiska
rdd och foretradare for Myndigheten for vard- och omsorgsanalys. Samtliga
dessa har man méjlighet att stélla fragor till — de vi hort och de som finns med
i salen.

Mikael Dahlqvist (S): Fru ordférande! Min fraga gar till TLV. Jag skulle kunna
stdlla manga fragor, men for tids vinnande stiller jag en. Min enkla men, antar
jag, dnda svéra fraga ar hur man ska berdkna kostnaden for de nya precisions-
medicinerna i framtiden kontra nytta for patienten och samhéllet. Hur ska man
berdkna samhéllsnyttan och patientnyttan?

Ordforanden: Jag padminner er som sitter i salen, bade ni som stéller fragan
och ni som svarar, om att anvinda mikrofonen i banken.

Anna Alassaad, Tandvdrds- och likemedelsformdnsverket: Det var verkligen
tiotusenkronorsfragan. Vi inleder med den. TLV har ju som uppdrag att utfora
hilsoekonomiska vérderingar av produkter. I de utvarderingarna stiller vi vér-
det eller den upplevda nyttan av produkten, métt i antalet vunna levnadsar och
aven hélsorelaterad livskvalitet, mot priset som foretaget vill ha fo6r produkten.

Vi hade ett regeringsuppdrag under forra aret for att utveckla de hilsoeko-
nomiska bedémningarna for precisionsmedicin. Vi inledde dér med att séga
att de hér produkterna kommer med valdigt stora mojligheter. Det har vi ocksa
hort om hér i dag, och jag kan bara instimma. Men det dr ocksa sa att de hér
produkterna ofta kommer med ett véldigt hdgt pris, och det &r en stor del av
utmaningen. En del produkter kommer att vara vérda sitt pris; allt kommer inte
att vara vart sitt pris. Vart uppdrag &r att se vad vi ska ldgga vara resurser pa.
Vi ska lagga resurserna dér vi far storsta mojliga nytta.

I var rapport, som vi redovisade hir i maj i &r och som var en redovisning
av vart regeringsuppdrag, gick vi igenom vissa av utmaningarna som Vvi ser
med precisionsmedicin. Ménga av de hir utmaningarna ir inte nya. For att
haka pa det Emma var inne p4 hér: Ja, det hér dr delvis nytt, men manga av de
utmaningar vi ser dr inte nya. Méanga kanner vi igen, men de blir mer uttalade
for de hér produkterna.

Men vi vill séklart hitta 16sningar. Dér ser vi nagra saker vi tror kan under-
latta. Vi kan bli mer tydliga redan vid beslutstillféllet och i véara hilsoekono-
miska underlag kring vad vi vet och inte vet om produkten. Det hér specifika
likemedlet, den hir specifika produkten, vad dr osikert hir? Ar det osiker-
heter 1 hur lange effekten sitter i? I hur stor effekten &r?

Genom att vi blir mer tydliga med det kan det ocksd bli lite mer tydligt for
beslutsfattaren vad det dr man fattar beslut pa. Det blir ocksé tydligare vad
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man behdver folja upp for det hir konkreta lakemedlet. Vi ser ocksa att man
kan bli tydligare med att aterspegla osdkerheterna i den hilsoekonomiska ut-
vérderingen sa att det blir en mer réttvisande bild av vad riskerna dr. Med risk
menar jag da att man betalar for mycket i forhallande till vad produktens nytta
ar i slutdnden.

Dir kommer ocksé betalningsmodellerna in, som vi har varit inne pa. Det
ingér i vart regeringsuppdrag att utreda mdojligheterna att utveckla betalnings-
modeller ddr man bara betalar for den nytta som lakemedlet ger. Det kan ocksé
vara en 16sning for att minska risken for betalaren s att man inte undviker att
ge patienten vissa ldkemedel pa grund av att man helt enkelt dr radd for att
betala for mycket, alltsd mer &n vad likemedlet ger. Vi vill minska den risken
sa att patienterna far tillgéng till behandling.

Camilla Waltersson Gronvall (M): Fru ordforande! Stort tack for en rad intres-
santa och oerhort viktiga foredragningar! Det &r verkligen ett paradigmskifte
vi star infor.

Det hir 4r en viktig frdga inte minst politiskt, vilket ocksé statssekreterare
Maja Fjaestad understrok. Det dr naturligtvis positivt att regeringen har tagit
fram en datastrategi, men fragan jag vill stdlla &r om vi kan rdkna med nagra
skarpa propositioner pa omradet innan den hir mandatperioden &r slut. Det
sitter ett laddat socialutskott och en laddad riksdag och véntar. Vi &r eniga i
vildigt ménga av de hér fragorna, men vi saknar skarpa propositioner pa dag-
ordningen. Darfor undrar jag om de kommer, nédr de kommer och vad de inne-
héller.

Jag har ytterligare en fraga. I gar reckommenderade Norge som artonde land
i vdrlden en genterapi som &r viktig inte minst for barn. Den &r 4nnu inte god-
kénd i Sverige. Det &r bara ett exempel pé att vi i Sverige dr vildigt sena.
Varfor, och vad gor vi at det? Jag riktar frigan till statssekreteraren men ocksd
till Lif. Hur ser ni pa detta?

Min sista fraga gar till Anna Martling och Maja Fjaestad. Hur ska man fa
klinikerna att anvianda bred genomisk profilering?

Ordfioranden: Forsta fragan gar till regeringen och handlar allmént om reger-
ingens arbete.

Maja Fjaestad, Socialdepartementet: Fru ordforande! Jag ér véldigt glad att vi
har ett sadant brett politiskt engagemang i den hér viktiga fragan.

Pé den konkreta fragan om det kommer produkter pa det hdr omradet &r
svaret ja. Regeringen har tidigare uttalat, och jag star fast vid det, att vi arbetar
med en biobanksproposition som kommer att ldggas fram under mandatperi-
oden. Vi kommer ocksa att ta ytterligare initiativ eftersom min bild &r att de
beredningsunderlag vi har inte récker hela vagen. Det dr ocksa initiativ som vi
beréknar ta under mandatperioden.
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Carl, vill du lagga till nagonting?

Carl Nilsson, Socialdepartementet: Jag kan svara pa fragan om Norge och in-
forandet av ldkemedel dir. Det hér kanske TLV bittre kan svara pd, men man
har ju jobbat mycket med ordnat inférande ute i regionerna. Det finns manga
olika ledtider dér, s& man maste jobba med alla de ledtiderna.

Foretaget maste skicka in sitt underlag, det r en av de ledtider som finns,
och det &r svért for myndigheter och stat att paverka. Man kan inte tvinga ett
bolag att skicka in ett visst underlag. Sedan ar det ledtiderna i NT-radet. I det
hér fallet 1ter det som att det &r en slutenvardsprodukt. DA ska NT-radet fatta
beslut om det. Det ir alltsd vildigt ménga ledtider, och man jobbar mycket
med det pd myndigheterna men ocksa ute i regionerna.

Maja Fjaestad, Socialdepartementet: Jag ténker att det finns bade styrkor och
svagheter om vi jAmfor oss med de andra nordiska landerna. Styrkor i Sverige
ar exempelvis vara omfattande kvalitetsregister och vér langtgdende princip
att samla in data. Men det finns ocksa omraden dér vi inte riktigt lever upp till
samma niva som exempelvis Norge. Det har nog flera skél. Det handlar om
bade lagstiftning och vért regionala system men ocksa om de system som Carl
ndmner. Jag tror att det dr en ganska bred bild. Jag vet inte om TLV eller SKR
vill 14gga till nagot till den bilden.

Ordfiéranden: Vi gar vidare till Lif, som ocksa fick fragan i det avseendet.

Anders Blanck, Lif: Jag tanker bara pa fragan generellt. Just det specifika 14-
kemedlet tdnker jag inte kommentera, men generellt dr det ju sa att vi har en
utmaning i Sverige i att vi har var modell for hur vi varderar lidkemedel, som
bade Anna och Carl var inne pa.

Tittar man pa den sammanstéllning som vi gjort av cell- och genterapier
som dr godkdnda pa EU-niva — alla godkénns ju pd Europaniva — ser man att
det dr forsvinnande fé av dessa terapier som dver huvud taget finns att tillgd i
Sverige. Och det dr inte bara regionernas ansvar eller TLV:s ansvar, utan det
beror ocksa pa om foretagen véljer att komma hit med sin produkt.

I nuldget dr det tre stycken genterapier som vi kan se finns att tillgd over
huvud taget. Nu méste jag killgissa; det f&r man gora i riksdagen: Mig veterligt
dr det ingen patient som behandlas med de hér genterapierna i Sverige — alltsa
de som klassas som cell- och genterapier, det man kallar ATMP. Det kan vara
nagon. Tittar man pa CAR-T ser man att vi fatt lite mer fart pa anvéndningen
i Sverige.

Det ligger ju i véirderingsproblematiken vi har. Vi dr inte 6verens om hur
de hér ldkemedlen ska vérderas. Anna beskrev svérigheterna véldigt bra. Jag
kan som sagt inte svara pa just det hédr exemplet, men hér har vi en utmaning.
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Camilla Waltersson Gronvall (M): Jag syftade inte pa exemplet. Det var bara
ett exempel pd ndgot mer brett — att vi infor det sent.

Ordféranden: Tala gérna i mikrofonen. Det &r bade for att de som foljer det
hér via tv och webb ska hora ordentligt och for att vara notarier ska hora sé att
de far med exakt allt vi sdger. Det som vi beréttar i dag upptecknas och kom-
mer sedan att ges ut i en handling sé att man efterat kan folja vad vi har sagt
och gjort i dag.

Anna Martling, Karolinska Institutet: Tack for en viktig fraga! Jag tror sakert
att Richard kan fylla pa ocksa. Fragan var hur vi ska fa sjukvarden att anvinda
bred genomisk profilering. Det handlar faktiskt om att utbilda vara medarbe-
tare och chefer inom hélso- och sjukvérden for att fa till en djupare forstaelse
och tydliggdra nyttan for den enskilda patienten.

De som arbetar i sjukvarden arbetar for sina patienter, for att bota fler och
ta hand om dem pa bésta sétt. Det later som att det skulle vara en sjdlvklarhet
att det redan dr gjort, men dér finns faktiskt ett arbete att gora. Det ar dérfor
jag menar att det dr sa otroligt viktigt att arbeta lokalt med de hér frégorna,
inte bara pa det nationella och dvergripande planet. Vi maste se till att vara
medborgare i varden far djup kunskap och insikt, ser nyttan och forstds skapar
strukturen. Det som vi jobbar mest med &r att tillgédngliggdra méjligheten. Alla
ska inte gora allt, men man ska kunna erbjuda det till alla patienter. Men det
dr ett arbete som hélso- och sjukvéarden maste gora tillsammans med akademin.

Sedan skulle jag bara vilja sdga, nu nér jag har tillfdlle, att vi inte féar tro att
precisionsmedicin bara dr genetik och likemedel. Det dr att forenkla det hela
valdigt. Det &r ett jatteviktigt budskap, tycker jag. Det handlar om alla typer
av diagnostik och avancerad behandling som vi ger i varden, sa det &r inte bara
lakemedel och genetik. Det dr viktigt.

Per Ramhorn (SD): Fru ordforande! Tack, alla foredragande hér! Det &r alltid
lika intressant och lérorikt att lyssna.

Min fréga gér till statssekreteraren. Vi fick inledningsvis hora frdn Riksfor-
bundet Séllsynta diagnoser att virden for dessa patienter inte dr jamlik dver
landet. Ett stort ansvar ldggs da pé individen och dess anhdriga. Som vi vet
saknar Sverige en nationell strategi for dessa patienter. Ménga andra lander
har redan en strategi — bland annat Norge, som fick sin i augusti i ar. Min fraga
blir foljande: Nér kan vi i Sverige se en liknande strategi?

Maja Fjaestad, Socialdepartementet: Personer med séllsynta diagnoser ar ab-
solut inte undervirderade eller pa nagot sitt bortglomda i svensk hélso- och
sjukvard. Det tror jag inte heller var syftet med uttalandet, &ven om Maria for-
stas far beskriva det. Det jag tog med mig av vad Maria beskrev ér just den hér
splittringen, hur man kan moéta olika kunskap i olika delar av vdrden och hur
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man som patient lite &r utlimnad till den region dér man dr. Det hér har vi
forsokt arbeta med pa olika sitt. Vi arbetar med nivastruktureringen inom vér-
den och med bade Agrenska, som Maria nimnde, och andra kunskapscentrum
for sdllsynta diagnoser.

Det hér ér ett kunskapsomréde dér inte heller Sverige ér en tillricklig mark-
nad. Jag tdnker att vi behover jobba pé nordisk niva och ofta ocksé globalt.
Det finns ju diagnoser dir det finns ett fatal i vdrlden. Ocksé den kunskapen
behdver poolas, dé inte heller Sverige ar en tillricklig kunskapspool for att
samla ihop kunskapen kring de hér séllsynta diagnoserna. Det finns strukturer,
tycker jag dnda, for att jobba mot en nationell vard i de hér fragorna som inte
minst handlar om nivastruktureringen eller kunskapsstyrningen. Mer specifikt
om kunskapsstyrning kan sikert SKR 14gga till om sd 6nskas.

Ordforanden: SKR har blivit apostroferade hir men ocksé lite grann i forra
frdgan, s ndmn gérna nagot bade om séllsynta diagnoser och om hur vérden
verkligen ska fé del av behandlingarna.

Emma Spak, Sveriges Kommuner och Regioner: Nar det géller sdllsynta dia-
gnoser ar det ju, som jag uppfattade att Maja Fjaestad var inne pa hir, en del
av en av vara overenskommelser mellan staten och SKR. Det &r specifik finan-
siering for att kunna arbeta med just gruppen sillsynta diagnoser inom ramen
for kunskapsstyrningsorganisationen, sa dven om det inte nu finns en nationell
strategi for omradet finns det ett fokus pa det omradet och en sérskild struktur
for att kunna jobba med den hér gruppen patienter inom kunskapsstyrningsor-
ganisationen.

Jag kan ocksa flika in négot nér det géiller den tidigare fragan om hur man
far varden att i storre utstrickning borja gora den hér typen av diagnostik, pre-
cisionsmedicinsinriktad diagnostik. Jag tror att just kunskapsstyrningsorgani-
sationen &r véldigt viktig for det har, badde regionernas gemensamma och det
arbete vi har gemensamt med myndigheterna. Vi ser det inom canceromrédet.
RCC beskriver att man dér, ndr man uppdaterar sina stod for hur man arbetar,
har en formaga att inkludera det hér nya. Just inom canceromradet, dir vi har
allra mest gendiagnostik, finns det ocksa system for att fa in det hdr i vara
vardprogram i Sverige.

Jag tror att det &r ett av de viktiga sétten att fa ut det har langst ut i varden.
Da &r det viktigt att det kommer in i vara kunskapsstdd, och dar uppfattar jag
att vi har sétt att arbeta med det. Men de kan sjélvklart bli annu spetsigare.

Anders W Jonsson (C): Ordforande! Jag har tva fragor.

Det ér intressant att hra Maria Montefusco beskriva ojamlikheten i landet
kring séllsynta diagnoser. Precisionsmedicin kommer att gora det hir d4n mer
accentuerat. Utvecklingen vad giller digitaliserad vdrd och patientlagens
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mdjligheter att soka vard var som helst i landet, dr det ndgot som ni ser skulle
kunna 16sa det hér?

Min andra fraga &r till Anna Martling. Den var jétteintressant, din beskriv-
ning av hur det ser ut kliniskt. Det jag blev mest forvanad och glad 6ver var
att du hade med ocksa psykiatriska diagnoser inom omradet dar det finns moj-
ligheter med precisionsmedicin. Kan du bara kort berétta mer om vad det fak-
tiskt handlar om? Otroligt spidnnande!

Maria Montefusco, Riksforbundet Séllsynta diagnoser: Ja, det hir med digita-
liserad kommunikation inom varden, precisionsmedicin och den infrastruktur
for samverkan som Sverige nu haller pa att bygga upp pa nationell niva &r
lovande. Det dr ocksa insatserna i den dverenskommelse som nimns av stats-
sekreteraren och av SKR.

Dédremot dr forutsédttningarna for den nationella styrningen eller samord-
ningen bristfallig och minimalt uttalad, skulle jag séga. De lovande verksam-
heterna — de centrum for séllsynta diagnoser som finns vid universitetssjukhu-
sen och de vardgivare som &r experter pa kluster av tillstand eller specifika
diagnoser — har inte forutséttningar att samordna sig och sin verksamhet na-
tionellt.

Nir det géller forstielsen av innebdrden av patientlagen, kunskapsnivan
hos oss patienter om vad vi kan forvéinta oss och krdva och hur vi kan vinda
oss till vardgivare i andra delar av landet, kimpar vi pa fran patientforetra-
dande organisationer.

Bara for att man hittar en vardgivare i en annan del av landet och digitalt
eller fysiskt kan na den vérdgivaren &dr det inte sékert att vardinsatsen ersétts
eller erkénns som en mojlig vig av den lokala eller regionala vardgivaren. Dar
finns det fortfarande osdkerheter. Om regionen man bor i anser att den har ett
fullgott alternativ till den expert som finns ndgon annanstans ar det inte sikert
att patienten fér vélja specialistvdrdgivare i en annan del av landet.

Det hir ér ett omrade som vi hoppas kan fortydligas, men rent generellt dr
det sa att de insatser som finns finns lokalt och regionalt. De insatser som trots
allt sétts i verket utvecklas véldigt ojamlikt 6ver landet. Vi vet att vi samarbetar
med de bésta pa filtet. Det finns ett enormt engagemang, men resurserna och
styrningen brister.

Anna Martling, Karolinska Institutet: Tack for en viktig och bra fraga! Det
finns enorma mojligheter inom just psykiatrin. Det belyser ocksa den delen av
precisionsmedicin som inte &r genetik.

Avseende de psykiatriska diagnoserna finns det inte alltid en gen som du
kan titta pd, men du kan &nda ha mycket information om varje patient som du
maste kunna hantera for att till exempel utveckla beslutsstod eller utvirdera
insatta atgérder inom prevention. Dér handlar det om att samla mycket, bade
patientupplevelser och data frén véirden i stort, som aggregerat kan hjélpa till.
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Inte minst Al &r ett véldigt viktigt verktyg inom psykiatrin for att ha nya
behandlingsregimer och utvérderingar och skruva pa behandlingen. Det dr som
sagt ett tydligt exempel dér generna kanske inte dr den viktigaste diagnostiken
utan all annan information.

Karin Ragsjé (V): Tack for en fantastisk formiddag! Det hér 4r vad vi behdver
efter pandemin, tror jag — kunskap, mer kunskap.

Maénga ndmner jamlikhet och ojamlikhet hir. Vi har redan en ojamlik vard;
det kan vi se redan nu. D4 undrar jag nér det géiller samtliga diagnoser och
forutséttningar: For att det hér inte ska bli d&nnu mer ojamlikt, exempelvis
regionalt, vore det inte bra att ha nadgon sorts nationell pott som man kan an-
vinda sig av? Det kommer ju aldrig att bli s& att Vésternorrland klarar av,
miktar med, att ge patienter dyr behandling. Det méste vél finnas sddana for-
utsdttningar? Den fragan gar till Maja Fjaestad och Socialdepartementet och
till Emma Spak. Jag tror att om det hdr kommer igdng och det kommer nya
behandlingar kanske forutsattningarna blir — eller de kommer att bli — valdigt
olika i regionerna.

Det finns fantastiskt mycket kunskap i det hir. Min andra frga &r hur man
ska kunna trycka ut det i regionerna pa ett 4nnu béttre sitt — till kliniker och
till behandlingar nér det géller alla typer av diagnoser. Det kdnns som att man
inte riktigt har borjat 4n. Hur ska man fa ut detta pa ett mer effektivt sitt? Den
frégan gar till samma personer.

Ordféranden: Da borjar vi med regeringen, som gérna far svara pa bada fra-
gorna.

Maja Fjaestad, Socialdepartementet:. Jag delar verkligen den hér beskriv-
ningen. Hur kommer man som patient med en allvarlig men ovanlig sjukdom
till varden och in till basta mdjliga vard och biasta mdjliga kunskap?

Jag ténker att fragan négonstans &r bredare. Hur ser relationen ut mellan
akademisk forskning och praktisk vard? Den frigan tycker jag dr badde kom-
plex och intressant. Dér jobbar sjukvarden generellt med deltagande, alltsd hur
man ska kunna bade forska och delta i behandling och hur man ska kunna fa
aterkoppling. Hur vet vi att den enskilda lékaren som sitter med en patient ar
palast pa den senaste forskningen?

Det hér ar kanske mycket av vardens knickfraga framéver. Hur far man in
detta? Har finns det verktyg — som ldkare kan man nédr man skriver in i en
journal fé forslag pa vilken diagnos det skulle kunna vara. Hér finns ocksa en
Al-fraga, tinker jag, som &r intressant.

Men svaret pa den specifika fragan &r att sa ska det inte vara. Om man
kommer med en mycket ovanlig cancerdiagnos och vénder sig till sin region i
Visternorrland och precis den typen av strilning inte finns dér, da ska man
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skickas till en annan del av landet. Det &r lite tanken med bade nivéstrukture-
ringen och kunskapsstyrningen, som vi jobbar gemensamt med.

Det hir ér ju sjédlva basen for att kunna ha en hogteknologisk och kunskaps-
intensiv vard. Har man en ovanlig diagnos ska det finnas stéllen i landet dar
kunskapen om den &r centrerad, och vissa behandlingar ges bara pa vissa stil-
len i landet. Det hir dr viktigt att bygga pa. Jag tanker ocksa att Sverige ar ett
litet land. Det finns behandlingar som vi kanske inte kommer att kunna erbjuda
ens inom landet.

Den andra fragan &r just den. Hur far man ut kunskapen i kapilldrerna? Dér
tycker jag att varden pa manga sitt dr ett foredome, men pé andra sétt finns det
steg kvar 1 hur man integrerar forskning och vard. Jag tror att den hér delade
anstéllningsformen som man jobbar med i varden é&r ett viktigt sétt att fora
tillbaka kunskap till vdrden. Dér kan man se pa andra delar av vilfardssyste-
met. Jag kan ténka att exempelvis omsorgen har en relation till vetenskapen
som préglas lite mer av avstand medan varden ligger mycket ndrmare den aka-
demiska forskningen. Men jag tanker att dér behdver man ocksa arbeta och
utveckla nya metoder.

Emma kan sékert utveckla fragan om nivastrukturering och kunskapsstyr-
ning.

Emma Spak, Sveriges Kommuner och Regioner: Nar det géller den forsta fra-
gan, det hdr med att vi kan f& en ekonomisk ojadmlikhet i och med att en viss
sjukdom kan finnas i vissa delar av landet och bli mer kostsam nér det finns
dyra behandlingar, har vi lyft och lyfter i vart positionspapper om likemedel
behovet av solidarisk finansiering nér det finns véirdeskapande behandlingar
men ocksé en ojamlik fordelning i landet av sjukdomstillstdnd. Vi har ju bland
annat skelleftesjukan, som vi har en sddan diskussion om. Vi ser det som po-
sitivt att man skulle kunna utarbeta ndgon form av solidariskt finansieringssy-
stem runt specifika diagnoser.

Den andra frigan handlade om det hér med att f nivastrukturering. Kun-
skapsstyrningens syfte dr verkligen att fa jaimlikhet i hela landet. Hela struk-
turen runt kunskapsstyrningen syftar ju till att just utjamna skillnader, att hitta
de omraden dér vi har gap mellan regioner och foérsoka téppa till de gapen. Det
dr liksom hela ingangen i det hér arbetet.

Vi jobbar ocksa med att i kunskapsstyrningsorganisationen ha representa-
tivitet for hela landet i alla delar av organisationen. En av sakerna som man
behover jobba mycket med framét 4r hur man ska lyckas implementera det
som tas fram sé att man inte tar fram saker pa nationell niva utan att det fors
ut. Darfor bygger organisationen pa en lokal struktur och en nationell struktur
— just for att kunna na ut med all tdnkbar kunskap. Ingdngen &r ocksa att man
nér man &r delaktig i ett gemensamt system ocksa har ett gemensamt ansvars-
tagande for att det som tas fram av systemet ocksa ska foras ut i regionerna.
Det &r tanken med kunskapsstyrningsorganisationen.
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Jag ser ocksa utmaningar i det hir med att fa till det snabba nyttogérandet
av det som tas fram vetenskapligt sa att det verkligen kommer till nytta. Har
ser vi ocksa podnger med att forskning och klinisk forskning sker nira verk-
samheterna och att man har samma individer. Man ska kunna vara rorlig mel-
lan industri, akademi och klinisk verksamhet. Det dr ocksa ett sétt att fora kun-
skap in i verksamheten — att man inte dr last vid en karridr utan kan rora sig
fritt mellan de hdr omrddena och fora in kunskapen. Det tror vi dr en viktig
del.

Vi har ett positionspapper om klinisk forskning dar vi ocksa lyfter fram
vikten av att kunna ha rérlighet och goda forutsattningar for klinisk forskning
inte bara pa universitetssjukhusen utan ocksa i den néra varden som vi utveck-
lar, dér patienterna de facto finns och kommer att finnas i allt storre utstriack-
ning. Det 4r vil ndgra bitar som man kan anvénda for att verkligen nd ut med
kunskap.

Lina Nordquist (L): Den forsta av mina tvd fragor riktar jag framst till SKR
och Emma Spak. Det handlar om ménniskornas roll i genomforandet av denna
individanpassade revolution. Detta &r inte plattldtt, men det &r jatteviktigt.
Samtidigt har vi redan tidigare som land pa méanga sétt misslyckats, tinker jag,
med att ha tillrickligt manga olika yrkesgrupper — biomedicinska analytiker,
patologer och sé vidare. Nu lar det vdl dyka upp behov av helt nya yrkesgrup-
per som kanske inte traditionellt har funnits i sjukvarden. Det kan handla om
bioinformatiker och hybridyrken sa smaningom. Min fraga &r: Hur ser ni pa
behovet just nu, och hur arbetar ni med behoven pa sikt?

Min andra fraga riktar jag till Maria Montefusco och Margareta Haag. Jag
har hort er manga ganger lyfta valdigt manga viktiga frdgor om kunskap, som
jag var lite inne pd nyss, och om vikten av rétt till fortbildning i hela sjukvér-
den, sé att kunskapen inte blir lika sdllsynt som sjukdomarna. Jag har ocksa
hort er prata om finansieringen av kostsamma revolutionerande behandlingar
och kanske séllsynta godkédnnanden och annat. Men jag skulle vilja be er att
vilja en faktisk lagéndring, ett riksdagsbeslut, som ni skulle vilja ha. Vad
skulle ni prioritera om ni maste vélja?

Emma Spak, Sveriges Kommuner och Regioner: Ja, det ar ingen ldtt fraga. Man
kan titta pa utvecklingen av hilso- och sjukvéarden. Det &r inte bara precisions-
medicinen och den utvecklingen som gor att vi kommer att behdva nya kom-
petenser. Vi kommer att behova nya kompetenser i hdlso- och sjukvarden
ocksa av andra skél. Det handlar om omstéllningen till en ndra vard. Man
maste kunna balansera olika utvecklingsinriktningar. A ena sidan ska vi
hdgspecialisera och bli mer precisionsinriktade. A andra sidan ska vi bredda
och finnas mer i primérvarden och ldgga navet dér. Vi kommer att behdva nya
kompetenser eller nya kombinationer av kompetenser i hela hélso- och sjuk-
véarden framét.
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Vi ser att det finns bra arbete. Vi har Nationella vardkompetensradet, till
exempel. Dér finns det en gemensam satsning runt detta. Dér finns det ocksé
en regional struktur. Har behdver man jobba gemensamt. Man behover jobba
med hélso- och sjukvarden som ska bli avndmare till dessa kompetenser och
med akademin som ska utbilda i friga om de kompetenser vi behdver.

Jag uppfattar det som att man fran regionerna nu forsoker tinka lite nytt.
Jag tror ocksé att pandemin har hjélpt oss att tinka i lite nya banor. Under
pandemin har man fétt lov att utbilda annorlunda for att snabbt kunna anvénda
personer som har kompetens pa nya sitt. Personer har fétt stdlla om. Vi har
exempel pa hur man som professor gar fran lakemedelsindustrin till att bli un-
derskoterska i intensivvarden. Det dr kanske en ganska extrem fordndring av
vad man anviander sin kompetens till, men vi behdver kunna se och stilla om
och, som sagt, paketera annorlunda.

Detta &r, som du var inne pa, inte l4tt. Det arbetas med detta i de strukturer
som finns med vardkompetensradet, och det dr en dialog som jag uppfattar
fors i regionerna hos HR och hilso- och sjukvérdsdirektdren om vad man kom-
mer att behdva framat. Men jag tror att det dr en viktig aspekt av detta. Vi kan
inte bara ha tekniken och ldkemedlen. Vi maste ocksa ha personerna som kan
anvinda dem.

Tack for ett bra medskick infor vért fortsatta arbete!

Margareta Haag, Nitverket mot cancer: Tack for fragan, Lina! Vi patientfo-
retrddare hér har pratats vid sa att vi inte sdger samma sak. Vi kdnner vél att
det som vi dnskar borde vara en 1agt hingande frukt. Men det har inte inforts
annu. Det &r ett journalsystem som man kan anvénda over hela Sverige, dar
patienter kan byta bdde klinik och region utan stdrre problem. Det ser vi som
det absolut viktigaste for att man ska kunna genomfora en bra vérd dver huvud
taget.

Maria Montefusco, Riksforbundet Sillsynta diagnoser: Vi hann pa véra 30 se-
kunder ocksa prata ihop oss om ndgot annat vi skulle 6nska. Nar det &r uppen-
bart att det inte gar att 16sa en frdga pa regional niv4 eller genom endast regio-
nal samverkan 6nskar vi att regeringen kan lyfta fragor till den nationella nivan
och besluta om det sé att vi inte behdver vénta i evig tid pa de 16sningar som
vi vet kommer att fungera.

Nicklas Attefjord (MP): Tack for en jétteintressant formiddag! Jag stimmer in
i lovorden. Jag har en fraga som jag har suttit och funderat lite pa under for-
middagen utifran det som manga av er har berért kring kunskapsstyrningen
och hur vi har valt den vigen i svensk hélso- och sjukvard.

Jag vinder mig kanske till Emma Spak fran SKR och négon frén TLV eller
ndgon annan som kénner sig manad. Ser ni ett behov av en dkad samverkan
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eller samordning mellan TLV och NT-rddet? Nu har de vil 6verlappande men
énda olika uppgifter i grunden, sé att siga.

Anna Alassaad, Tandvdrds- och ldkemedelsformansverket: Jag skulle vilja
borja med att séga att det finns en bade etablerad och vélfungerande samverkan
mellan regionerna och TLV, bland annat via NT-radet. Dér jobbar man, som
vi horde fran SKR, mycket med nya terapier och med rekommendationer till
landets regioner. Dér stéttar vi med hélsoekonomiska underlag bland annat. 1
den konstellationen ses vi atminstone en gang i ménaden.

Vi har ocksé en etablerad samverkan mellan TLV och regionerna i form av
en fullmaktsgrupp, dér det finns representanter fréan alla regioner. Dér ses vi
ocksa en ging i manaden, men dér ar fokus pa formansldkemedel. Dér far vi
frén TLV mojlighet att forstd mer om vad som anses som angeldget i hélso-
och sjukvarden. Vi kan ocksé forklara bakgrunden till véra beslut, vad vi ba-
serar dem pa. Det tror vi har manga positiva effekter.

Sedan ska jag ndmna det som Emma lyfte tidigare: det arbete som vi har
med fokus pé att utveckla nya betalningsmodeller for gen- och cellterapier.
Ingéngen var att vi fick vart regeringsuppdrag samtidigt som SKR hade ett
kongressbeslut. Vi ser att det hér finns en tydlig 6verlappning. Det dr super-
viktigt att vi inte piper ivdg at varsitt hall hér utan att det samordnas.

I ett sddant samarbete blir det tydligt att man héller isér sina roller — vilket
ansvar har vi? — och de olika perspektiven. Det dr inte enkelt alla ganger, just
for att man har olika perspektiv. Men det handlar om att pa nigot vis samlas
kring en gemensam malséttning, vilken &r att patienter ska fa tillgang till dessa
lakemedel till en rimlig kostnad.

Emma Spak, Sveriges Kommuner och Regioner: Jag kan bara instimma. Vi
uppfattar att vi har ett vilfungerande samarbete, dar det ocksa ar véldigt tydligt
att vi har olika roller. Myndigheten har sin roll, och regionernas samverkans-
modell kring 1dkemedel har sin roll.

Som jag lyfte i mitt anférande dr det véldigt viktigt att myndigheten har
resurser for att kunna bidra i detta arbete — det géller inte bara pa ldkemedels-
omradet utan ocksa pa det medicintekniska omradet — med de hilsoekono-
miska analyser som behovs for att NT-radet och MTP-radet ska kunna driva
sitt arbete. Det dr nagonting vi lyfter fram. Vi ser ett behov av att man har
ytterligare resurser for att kunna driva detta. Det dr ocksé en del i detta med
vilka ledtider vi har i systemet.

Jag kan passa pa att sdga nagot nir det géller ATMP-omradet. Det hade
kunnat bli en liten krock, om vi inte hade haft en s& vélfungerande relation
som vi har, nir det kom ett kongressuppdrag och ett regeringsuppdrag samti-
digt. Men hér har vi kunnat reda ut vem som gor vad. Vi har ocksé en gemen-
sam styrgrupp. Och vi resonerar kring véra skilda arbeten som vi hoppas ska
kunna ldggas bredvid varandra och ge en gemensam inriktning. Det ar
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ingangen, eftersom vi behover fa det att fungera framat. Vi ser vél att vi har
skilda uppdrag och arbetar bra ihop.

Sedan skulle jag bara vilja ldgga till nagot. Vi var tidigare inne lite pa led-
tiderna i systemet och varfor det kan ta tid med beslut kring olika likemedel.
TLV behdver sina resurser. Vi behover se till att vi har resurser i vart system.
Experterna som jobbar i dessa system har under pandemin haft en annan be-
lastning. Men det handlar ocksa om att det i detta system &r delar som inte ar
helt publika. Det pagar saklart forhandlingar med enskilda bolag. Man behdver
ha ett visst tdlamod i och med att den processen finns. Nér forhandlingar pagar
kan man inte gi ut och resonera kring dem, utan det behover ske i sarskild
ordning. Nar det géller enskilda lakemedel finns det liksom en ordning i de hir
processerna.

Ordforanden: Dé har jag mojlighet att stdlla en fraga. Jag kommer att rikta den
till regeringen.

Det hér ér verkligen ndgonting som har kommit underifran. Efter ett tag
kom regeringen med ett life science-paraply, som ar valdigt bra, for det fangar
helheten och det som landet behdver gora. Men samtidigt &r det tydligt att vi
nu behover lite mer handling, lite mer action, helt enkelt.

Precisionsmedicin lyste med sin franvaro i budgetpropositionen, sa det &r
valdigt svart att utifrdn de viktiga handlingsdokumenten se vart vi nu &r pa
vig. Vi fick en del bra saker i dag frén statssekreteraren, men jag tror att vi
skulle vara mer betjinta av att se: Vart ar vi pa vég i de olika delarna? Vad ar
det som kommer att ta lite langre tid, och vad &r det vi kommer att kunna gora
pa kortare tid? For manga verksamma dr det namligen oklart. Nér fattas det
beslut? Nér behdvs det nationella beslut? Vad kan vi i stéillet gora lokalt?

Jag tror att det krévs en tydlighet och en handlingskraft frén regeringen nu
nér i princip alla parter 4r 6verens om ungefar vart vi vill och vad vi ska gora.
Ar regeringen beredd att ta sidana steg? Det #r min friga till statssekreteraren.

Maja Fjaestad, Socialdepartementet: Fru ordférande! Vi &r tacksamma och
glada over riksdagens engagemang i fragan. Jag delar inte riktigt fru ordforan-
dens bild, att precisionsmedicin lyser med sin franvaro i budgetpropositionen.
Jag tdnker att precisionsmedicin dr ménga saker. Det &r datautveckling. Det dr
VDI, som finns i budgetpropositionen. Det finns 5 miljarder extra till sjukvard.
Det finns stora resurser till bade forskning och kliniska studier. Det handlar
exempelvis om &ldreforskning. Men vi behdver ta vissa steg i viss ordning.

Jag tycker att vi har gjort ganska stora saker med ganska sma medel ocksa.
Det som efterfrigas av aktdrerna &r inte alltid stora ekonomiska satsningar,
som ju aldrig egentligen kan méta sig med regionernas budgetar eller forsk-
ningsbudgetarna. Det handlar i stéllet om de hér lagstiftningsfordndringarna.
Diér tycker jag att vi har viktiga steg pa gang. Det handlar om lagstiftning som
bygger pa Séren Omans utredning, biobankslagstiftning, och ocksa om att vi
tittar vidare pa patientdatalagen, som jag ndmnde.
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Men jag ténker att de riktigt stora stegen behover ske i samverkan mellan
forskning, akademi och stat. Dar har vi forstds ocksa végar kvar att gi. Jag
tycker att det &r intressant att patientorganisationen hér exempelvis lyfter ett
gemensamt journalsystem. Det dr ju en fraga som ligger inom regionernas
sjdlvstyre men som ar fullstdndigt central om vi ska kunna kommunicera med
varandra. Dar har vi tagit steg for att mdjliggora informationsdelning mellan
regioner med den nya lagstiftningen, men det behover forstas ocksé finnas tek-
niska 16sningar. Det dr ocksa en dialog som vi har med bade journalleverantd-
rerna och regionerna. Nér lagstiftningen ar pa plats — och det &r véldigt snart —
behover vi ocksa ha tekniken pé plats.

Jag skulle séga att det dr en kombo av olika atgérder. Jag tycker att det finns
mycket i pipelinen, men det finns ocksa mycket kvar att gora. Jag &r véldigt
tacksam for den inspiration vi fatt under dagen.

Ordforanden: Jag ska ndmna att utskottet redan i maj 2019 enigt har sagt att
regeringen ska se till att vi far till standarderna och de tekniska specifikation-
erna for digital vardinformation, just for att mojliggdra det som statssekrete-
raren berorde. Riksdagen ser fram emot det arbetet.

Dag Larsson (S): Jag har ett langvarigt forflutet som landstingspolitiker. Det
har varit vildigt mycket diskussioner om 6verbeldggningar och vardkder och
annat, och helt plotsligt diskuterar vi ett omrade dér det sker en fantastiskt
positiv utveckling. Man blir faktiskt glad i hela sjédlen. Det mesta som sker pa
detta omrade dr otroligt bra. Det vill jag dnda ha sagt.

Sedan har jag tvé fragor. Den forsta fragan riktar jag till statssekreteraren
och SKR. Den handlar lite grann om §verenskommelserna om ldkemedel. Vi
vet att nér vi fick HPV-medicinerna var alla livrddda for att kostnaderna skulle
dra ivig ordentligt. Da hittade man specialoverenskommelser. Vi kan befara
risker nér det géller kostnadsutvecklingen for precisionsmedicin. Ténker ni att
man behdver se over hur dessa likemedelsdverenskommelser ar utformade?
Det dr min fraga till er tva.

Den andra frigan riktar jag specifikt till statssekreteraren. Vi har diskuterat
riskerna for geografisk ojamlikhet ganska mycket. Men jag skulle dnda vilja
hora ndgon ytterligare kommentar fran statssekreteraren rérande riskerna for
socioekonomisk ojamlikhet ndr det handlar om tillgdngen till nya precisions-
mediciner, som jag betraktar som det kanske storsta hotet nir det handlar om
jamlikhetsfragan.

Maja Fjaestad, Socialdepartementet: Det finns forstés véldigt stora kostnads-
drivande delar i likemedelssystemet, och det ar en stor del av skattebetalarnas
pengar. Man ska ha respekt for att ldkemedel forstds ér livsnddvandiga men
ocksa dyra. Darfor har vi de hilsoekonomiska bedémningarna fran TLV.
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Jag tror att vi alla som sitter hér ser att det finns utmaningar med vart nu-
varande ldkemedelsfinansieringssystem, vilket var grunden till att man tillsatte
Lakemedelsutredningen. Toivo skrev betinkandet for ett par ar sedan. Det lig-
ger fortfarande pa regeringens bord. Det fanns ménga styrkor i de férslag som
Toivo lade fram, men det fanns ocksa saker som motte en hel del remisskritik,
inte minst frdn SKR. Detta dr en frdga som vi behover fortsitta att titta pa,
tinker jag.

Om man tinker pa detta pa 20 ars sikt &r jag inte sdker pa att vi kommer att
sitta med det lakemedelsfinansieringssystem vi har i dag. Det som jag tycker
dr intressant i Toivos utredning &r att han foreslar en sérskild pott for innova-
tiva likemedel, alltsa just den typ av precisionsmedicin som har en hog initial
kostnad men som faktiskt lyfter av kostnader fran sjukforsékringssystemet,
exempelvis, som vi ocksé hort hdr tidigare. Det kan finnas stora kostnader att
ta bort — bade lidande och ekonomiska kostnader — genom att ménniskor fak-
tiskt blir friska. Och den frdgan behdver hanteras inom ldkemedelsfinansie-
ringssystemet. Det finns ett forslag i Toivos utredning. TLV jobbar forstas
med fragan. Men det dr en fraga som behover fortsétta att leva.

Jag delar verkligen riksdagsledamotens farhaga kring vilka som kommer
att anvinda sig av precisionsmedicin. Jag hintade lite kring det. Det handlar
om hur ojdmnt vi genererar data. Vi har pratat mycket om annan ojamlikhet,
men var ojdmlikhet i forhallande till vara data kanske kommer att vara den
stora fragan i decennier framover.

Relationen mellan mig och mina data &r ockséa en maktrelation, tinker jag.
Om man kommer till en privat vardgivare i utlandet kan man kdpa vérd med
sina data, sd att siga. Det 4r ocksd komplext. Om man har gitt runt med en
fénig klocka, som jag gor, har man ju mer data att kopa resurser for. Hur skapar
vi en jdmlikhet i relation till vdra data?

Vi behover bygga in precisionsmediciner i det generella vilfardssystemet.
Det behovs bade for att det finns otroligt mycket att himta av hélsa och bot
och diagnoser och for att det annars finns en tendens att det blir en vérd som
erbjuds av privata sjukvardsforsékringar, som leder till ojamlikhet och till att
vi bygger upp databaser som &r fullkomligt snedvridna. Det dr ju en ganska
speciell del av populationen som véinder sig till privata lakemedelsforséik-
ringar.

Det &r darfor vi vill ha den nationella jamlikheten i varden och den kun-
skapsstyrning som jag och Emma ocksa har pratat om. Det handlar om att en
patient som soker med en specifik tumor faktiskt kan f4 genomsekvenseringen
oavsett var i landet patienten bor. Det finns goda mojligheter till det. Men jag
tycker alltid att vi ska vara risk aware i friga om huruvida vi bygger upp en ny
socioekonomisk ojamlikhet, bade i relation till vara data och nér vi sdker pre-
cisionsmedicin.

Emma Spak, Sveriges Kommuner och Regioner: Nar det géller verenskom-
melsen som avser ladkemedelsforménen var jag tidigare inne pé att vi vill se en
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solidarisk finansiering av ldkemedel, till exempel dyra effektiva ldkemedel dar
vi kan fa en snedférdelning i landet. Det &r en del som vi &r inne pé. Vi har ocksa
skrivit i vart positionspapper att den 16sning som vi har for hepatit C-ldkemed-
len kan vara motiverad att ha dven for andra ldkemedel eller ldkemedelsgrup-
per. Det dr ndgonting vi har lyft fram. Vi ser att man kan behdva den typen av
atgirder i dverenskommelsen.

Det har forvisso kommit en del kritik frin SKR nér det géller Toivo Hein-
soos utredning, men vi ser ocksa att det finns delar att agera pa, sa den behover
inte ligga i sin helhet i skrivbordsladan. Det finns bitar att agera pa i denna
utredning.

Sedan dr vél en av de viktiga sakerna for regionerna att detta inte blir ryck-
igt. Det &r viktigt att vi fir en trygghet Over tid i finansieringen runt lakemedel,
framfor allt om man far in dyra ldkemedel. Ska man kunna agera och infora
dem och nyttiggdra dem for patienterna méste man veta de ekonomiska forut-
sattningarna dver tid for regionen, sa att man kan ha en planering. Vi fér inte
riskera att hamna i att det blir gasa och bromsa i ett sddant hir system. Forut-
sédttningarna maste vara klara och tydliga.

Ulrika Jorgensen (M): Fru ordforande! Tack sa jattemycket, alla foredra-
gande! Det har varit en jétteintressant formiddag. Min fréga gar till Anna Mart-
ling. Jag blev vildigt nyfiken nir du nimnde det hir med precisionshélsa mot
precisionsprevention. Jag tycker att det dr jétteintressant. Jag vet att du sa att
man skulle kunna ha en heldag om detta — det tror jag sékert. Men skulle du
kunna utveckla det lite grann?

Anna Martling, Karolinska Institutet: Tack for en bra fraga! Jo, precisions-
hélsa inbegriper ocksa hilsobefrdmjande och preventiva atgiarder. Och det
finns precis samma utvéxling att gora dir som nér det géller precisionsmedi-
cin, som da dr mer inriktad mot diagnostik och behandling av sjukdom.

Men dé pratar vi ocksd mycket om tillgang till den data som statssekrete-
raren ndmner och den data vi genererar i samhéllet i stort. Det handlar om vad
vi handlar, vad vi tittar pd pé nétet, hur vi beter oss och var klocka, kanske.
Just det &r ytterligare en utmaning, skulle jag séga, angdende datahantering.
Men dér paborjar vi ocksa ett arbete, och det ar ett jittearbete. Kanske kan vi
se de storsta hdlsoekonomiska effekterna om vi arbetar med det precisionspre-
ventiva och riktar tidiga insatser till dem som mest behdver det, inte lika for
alla. Det &r precis samma ténk i det.

Jag skulle vilja kommentera en sak om jamlik vard ockséd. Den storsta ris-
ken att ha en ojamlik vard &r att inte infora precisionsmedicin brett i landet.
Det handlar om att gora det och implementera det. Naturligtvis kommer det att
vara mycket centrerat kring vdra universitetssjukhus, men de finns ju i landet,
och man fér da arbeta horisontellt pé ett annat sétt inom respektive regioner.
Detta &r alltsa den storsta risken. Den situationen vi har i dag &r ojamlik vérd,
ndr man fér leta sig fram i systemet och nér detta inte finns implementerat.
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Linda Lindberg (SD): Fru ordforande! Tack for en véldigt intressant formid-
dag! Jag har en lite 6vergripande fraga kanske av mer praktisk karaktér. Vi vet
att denna datainfrastruktur dr ganska eftersatt pA manga myndigheter och i vara
organisationer Overlag. Jag skulle vilja stdlla fragan till er samtliga om det
ocksa &r er uppfattning att detta &r en utmaning nér det géller att man ska kunna
implementera och jobba vidare med den friga som vi har pratat om i dag.

Anders Blanck, Lif: Man kan titta pa detta ur ett internationellt perspektiv. Véra
medlemmar ar verksamma 6ver hela jordklotet. Skulle de titta pa Sverige uti-
fran ett dataperspektiv skulle de séga att det finns en enorm potential i vara
register. Darfor forsoker vi nu hyfsa diskussionen och inte bara prata hélso-
data, som blir véldigt allmént. Vi pratar da register. Registren ar i varldsklass.
Men registren har individuella dgare, sd mdjligheten att samarbeta med regist-
ren och fa ut data beror pa vilket register det dr. Vi har samarbeten som &r helt
fantastiska och vérldsunika, som man skriver enorma forskningsarbeten om
och som &r vérldsledande. Sedan har vi dem dér det inte gar att gora nagonting
alls.

Lite grann dr det ocksa s4, tror jag, om jag ska prata for SKR och TLV, att
i de arbeten som gors for att hitta piloter for att hitta nya betalningsmodeller
dr man helt beroende av registren. Det dr namligen dér de riktigt kvalificerade
data finns. Det finns alltsé potential. Det dr inte samma sak som att man kan
dela dessa data utifran det som Anna och Richard kanske pratar om, men det
finns saddant som &r riktigt bra och som vi vill lyfta fram och dér vi ar interna-
tionellt konkurrenskraftiga. Men vi &r inte det i friga om infrastruktur och sa-
dant i 6vrigt ndr det géller att dela data, skulle jag sdga. Det dr min bild i alla
fall.

Barbro Westerholm (L): Det lyftes fram att vér datalagstiftning och GDPR é&r
ett hinder i utvecklingen av precisionsmedicin. Da véinder jag mig till Maja
Fjaestad. Var ligger frdgan nu? Den giller ju ocksa EU.

Maja Fjaestad, Socialdepartementet: Det stimmer. Det finns ett arbete pa EU-
niva som dr helt i den riktningen och som &r viktigt och intressant. Det handlar
bide om datadirektivet och om idén om European data space eller dataméak-
lare. De fragorna ligger pa EU-niva. Patientdatalagen ligger forstas hos oss,
och dér aterkommer vi med ett arbete som jag hintade lite om med citatet fran
datastrategin.

Vice ordforanden: Ordférande! Det kdnns fantastiskt bra att vi nu har mojlig-
het att trdffas i denna form igen i riksdagen efter alla digitala sammantraden
vi har haft. Det ér dndé véldigt givande nér vi far motas pa det hér séttet och
samtala. Denna typ av utfragningar dr oerhort virdefulla for oss i
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socialutskottet, och naturligtvis dven for andra inbjudna utskott, nér det géller
att vi ska fa perspektiv fran manga olika pa de fragor som vi diskuterar ofta.

For mig &r det sérskilt viktigt med patientperspektiven. For mig kédndes det
som lyftes i dag bade utmanande och glddjande. Likt vad vi 6nskar i varden i
stort uttryckte dagens patientféreningar dnskemél. Jag tinker att det handlar
om den personcentrerade varden. Det handlar om att man ska fé en individan-
passad patientintegrerad diagnos, behandling och rehabilitering, om att pati-
enten ska ses som en resurs och om att det ska vara vard utifrdn patientens
behov och inte organisationens behov. Jag tycker att vi kdnner att detta para-
digmskifte redan &r pa gang, men sjilvklart behover det forstirkas och bli dn
tydligare.

Sedan tanker jag att vi alla i socialutskottet nog brinner for att Sverige ska
vara en ledande life science-nation. Vi vill séklart att Sverige ska vara ett f6-
regdngsland nér det géller inforande av precisionsmedicin och innovativa dia-
gnos- och behandlingsmetoder. Vi vill naturligtvis inte att svenska patienter
ska halka efter i friga om mojlighet att fa tillgang till denna typ av behand-
lingar, utan vi vill vara i framkant.

Samtidigt ser vi att det dr en stor utmaning da sjukvardens resurser natur-
ligtvis inte dr obegransade. Och vi vill att detta, precis som nér det géller all
ovrig vard, ska ske pa ett jamlikt sdtt. Jag ser ocksa utmaningar nir det i det
lokala arbetet ska prioriteras. Just i dag brinner vi for detta, men det &r klart att
det inte blir alldeles enkelt ndr man ute i en region ska prioritera: Hur mycket
av det hér har vi rdd med? Hur mycket folkhélsofrdmjande atgérder och fore-
byggande atgirder kan vi gora?

Jag tycker dock att ni som har varit hir i dag har formedlat oerhort mycket
kunskap till oss i den lagstiftande férsamlingen som gor att vi kanske pé ett
battre sdtt dr forberedda nér vi ska diskutera och debattera det som &ar véra
omraden. Vi kommer nog att med liv och lust och energi diskutera biobanks-
lagen, patientdatalagen och hur journalsystem kan riggas i framtiden. Kanske
kommer vi ocksa in péa detta med det lokala sjélvstyret kontra nér den nation-
ella nivan behdver komma in och stétta eller hjélpa till.

Med detta vill jag tacka er alla som har varit hir i dag och som har bidragit
till att hoja vér kunskap. Den behover nog fyllas pa flera ganger, sé jag hoppas
att vi far mojlighet att ta del av er samlade kunskap vid flera tillfallen.

Tack for i dag!
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Bilder som visades av Maria Montefusco, Riksforbundet
Sillsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Sallsynt men inte ovanlig

* 69 diagnosféreningar
* Mer an 100 olika diagnoser
* 16000 medlemmar

* 1/2 million méanniskor i Sverige

SVYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Bilder som visades av Margareta Haag, Nitverket mot cancer

Natverket mot cancer

Margareta Haag

Ordférande
Né&tverket mot cancer
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Natverket mot cancer

* Samverkansorganisation med 11 nationella cancerprofilerade
patientorganisationer och fem regionala patientféreningar

* Diagnosspecifika medlemsforeningar

* Verkar for alla cancerdrabbade oavsett diagnos, bostadsort, social
tillhorighet

* Verkar for prevention, jamlik rattvis cancervard och starkta
patientrattigheter

Det ar vi som ar Natverket mot cancer

BARNGANCER F Jancerk GynCancer
mmnm 2 S Forbundet

‘%?'LCO o %

férenin,

Njurcancer
gen

(S), FALERIA FORENINGEN

N NATVERKET MOT ("~ NATVERKET MOT
CANCER CAINCER

PRECISIONSMEDICIN

* "nya diagnostiska metoder for individanpassad utredning, prevention
och behandling”, och

* “nya avancerade terapier som skraddarsys for patienten”.

* Det finns dock ingen total enighet inom varden eller i
lakemedelsbranschen om hur precisionsmedicin ska definieras (Lif)

» Natverket mot cancer anser att precisionsmedicin ar individanpassad
utredning, diagnostik, behandling och rehabilitering och att
precisionsmedicin utgar fran patientens behov.
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Utmaningar precisionsmedicin:

« Struktur, finansiering och organisering
* Nationellt journalsystem, delande av halsodata 6ver kliniker,
regioner, nationellt och internationellt
* Regelverket - Nationell samverkan/styrning - lagandringar
* Nationell fondering av nya terapier — nationell samverkan for
inférande av lakemedel i regionerna
« Kliniska studier - Nationell samverkan; 1 patient — 1 klinisk studie
* Personcentrerad vard— personcentrering i planering av struktur,
organisering, finansiering, genomférande och
utvardering/forvaltning
* Utga fran patientens behov i stillet for vardorganisationen — da
forandras struktur, organisering och finansiering
NATVERKET MOT
CANCER

Mojligheter precisionsmedicin

* Kliniska studier — framtida vard
* Precisionsmedicin — en majlighet till bot och/eller reducerad sjukdom
* Tillgang till register over kliniska studier — lokalt, centralt, nationellt

¢ Individanpassad och patientintegrerad diagnostik, behandling och
rehabilitering

* Patientféretradare/patient en partner och en resurs - samverkan
* Patientmedverkan i planering av och genomforande av kliniska studier

Utveckling precisionsmedicin
jamlikhet och kvalitet

* Nationell styrning — mojlighet till jamlik vard och kvalitetsstyrning

* Nya parametrar och matmetoder for att mata det som patienten
upplever som kvalitet och smartsamma kostsamma erfarenheter

* Halsoekonomi och samhallsekonomi parametrar for lakemedel

* Patient/patientféretradare inkluderad i arbetet forandrar kvalitets-
aspekterna och matmetoderna — till bade patientens och vardens
fordel
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Patientens hopp i framtiden

* Kliniska studier — individanpassad behandling — kan radda liv

* Precisionsmedicin — farre biverkningar och komplikationer

* Precisionsmedicin — reducerade metastaser, kad livskvalitet

* Kliniska studier — mojlighet till bot - tid for liv

* Kliniska studier — individanpassad behandling — precisionsmedicin
* Patienten har inte tid att vanta!

Framtiden

* Personcentrerad, patientintegrerad och individanpassad vard

* Inkludera patient/patientféretradare i alla vardens led; fran planering
av kliniska studier — till implementering — utvardering - uppféljning

* Kliniska studier erbjuds patienter — patienter forstar erbjudande

* Samverkan — tillsammans med patient, akademi, vard, profession,
intressenter

* Vard efter patientens behov; inte organisationens!
* Patientforeningar utvecklas utifran gen och mutation — inte organ
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Bilder som visades av Maja Fjaestad, Socialdepartementet

Offentlig utfragning i
socialutskottet om
precisionsmedicin

Maja Fjaestad
Statssekreterare hos Socialministern, tekn.dr., docent

Socialdepartementet

Precisionsmedicin

finistry of Health and Social Affairs
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Jamlik digitalisering?

st Uppsala)

'a noteringar (endast Uppsala)
19 Uppdatera nérstaendeuppgifter (endast Uppsala)

9 10 11 12 13 14 15

Grundlaggande med en god datatillgang

[ structured data

20 [ Data sparas i dag i manga
e olika system i olika format.

Cirka 80 procent av all data
halso- och sjukvarden ar
ostrukturerad

[ unstructured data

- free text
80% [N

- genomics data

@ Reseringskansiiet Socialdepartementet

5

* Information underanvands
* Risken ar att det blir ojamlik vard, ex. privat

Anv'ander Vi sjukvardsforsakring.

« Algoritmer blir feltrdnade, vilket kan leda till en
cementering av halsoklyftorna. (Ex. kvinnors
hjartinfarkt)

* Regeringen beslutade 20/10 om en datastrategi

datan vi har?
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W Regeringskansliet

Sok pa regeringen.se

eriges regering v Regeringens politik | Sverige & EU v Dokument & publikationer v S styrs Sverige v

Data - en underutnyttjad resurs for Sverige

En strategi for 6kad tillgang av data for bl.a. artificiell intelligens
och digital innovation

"Sverige ska vara bland de ledande nationerna for sekunddranvandning
av data for Al och digital innovation med syftet att starka vélfarden, 6ka
konkurrenskraften samt mojliggora ett hallbart samhalle. Sékerhets-
och integritetsskyddskrav ska integreras i arbetet. En majoritet av
forvaltningsmyndigheterna ska anvanda Al och datadriven analys
senast 2025, all offentligt finansierad forskningsdata ska vara 6ppet
tillganglig till 2026 och svenska foretag ska vara ledande aktorer pa den
inre marknaden for data 2030.”

@ Regeringskansliet

Sok p regeringen.se

eriges regering v Regeringens politik i Sverige & EU v Dokument & publikationer v 53 styrs Sverige v

Data - en underutnyttjad resurs for Sverige

”Det finns anledning att utreda om regelverk
och policy fér datadelning kan goras mer
andamalsenlig utifran ett vaxande behov av att
utveckla individcentrerad service och vard
samt for att kunna mota allt mer komplexa
samhallsutmaningar. Varken enskildas behov
av vard och service eller samhallsutmaningar
definieras av organisationsgranser”

Comment

Is health-{are data the new blood? Er
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Nationell strategi
for life science

4.4 Sverige ska vara ett féregangsland for
inférande av precisionsmedicin i varden

Regeringen vill att Sverige ska vara ett
foéregéngsland nar det galler att
implementera precisionsmedicin i varden. For
detta krévs langsiktiga, stodjande strukturer
kring diagnostik, bioinformatik och
intelligenta digitala beslutsstod for
prevention och behandling, samt
ersattningssystem som uppmuntrar
innovation och implementering av ny teknik.

Vad gor regeringen?

Insatserna som regeringen har gjort
ar viktiga steg i arbetet med att
nyttja halsodata for utveckling och
inférande av precisionsmedicin - sa
att Sverige ska ha en modern hélso-
och sjukvard dven i framtiden.

Nagra exempel

Strukturer och processer for inforande

* Regeringen har genom Vinnova kontinuerligt finansierat Genomic
Medicine Sweden (GMS) och inférandet av precisionsmedicin inom
sjukvarden i hela landet. Fér 2021 fick GMS ytterligare medel via
Socialstyrelsen for bl.a. pilotprojekt inom barncancer och cancer som
drabbar kvinnor.

Nyligen fattades beslut om finansiering om ytterligare 96 miljoner
kronor de kommande tre aren. Det matchas med 124 miljoner kronor i
medfinansiering fran regioner och universitet. Regeringen har ocksa
finansierat GMS via Socialstyrelsen med 16,5 mnkr for 2021.

* Genomfdra en forstudie for utvecklir&g av ett statligt, nationellt
datautrymme for halsodata inom bil

* Forstudie om digital nationell infrastruktur for nationella
kvalitetsregister (EHM)

diagnostik (EHM). CANCERCENTRUM

> gms
TLV

«¥!%% REGIONALA

“anw T SAMVERKAN

Socialstyrelsen
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 Utveckla metoder for hdlsoekonomiska utvarderingar av
precisionsmedicin och betalningsmodeller fér avancerade

terapilikemedel ATMP (TLV). o N\
Jrgms

« Kartldgga data inom halso- och sjukvarden som kan vara av
nationellt intresse men som idag inte finns samlat pa nationell
niva (SoS). Myndigheten har dven fatt tva uppdrag om att
lamna forslag pa forfattningsandring som kravs for att utoka
datainsamlingen till myndighetens halsodataregister.

%% REGIONALA

O\

K

* Enligt canceréverenskommelsen for 2021 ska RCC i samverkan
analysera och beskriva vilka utmaningar och konsekvenser
framstegen inom precisionsmedicin har inneburit och kommer
att innebira for halso- och sjukvarden. Aven Myndigheten fér
vard- och omsorgsanalys har Idmnat en delrapport om detta

under 2021.

entet

Sociald

s T SAMVERKAN

©

TLV

CANCERCENTRUM

Socialstyrelsen

Samordning och uppfoljning

« Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att utveckla ett .\'.\
mer samordnat arbete om cancerscreening, i .;.\. g ms

uppdraget ingar bl.a. tidig detektion av cancer
med hjalp av flytande biopsier.

Tidig upptackt

* Regeringen har finansierat projekt vid Regionalt
%% REGIONALA

cancercentrum (RCC) norr om biomarkérer och

tidig upptackt av cancer. Omradet ar under krafti g
g ubp g i T SAMVERKAN

utveckling och kan bli ett viktigt komplement till
dagens screeningmetoder och for utvecklingen av

precisionsmedicin.

©

TLV

CANCERCENTRUM

Socialstyrelsen

\ETEREERET
Statssekreterare hos Socialministern, tekn.dr., docent

wa' Regeringskansiiet

Socialdepartementet 15
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Bilder som visades av Jenni Nordborg, Life science-kontoret

En nationell strategi for
life science

2021-10-26

g, PhD, Nationell samordnare for life science

Life science-kontoret

”Sverige ska vara en
hélsa och livskvalitet
landet vidare som en

Regeringskansliet

Forsknings- och innovations-propositionen:
En halv miljard per ar till halsa, véalfard och life
science, en miljard per ar till
forskningsinfrastruktur — SciLifeLab, ESS,
MAXIV

Samverkanstrukturer:
Partnerskap regionalt — nationellt
Samverkansgruppens arbetsgrupper

Myndighetsuppdrag, utredningar och Lank for att folja arbetet:

sarskilda insatser . R .
Nationell strategi for life science -
Regeringen.se

@ Regeringskansiet
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Samverkansgruppen Halsa och

life science n’%@ %E’i

s R‘/dgren Stale B Odnder AS Lodin ABlanck B Ostlund AN Vindefiard  H Adolfsson

Arbetsgrupper:

. )
Precisionsmedicin
) .\ EN
< Halsodata &
« Resiliens

Lijungaust S Riggare ET Janson M Morell M Ufendan € Bk AL Skoldebrand M Bioremo

. 0 orini = =
Kompetensforsorjnin £ p 1
p jning 3 \ | T
\\. ' %
, L AN A
OPOfiersen  C Bennet H Strigard A Jonsson P Carstedt A Nergardh B Eriksson
W Regeringskansliet .

Vad har hant?

Exempel precisionsmedicin

1] Regeringskansiiet

Integrering T

Genomi MeoneSmedn, G, san oo b g, s
o oo 1 e v,

Fol- -proppen -

> Forskning for utveckling av precls\onsmedlcln (VR)
> Forskningskompetens i primérvarden (VR)
»  Explorativsamverkan (Vinnova)
>  Biologiska ldkemedel (Vinnova)
> Prevention och folkhalsa, psykisk hélsa (Forte) F— v
Genvagen fill skad precision
n framdsbickande nclys av
precisonsmedicin i halo-
ochsifelen

Infrastruktur diagnostik och inférande
Genomic Medicine Sweden - GMS
1. Finansiering 220 MSEK2021-2024 (Vinnova, regionerna)
2. Pilotprojekt barncancer och cancer som drabbar kvinnor
(via Socialstyrelsen)
»  AIDA - Bilddiagnostik
» Al Sweden - handbok
> Biobank Sverige

Hur ska vi utvirdora och hur ska
Vi betala?

Tidig upptackt av cancer
> RCC Norr biomarkérer for tidig upptackt
»  Nollvision cancer, Testbadd precisionshélsa (Vinnova)

Myndighetsuppdrag: TLV, Vardanalys, VR i
Nationell strategi for life science - Regeringen.se

@ Reseringskansiet
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Halsodata

Samverkan internationellt
»  Nordic Commons
»  EUs hélsodataomrade

Ramverk
> L
> Biobanksutredning

Policyutveckling

> Data - en underutnyttjad resurs for Sverige
> itetsskyddsmyndigheten: Offentlig férvaltnings
férmaga att anvénda Al
> KOMET
Mynd|ghetsuppdrag

Vetenskapsradet: Radgivande funktion

> Socialstyrelsen: Registerservice

> Socialstyrelsen: Kartlaggning av hélsodata inom
sjukvarden av nationellt intresse

> eHalsomyndigheten: Forstudie om ett nationellt
datautrymme fér bildiagnostik

» eHéalsomyndigheten: Utreda nationell digital infrastruktur
f6r kvalitetsregister

Regeringskansliet

SciLifeLab and Wallenberg National Program

for Data-Driven Life Science

Personuppgifisberanding vid
antalsberzkring il Kinis forskning

E alsomynaighstens bidra il
egerngens samveranspegran
atlonestrtegi e e scionce

y N

Nationell strateqi for life science - Regeringen.se

Kapacitet

Samverkan regionalt - nationellt
»  Vastra Gotalandsregionens plan avseende nationell strategi
for life science
> Region Skanes agenda for life science och hélsa
> Life trategin for
> Region Ostergétland och Uppsala: pagaende arbete med life
science och East Sweden Medtech

Foretagsvillkor
>  Forstérkt FoU-avdrag

Export och investeringar
Export- och med i fokus
'r Vinnova: Uppdrag att analysera innovations- och
produktionskapacitet
>  AstraZeneca Bi ub far ny Vi
> Vinnova: Uppdrag att etablera en innovationshubb fér
produktion av vacciner och andra avancerade lakemedel

Analys
»  Tillvaxtanalys: Metodutveckling
> Vinnova: Arlig rapport med aterkommande férdjupning

@ Regeringskansiet

Sveriges innovations-
och produktionskapacitet
fir vaccin

iska

Svensk satsning p& innovationshubb fr
att mojliggéra produktion av
avancerade lakemedel och vacciner

Nationell strateqi for life science - Regeringen.se

FOlj implementering av strategin

L S— ]

Nationell strategi for life science

Em med life science-strategin - vad har

w07

@ Regeringskanslet

o
g

Videopodden Tillsammans for en ledande life
science-nation via regeringens youtube-kanal

Nationell strateqi for life science - Regeringen.se
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Tack!

.~ i

jenni.nordborg@gov.se

4] Regeringskansliet

Bilder som visades av Anna Martling, Karolinska Institutet

Accelererad implementering av precisionsmedicin inom halso- och
sjukvarden
Socialutskottet, 26 oktober 2021

Karolinska Institutets och Karolinska Universitetssjukhusets strategi fér samverkan och
innovation inom precisionshélsa - Anna Martling, Professor, Dekan KI Nord

Karolinska [ AROLINSKA

Institutet

AR,
W

@rolinska | [KAROLINSKA

Institutet

Ett paradigmskifte i hilso-och sjukvarden

Kunskapsmassan okar kraftigt — storre detaljforstaelse
av sjukdomar

Snabb utveckling inom teknik och diagnostiska verktyg

Vi mater mer med storre precision - 6kande mangd
komplexa data/patient

Hogre upplésning pa diagnostiken - nya biomarkdrer

Allt fler avancerade behandlingar som styr pa
biomarkérer

Nya mojligheter - kraver nya forutsattningar

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 2
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Precisionsmedicin

Skraddarsydd vard
och behandling fér

varje patient

gt KAROLINSKA

Ratt vard i ratt tid till varje enskild patfent

Ambition
Patienten far ratt vard
och slipper ineffektiv

behandling

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 3

farolinek® | KAROLINSKA

Precisionsmedicin — processen

Diagnostik

,, w -

Individuella Monitorering
— av
w w i behandling

Individuell
w profilering behandlings-
w w planer

Behandlingsval Behandling och uppféljning

Utveckling av provtagnings- Implementering av innovationer — Utvérdering av behandlingssvar och
och datafléden och nya metoder outcome data

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 4

farolinek® | KAROLINSKA

Samla sa mycket information som mojligt
- fran cell till individniva

Nya kunskaper
Nya tekniker
Nya behandlingar

Data fran

+ Rutinsjukvard

Tumérens arvsmassa

Cellens egenskaper

« Vavnadsprover/cellprover
Blodprover/vatskeprover
Bildanalyser

Egenrapporterad patientdata
Levnadsfaktorer, tidigare sjukdomar

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 5
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Karolinska [ AROLINSKA

Institutet

Oversikt hilsodata

Biologiska data: alder, genom,
fenotyp, proteom, mikrobiom mm

Varddata: labsvar inkl bildanalys, diagn
os, la &ndning, enkétsvar,
mm

Livsstilsdata: kost, fysisk aktivitet,
alkohol- och tobakskonsumtion mm

Socioekonomiska, kulturella och
———  miljédata: socialforsakring,
sjukvardssystem, luftkvalitet, mm

Hilso- och sjukvarden
—_—
Offentligheten

Privat

Precisionsmedicin - et paradigmskifte inom hélso- och sjukvarden

rolinska | K AROLINSKA

Institutet

Precisionsmedicin utmanar inom manga omraden

{ Olika huvudman for hélso- och
sjukvard(region) - forskning och Halso- och sjukvard i 21
utbildning (universitet) regioner

Ersattningsmodeller

Saker lagring och hanterng av
stora dataméangder

och

e Hals0- och sjukvérdens
T ———

Lagstiftning och dess tillimpning

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden

Karolinska | AROLINSKA

Institutet

Malséattning uppdrag PM task force
Accelererad utveckling inom precisionsmedicin i Stockholmsregionen
genom att...

... gemensamt arbeta for stegvis implementering av precisionsmedicin i
halso- och sjukvarden

2021/22:RFR2
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arolinska K AROLINSKA

stitutet | SavaamGuRs

Viktiga komponenter pa plats

Regional Life
Science-strategy
Clinical Trial Unit
Center for Clinicum
Nationell Life Rare Diseases
Science-strategy Personalized Stockholm Medical
cancer medicine Image Lab&Edu
(PMCK) program
Precisions
DDLS 9 fie
o\ i medicinskt e @
[ ScilifeLab 2y i $gms KAROLINSKA
Karolinska
Genomic Medicine
Data management Center Karolinska
KI
EiElEny MedTechLabs Centrum for Imaging
Cancer Core Stockholm Research
Europe Center for
Health Data

Center for Hematology and Karolinska 1 :A'!I?N:LL:dK:ALITETSREGISIER
Regenerativ Medicine e -

e E—————

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 9

rolinska  [CAROLINSKA

stitutet | St

» Akademin integrerad i varden
— s6mlds organisation

+ Datahantering
— lagring- och berakningskapacitet
— bioinformatik (nya kompetenser)
— Al kommer att vara avgorande

« Diagnostisk utveckling
— testbaddar
— integrerade forskningsplattformar

— landningsbanor for forskning och
innovation

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 10

PMCK syftar till att ta precisionsmedicinen hela
vagen in i hdlso- och sjukvardens vardag

.o . g 1 N Kommuner
N Stodja och underlatta industri- N0 o Regroner ﬂ N
Q \\.' g ms Dela erfarenheter och samverkan och Kiiniska provningar Socialstyrelsen
Bidra till att utveckla ersattnings-

sprida "best practice”
och Klassifikationssystem som
kan hantera precisionsmedicin

@ Rogeringsiansiier

. . Nya former for samverkan

Anvénda akademins infrastruktur i Tatan akadem och sjukvard

Hitta organisatoriska
18sningar for integration av
diagnostik och behandiing

Skapa I6sningar for lagring och
delning av data

KAROLINSKA

kt Centrum Karolinska
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arolinska | KAROLINSKA

stitutet "

Bred implementering inom fler diagnoser

Rare diseases o
(children)

Neurological diseases Infectious Cardio-vascular

(ex MS, Parkinson) diseases diseases

Rheumatology Psyciatrics

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 12

ik KAROLINSKA

Lardomar hittills

* Arbete pa lokalniva essentiell

* Olika diagnoser, olika flaskhalsar

* Kraver en struktur som kan hantera férandring

* Nya arbetssatt nédvandiga

* Delvis tanka nytt hur organiserar oss

* Utmanar vara administrativa och ekonomiska system
* Nya kompetenser behover tillforas

* Utbildningsinsatser pa grund-, avancerad- och
forskarutbildningsniva kommer att vara nodvandiga

* Akademin —i en ny roll och som en del av sjukvarden

DEmere  EE—
Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden

arolinska | KAROLINSKA

stitutet "

For alla?

| hog grad systemfraga

Implementering av precisionsmedicin innebar en modernisering av halso - och
sjukvarden dar forskning och innovation &ar &n mer integrerade och utgar fran den
enskilde patientens forutsattningar

Avstamp i den snabba medicinska och medicinsktekniska utvecklingen — fler kan
botas

Utvecklingen sker inom alla omraden — dven de komplexa och mer vanligt
férekommande sjukdomarna

.

Forutsattning for jamlik vard

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom hélso- och sjukvarden 14
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gt KAROLINSKA

Flera vinnare!

Patienterna

Forskarna .
Samhillet Sjukvarden Industrin

Precisionsmedicin - et paradigmskifte inom hélso- och sjukvérden 15

it KAROLINSKA

Precisionsmedicin —
framtidens hélso-och sjukvard

» Ny kunskap, ny diagnostik och nya behandlingar
kraver precisionsmedicin

+ Hallbar och effektiv resursanvandning-
modernisering av hélso-och sjukvarden

+ Samarbete mellan parter pa regional, nationell
och internationell niva nédvandig

Ett paradigmskifte for att utveckla och forbattra
varden:

Sakrare diagnostik
Effektivare behandlingar
Férre vardskador

Okad 6verlevnad

Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 16

¥ ey
Jed 2 Karglinska ¢
2987 iotutet. | ICAROLINSKA

K
w
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Precisionsmedicin - ett paradigmskifte inom halso- och sjukvarden 18

Bilder som visades av Claes Lundstréom, Linképings universitet

Precisionsmedicin:
Al inom bilddiagnostik

Claes Lundstrom, PhD
Adjungerad Professor, CMIV/LiU
Arenaledare, AIDA
Forskningschef, Sectra

I “ LINKOPING
UNIVERSITY

Al ar kraftfullt: Exempel mammografiscreening

+ Jamforelse mellan tre kommersiella AI-16sningar och rontgenlakare
— % kénslighet vid liknande niv4 av falskt positiva fynd

100 s

90 — &8

80 86
70 84
60 82
50
a0
30
20
10

0 70

BastaAl  Lakare1 Likare2 Konsensus Basta Al Lakare1  Lakare2  Konsensus

Salim et al., JAMA Oncology, 2020

hvues,
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Forbattra det som

redan gors Byggsten for battre
arbetsfléden

Uppgifter som inte
ens experterna kan

LINKOPING
Il-u UNIVERSITY

Forskningens
skyddade
verkstad

Kliniska
vildmarken

LINKOPING
II." UNIVERSITY

Al-kapacitet i diagnostiska landskapet

|

A 44

: ,“‘l “‘ { \“’\
‘,

LINKOPING
hvues,




BILAGA: PRESENTATIONER

Utmaningar att infora Al

Som for all medicinteknik Speciellt/ovant med Al

* Validering och monitorering “ o Risk for variation i prestanda
av prestanda per land/region/sjukhus
e Vardering av input till o Arbetssatt med avancerade
medicinska beslutet “ men icke-perfekta beslutsstod
e Incitament for innovatdrer o For f& med data/Al-
kompetens i varden
e Juridik - datahantering och
ansvar

LINKOPING
III" UNIVERSITY

AIDA

Analytic Imaging

Diagnostics Arena

Ett projekt inom Strategiska Innovationsprogrammet Medtech4Health;
ett gemensamt initativ fran Vinnova, Formas och Energimyndigheten

AIDA i ett notskal

Innovations-
utveckling

°

Medtech
Health

o ® Kiniskprojektpart
® Tekoisk projektpart

Infra-
struktur &

resurser ¢ T
Inkubator oS
L Kompetens- e
validerings- R ° o
utveckling

plattformar__

ScilLifeLab---

LINKOPING
hvues,
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Nationell samhandling

+ Manga nyttiga och vilriktade initiativ, sisom
AIDA & Medtech4Health

...men pé vildigt begransad nivé jamfort med
allt fordndringsarbete virden behéver gora

...och jamfort med potentiella positiva effekter
* Vad kan politiken goéra?

— Stodja sjukvardens utveckling mot nationell
samhandling

— Agera kraftfullt i strukturella nationella
frdgor som hélsodata

LINKOPING
Il-u UNIVERSITY

Bilder som visades av Richard Rosenquist Brandell, Genomic
Medicine Sweden

™ gms

Genomic Medicine Sweden
Nationell implementering av precisionsmedicin

Richard Rosenquist Brandell

Karolinska Institutet & Karolinska universitetssjukhuset

GMS - ett unikt nationellt samarbete

. i

Gmcsya &) N,

TN
/ ~ GMC Karolinska

GMC Sydost

| —

Sjukvarden Akademin Patienter Industrin

GENOMIC MEDICINE SWEDEN

GMC Brebro B o

/

é S s s $

2017 2018 2019 2020 2021
GMS formeras GMS nationellt projekt med GMC formeras vid Utékad finansiering fran Fortsatt finansiering frén
Vinnovastad regioner med Vinnova, regioner och Vinnova, 20212024,
universitetssjukvard universitet Rikiad finansiering fran

Socicldepartementet.




BILAGA: PRESENTATIONER

GMS samordnar inférandet av
precisionsmedicin i hela landet

« Kliniskt fokuserat — sprunget ur sjukvérden

* Nationellt - 7 Genomic Medicine Centers

« Harmoniserat - nationella standarder, rikilinjer och metoder
« Resurseffektivt — delad utveckling, koordinerat inférande

« Innovativt — ger mgjlighet till forskning och innovation

GMC Uppsala

Alla patienter oavsett sjukvardsregion far den bésta
diagnostiken och individanpassad vard, behandling och
uppfdlining.

GMC Sydést

O
GMC vast /

GMC syd

f

Nationell IT-infrastruktur for att dela data

Nationell resurs fér sjukvard,
forskning och innovation

Koppling till kvalitetsregister
och patientdversikter

Kan dela genomikdata dver
landet inom forskningsprojekt
med efiktillstand.

T
T

GMC Uppsala

Genomikdata

Forskning

O Sekundé&ranvéndning nér
GMC sydast legala majligheter Gppnas
o

GMC vist /

GMC Syd

f

Nationell
Genomikplattiomm

Precisionsmedicin &ar har:
40% av patienter med tidigare odiagnostiserad
sdllsynt sjukdom far diagnos

har under 2020 analyserats med
helgenomsekvensering inom sjukvarden

"En diagnos ger en férklaring Helgenomsekvensering tillganglig
till vad man har och varfér. p& 3 Genomic Medicine Centers
Diagnosen visar ocksé en vég
framdt och i basta fall till en

effektiv behandling.” 15 000 prov/arinom 10 &r

Maria Montefusco, ordférande
RiksfSrbundet Sllsynta diagnoser

Stranneheim et al, Genome Medicine 2021
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Precisionsmedicin &r har:
Gensekvensering anvdnds for att vdlja
behandling vid blodcancer

Utdékad gensekvensering (199 gener)
vid blodcancer implementerad vid 5
Genomic Medicine Centers

IN[efe! sTeg: “Panelsekvensering ¢&r numera en sjdivklar del

| mp|emenfering av helgenom— och vid diagnostik av hematologiska maligniteter.
. 9 . Informationen hjdlper oss att ge patienter
heltranskriptomanalys vid akut leukemi information om deras prognos och att vélja rétt

behandling, t ex stamcellstransplantation.”

Eva Hellstrém-Lindberg, Sverldkare vid
Hematologiskt Centrum, Karolinska
universitetssjukhuset

Precisionsmedicin ar har:
For lungcancer finns flera
malinriktade behandlingar

For lungcancerpatienter finns idag 17
madlinriktade behandlingar i rutinsjukvard och
fler i kliniska studier

Behandlingen véljs ut med genpaneler mot
enskilda sjukdomar (5-50 gener)

Ndasta steg (2021):
“Fér mig har precisionsmedicin gett hopp och :
trygghet och en ofroligt mycket béttre livskvalitet. Ny 'n'u’rlo"nell genpo nel ‘560 ge'ner)
Jag hoppas att alla patienter, oavsett var de bor, mojliggdr precisionsmedicin vid alla
ska fd tillgang till den hér typen av behandling."” cancerformer

Karin Lifjelund, vice ordférande Lungcancerféreningen och
lungcancerpatient

Malinriktad behandling gor
att fler barn éverlever cancer

Nationell studie ger alla barn med cancer
tillgang till precisionsmedicin

« Helgenomsekvensering

«  Mdlinriktad behandling
« Upptackt av arftlig cancer

CriCap

I samarbete med o Barntumdrbanken

Med stod av m W w Regeringskansliet

8 20211206
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Precisionsbehandling

Nya studieuppligg inom precisionsmedicin

Parspistudie Korgstudie

S¥gms
V] SciLifelab s wvemn  TIV

TEST BED

SWEDEN

VINNOVA
=]

Wodtoch)

$¥gms

91 2021-12:08

Gensekvensering for att 6vervaka smittspridning

Gemensamma nationella riktlinjer fér gensekvensering
och mdjlighet till datadelning fér att:
« minska smittspridning

- dvervaka antibiotikaresistens

« upptdacka infektioner av oké&nt ursprung
- spdra och férstd Covid-19

10 | 20011206

JANUARI 2021

Genomic Medicine Sweden

Bred gensekvensering inom sjukvérden fér
béttre diagnostik och likvérdig vard fér
alla patienter

Etablerad nationell genomikplattform
och kunskapsdatabas

Okat nytfiande av genomik- och hélsodata
for forskning, utveckling och innovation Genomic Med icine Sweden
10-Arsplan

Okat deltagande i kliniska studier

Primér prevention och tidig upptéckt
av folksjukdomar

71
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Viktiga lardomar

Samverkan krévs pd alla nivéer; nationellt, regionalt
och lokalt

Partnerskap mellan staten och regionerna
Datadelning och sekundé&ranvéndning av data ej
mdjlig idag

Férandrad lagstiftning som tillater sekundar

anvdéndning

L&ngsiktighet nbdvandig

Permanenta infrastruktur fér precisionsmedicin

Tack for att ni

lyssnat! Patient:

féreningar

BN MM VARD FOR
ALA PATENTERI WERGE

Naringsiiv

FIGUR 2. Genomic Medicine Sweden, organisation .‘ o s
e ! SciLifeLab
Intemationell A
vetenskaplig ___ tetssjukvard
radgivande  +Dekanerfor medicinsk faktitet BIOBANK
Kommitté. - Representanter frén dvriga regioner SVERIGE
Industrirepresententer
lehmnpuurumlr NATIONELLA KVALITETSREGISTER
1. K e e ach g
“’“'”""“”"“‘W REGIONALA
CANCERCENTRUM
m ﬁ T SAMVERKAN
Informatik * Kllnlskasmduer
Etikochlegela
aspekter
Naringslvs-
saminan Medtech @
nmm o Haisoel
diciaroinda ol
"“”7“‘ Utbildning r e ‘
e o
nuc*
1 2021206
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FINANSUTSKOTTET
Oppen utfrigning om den aktuella penningpolitiken den 24 september
2019

UTBILDNINGSUTSKOTTET
Seminarium om livslangt larande

KULTURUTSKOTTET
Att redovisa resultat

UTBILDNINGSUTSKOTTET
Regeringens resultatredovisning f6r UO15 och UO16 —
utbildningsutskottets uppfoljningar 2012-2018

FINANSUTSKOTTET

Hur paverkas den finansiella stabiliteten av cyberhot, fintech och
klimatforandringar?

En 6versikt av forskning, aktorer och initiativ

NARINGSUTSKOTTET
Uppfoljning av beslutet att bilda Sveriges export- och investerings-
rad

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om finansiell stabilitet den 29 januari 2020. Fin-
tech och cyberhot — Hur paverkas den finansiella stabiliteten?

ARBETSMARKNADSUTSKOTTET, KULTURUTSKOTTET,
SOCIALFORSAKRINGSUTSKOTTET, SOCIALUTSKOTTET,
UTBILDNINGSUTSKOTTET

Offentlig utfragning pa temat psykisk hélsa i ett Agenda
2030-perspektiv

UTBILDNINGSUTSKOTTET
Oppen utfragning infor den forskningspolitiska propositionen

TRAFIKUTSKOTTET
Mobilitet pa landsbygder — forskningsoversikt och nulages-
beskrivning

KONSTITUTIONSUTSKOTTET
Forskarhearing om den representativa demokratins utmaningar i po-
lariseringens tid

CIVILUTSKOTTET
Civilutskottets offentliga utfragning om 6verskuldséttning

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken 10 mars 2020
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FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 20 oktober
2020

SOCIALFORSAKRINGSUTSKOTTET
Uppfoljning av tillimpningen av gymnasiereglerna

NARINGSUTSKOTTET
Sveaskogs samhéllsuppdrag om markforséljning — en uppfoljning

NARINGSUTSKOTTET
Artificiell intelligens — Mdjligheter och utmaningar for Sverige och
svenska foretag

TRAFIKUTSKOTTET
Punktlighet for persontrafik pa jarnvig — en uppfoljning

SOCIALFORSAKRINGSUTSKOTTET

Digitalt seminarium om uppfoljningen av tillimpningen av gymna-
siereglerna den 26 november 2020

MILJO- OCH JORDBRUKSUTSKOTTET
Lantbrukets sarbarhet — en uppfoljning

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfrdgning om finansiell stabilitet — Risker i klvattnet efter
covid19-pandemin

SOCIALUTSKOTTET
Digital offentlig utfragning med anledning av Coronakommissionens
delbetdankande om dldreomsorgen under pandemin

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 16 mars 2021

CIVILUTSKOTTET
Uppfoljning av lagen om kollektivtrafikresendrers rittigheter
— hur har lagen fungerat for resendrerna?

TRAFIKUTSKOTTET
Offentlig utfragning om jarnvégens punktlighet

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om Riksbankens rapport Redogorelse for
penningpolitiken 2020

MILJO- OCH JORDBRUKSUTSKOTTET
Offentlig utfragning om rapporten Lantbrukets sarbarhet —
en uppfoljning

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfrdgning om Finanspolitiska ridets rapport Svensk
finanspolitik 2021

SOCIALUTSKOTTET
Digital offentlig utfragning om sjukdomen ME/CFS och infektions-
utlost trétthetssyndrom

KONSTITUTIONSUTSKOTTET
Nyheter i sociala medier — en forskningsoversikt av anvandning och
effekter ur ett medborgarperspektiv



RAPPORTER FRAN RIKSDAGEN 2021/22

2021/22:RFR1 FINANSUTSKOTTET
Oppen utfrigning om den aktuella penningpolitiken den
19 oktober 2021



	Förord
	Program och deltagare
	Uppteckningar
	Presentationer


<<

  /ASCII85EncodePages false

  /AllowTransparency false

  /AutoPositionEPSFiles true

  /AutoRotatePages /None

  /Binding /Left

  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)

  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)

  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)

  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)

  /CannotEmbedFontPolicy /Error

  /CompatibilityLevel 1.4

  /CompressObjects /Tags

  /CompressPages true

  /ConvertImagesToIndexed true

  /PassThroughJPEGImages true

  /CreateJobTicket false

  /DefaultRenderingIntent /Default

  /DetectBlends true

  /DetectCurves 0.0000

  /ColorConversionStrategy /CMYK

  /DoThumbnails false

  /EmbedAllFonts true

  /EmbedOpenType false

  /ParseICCProfilesInComments true

  /EmbedJobOptions true

  /DSCReportingLevel 0

  /EmitDSCWarnings false

  /EndPage -1

  /ImageMemory 1048576

  /LockDistillerParams false

  /MaxSubsetPct 100

  /Optimize true

  /OPM 1

  /ParseDSCComments true

  /ParseDSCCommentsForDocInfo true

  /PreserveCopyPage true

  /PreserveDICMYKValues true

  /PreserveEPSInfo true

  /PreserveFlatness true

  /PreserveHalftoneInfo false

  /PreserveOPIComments true

  /PreserveOverprintSettings true

  /StartPage 1

  /SubsetFonts true

  /TransferFunctionInfo /Apply

  /UCRandBGInfo /Preserve

  /UsePrologue false

  /ColorSettingsFile ()

  /AlwaysEmbed [ true

  ]

  /NeverEmbed [ true

  ]

  /AntiAliasColorImages false

  /CropColorImages true

  /ColorImageMinResolution 300

  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK

  /DownsampleColorImages true

  /ColorImageDownsampleType /Bicubic

  /ColorImageResolution 300

  /ColorImageDepth -1

  /ColorImageMinDownsampleDepth 1

  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000

  /EncodeColorImages true

  /ColorImageFilter /DCTEncode

  /AutoFilterColorImages true

  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG

  /ColorACSImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /ColorImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /JPEG2000ColorACSImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /JPEG2000ColorImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /AntiAliasGrayImages false

  /CropGrayImages true

  /GrayImageMinResolution 300

  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK

  /DownsampleGrayImages true

  /GrayImageDownsampleType /Bicubic

  /GrayImageResolution 300

  /GrayImageDepth -1

  /GrayImageMinDownsampleDepth 2

  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000

  /EncodeGrayImages true

  /GrayImageFilter /DCTEncode

  /AutoFilterGrayImages true

  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG

  /GrayACSImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /GrayImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /JPEG2000GrayACSImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /JPEG2000GrayImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /AntiAliasMonoImages false

  /CropMonoImages true

  /MonoImageMinResolution 1200

  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK

  /DownsampleMonoImages true

  /MonoImageDownsampleType /Bicubic

  /MonoImageResolution 1200

  /MonoImageDepth -1

  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000

  /EncodeMonoImages true

  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode

  /MonoImageDict <<

    /K -1

  >>

  /AllowPSXObjects false

  /CheckCompliance [

    /None

  ]

  /PDFX1aCheck false

  /PDFX3Check false

  /PDFXCompliantPDFOnly false

  /PDFXNoTrimBoxError true

  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [

    0.00000

    0.00000

    0.00000

    0.00000

  ]

  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true

  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [

    0.00000

    0.00000

    0.00000

    0.00000

  ]

  /PDFXOutputIntentProfile ()

  /PDFXOutputConditionIdentifier ()

  /PDFXOutputCondition ()

  /PDFXRegistryName ()

  /PDFXTrapped /False



  /CreateJDFFile false

  /Description <<



    /BGR <>

    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>

    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>

    /CZE <>

    /DAN <>

    /DEU <>

    /ESP <>

    /ETI <>

    /FRA <>

    /GRE <>



    /HRV (Za stvaranje Adobe PDF dokumenata najpogodnijih za visokokvalitetni ispis prije tiskanja koristite ove postavke.  Stvoreni PDF dokumenti mogu se otvoriti Acrobat i Adobe Reader 5.0 i kasnijim verzijama.)

    /HUN <>

    /ITA <>

    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>

    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>

    /LTH <>

    /LVI <>

    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)

    /NOR <>

    /POL <>

    /PTB <>

    /RUM <>

    /RUS <>

    /SKY <>

    /SLV <>

    /SUO <>

    /SVE <>

    /TUR <>

    /UKR <>

    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)

  >>

  /Namespace [

    (Adobe)

    (Common)

    (1.0)

  ]

  /OtherNamespaces [

    <<

      /AsReaderSpreads false

      /CropImagesToFrames true

      /ErrorControl /WarnAndContinue

      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false

      /IncludeGuidesGrids false

      /IncludeNonPrinting false

      /IncludeSlug false

      /Namespace [

        (Adobe)

        (InDesign)

        (4.0)

      ]

      /OmitPlacedBitmaps false

      /OmitPlacedEPS false

      /OmitPlacedPDF false

      /SimulateOverprint /Legacy

    >>

    <<

      /AddBleedMarks false

      /AddColorBars false

      /AddCropMarks false

      /AddPageInfo false

      /AddRegMarks false

      /ConvertColors /ConvertToCMYK

      /DestinationProfileName ()

      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK

      /Downsample16BitImages true

      /FlattenerPreset <<

        /PresetSelector /MediumResolution

      >>

      /FormElements false

      /GenerateStructure false

      /IncludeBookmarks false

      /IncludeHyperlinks false

      /IncludeInteractive false

      /IncludeLayers false

      /IncludeProfiles false

      /MultimediaHandling /UseObjectSettings

      /Namespace [

        (Adobe)

        (CreativeSuite)

        (2.0)

      ]

      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK

      /PreserveEditing true

      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged

      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile

      /UseDocumentBleed false

    >>

  ]

>> setdistillerparams

<<

  /HWResolution [2400 2400]

  /PageSize [612.000 792.000]

>> setpagedevice



