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Helse Nord? - oppfølging av styresak 47-2021/5 

 
 
Formål  
Det vises til styresak 47-2021/5 Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i Helse 
Nord? – rapport (styremøte 28. april 2021) hvor styret ble orientert om den regionale 
rapporten om persontilpasset medisin i Helse Nord. Styret gjorde følgende vedtak i 
saken: 
1. Framlagte saker tas til orientering. 
2. Styret ber om at persontilpasset medisin i Helse Nord kommer tilbake til styret med en 

plan for veien videre. 
 
Formålet med saken er å følge opp punkt 2 i vedtaket – plan for veien videre. Styret 
orienteres ytterligere om enkelte tiltak knyttet til persontilpasset 
medisin/presisjonsmedisin (PM) i regionen, samt berøringspunkter med andre 
strategier. Det foreslås videre at styret realitetsbehandler noen av forslagene fra 
rapporten. 
 
Bakgrunn 
I oppdragsdokumentet for 2018 ga Helse- og omsorgsdepartementet de regionale 
helseforetakene i oppdrag å sikre etablering og drift av infrastruktur som kan legge til 
rette for utvikling av persontilpasset medisin i tråd med den nasjonale strategien for 
persontilpasset medisin i helsetjenesten1. 
 
Helse Nord RHF har fått utarbeidet en regional rapport, avgitt mars 2021 (ref. styresak 
47-2021/5 Orienteringssak ad. Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i Helse Nord – 
rapport (styremøte 28. april 2021)). Rapporten gir forslag til organisering og utvikling 
av persontilpasset medisin i vår helseregion. Målet med rapporten er å sette en kurs for 
arbeidet med persontilpasset medisin i Helse Nord slik at vi i fremtiden vil være i stand 
til å benytte tilgjengelige metoder for molekylær diagnostikk og alle andre data til å gi 
den beste behandlingen for alle pasientene i Helse Nords ansvarsområde. 
 

Sakens innhold og problemstillinger 
Persontilpasset medisin vil gjøre det mulig å tilby pasientene mer presis og målrettet 
diagnostikk og behandling. Hovedessensen i tilnærmingen er at det søkes etter 
prediktive faktorer for å velge ut de pasientene som har nytte av behandlingen. Målet er 
å finne markører som kan benyttes til å selektere pasienter, også for at mange pasienter 

                                                        
1 Nasjonal strategi for persontilpasset medisin i helsetjenesten (2017-2021), utarbeidet av 
Helsedirektoratet på oppdrag fra HOD. Strategien forlenges ut 2022 og det er påbegynt et 
revideringsarbeid for revidert nasjonal strategi fra 2023 
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skal slippe å få uvirksom behandling. Den regionale rapporten konkluderer med at det 
vil kreve et løft innen teknologi, herunder datafangst, datalagring og analyseverktøy, økt 
kompetanse på analyse, statistikk, IKT og bioinformatikk samt økt klinisk og diagnostisk 
personell for at et velfungerende tilbud innen PM skal kunne etableres i regionen. 
 
Satsingen vil kreve både infrastruktur, ressurser og personell til behandling, og 
ressurser til forskning. Satsningen innen PM vil kreve investeringer og 
kostnadsdrivende studier, men være kostnadsbesparende i det lange løp.  
 
Rapporten konkluderer med at persontilpasset medisin i første omgang må organiseres 
med Senter for persontilpasset medisin for å oppnå en daglig operativ effekt. Senteret bør 
lokaliseres ved UNN. I tillegg anbefales etablering av et regionalt fagråd med 
representanter fra alle helseforetak og andre aktuelle organisasjoner, som vil gi råd og 
veiledning til fagdirektør i Helse Nord RHF, samt påse at arbeidsprosesser i Senter for 
persontilpasset medisin har et regionalt perspektiv. Leder av fagrådet vil delta i det 
nasjonale kompetansenettverket, og være bindeledd opp mot de interregionale og 
nasjonale prosesser. 
 
Nasjonal handlingsplan for kliniske studier 2021-2025 
Handlingsplanen ble lagt fram av Helse- og omsorgsdepartementet i januar 2021, og det 
er krav i oppdragsdokumentet for 2021 å følge opp planen. Planen viser til at ny 
infrastruktur for persontilpasset medisin er under etablering. Ett av ni innsatsområder i 
planen er å ruste Norge for fremtidens kliniske studier, spesielt innen persontilpasset 
medisin. Planen omtaler dette slik (ref. planen s. 47): Nye måter å gjennomføre studier på 
krever tilgang til annen infrastruktur og kompetanse hos dem som gjennomfører dem. Det 
krever god rådgivning og kompetanse hos legemiddel- og utstyrsmyndigheter, 
dataforvaltere og personvernombud. Regjeringen forventer at aktørene som finansierer, 
veileder, godkjenner, inspiserer og gjennomfører kliniske studier legger til rette for 
kompetansebygging og effektiv gjennomføring av nye former for kliniske studier, inkludert 
nye studiedesign for persontilpasset medisin, bruk av registerdata og desentraliserte 
studier. 
 
En nasjonal infrastruktur for presisjonsdiagnostikk i kliniske studier skal bidra til at 
pasienter får mest mulig likeverdig tilgang til utprøvende behandling. Stortinget bevilget 
45 mill. kroner i 2021 for å etablere en infrastruktur for kliniske studier som omfatter 
genetisk presisjonsdiagnostikk. Dette skal bidra til å legge til rette for kliniske studier 
som kan bidra til innføring av persontilpasset medisin. 
 
I tillegg kommer bevilgningene i 2021 på 30 mill. kroner til å starte arbeidet med å 
etablere et nasjonalt genomsenter, og 20 mill. kroner til nytt sekvenseringsutstyr i 
spesialisthelsetjenesten. 
 
Strategi for forskning og innovasjon i Helse Nord 2021-2025 
I forrige strategi for forsking og innovasjon i Helse Nord 2016-2020 ble persontilpasset 
medisin satt på dagsorden som forskningsfelt, blant de faglige satsingsområdene som 
var spesifikt angitt. 
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I den nye strategien for forskning og innovasjon i Helse Nord 2021-2025 (jf. styresak 54-
2021 Strategi for forskning og innovasjon i Helse Nord 2021-2025, styremøte 26. mai 
2021) har klinisk forskning prioritet. Persontilpasset medisin/presisjonsmedisin er ett 
av de øvrige ni prioriterte områder i strategien. 
 
Det er videre angitt i strategien at det kan satses på forskning knyttet til eksisterende 
eller planlagte regionale forskningssentra og andre regionale satsinger innen våre faglig 
strategiske områder. 
 
Strategien er en strategi for RHF-et, og er førende for foretaksgruppen. Prioriteringene 
og satsingene må realiseres med midler fra både RHF, helseforetakene selv, og midler 
fra ekstern finansiering. 
 
Strategi for kunstig intelligens i Helse Nord 2022-2025 
Strategi for kunstig intelligens i Helse Nord 2022-2025 ble vedtatt av styret 22. juni 
2021 (jf. styresak 71-2021 Strategi for kunstig intelligens i Helse Nord for 2022-2025). 
Ett av virkemidlene for å oppnå målene i denne strategien, og jobbe med tiltakene, er 
etableringen av Senter for pasientnær kunstig intelligens (SPKI) ved UNN. Senteret er et 
trepartssamarbeid mellom UNN, Helse Nord RHF og UiT Norges arktiske universitet. 
Senteret ble offisielt åpnet i juni 2021 og er under oppbygging, også med en 
startbevilgning fra RHF-et.  Det vil også prioriteres midler til SPKI fra RHF-et over 
forskningsmidlene de kommende årene. 
 
Strategien for kunstig intelligens og rapporten om persontilpasset 
medisin/presisjonsmedisin må ses i sammenheng, da de har enkelte sammenfallende 
elementer. Noen av de funksjonene som er planlagt inn i SPKI, og funksjoner som er 
planlagt inn i det foreslåtte Senter for persontilpasset medisin må ses på for mulig 
samarbeid og bruk av felles ressurser. Helse Nord RHF har allerede innledet slike 
samtaler med ledelsen ved UNN. Begge sentrene vil være lokalisert til UNN, som allerede 
har et miljø og funksjoner innen ulike typer forskningsstøtte, som det også bør 
samarbeides med. Det må ses på samlet ressursbehov og ressursbruk for å få 
synergieffekter av de ulike satsingene og støttefunksjonene. 
 
Andre forskningsbevilgninger 
Helse Nord RHF har høsten 2020 også bevilget 2,25 mill. kr pr. år i årene 2021-2024 til 
UNN som medfinansiering til IMPRESS-studien. Saken ble lagt fram for 
samarbeidsorganet med universitetene, og midlene er bevilget fra forskningsbudsjettet. 
Nordlandssykehuset deltar også i studien. Dette er et stort nasjonalt prosjekt med 50 
mill. kr i bevilgning fra det nasjonale programmet for klinisk behandlingsforsking. 
IMPRESS skal teste en modell for persontilpasset kreftbehandling, og er et betydelig løft 
innen klinisk forskning. 
 
Medbestemmelse 
Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i Helse Nord? – rapport fra regional 
arbeidsgruppe skal drøftes med de konserntillitsvalgte og konsernverneombud i Helse 
Nord RHF, den 22. september 2021. Protokollen fra drøftingsmøtet ettersendes.  
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Brukermedvirkning 
Persontilpasset medisin ble behandlet i det Regionale brukerutvalget i Helse Nord RHF, 
den 14. september 2021. Følgende vedtak ble fattet: 
1. Regionalt brukerutvalg tar rapporten om persontilpasset medisin til orientering. 
2. Nødvendige prioriteringer og investeringer må tas inn i budsjettarbeidet i årene 

framover.  
3. Regionalt brukerutvalg har følgende innspill: 

a. Regionalt brukerutvalg er bekymret for at en satsning på persontilpasset medisin 
går ut over ressurser til annen type behandling, for eksempel lokale tilbud og tilbud 
knyttet til pasienter med langvarige og sammensatte lidelser. 

b. Forskning på genetiske forskjeller med hensyn til persontilpasset medisin bør 
prioriteres.  

4. Regionalt brukerutvalg ber om at brukermedvirkning ivaretas i videre organisering av 
arbeidet. 

 
Administrerende direktørs vurdering 
Persontilpasset medisin, eller presisjonsmedisin, representerer et viktig veiskille i 
moderne medisin og tilbud til pasientene. Ny teknologi og kunnskap gjør det mulig å 
tilpasse behandling av alvorlig sykdom slik at nye kostbare medikamenter får betydelig 
høyere treffsikkerhet og dermed gir bedre resultat for den enkelte pasient. 
 
Rapporten fra den regionale arbeidsgruppen beskriver de ressursene som allerede 
finnes i landsdelen på dette området. Den peker også framover mot behovet for nye 
investeringer i teknologi og kunnskap for å gi befolkningen også i Nord-Norge tilgang til 
moderne og treffsikker behandling av alvorlig sykdom. 
 
UNN vil være ledende i utviklingen i nord, men også de andre helseforetakene må ta del i 
denne utviklingen. Helse Nord RHF har gjennom forskningsmidlene støttet opp om 
forskning på dette området, og kommer også til å prioritere persontilpasset medisin 
som ett av flere områder framover. Forskning er ett av flere behov innen persontilpasset 
medisin, og det er behov for mer og målrettet innsats for å øke kompetanse og kunnskap 
i alle helseforetak.  
 
Utviklingen framover vil kreve aktiv prioritering av teknologi og personell Arbeidet må 
ses i sammenheng med implementering av andre viktige strategier, bl.a. strategi for 
kunstig intelligens, nasjonal handlingsplan for kliniske studier og arbeidet med å 
implementere tilbud om fosterdiagnostikk og NIPT2 etter endringer i Bioteknologiloven. 
 
 
  

                                                        
2 NIPT – Non invasiv prenatal test 
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Styret i Helse Nord RHF inviteres til å fatte følgende vedtak: 
 
1. Styret ber administrerende direktør om at nødvendige prioriteringer og 

investeringer for persontilpasset medisin må tas inn i budsjettarbeidet i årene 
framover. 
 

2. Styret støtter at det opprettes et senter for persontilpasset medisin ved 
Universitetssykehuset Nord-Norge. Ressursbehovet til senteret bes ses i 
sammenheng med Senter for pasientnær kunstig intelligens, for fellesfunksjoner og 
synergieffekter. 
 

3. Styret gir tilslutning til at det opprettes et fagråd innen persontilpasset medisin. 
 
 
Bodø, den 18. september 2021 
 
 
Cecilie Daae  
adm. direktør 
 
 
 
Vedlegg:  «Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i Helse Nord?» - rapport fra 

regional arbeidsgruppe 
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Forord 

Onkolog Per Eystein Lønning uttalte til Dagens Medisin i 2016 at «den dyreste behandlingen 

er den som ikke virker» (Lønning, 2016). Dessverre har kun et fåtall av pasienter god effekt 

av medisin. Den dyreste behandlingen er ikke den som koster mest, men den som ikke virker.  

Persontilpasset medisin (PM) er en ny æra i medisin hvor det søkes etter prediktive faktorer 

for å velge ut de pasienter som har nytte av behandlingen. Målet er å finne markører som kan 

benyttes til å selektere pasienter slik at mange pasienter slipper å få uvirksom behandling.  

Satsningen innen PM vil kreve investeringer og kostnadsdrivende studier, men være 

kostnadsbesparende i det lange løp. Helse Nord bør være med i utviklingen. Denne rapporten 

gir forslag til organisering og utvikling av persontilpasset medisin i vår helseregion. 

Rapporten er svar på et mandat gitt av Direktørmøtet i Helse Nord den 11. mars 2020. Arbeid 

er utført av regional prosjektgruppe for persontilpasset medisin under ledelse av Rune 

Sundset, leder av PET-senter ved UNN. Prosjektgruppen vært sammensatt av fagpersoner fra 

alle helseforetak i regionen (Helgelandsykehuset (HSYK), Nordlandssykehuset (NLSH), 

Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN), Finnmarksykehuset (FSYK), Sykehusapotek Nord 

(SANO), Helse Nord IKT (HN-IKT)) samt Universitetet i Tromsø – Norges arktiske 

universitet (UiT). Det har dessverre ikke lyktes å få på plass representant fra fastlege. En av 

våre brukerrepresentanter har tidligere vært fastlege slik at denne funksjonen likevel er delvis 

dekket. Våre to brukerrepresentanter er begge utpekt av regionalt brukerutvalg (RBU). 

Prosjektgruppen har også tillitsvalgte inkludert i form av konserntillitsvalgt for Unio i Helse 

Nord (Sissel Alterskjær). Styringsgruppen for arbeidet har vært Helse Nords fagsjefmøtet, i 

tillegg til konserntillitsvalgt for LO Stat i Helse Nord (Kari Sandnes), under ledelse av 

fagdirektør Geir Tollåli. 

I 2018 stilte Helse- og omsorgsdepartementet krav til de regionale helseforetakene om at de 

måtte sikre etablering og drift av infrastruktur som kan legge til rette for utvikling og bruk av 

molekylære tester, gen-paneler og biomarkører i persontilpasset behandling. Målet med denne 

rapporten er å sette en kurs for arbeidet med persontilpasset medisin i Helse Nord slik at vi i 

fremtiden vil være i stand til å benytte tilgjengelige metoder for molekylær diagnostikk og 

alle andre data til å gi den behandlingen som er best for akkurat deg. 
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Medlemmer i prosjektgruppen 

Det har i alt vært 8 møter i prosjektgruppen. I tillegg har det vært møter i undergrupper av 

prosjektgruppen. Oversikten under viser deltagerne i prosjektgruppen.  
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Sammendrag 

Helsedirektoratet har utarbeidet en nasjonal strategi som skal bidra til utvikling og 

implementering av persontilpasset medisin (PM) i helsetjenesten. Strategien er utarbeidet på 

oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) og gjelder for perioden 2017–2021.  

I oppdragsdokumentet for 2018 har HOD pålagt de regionale helseforetakene å sikre 

etablering og drift av infrastruktur som kan legge til rette for utvikling innen PM i tråd med 

den nasjonale strategien.   

For å kunne svare ut oppdraget gitt av HOD har Helse Nord etablert en prosjektgruppe som 

har som mandat å kartlegge hvilke ressurser og miljø som eksisterer i regionen i dag samt 

kartlegge hvilke behov en ser for seg i et femårs perspektiv på infrastruktur, teknologi og 

kompetanse. I tillegg skal prosjektgruppen komme med forslag til hvordan denne type 

helsetjeneste kan organiseres i regionen. 

For å kartlegge hva som finnes i regionen fra før har vi benyttet oss av en spørreundersøkelse 

for å nå ut til alle aktuelle fagmiljøer i vår helseregion. For å få dybdekunnskap på utvalgte 

fagområder, benyttet vi oss av et utvidet spørreskjema der respondentene ble bedt om å gi en 

utdypende analyse innen eget fagområde i lys av PM. Gjennom bruk av fokusgrupper har vi 

diskutert ulike organisasjonsformer som kan være aktuelle for Helse Nord. I tillegg har vi 

arbeidet i undergrupper med de mest sentrale behovene som kom frem under vår 

spørreundersøkelse og hvor vi har skissert forslag til tiltak for de nærmeste årene. 

Rapportutkastet var ute på ordinær høring fra 18. desember -20 til 27. januar -21. Nord 

Universitet var dessverre utelatt fra den ordinære høringsrunden, men fikk rapporten til høring 

mellom 26. februar og 10. mars -21. Det kom inn 11 høringsinnspill som i all hovedsak er 

blitt imøtekommet. Alle innspill fremkommer vedlegg 8.5 systematisert etter spesifikke 

spørsmål som ble stilt til høringsutkastet. I etterkant av høringsrunden er det blitt utarbeidet 

en kostnadsanalyse. Denne presenteres i den endelige rapporten i kapittel 5. 

Våre hovedfunn er at det vil kreve et løft innen teknologi herunder datafangst, datalagring og 

analyseverktøy, økt kompetanse på analyse, statistikk, IKT og bioinformatikk samt økt klinisk 

og diagnostisk personell for at et velfungerende tilbud innen PM skal kunne etableres. 

Vi konkluderer med at PM må organiseres med Senter for PM for å oppnå en daglig operativ 

effekt. Senteret bør lokaliseres i UNN. I tillegg anbefaler vi etablering av et regionalt fagråd, 
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med representanter fra alle HF og andre aktuelle organisasjoner, som vil gi råd og veiledning 

til fagdirektør i Helse Nord samt påse at arbeidsprosesser i Senter for PM har et regionalt 

perspektiv. Leder av fagrådet vil delta i det nasjonale kompetansenettverket og være 

bindeledd opp mot de interregionale og nasjonale prosesser. Det vil også være behov for å 

vurdere en samorganisering av diagnostisk utstyr innen gensekvensering i en regional 

kjernefasilitet for presisjonsdiagnostikk og påse riktig nivå at regionalisering av infrastruktur 

etter nasjonale føringer. 
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1.0 Innledning 

Persontilpasset medisin (også kalt presisjonsmedisin), heretter forkortet til PM, fremstår som 

en ny æra innenfor medisin. Utviklingen av PM, som i økende grad vil predikere 

sykdomsforløp og behandlingsrespons basert på stadig større mengder av biologisk 

detaljinformasjon, vil kreve betydelige endringer som vil påvirke ledelse, utdanning, 

forskning, innovasjon, ulike yrkesgrupper, bemanning, økonomi mm. Med dette ønsker vi å 

rette søkelyset mot hvordan vi skal kunne tilby PM i Helse Nord på en best mulig måte. 

1.1 Bakgrunn 

I begynnelsen av det 20. århundre var forventet levetid omentrent 35 år, mens det mot slutten 

av århundret var steget til det dobbelte (Riley, 2005). Årsaken til økt levetid er mangfoldig 

men skyldes i stor grad forskning og teknologisk utvikling som har medført bedre sanitære 

forhold (f.eks. rent vann, kloakksystem), ny medisinsk behandling (f.eks. kirurgi), utvikling 

av medikamenter (f.eks. antibiotika), nye bildediagnostiske metoder (f.eks. Røntgen, CT, MR, 

PET), innføringen av preventiv medisin (f.eks. vaksinasjonsprogram) og promotering av 

helsebringende livsstil (f.eks. røykesluttkampanjer og treningsstudio). Å leve lengre, og 

fremdeles være ved god helse, er et av menneskehetens største ønske (Roser, 2013).  

Er det å forvente at levetiden skal øke ytterligere? Den medisinske evolusjonen har muligens 

ført oss til en forventet levealder som har nådd et maksimum av hva som er biologisk mulig. I 

tillegg til at vi lever lengre, med de helseplager det medfører, har den medisinske teknologien 

medført at vi også kan leve lenge med sykdom. Dette gir oss en økonomisk utfordring ved at 

store deler av nasjonalbudsjett benyttes til helsesektoren for langvarig behandling av 

pasienter. I følge Statistisk Sentralbyrå (Statistisk sentralbyrå, 2020) brukte Norge 69.600 

kroner i helseutgifter per innbygger (oppdatert tall fra 13. mars 2020). Dette er en økning på 

10.000 kroner per innbygger på de siste 5 årene og nesten 3000 kroner mer enn året før. Totalt 

for 2019 utgjorde helseutgiftene 372 milliarder kroner i Norge. Helseutgiftene inkluderer ikke 

investeringer i bygg og utstyr. I 2019 utgjorde helseutgifter i Norge 10% av brutto nasjonal 

produktet (BNP). I Europa er det kun Frankrike, Sverige og Danmark som bruker mer enn 

Norge med rundt 11%. I USA ble hele 17% av BNP benyttet til helseutgifter. 

Omtrent halvparten av Norges helseutgifter er knyttet til medisinsk behandling og 

rehabilitering (Statistisk sentralbyrå, 2020). Samtlige OECD-land bruker størstedelen av 
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helseutgiftene sine på de samme tjenestetypene. Figur 1 viser fordelingen av helseutgifter på 

de ulike tjenesteområdene i 2019. I underkant av 3% benyttes til forebyggende helsearbeid. 

 

Figur 1 Fordelingen av helseutgifter på de ulike tjenesteområdene i 2019 (Statistisk sentralbyrå, 2020) 

 

Om man skal peke på én enkelt faktor som årsak til økende sykdomsforekomst, og derav 

økende økonomisk helseregnskap, så er det at befolkningen blir eldre. Flere og flere 

overlever, eller lever lenge, med alvorlige livstruende sykdommer som kreft, hjertesvikt og 

degenerative sykdommer. Behandlingen kan i mange tilfeller være en tung belastning for 

kroppen, noe som igjen kan føre til alvorlige bivirkninger. Om lag 75% av alle kreftpasienter i 

2017 hadde ett eller flere sykehusbesøk med en annen hoveddiagnose enn kreft i løpet av året 

(Statistisk sentralbyrå, 2018). Gjennomgående, for stort sett alle vestlige helsesystemer, er at 

50% av helseressursene brukes av kun 5% av pasientene, de som er mest kostbare (Berwick, 

et al., 2008), (Zulman, et al., 2015), (Heiberg, 2015), (Wang, et al., 2017). Når en pasient har 

blitt en høykostnads-pasient er det ofte for sent å endre risikobildet. Det er derfor viktig å 

identifisere de som står i risiko for å bli en slik pasient, og søke å endre risikobildet, før de 

høye kostnadene påløper. 
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Moderne medisin, frem til nå, har vært styrt av det vi kaller evidens-basert medisin. Før dette 

var medisinen basert på den erfaringen den enkelte legen hadde opparbeidet seg og hvor 

behandlingen var styrt av legens erfaringsbaserte intuisjon (Figur 2).  

 

Figur 2 Den medisinske evolusjonen 

 

For evidens-basert medisin har pasienter innenfor spesifiserte sykdomspopulasjoner (f.eks. 

eggstokk-kreft) vært gjenstand for kliniske multisenterstudier hvor man har kommet frem til 

en behandlingsform (f.eks. bruk av medikamentet Niraparid mot eggstokk-kreft) som, basert 

på vurdering av evidens om forlenget levetid, bestemmes innført i Norge av Beslutningsforum 

for nye metoder (Beslutningsforum for nye metoder , u.d.). Behandlingen er gjerne rettet mot 

generelle store pasientgrupper som pasienter med ulike kreftformer, f.eks. lungekreft. I Norge 

bruker vi over to milliarder kroner i året på kreftlegemidler (Aftenposten, 2018) som har 

gjennomgått kliniske multisenter studier. Det er grovt sett fire hovedtyper for behandling av 

kreft; kirurgi, stråleterapi, kjemoterapi og immunterapi. For noen pasienter vil det være 

aktuelt å kombinere behandlingsformer. En studie fra 2004 har vist at bidraget fra kjemoterapi 

til forlenget levetid er kun 4% som følge av kjemoterapiens manglende spesifisitet, altså at 

den virker på for generelle biologiske mekanismer (Morgan G, et al., 2004). Til tross for dette 

så har kjemoterapi vært standard behandling mot mange krefttyper, og ofte den eneste 

behandlingsformen pasienten har fått. Den lave effekten gjelder ikke bare for kjemoterapi, 

men også annen type kreftbehandling. Det er estimert at enhver type medikamentell 

behandling mot kreft er ineffektiv hos hele 75% av pasientene (Personalized Medicine 

Coalition, 2017). Den lave effektiviteten av eksisterende kreftbehandling viser at 

behandlingsformen er betydelig avhengig av mange individuelle faktorer som kreftsubtype, 

stadium og lokalisering av kreften, i tillegg til pasientens alder og øvrige helsetilstand. Flere 
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persontilpassede faktorer spiller derfor inn for å optimalisere behandlingseffektiviteten. Hva 

er da årsaken til at det i dag er langt flere kreftoverlevere enn for noen tiår tilbake?  

Studier (Hiom, 2015) viser at årsaken til at kreftoverlevelsen har økt dramatisk de siste tiårene 

skyldes muligheten for å stille tidlig diagnose. I artikkelen konkluderer de med at optimal og 

«kurativ» behandling kan bare bli tilbudt pasienter dersom de diagnostiseres på et tidlig nok 

stadium og at en økende grad av tidlig diagnostisering er hovedårsaken til økning i 

kreftoverlevelse de siste tiårene. De siste par årene ser vi en tendens til at konseptet med 

evidens-basert medisin med bruk av store kliniske studier på effekt av én type behandling, og 

som er en type for reaktiv medisin basert på symptomer, diagnose og behandling, er i ferd 

med å endre karakter til et nytt konsept, nemlig PM, hvor tradisjonelle kliniske studier 

erstattes av pasientforløp som veksler mellom etablerte behandlingsmetoder og kliniske 

utprøvinger. I tillegg vil PM ta i bruk nye biologiske markører og dataalgoritmer, som vil 

avdekke sykdom før den manifesterer seg for pasienten, og dersom sykdommen ikke kan 

unngås, vil pasienten gjennomgå tidlig og persontilpasset behandling hvor nye biomarkører 

vil være bestemmende for behandling og oppfølging av pasientene.  

I det nye konseptet for fremtidens medisin er det definert 4 «P»-er som er sentrale begreper; 

preventivt (forebyggende), pasientmedvirkning, predikasjon (forutseende) og persontilpasset.  

Reaktiv medisin er basert på prinsippet om at man behandler pasienten etter at pasienten har 

fått symptomer av sin sykdom. Reaktiv medisin står i motsetning til preventiv medisin, første 

«P», som går ut på å redusere faktorer som fører til sykdomsutvikling. Røykeloven, som ble 

innført i Norge i 2017, medførte forbud mot røyking i lokaler og transportmidler hvor 

allmennheten har adgang jf. tobakksskadeloven (Lovdata, 2013) og er et godt eksempel på 

preventiv medisin som bl.a. reduserer forekomst av lungekreft.  

Pasientmedvirkning er «P» nummer 2. Nåværende helseminister (Bent Høie) har satt et 

tydelig fokus på pasientmedvirkning som også er nedfelt i lov (Lovdata, 2011). Hans uttalelse 

«Ingen beslutning om meg – uten meg» er blitt et slagord som fremhever pasientens 

deltagelse i bestemmelsen av egen helse når det gjelder medisinsk utredning og behandling. 

Prinsippet med prediktiv medisin, «P» nummer 3, er å kunne forutse sannsynlighet for at 

sykdom skal oppstå. Den raske utviklingen i teknologi og oppdagelsen av nye biologiske 

markører gir oss i økende grad mulighet til å forstå vår deterministiske biologiske 
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sammensetning, bl.a. gjennom det genetiske kodeverket, som gjør oss i stand til å forutse 

spesifisert sykdomsutvikling.   

Den siste «P»-en står for persontilpasset medisin eller presisjonsmedisin. Begrepet 

presisjonsmedisin har i stor grad erstattet begrepet persontilpasset medisin som tidligere var 

oppfattet å være synonymt med presisjonsmedisin (President’s Council of Advisors on 

Science and Technology, 2008). Årsaken til overgangen med å benytte presisjonsmedisin 

ligger i at klinikere argumenterte med at de alltid har behandlet pasienter på et persontilpasset 

nivå med et intimt lege-pasient forhold (McGrath & Ghersi, 2016). I begrepet 

presisjonsmedisin ligger det en økende grad av biomedisinsk informasjon som kommer i 

tillegg til de sykdomstegn og symptomer som tidligere var basis for lege-pasient forholdet og 

avgjørende for diagnosesetting og valg av terapi. I denne rapporten tar vi ikke stilling til 

bruken av persontilpasset medisin versus presisjonsmedisin, men velger å benytte forkortelsen 

PM til begge. Figur 3 viser litt av forskjellen mellom tradisjonell medisin og PM, 

eksemplifisert med kreft. Tradisjonelt har kreftbehandlingen bestått i å velge mellom 

kjemoterapi, stråling eller kirurgi etter et prinsipp om at «one size fits all». 

Presisjonsmedisin/persontilpasset medisin inneholder en økende grad av biomedisinsk 

tilleggsinformasjon som inkluderer et stort spenn av individuelle data, deriblant livsstil, 

etnisitet, kliniske data, genetikk, biomarkører, molekylær bildeinformasjon osv. Ett av 

formålene med PM er å klassifisere pasienter i undergrupper (subgrupper) innenfor samme 

sykdom hvor de ulike undergrupper responderer ulikt på en gitt behandling. En inndeling i 

undergrupper vil baseres på store datamengder for hver enkelt pasient som går utover den 

klassiske inndeling i henhold til hvilke symptomer pasienten har. 

Presisjonsmedisin/persontilpasset medisin er ikke ment å skulle tilby en unik terapeutisk 

intervensjon for hver enkelt pasient, men i hovedsak ment for å unngå unødige kostnader og 

bieffekter for pasienter som ikke responderer på en gitt behandling. Figur 4 gir en generell 

oversikt over prosessen i PM. 
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Figur 3 Presisjonsmedisin/persontilpasset medisin innebærer stor grad av biomedisinsk detaljinformasjon som kan selektere 

pasienter til effektivt behandlingsvalg. I figuren er kreft brukt som eksempel 

 

 

Figur 4 Den generelle prosessen med PM 

I prosessen med karakterisering av pasienten vil informasjon om pasienten bli innsamlet i 

ulike nivåer (Figur 4). Grad av blåtone/gråtone indikerer grad av datamengde og 

kompleksitet. I sum er det enorme mengder data som skal lagres (Big Data). De store 

Styremøte i Helse Nord RHF
29. september 2021 - innkalling og saksdokumenter

132



15 

 

datamengdene må deretter pre-prosesseres (spor 1) som inkluderer uttak av selektive variabler 

og informasjon om ulike biologiske markører som skal tas med videre i prosessen. I spor 2 vil 

pre-prosessert informasjon bli satt sammen for å utvikle og validere diagnostiske og 

prognostiske modeller/algoritmer for seleksjon av pasienter i undergrupper. I spor 3 vil 

spesifikke modeller/algoritmer bli utviklet og validert med formål å kunne predikere (forutsi) 

behandlingsrespons. All informasjon i spor 1-3 går også tilbake til oppbevaring i «Big Data» 

for å bygge på informasjonsgrunnlaget for de neste pasienter som inngår i prosessen slik at 

modellene gjøres mer robuste og nøyaktige og kan ta hensyn til flere variabler. På denne 

måten økende presisjon i seleksjon av pasienter i undergrupper, som igjen fører til større 

behandlingseffektivitet, færre unødige bivirkninger og reduserte helsekostnader. Prosessen i 

spor 2 og 3 må ha et brukergrensesnitt (spor 4) som gir klinikere en intuitiv forståelse og som 

er etterprøvbar med muligheter for å gjøre kontroller underveis i prosessen.  

1.2 Problemstilling, milepæler og arbeidsform 

I denne rapporten legger vi opp til å svare på følgende problemstilling: «Hvordan skal vi tilby 

persontilpasset medisin i Helse Nord?» 

For å tilnærme oss et svar har vi brutt problemstillingen opp i følgende underoppgaver: 

- Hvilke ressurser, i form av fagmiljø (klinisk/diagnostisk/teknisk), kompetanse, 

infrastruktur og teknologi eksisterer innenfor PM og hva er behovet for å kunne tilby 

god PM i Helse Nord?  

- Hvordan arbeides det med PM i de andre helseregioner og hvilke muligheter er det for 

samarbeid med disse? 

- Hvordan bør PM være organisert i Helse Nord? 

Arbeidet er forankret i Direktørmøtet til Helse Nord.  Direktørmøtet i Helse Nord ledes av 

Direktør i Helse Nord RHF, som for tiden er Cecilie Daae, og samler regelmessig alle 

direktører for sine respektive helseforetak. I samråd med fagsjef på UNN ble det laget et 

mandatsutkast for arbeidet med PM som ble forelagt Fagsjefmøtet i Helse Nord 6. desember 

2019. Fagsjefmøtet videresendte mandatet til Direktørmøte med anbefaling om å igangsette 
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arbeidet. Direktørmøte vedtok mandatet i sitt møte 11. mars 2020. Figur 5 viser mandatet 

oppsummert i 6 kulepunkter.  

 

I Direktørmøtet 11. mars ble det vedtatt at Fagdirektør er prosjekteier med Fagsjefmøte i 

Helse Nord, i tillegg til konserntillitsvalgt, som styringsgruppe. Det ble vedtatt at 

prosjektgruppen skulle bestå av representanter fra følgende medisinske fagområder; 

medisinsk genetikk, molekylærpatologi, nukleærmedisin, radiologi, farmakologi, farmasi, 

laboratoriemedisin, kreftsykdommer, infeksjon, nevrologi, revmatologi, allmennmedisin samt 

IT. Vedtaket omfatter også at det skal være representanter fra alle helseforetak, Universitetet i 

Tromsø og fra brukerorganisasjoner. Det ble også foreslått at arbeidet ledes av Rune Sundset. 

Det ble vedtatt oppstart fra 1. april 2020 og frist for innlevering av rapport til Fagdirektør satt 

til utgangen av 2020. Som følge av oppgavens omfang er innleveringsfrist skjøvet til 

utgangen av mars 2021. Figur 6 viser milepælsplanen for arbeidet i første halvdel av 2020, 

mens Figur 7 viser milepælsplanen for siste halvdel av 2020 og frem til april 2021. Bolkene 

som er angitt under tidsaksen gjenspeiler de presentasjoner og løypemeldinger som er avholdt 

underveis i prosjektet. I møte med de ulike fora har det kommet konstruktive tilbakemeldinger 

som i all hovedsak er ivaretatt videre i prosjektet. Bolkene som er angitt over tidsaksen 

gjenspeiler den aktiviteten som har vært i prosjektgruppen. Aktiviteter som 

«Spørreundersøkelse», «Fagdykk», «Kafédialog» og «Arbeidsgrupper» er beskrevet nærmere 

i egne kapitler.  

 

Figur 5. Mandatspunkter for arbeidet med PM vedtatt av Direktørmøtet i Helse Nord 11. mars 2020 
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Figur 6. Milepælsplan for arbeidet med PM første halvdel 2020 

 

 

Figur 7. Milepælsplan for arbeidet med PM andre halvdel 2020 
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Prosjektgruppen ble etablert i møte den 16. april. Det er per i dag 27 medlemmer i 

prosjektgruppen. Figur 8 viser de ulike funksjonsområder som prosjektgruppemedlemmene 

innehar fordelt på de respektive organisasjoner. Som Figur 8 viser er hovedtyngden av 

medlemmene fra Universitetssykehuset Nord-Norge HF (UNN) og UiT – Norges arktiske 

universitet (UiT).  

 

Figur 8. Funksjoner som ivaretas av medlemmer i prosjektgruppen fordelt på organisasjoner de representerer 

 

Som følge av situasjonen med Covid-19 har alle møter med prosjektgruppen blitt gjennomført 

som Skype/Teams-møter. For alle møtene har det vært nærmest fulltallig oppmøte. Leder av 

prosjektgruppen, Rune Sundset, har ledet møtene. I forkant av hvert møte er det sendt ut 

tydelig agenda og hvert møte er også referatført. Prosessen under hvert prosjektgruppemøte 

har vært å gjennomgå en Powerpoint-presentasjon og initiere og fasilitere til diskusjon 

underveis i denne. Chatte-funksjon i Skype/Teams er blitt benyttet for å be om ordet og for 

uformelle avstemninger. Det er opprettet et arbeidsområde i «Projectplace» for administrering 

av arbeidet. Projectplace er et webbasert verktøy for prosjektsamarbeid og tilbyr et delt 

arbeidsområde som gjør det enkelt å holde oversikt over prosessen og milepæler samt 

håndtering av dokumenter og kommunikasjon med prosjektgruppen. 
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3.0 Metode 

Hensikten med dette kapittelet er å beskrive hvordan vi har gått frem for å innhente de data 

som vi anvender for å svare ut vår problemstilling.  

Innledningsvis ble det gjennomført to spørreundersøkelser: 1) for å avdekke hvilke 

fagmiljøer, prosjekter og utstyr som finnes og hvilke behov som er på kort og lengre sikt i vår 

region, 2) for å følge opp med utdypende beskrivelser (fagdykk) hos medlemmer av 

prosjektgruppe som omfatter totalt 21 fagområder. Videre ble det gjennomført en workshop 

med representanter fra de andre helseregionene for å avdekke hvordan de jobber med PM og 

hvilke muligheter det vil være for et samarbeid. For å få frem argumentasjon for hvordan et 

helhetlig tilbud innen PM bør organiseres i Helse Nord ble det gjennomført en kafédialog 

(fokusgruppe) for prosjektgruppens medlemmer. Til slutt ble det nedsatt fire arbeidsgrupper 

med deltagere fra vår prosjektgruppe som tok utgangspunkt i behov og utfordringer som var 

kommet frem i vår datafangst for å lage en opptrappingsplan for hvordan disse kan løses i vår 

helseregion. Vi vil i det videre beskrive de ulike metodene nærmere. Se Tabell 1 for en 

skjematisk oversikt over de ulike metodene vi har benyttet og til hvilken del av 

informasjonsinnhentingen/formål de er knyttet mot. 

 

# Metode (hva) Gjennomføring (hvordan) Formål (hvorfor) 

1 Survey Spørreundersøkelse Avdekke ressurser og behov 

2 Survey Fagdykk PM i ulike fagområder 

3 Survey Workshop Regionalt samarbeid 

4 Fokusgruppe Kafédialog Mulig organisering 

5 Fokusgrupper Arbeidsgrupper Opptrappingsplan 

Tabell 1 Skjematisk oversikt over metoder 

3.2 Spørreundersøkelse 

For å svare ut vår problemstilling må vi finne ut av hvilke eksisterende ressurser som finnes 

innen PM i vår helseregion. Helse Nord består av seks forskjellige HF der fire er sykehus med 

kliniske miljø (Universitetssykehuset Nord-Norge HF (UNN), Nordlandssykehuset HF 

(NLSH), Helgelandssykehuset HF (HSYK), Finnmarkssykehuset HF (FSYK)) og to HF med 

støttefunksjonalitet som besitter komplementerende ressurser som vil være av stor betydning 

Styremøte i Helse Nord RHF
29. september 2021 - innkalling og saksdokumenter

137



20 

 

for en fremtidig satsning på PM (Sykehusapotek Nord HF (SANO), Helse Nord IKT HF (HN-

IKT). I tillegg har UiT sterke miljøer som vil være aktuelle i forbindelse med forskning og 

utvikling av PM som et pasienttilbud. 

For å finne svar på problemstilling valgte vi å gå bredt ut i hele regionen og involvere alle HF 

og miljøer ved UiT. En spørreundersøkelse egner seg godt til nettopp denne type 

datainnsamling, da vi kan samle inn data fra et stort antall mennesker i et stort geografisk 

område til en lav kost og uten at det krever avansert utstyr. En spørreundersøkelse gir oss et 

hurtig overblikk over størrelsen på målgruppen, hvilke fagmiljø de tilhører og hvor de er 

lokalisert. Dette gir oss et datasett som er lett å analysere og som vi kan trekke slutninger fra. 

En spørreundersøkelse begrenser seg ofte til at den kun gir svar på det man spør om og en kan 

potensielt gå glipp av informasjon av betydning. En annen begrensning med 

spørreundersøkelser er at det ikke er mulig med oppfølgingsspørsmål. Når en tilegner seg ny 

viten vil dette ofte lede til nye spørsmål som kan være av relevans for problemstillingen.     

For å nå ut til målgruppen velger vi å bruke REDcap som verktøy. REDcap er et elektronisk 

spørreskjema som kan distribueres som en lenke via e-post og er en hurtig og effektiv måte å 

samle inn data. Denne metoden fører til at analyse og databehandling kan utføres umiddelbart 

når besvarelsen er levert. 

Målgruppen er alle relevante miljø i vår helseregion som enten allerede har et eller annet 

pasienttilbud som innbefatter PM eller andre miljøer som ønsker å se nærmere på muligheten 

av å ta i bruk PM og derfor har interesse av å delta.  

Spørreskjemaet ble sendt til fagsjefer, klinikksjefer og avdelingsledere ved HF i Helse Nord 

(Figur 9) samt instituttledere ved utvalgte fakultet ved UiT (Figur 10). 
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Figur 9 Organisasjonskart for foretaksgruppa Helse Nord RHF 

 

 

Figur 10. Organisasjonskart UiT Norges arktiske universitet. 

Spørreskjema inneholder spørsmål med følgende formål: 1) avdekke antall og hvilke 

organisasjoner som har prosjekter, tverrfaglig arbeid eller pasientgrupper der PM inngår og gi 

oss en oversikt over hvilke disse er; 2) å avklare hvilke ressurser herunder personell, 

kompetanse og utstyr som er i bruk; 3) få en oversikt over manglende utstyr og hvilke behov 

for ressurser en ser i et 5-10 års perspektiv; 4) å kartlegge om respondentene ser behovet for 

en ny organisering som ivaretar satsningen innen PM i større grad. Et siste spørsmål gir 

mulighet til at respondentene kan gi andre innspill til undersøkelsen som de andre 
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spørsmålene ikke dekker og som gir oss muligheten til å fange opp kunnskap eller 

informasjon som kan være av betydning og som vi ellers ville gått glipp av.       

3.3 Fagdykk 

For å finne ut av hvor langt enkelte miljøer er kommet i sin anvendelse av PM og hvilke 

erfaringer som er gjort frem til nå, ble det gjennomført et «fagdykk» med de ledende 

klinikerne som har jobbet lengst med tematikken i regionen. Medlemmer i prosjektgruppen 

ble derfor bedt om å beskrive sitt fagmiljø i lys av PM innenfor 2 sider etter forhåndsdefinerte 

spørsmål.  

Et slikt fagdykk som metode egner seg godt til å få dybdekunnskap om enkeltpersoners 

erfaringer med klinisk praksis innen PM, hvilke metoder/prosedyrer som benyttes og hvilken 

erfaring de enkelte fagområder har tilegnet seg og hvordan de ser på fremtidsutviklingen 

innenfor deres egent fag i lys av PM. I tillegg har vi mulighet til å få vite hva den enkelte 

vurderer som de største utfordringene for å komme videre med PM innen eget fagområde og 

eventuelt hva som kan være «quick wins» for å få etablert PM som tjeneste i et større omfang. 

Vi har valgt å rette størst fokus på tre informanter som representerer de fagområdene som 

Helsedirektoratet fremhever og som også er satsningsfagene i vedtaket fra Direktørmøtet i 

Helse Nord: kreft, sjeldne sykdommer og infeksjon. 

Alle medlemmene i prosjektgruppen ble bedt om å utdype iht. fire forhåndsdefinerte temaer: 

1) status i egen enhet; 2) status internasjonalt; 3) fremtidig utvikling internasjonal og 4) 

fremtidig utvikling og ressursbehov i egen enhet. For kreft, sjeldne sykdommer (genetikk) og 

infeksjon presenteres tilbakemeldingen i sin helhet, mens for de andre fagområder er det gitt 

en kort oppsummering i vedlegg. 

3.4 Status i øvrige helseregioner 

For å finne ut hvor langt de øvrige regionale helseregioner er kommet i arbeidet med PM 

inviterte vi ledere for de respektive fagnettverk til en workshop med prosjektgruppen i vår 

helseregion. Workshopen ble avholdt på Skype den 25. mai -20. De regionale 

fagnettverkslederne ble kontakt god tid i forkant og bedt om å lage en 15 minutters 

presentasjon til dette møtet. Det ble laget tilsvarende presentasjon for arbeidet i Helse Nord. 
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3.5 Kafédialog 

Kafedialog er en metode hvor man kan innhente og sortere innspill fra store og små grupper 

på relativt kort tid. Metoden egner seg derfor godt til å innhente erfaringer og kunnskap fra en 

gruppe med ulik bakgrunn og kompetanse. En kafédialog gjennomføres ved at man setter opp 

et gitt antall kafébord der hvert bord utgjør en bordsetning som skal jobbe med en 

problemstilling. Hver bordsetning har en begrenset varighet og når tiden utløper bytter 

deltagerne bord for å diskutere et nytt tema. Når alle deltagerne har vært ved alle bord er 

kafédialogen over. 

I mandatet som prosjektgruppa har fått av Helse Nord skal gruppen legge frem forslag til 

hvordan helseforetaket kan organisere seg for å tilby PM på best mulig måte. Vi benytter oss 

av kafédialog som metode fordi vi ønsker at alle i prosjektgruppa skal ha mulighet til å bidra 

med sine erfaringer og sin innsikt til å utforme de ulike forslagene til organisering. 

Fordelen med denne type informasjonsinnhenting er at dialogen blir mer uformell og fører til 

en inkluderende stemning i gruppen. Dette gjør at deltagerne lettere lar seg utfordre til aktiv 

deltagelse og at alle rundt bordet bidrar med sine synspunkter. En annen fordel med 

kafédialog som metode er at den gir deltagerne en mulighet for å få økt innsikt i tema som de 

ellers ikke ville fått, da bordsetningene har en gitt varighet vil den enkelte få tid til å reflektere 

over hva de andre deltagerne bringer av kunnskap og erfaringer. I tillegg vil den uformelle 

stemningen i samtalen virke positivt for å bygge sosiale relasjoner som kan gi grobunn for 

fremtidig samarbeid og utveksling av kompetanse.           

Utfordringen med kafédialog som metode er at de data som vi samler inn ikke er mulig å 

generalisere og derfor kan man stille spørsmål til validiteten. Det samme gjelder for 

reliabiliteten da det vil være vanskelig å få de samme dataene ved å kjøre den samme 

kafédialogen to ganger. 

3.5.1 Gjennomføring 

På grunn av situasjonen med Covid-19, som har preget hele samfunnet i 2020 og så langt i -

22, gjennomførte vi kafédialogen via Skype. I vår kafédialog er det tre bordsetninger og dette 

løser vi ved å lage tre forskjellige møteinnkallinger i Skype som går parallelt. Kaféverten er 

tilkoblet sitt bord (Skype-møte) hele tiden, mens deltagerne bytter bord ved å koble seg opp 

mot de ulike møtene på gitte intervaller. Ved bordsetningen vil deltagerne kunne diskutere og 
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bruke chat-funksjonen i Skype til å komme med ulike innspill til problemstillingen. 

Kaféverten skriver innspillene opp på en PowerPoint presentasjon som er delt med bordet via 

Skype-møtet (Skype funksjonalitet). I tillegg til de ulike kafébordene settes det opp en 

møteinnkalling som benyttes til felles informasjon både før og etter selve kafédialogen. 

Deltagerne inndeles i grupper som de følger under kafédialogen. Tabell 2 viser 

gruppeinndelingen, tidspunktene for de ulike bordsetninger, de tre kafébordenes tematikk og 

oppsettet med Skype-innkalling i Outlook.   

 

 

Diskusjonen ble ledet av kafévert ved hvert bord og diskusjonen ble styrt i retning av fordeler, 

ulemper, andre kommentarer og til slutt om gruppen var i stand til å komme med en avklaring 

om modellen er å anse som egnet (Tabell 3). 

 

Tabell 3. Mal for fortløpende notat under kafédialogen (eks fra kafébord 1) 

Tabell 2 Oppsettet med digital kafédialog via Skype 
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For bordsetning 2 og 3 vil man kunne bygge på kommentarer fra tidligere bordsetning slik at 

diskusjonen kan løftes til et supplerende nivå uten gjentagelser fra forutgående grupper. 

3.5.2 Kafébord I - Fagråd 

Ved kafébord I er det lagt inn to modeller til diskusjon hvor det er noen nyanseforskjeller i 

styringslinjen (Figur 11).  

 

I modell a) (Figur 11) benytter man en eksisterende struktur i Helse Nord da det allerede er 

etablert om lag 20 fagråd innenfor ulike fagområder. Det er Helse Nord RHF som oppnevner 

fagrådene i samråd med direktørene i helseforetakene. Fagrådene er fagdirektørens 

rådgivende organ for faglige beslutninger som berører behandlingskjeder innad og på tvers av 

foretaksgrenser, og for oppgavefordeling mellom helseforetakene. Fagrådene skal gi råd om 

faglige og strategiske veivalg, med utgangspunkt i regionale og nasjonal planer og vedtak. 

Fagrådene er tverrfaglige og geografisk sammensatt for å sørge for en bredest mulig 

kompetanse, og medlemmene utnevnes etter innspill fra de ulike helseforetakene. Det er ingen 

tradisjon for at universitetsansatte deltar i de eksisterende fagråd. Andre fagråd i RHF’et kan 

være medspillere i prosessene som foregår i fagråd for PM. I modell b) (Figur 11) etableres et 

fagråd som har styringslinje til Felles ledermøte mellom UNN og Det helsevitenskapelige 

fakultet (UiT). Felles ledermøte mellom UNN og Det helsevitenskapelige fakultet (UiT) 

reguleres av samarbeidsavtalen mellom UNN og Det helsevitenskapelige fakultet ved UiT og 

er et overordnet besluttende samarbeidsorgan for felles styring og ledelse. Felles 

forskningsutvalg og Felles utdanningsorgan er underlagt Felles ledermøte og kan benyttes 

som medspillere i prosessene som foregår i dette fagrådet. I tillegg kan fagrådet foreslå saker 

Figur 11. Fagrådsmodell hvor styringslinjen er til a) fagdirektør i Helse Nord RHF og b) felles ledermøte mellom UNN/UiT samt 

fagdirektør i RHF’et 
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til felles styreseminar mellom UNN og UiT via felles ledermøte. Per i dag eksisterer det ingen 

fagråd i denne strukturen. For å ivareta det regionale perspektivet har vi valgt å inkluder 

Fagdirektør i Helse Nord RHF i styringslinjen for denne fagrådsmodellen. 

3.5.3 Kafébord II - Fagnettverk 

Modell for fagnettverk vil bli drøftet ved kafébord 2. Regionale fagnettverk er en etablert 

struktur i Helse Nord. I motsetning til fagrådene oppnevnes ikke disse. Fagnettverkene er noe 

fagmiljøene organiserer selv. Fagnettverkene kan søke om midler én gang i året etter visse 

kriterier (Figur 12). Fagnettverkene er ment å være en møteplass for samhandling, 

kvalitetsforbedring, utvikling og deling av kompetanse. Alle faggrupper kan opprette 

regionale fagnettverk, også faggrupper uten helsefaglig utdanning. Fagmiljøene ved UNN har 

et særlig ansvar for å etablere fagnettverk. Noen fagnettverk vil være permanente, mens andre 

vil fungere i kortere perioder for å dekke konkrete behov. 

 

3.5.4 Kafébord III - Senter 

En sentermodell vil bli drøftet ved kafébord 3. Senter for PM vil være en organisatorisk 

struktur med ansatte som vil kunne jobbe daglig med å fremme utviklingen av PM.   

I 2020 har det pågått en organisatorisk endring ved UNN ved at tidligere Kvalitets- og 

utviklingssenteret har opphørt som organisatorisk enhet, og er delt opp i 3 nye stabsenheter: 

1) Fag- og kvalitetssenter, 2) Forskning- og utdanningssenter og 3) E-helse, IKT, innovasjon 

Figur 12. Regionale fagnettverk er en etablert struktur i Helse Nord hvor det kan søkes om midler til årlige 

arrangementer etter gitte kriterier 
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og samhandling. Til disse sentrene er det allerede lagt funksjoner som har betydning for PM: 

Personvernombud (PVO); Kliniske forskning; Klinisk utdanning; Senter for pasientnær 

kunstig intelligens (SPKI). I forbindelse med denne reorganiseringen kan det være aktuelt å 

etablere Senter for PM underlagt en av disse stabsenheter (Figur 13). 

 

Senter for PM vil bestå av en grunnstamme med sentrale aktører for å drive frem utvikling av 

PM i Helse Nord. De sentrale aktørene, som vil være grunnstammen, er bioinformatikere, 

statistikere, personell som med IT-kompetanse for håndtering av store datamengder samt 

administrativt støttepersonell for koordinering og gjennomføring av utprøvende behandling 

og kliniske studier ved invitasjon til deltagelse i multisenterstudier. Dette er aktører som 

mangler i helseforetakene i dag, og som trolig vil være sentrale for koordinering av studier og 

for håndtering av store datamengder for PM. I første omgang vil det være viktig at det i Senter 

for PM er administrativt støttepersonell som kan legge til rette for å kople på fagmiljøer som 

allerede eksisterer ved ulike klinikker og ved universitetet. Figur 14 viser de nye aktørene (i 

gul tekst) og de eksiterende miljøer som finnes ved UNN og UiT og hvor det er behov for 

koordinering. 

Figur 13. Ny organisering ved UNN med mulighet for etablering av Senter for PM 
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Figur 14. Senter for PM er angitt i gul skrift og med heltrukken linje, mens eksisterende fagmiljøer som trekkes inn i arbeidet 

ved behov er angitt med stiplede linjer. 

3.6 Arbeidsgrupper 

Prosjektets første fase med gjennomføring av kartlegging (AS-IS) ga et grunnlag for å gå 

videre til prosjektets utviklingsfase (TO-BE) hvor det, basert på funn i kartleggingsfasen, 

utvikles tiltak med forslag til opptrappingsplan de nærmeste årene. Fra kartleggingsfasen 

definerte vi fire områder som det var grunnlag for å gå videre med i en TO-BE fase. Tabell 4 

viser hvilke behov som kom til uttrykk i kartleggingsfasen og hvordan prosjektgruppen 

organiserte TO-BE fasen i fire arbeidsgrupper. Det ble utarbeide mandag for hver 

arbeidsgruppe og ledere for arbeidsgruppene hadde møter underveis for samkjøring og 

informasjonsutveksling. Arbeidsgruppene fikk tiden fra 15. oktober til 1. desember med å 

produsere delrapporter til prosjektgruppen.   
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Tabell 4 Arbeidsgrupper med formål å etablere opptrappingsplan 
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4.0 Resultat 

Formålet med dette prosjektet er å skissere et fremtidsbilde for hvordan Helse Nord på best 

mulig måte kan tilby sine pasienter PM. For å søke etter utfordringer og løsninger har vi gjort 

en kartleggingsfase etterfulgt av utviklingsfase med følgende formål: 1) hvilke miljøer i 

helseregion nord som vil spille en aktiv rolle, 2) hvilke behov, i form av kompetanse og 

infrastruktur, er nødvendig å prioritere, 3) hvilke muligheter det er for samarbeid med andre 

regioner og 4) hvordan Helse Nord bør organisere arbeidet med PM. 

For å fremskaffe data har vi benyttet 4 metoder: 1) spørreundersøkelsen (survey) som bidrar 

til overordnet informasjon om hvilke miljøer og hvilket behov i form av kompetanse og 

infrastruktur, 2) fagdykk med detaljert innsikt i status og behov for fremtidig kompetanse og 

infrastruktur i 21 fagområder, 3) interregional work-shop med fokus på samspillet mellom de 

regionale helseforetakene og nasjonale føringer og styringsveier og 4) kafédialog hvor ulike 

modeller for organisering av PM i Helse Nord er drøftet. For å tegne et utviklingsbilde i PM 

for de nærmeste årene for hvordan vår helseregion kan arbeide med utfordringer som 

fremkom under kartleggingsfasen har vi fordelt arbeidet i fire arbeidsgrupper innad i 

prosjektgruppen. 

4.1 Spørreundersøkelse 

For å kartlegge hvilke miljøer som vil spille en sentral rolle og hvilke behov for kompetanse 

og infrastruktur miljøene trenger for å kunne tilby pasienter i vår helseregion PM, ble det 

sendt ut et spørreskjema (REDcap) på epost til alle 6 helseforetak i Helse Nord samt UiT. Det 
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var i alt 7 spørsmål som ble stilt i spørreundersøkelsen. Spørsmålene og andel 

tilbakemeldinger mellom de ulike organisasjoner fremgår av Tabell 5.  

 

Tabell 5. a) Spørsmål i spørreundersøkelsen og b) relativ svarandel fra alle organisasjoner som deltok 

Mottakere ved helseforetakene var fagsjefer, klinikkledere og avdelingsledere. Mottakere ved 

UiT var utvalgte instituttledere ved følgende fakultet: Fakultet ved naturvitenskap og 

teknologi, Fakultet for humaniora, samfunnsvitenskap og lærerutdanning og Det 

helsevitenskapelige fakultet. Spørreskjemaet var tilgjengelig i 14 dager (fra 23/4 til 7/5) og 

det ble sent ut 3 påminninger i løpet av denne perioden. Etter hver påminning så vi en tydelig 

økning i antall svar. I alt 91 tilbakemeldinger ble registrert. Det kom tilbakemeldinger fra alle 

organisasjoner. Hovedtyngden av tilbakemeldinger kom fra UNN og UiT med hhv. 37 og 

20%. Hvert enkelt av de mellomstore foretakene (NLSH, HSYK og FSYK) utgjorde nokså lik 

svarandel mellom 12 og 14%. For de minste foretakene (SANO og HN-IKT) kom det 

tilbakemelding fra én representant fra hvert foretak som svarte på vegne av hele foretaket. En 
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sammenstilling av tilbakemelding, fordelt på de ulike organisasjoner, er presentert i vedlegg, 

kapittel 7.1.  

Basert på tilbakemelding på spørsmål 1 og 2 har vi definert de mest sentrale miljøer innen 

PM. Miljøene er i hovedsak fra UNN og UiT (Tabell 6). 

 

Tabell 6. Oversikt over fagmiljøer ved UNN og UiT som har markert seg ved vår spørreundersøkelse 

Ved UNN er det fagmiljøer fra 7 klinikker: Medisinsk klinikk (MK), Diagnostisk klinikk 

(DK), Nevro- ortopedi- og rehabiliteringsklinikken (NOR), Kirurgi-, kreft- og 

kvinnehelseklinikken (K3K), Psykisk helse- og rusklinikken (PHRK), Barne- og 

ungdomsklinikken (BUK) og Nasjonalt senter for e-helseforskning. Fra UiT er det 

forskningsgrupper fra 6 institutter fordelt over 2 fakulteter. Fire institutter fra Det 

helsevitenskapelige fakultet (HF): Institutt for medisinsk biologi (IMB), Institutt for klinisk 

medisin (IKM), Institutt for farmasi (IFA), Institutt for samfunnsmedisin (ISM). To institutter 

fra Fakultet for naturvitenskap og teknologi (NT): Institutt for kjemi (IK) og Institutt for 

informatikk (IF). Fra de øvrige helseforetakene vil fagmiljøene ved UNN være dekkende 

bortsett fra ivaretagelse av de samiske pasienter ved Sàmi klinihkka (FSYK), kvalitetssikring 

av legemiddelbehandling (SANO), tilrettelegging og forvaltning av IT-verktøy (HN-IKT), 

forskningslaboratoriet ved NLSH som har et sterkt fagmiljø innen inflammasjon og 

immunologi samt Nord Universitet ved Fakultet for biovitenskap og akvakultur. Det skal 

spesielt nevnes at forskningslaboratoriet ved NLSH med monitorering av cytokiner og 

mediatorer ved sepsis vil gir muligheten for å balansere respons til de forskjellige stadiene av 

infeksjonen og hvor kartlegging av genetiske markører kan gi ytterligere informasjon for 
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persontilpasset behandling. Suksessfull behandling av autoimmune sykdommer og kroniske 

infeksjoner avhenger i stor grad av samspillet mellom gener i genetiske nettverk sammen med 

andre biomarkører. Det samme gjelder forskning på infeksjoners rolle i hjerte/kar-sykdommer 

og kreft. Laboratoriet ved NLSH er i forskningsfronten på dette området noe som bør gis 

prioritering i det fremtidige arbeidet med PM. 

Basert på tilbakemelding på spørsmål 3, 4 og 5 har vi definert de største behovene for å kunne 

tilby pasienter i helseregion nord god PM. Behovene er oppsummert for de enkelte 

organisasjoner i vedlegg, kap. 7.1. Et sammendrag av de største behovene er beskrevet i 

Tabell 7. 

 

Tabell 7 Oversikt over de største behovene som har markert seg ved vår spørreundersøkelse 

Flere miljøer beskriver at håndtering av store datamengder vil være den største utfordringen 

med PM. I arbeidet med å tilrettelegge for ivaretagelse av store datamengder har HN-IKT gitt 

tilbakemelding om at de kan delta inn i regionale tiltak enten med IT-arkitekter eller mer 

infrastruktur-nær kompetanse, avhengig av behov. Kunstig intelligens og maskinlæring er 

viktig for utvikling av programmer og algoritmer som benyttes i prosessering av store 

datamengder. Spørreundersøkelsen viser at det eksisterer gode miljøer ved UiT og at det er 

viktig at det etableres en nær kopling mellom helsetjenesten og personell som jobber med 

maskinlæring/kunstig intelligens for å kunne definere de rette behov og begrensninger samt 

implementere teknologien i helsetjenesten på en sikker måte. Ved Fakultet for naturvitenskap 

og teknologi, UiT, har forskningsgruppe for maskinlæring «UiT Machine Learning Group» 
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(UiT Machine Learning Group) allerede flere års samarbeid med enkelte miljøer ved UNN. I 

tilbakemeldingen bemerkes det at for å lykkes med å etablere de riktige diagnostiske, 

prognostiske og prediktive algoritmer i fremtidens PM vil det være et behov for å styrke 

samarbeidet mellom teknikere og klinikere hvor utvikling av kunstig intelligens foregår i et 

pasientnært miljø. 

Flere miljøer gir uttrykk for at det er et stort behov for personell med kompetanse på 

bioinformatikk og statistikk. De store datamengdene som vil genereres av bl.a. kunstig 

intelligens vil måtte tolkes av personell med slik kompetanse. Bioinformatikk er et eget 

fagfelt som kombinerer medisin, biologi, kjemi, informatikk, matematikk og statistikk. Det 

handler om å analysere og tolke biologiske data ved hjelp av informatikk. Informatikk er 

læren om datateknologi både fra teknisk, menneskelig og samfunnsmessig perspektiv. I 

tilbakemeldingen fremkommer det at Fakultet for naturvitenskap og teknologi, UiT, har 

etablert eget senter for bioinformatikk (Center for Bioinformatics). Senteret er også partner i 

det norske konsortiet ELIXIR (ELIXIR-Norway), finansiert av Forskningsrådet, som er en 

nasjonal bioinformatikkplattform som yter service til eksterne miljøer. Ved en etablering av 

bioinformatikk-kompetanse for Helse Nord vil det være naturlig å henvende seg til det 

eksisterende miljøet ved UiT i Tromsø. 

I undersøkelsen gis det tilbakemelding om at standardisering, harmonisering og 

implementering av utstyr, dataanalyser, tolkning av analyser, behandling og pasientforløp må 

i utgangspunktet styres av de sentrale fagmiljøer i Helse Nord, og må gjøres gjeldende for 

hele regionen. De sentrale fagmiljøer må være ansvarlig for sikkerhet, gjennomførbarhet, 

implementering (også til mindre sykehus når det er nødvendig) samt kontinuerlig øke 

kompetanse regionalt gjennom forpliktende samhandling med de mindre sentrale miljøer i 

samme fagfelt. Det er viktig at man ved innføring av nye metoder også vurderer regionalt om 

de nye metodene erstatter etablerte metoder som evt. kan fases ut. 

Personvernet er et element hvor tilbakemelding er tydelig på at det må prioriteres og forvaltes 

på en fleksibel måte som gjør det enkelt med å skaffe til veie godkjenninger, 

samtykkeerklæringer og lignende som er nødvendig for at en veksling mellom 

forskningsstudier og etablerte behandlinger skal kunne foregå sømløst. Et viktig aspekt i PM 

er tilrettelegging av pasientforløp som integrerer klinikk og forskning. Dette krever en 

identifisering av pasienter som kan ha nytte av utprøvende behandling og som går inn og ut av 
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etablert behandling og utprøvende behandling. Det er derfor nødvendig at personvernombudet 

jobber tett sammen med utviklingen av PM. 

I vår spørreundersøkelse har mange gitt tilbakemeldinger om at det er behov for vitenskapelig 

personell. Det er ingen tvil om at PM vil føre med seg en voldsom kunnskapsøkning. For å 

holde tritt med kunnskapsøkningen i Helse Nord er det behov for personell som kan tilegne 

seg kunnskapen, nyttiggjøre seg den og formidle den. Kunnskapen må formidles til neste 

generasjons helsearbeidere gjennom utdanning/studietilbud, men den må også formidles på 

tvers av foretakene. Her har UNN og UiT et særlig ansvar. 

Den teknologiske utviklingen går raskt og tilbakemelding fra flere diagnostiske avdelinger og 

forskningsgrupper avspeiler et stort behov for analyseutstyr. Det er sannsynlig at det vil være 

et gap mellom utstyrsbevilgninger og utstyrsbehovet for analyseutstyr. Desto viktigere er det 

da at man har et godt system som ivaretar god prioritering av tilgjengelig bevilgning. Enkelte 

tilbakemeldinger antyder at særdeles store investeringer bør gjøres på nasjonal basis med krav 

om nasjonal service for alle regioner. Det er også kommentarer på at det i regionen kan være 

hensiktsmessig å bygge opp regional(e) kjernefasilitet(er) som tjener alle brukere i regionen. I 

Tabell 6 er det angitt behov for flere analyseutstyr som er innmeldt under 

spørreundersøkelsen. For å prioritere mellom dette utstyret vil det være behov for ytterligere 

informasjon om behovet, utstyrskostnad, driftskostnad, arealkonsekvenser og om utstyret 

egner seg som del av en kjernefasilitet. Utstyrsinvestering kan også ses på som 

selvfinansierende, spesielt dersom det etableres i kjernefasilitet, ved at brukerne må betale for 

sine analyser, såkalt bærekraftig virksomhet hvor investering og drift finansieres av brukerne. 

Enkelte miljøer gir tilbakemelding om at økonomien må tilpasses regionale 

finansieringsmodeller som tar hensyn til refusjonstakst fra HELFO og inkluderer sykehus som 

ikke utfører testingen selv, men som bestiller sine undersøkelser fra andre. 

Ønsker fagmiljøene en regional organisering av PM? Tilbakemelding fra spørreundersøkelsen 

viser at det er et tydelig flertall for at det bør etableres en organisatorisk modell som ivaretar 

PM. I Tabell 8 oppsummeres tilbakemeldingen fra undersøkelsen basert på et uttrekk fra 

vedlegg, kap.7.1. Det pekes på en rekke argumenter for å organisere dette i regionen. Det er 

viktig at regionen har en overordnet strategi, og at strategien er godt forankret i fagmiljøene, 

noe som en tverrfaglig organisert enhet kan bidra med. En tverrfaglig organisering kan også 

bidra til å gi omforente råd og innspill i en beslutningsprosess hvor beslutningstakere kan 
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vedta og styre fagområdet med finansiering som kommer hele regionen til gode til rett tid, og 

som har forankring i fagmiljøene. 

 

Tabell 8. Behov for særskilt organisering av PM. 

Tunge utstyrsinvesteringer kan drøftes i en tverrfaglig organisasjon og vurderes om dette bør 

tilbys i regional(e) kjernefasilitet(er). En organisering som setter fokus på PM vil også kunne 

ivareta behovet for å inkludere og koordinere våre pasienter i multisenterstudier med PM som 

tema. En organisering, inklusive koordinering og standardisering av PM, vil også kunne 

foreslå hvilke databaser i regionen det kan være aktuelt å integrere, komme frem til felles 

indikasjonsstillinger og felles prosedyrer og hvordan oppfølgingen skal være. En felles 

organisering vil også bidra til utdanning og kompetanseoverføring som åpner opp for 

samarbeid på tvers av fagfelt med felles prosjekter. Felles treffpunkt hvor fagmiljøene samles 

vil øke muligheten for tverrfaglige samarbeidsprosjekter. Forslag til organisatoriske løsninger 

drøftes under kafédialog. 

4.2 Fagdykk 

For å etablere en dypere innsikt og forståelse for hvordan PM vil påvirke de mest sentrale 

fagområdene som er skissert over, ble medlemmer i den etablerte prosjektgruppen forespurt 

om tilbakemelding på definerte spørsmål (Tabell 9). I ett av mandatspunktene fra 

Direktørmøtet i Helse Nord ble det spesielt bedt om en redegjørelse for PM innen 

fagområdene kreft, medisinsk genetikk og infeksjon. Disse fagområdene er også fremhevet av 

HOD og Helsedirektoratet. Vi valgte, i tillegg til de som representerer de tre nevnte 

fagområdene, og be alle medlemmer i prosjektgruppen om en skriftlig tilbakemelding med 

beskrivelse av status i egen avdeling, internasjonal status og fremtidig utvikling. Tabell 8 

Styremøte i Helse Nord RHF
29. september 2021 - innkalling og saksdokumenter

154



37 

 

viser de fagområder som er representer, informanter og de spørsmål som det ble bedt om å 

kommentere i tilbakemeldingen. Det kom tilbakemelding fra alle. 

 

Tabell 9. Oversikt over fagområder hvor det er gjort fagdykk. 

I vedlegg, kap. 7.2, er det gjort en oppsummering av de mest aktuelle tilbakemeldinger fra de 

ulike fagmiljøene. I tillegg er det en fullstendig gjengivelse (kap. 7.2.1) fra de som 

representerer de tre fagmiljøene som er bedt om å bli løftet frem: kreftsykdom, sjeldne 

sykdommer (genetikk) og infeksjonssykdom. 

Tilbakemeldingene vitner om at det er betydelige forskjeller i tilgang til kompetanse og 

teknologiløsninger imellom fagfeltene. Felles for tilbakemeldingene er et økende behov for 

kompetanse på bioinformatikk, lagringsplass for store datamengder, tilgang til storskala 

sekvensering og godt utbygd infrastruktur for inklusjon av pasienter i kliniske studier. 

Fagdykket viser at PM er kommet lengst innenfor kreftsykdommer. Samtidig er det flere som 

kommenterer at det er viktig at pasienter med andre diagnoser enn kreft, som f.eks. sjeldne 

diagnoser, ikke sakker akterut i satsningen med PM. Det pekes også på et behov for at 

satsningen med PM samordnes på tvers av sykdomsgrupper slik at det er mulig med god 

informasjonsutveksling, erfaringsoverføring og kunnskapsdeling mellom sykdomsgruppene. I 

tilbakemeldingen fra kreftmiljøet skisseres det en modell som kan være generisk og til bruk i 

også andre sykdomsgrupper. En visualisering av modellen er gjort i Figur 15. 
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Figur 15. Pasientforløp som inkluderer utprøvende behandling for pasienter med høy risiko 

 

I tilbakemeldingen fra kreftmiljøet vises det til at det er begrenset effektivitet av etablerte 

behandlingstyper innen kreftbehandling. Det søkes kontinuerlig etter nye behandlingsformer 

som enten er kurative, gir lengre forventet levetid, eller behandlinger med reduserte 

bivirkninger. Metodikken for dette vil være et ledd i PM. Figur 15 illustrere et pasientforløp 

for kreftsykdom med utredning svarende til boks 1) og 2) som selekterer pasienter til de 

etablerte behandlingsformer: kirurgi, medikamentell og stråling. For enkelte pasienter vil 

dette være tilstrekkelig da behandling vil ha kurativ effekt. Men for mange vil sykdommen 

være av slik karakter at den kommer til å progrediere og forventet levetid kan være lav uten 

mer målrettet behandling. Pasienter, hvor det er høy risiko for progredierende sykdom, bør da 

følge et forløp som er illustrert i boks for «Progressiv sykdom/ høy risiko sykdom» i Figur 15. 

Det vil være et behov for en utvidet molekylær diagnostikk for å karakterisere sykdommen 

ytterligere i subgrupper. Pasienter med progredierende sykdom kan da inngå i 

forskningsstudier/utprøvende behandling hvor det f.eks. benyttes allerede godkjente 

kreftmedisiner, men hvor det ikke foreligger endelig godkjent bruk av medisinen for akkurat 

den kreftformen pasienten har. Dette er prinsippet for den norske studien IMPRESS som 

nevnes i tilbakemeldingen for kreftsykdommer. Den norske studien IMPRESS, som også 

pasienter i vår helseregion vil kunne inkluderes i fra 2021, vil være del av en internasjonal 

satsning. Tilbakemeldingen på kreftsykdommer viser til at på grunn av den lave insidensen av 

enkelte undergrupper av kreft, vil det være et særskilt behov for internasjonal 
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informasjonsutveksling. Generelt må det derfor legges til rette for at det etableres rutiner, 

infrastruktur og lovverk for sammenslåing og lagring av data, det må legges til rette for 

utvidet bruk av analyser og behandlingsformer og ikke minst en god utbygd infrastruktur for 

inklusjon av pasienter i kliniske studier for utprøvende diagnostikk og behandling. 

4.3 Status i øvrige helseregioner 

For å kartlegge nasjonale satsninger/organisering, status for PM i de øvrige helseregioner og 

hvilke muligheter det er for interregionalt samarbeid, inviterte prosjektgruppen for PM i Helse 

Nord til et Skype-møte den 25. mai med lederne for de regionale fagnettverkene. Alle 

regioner har på plass et nettverk med tilhørende nettverksledere. For Helse Nord er det Rune 

Sundset som er nettverksleder og den omtalte prosjektgruppen for denne rapporten fungerer 

som fagnettverk inntil videre. De regionale nettverkslederne inngår i et fellesskap som kalles 

nasjonalt kompetansenettverk (Figur 16). Nasjonalt kompetansenettverk skal være en arena 

for informasjonsutveksling, erfaringsoverføring og kunnskapsdeling innenfor relevante 

fagområder av PM. En fordel med det nasjonale kompetansenettverket er at lederne for de 

regionale nettverkene har ulik fagbakgrunn: patolog i Helse Sør-Øst, genetiker i Helse Vest, 

mikrobiolog i Helse Midt-Norge og Nukleærmedisiner i Helse Nord. Det nasjonale 

kompetansenettverket ledes av fagnettverksleder fra Helse Sør-Øst. Hun mente at den 

tverrprofesjonelle sammensetningen bidrar til at kompetansenettverket favner over en stor 

fagprofil og bidrar til stor grad av legitimitet i fagmiljøene. Det fremkommer at arbeidet med 

PM gjøres noe forskjellig i hver helseregion men at det er god fremdrift i alle regioner. De fire 

nettverkslederne har siden 2019 hatt regelmessige møter annen hver uke bl.a. for å orientere 

om status i de regionale arbeidsprosesser. 
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Figur 16. Nasjonalt nettverk for persontilpasset medisin 

Det legges opp til at nasjonale prosjekter kan gjennomføres med forankring i det nasjonale 

kompetansenettverket og at det etableres arbeidsgrupper i de regionale fagnettverkene. Slike 

prosjekter vil ofte være todelt, hvor det startes med en kartleggingsfase, som danner grunnlag 

for prosjektets andre fase som utvikler, anbefaler og implementerer tiltak som understøtter 

mål for prosjektet. Dette er et godt grunnlag for interregionalt samarbeid. 

Den nasjonale koordineringsgruppen for PM består av medlemmer i det nasjonale 

kompetansenettverket i tillegg til representanter fra Helsedirektoratet og Direktoratet for e-

helse, samt to brukerrepresentanter. Koordineringsgruppen bidrar til informasjonsutveksling 

fra flere aktører som arbeidet i tilgrensede områder og gir råd og nyttig informasjon til det 

nasjonale kompetansenettverket. Styringsgruppen for arbeidet er det interregionale 

fagdirektørmøtet og de regionale administrerende direktører er eier av prosjektet. I Skype-

møte med vår prosjektgruppe, 25. mai, presenterte alle de regionale fagnettverkslederne status 

for arbeidet i sine respektive regioner. En oppsummering om status i arbeidet fra de enkelte 

regioner finnes i vedlegg, kap. 7.3. 

4.4 Kafédialog  

For å vurdere ulike organisatoriske strukturer for PM opp mot hverandre ble tre ulike 

modeller skissert: 1) Fagråd, 2) Fagnettverk og 3) Senter. For modellen med Fagråd ble det 

fremstilt to ulike styringslinjer, ett mot Fagdirektør alene, og ett hvor styringslinjen er rettet 

mot Felles ledermøte mellom UNN/Det helsevitenskapelige fakultet (UiT) med Fagdirektør 

påkoplet. De tre modellene ble gjenstand for kafédialog med tre kafébord hvor modellene ble 

diskutert på hvert sitt bord. Det var 4-5 deltagere i hver av de tre gruppene.  
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Kommentarene fra de ulike kafébordene er gjengitt i vedlegg, kap. 7.4.  

Tabell 10 viser en oppsummering av fordeler og ulemper som kom frem under kafédialogen 

fra alle bordsetninger og for alle tre alternativer, basert på tilbakemeldingen som er gjengitt i 

vedlegg, kap. 7.4. 

 

Tabell 10. Oppsummering av fordeler og ulemper ved de ulike organisatoriske modellene 

En felles erkjennelse fra alle bordsetninger i kafédialogen er at for å få fremdrift i arbeidet er 

det nødvendig med en robust organisasjon som kan ha PM som sitt daglige virke. Et fagråd 

eller et fagnettverk vil ikke kunne være produktiv i samme grad som et senter da medlemmer i 

fagråd/fagnettverk ikke har det tverrfaglige blikket med seg i sitt daglige virke. Alle 

bordsetninger kom frem til at en sentermodell, med en fast grunnbemanning som kan holde et 

godt moment og fremdrift i saker som angår PM, vil være å foretrekke. I denne modellen 

foreslås det en fast grunnbemanning av personell som er svært begrenset eller ikke 

tilgjengelig ved helseforetak i dag: personell for håndtering av store datamengder, 

bioinformatikere og statistikere. I tillegg er det vesentlig at det er administrativt 

støttepersonell som kan innkalle andre fagressurser ved behov, initiere og følge opp deltagelse 

i kliniske studier/utprøvende behandling og påse at pasienter inkluderes i studier. Etter de tre 

bordsetninger ble hele prosjektgruppen samlet til felles oppsummering. Det ble avholdt en 

uformell avstemning av foretrukken modell. Det var unison enighet om at den mest 
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hensiktsmessige organisatoriske løsningen vil være en Senter for PM hvor det i tillegg 

etableres et regionalt fagråd med styringslinje opp til Felles ledermøte ved UNN/Det 

helsevitenskapelige fakultet ved UiT, slik Figur 17 viser. 

 

Figur 17 Foretrukken organisatorisk løsning av PM i Helse Nord 

4.5 Arbeidsgrupper  

Basert på spesifikke utfordringer som ble avdekket under kartleggingen med 

spørreundersøkelser våren 2020 ble det nedsatt fem arbeidsgrupper for å søke etter gode tiltak 

for å løse utfordringene. De fullstendige rapportene fra arbeidsgruppene er tilgjengelig i 

separate vedlegg. Et sammendrag av hovedfunnene presenteres under.   

4.5.1 Datateknologi og personvern 

Arbeidsgruppen for Datateknologi og Personvern har sett på enkelte tiltak med håndtering av 

store personsensitive datamengder som er nødvendige for å etablere PM som en del av 

helsetilbudet i Helse Nord.  

Mandatet til denne gruppen var å utrede datateknologi, herunder infrastruktur, 

lagringskapasitet og datatilgjengelighet, samarbeid rundt arbeid/utvikling av kunstig 

intelligens i regionen og spørsmål knyttet til utfordringer rundt personvern og etikk. 

Resultatet fra arbeidet viser at Helse Nord IKT (HN-IKT) i dag har en driftsplattform som 

imøtekommer de infrastrukturbehov som er gitt fra fagmiljø innen smittevern, mikrobiologi 

og genetikk og at veien videre her vil være at HN-IKT og nevnte fagmiljø ser på behovene i 

lag og etablerer et samarbeid. 
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Forskningsgruppen for maskinlæring har hatt forskningsaktivitet på internasjonalt nivå siden 

2005. Utvikling av dataanalysealgoritmer innen maskinlæring (ML) og kunstig intelligens 

(KI) for datadrevet helseteknologi har vært et prioritert satsningsområde over flere år, spesielt 

i samarbeid med UNN og med Nasjonal senter for e-helseforskning (NSE). Denne 

delrapporten viser til noen tiltak som kan være med på å integrere helsetjenesten tettere til 

ML/KI-miljøet. 

Personvern og tilgang til helsedata på tvers av fagområder, helseforetak og regioner er et 

område som vil gi store utfordringer med tanke på å kunne tilby PM som en del av 

helsetjenesten. Delrapporten løfter opp noen problemstillinger som det må løses opp i for at 

PM skal kunne bli en realitet. Dette er et arbeid som regionen ikke kan løse på egenhånd og 

som derfor må løftes til et nasjonalt nivå. Tabell 11 viser oppsummert flere tiltak innenfor 

datateknologi og personvern som det er nødvendig å prioritere de neste fem årene. 

År Tiltak 

2021 Etablere samarbeid mellom fagmiljø og HNIKT for å få på plass nødvendig 

infrastruktur og kapabiliteter for analyse og datatilgjengelighet 

2021 Etablere tverrfaglig samarbeid i forskningsprosjekter og med flere HF innen KI/ML 

2021 Etablere tverrfaglig samarbeid ved implementering av løsninger innen KI/ML 

2021 Opprette tverrfaglige møtepunkter innen KI/ML i regionen 

2025 Få på plass tiltak for utdanning og kompetanseheving innen KI/ML i helsesektoren 

2022 Koordinere problemstillinger rundt personvern og flyt av helsedata med pågående 

prosesser i HOD og HDir 

 

Tabell 11 Nødvendige tiltak de neste årene for datateknologi og personvern. 

Det forutsettes et nært samarbeid med Helse Nords satsning på informasjonssikkerhet 

gjennom krav i oppdragsdokumentet og HIS-prosjektet. Det er nødvendig å etablere en felles 

plattform for infrastruktur, datalagring og verktøystøtte for å kunne tilby PM som tjeneste i 

hele Helse Nord. Dette haster og derfor anbefales ikke en langtekkelig utredning om valg av 

plattform. Det er allikevel å anbefale at HN-IKT gjør en kartlegging av løsningene som er 

valgt i andre RHF, samt at det undersøkes om det kan bygges en felles plattform for en 

forventet opptrappet satsning på både PM og kunstig intelligens i Helse Nord. Om HN-IKT 

skal kunne levere på et slikt initiativ må det komme via OD og det må medfølge nødvendig 
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finansiering. Det er ikke tatt høyde for dette arbeidet i budsjettet som presenteres i denne 

rapporten. 

4.5.2 Personell og utdanning 

Basert på spørreundersøkelsen og de diskusjoner som har vært i arbeidsgruppen for personell 

og utdanning er det identifisert behov for 3 typer ny kompetanse ved innføring av PM; 1) nye 

spesialister, 2) klinisk kompetanseheving hos eksisterende spesialister, og 3) økt kunnskap om 

PM i primærtjenesten og hos pasienter.  

Arbeidsgruppen anbefaler følgende for kompetansebygging, inkludert ansettelse av personell i 

Senter for PM, for de neste 3-5 årene: 

1. For å støtte kompetansebehov i flere klinikker ansettes det i faste stillinger eksperter i 

klinisk bioinformatikk, og informatikere med ekspertise i biomedisinsk datahåndtering 

og sikkerhet. 

2. Infrastruktur-anskaffelser bør også ta hensyn til personellbehov, inkludert for data 

analyse og datahåndtering. 

3. For å få tilgang til kunnskap om de nyeste metodene og verktøyene er det viktig med 

samarbeid med grunnforsknings-grupper inkludert bioinformatikk, kunstig intelligens, 

informatikk, og farmakologi. Bistillinger kan brukes for å knytte til seg nødvendig 

kompetanse. 

4. Nasjonale og internasjonale kliniske studier brukes aktivt for kompetansebygging. Det 

ansettes personer for å drive studiene: legespesialister, 

forskningssykepleiere/koordinatorer, statistikere, administrativ støtte for 

kvalitetsregistre. 

5. Næringslivet har kompetanse som kan og bør brukes aktivt. 

6. De kliniske støttefagene som patologi, medisinsk genetikk og molekylær avbildning 

styrkes. 

7. Senter for PM tar ansvar for å tilrettelegge at lokalsykehus kan delta i fremtidige 

studier og tar ansvar for videreutvikling av eksisterende fagnettverk og etablering av 

nye fagnettverk med PM som formål. 

8. Senter for PM tar en aktiv rolle som formidler til hele befolkningen i vår helseregion. 
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4.5.3 Analyseutstyr 

Denne arbeidsgruppen viser til at det er betydelige behov for nytt utstyr dersom Helse Nord 

skal kunne utvikle PM i tråd med nasjonale føringer. Det vil også være behov for personell og 

kompetanseoppbygging i forbindelse med etablering og drift av nytt analyseutstyr. De fleste 

avanserte analyseinstrumenter innebærer også behov for databehandling og lagring, og det er 

derfor viktig at det bygges opp en IKT-infrastruktur i Helse Nord for å ivareta dette.  

Flere laboratorieavdelinger ved UNN har anskaffet utstyr som benyttes i dagens tilbud innen 

PM. Både avdeling for medisinsk genetikk og klinisk patologi har utstyr for 

nestegenerasjonssekvensering (NGS). Avdeling for mikrobiologi og smittevern får utført 

NGS-analyser ved kjernefasiliteten for genomikk (GSCT) ved UiT, men har uttrykt behov for 

å etablere denne analysen ved egen avdeling. I innspill til etablering av «nasjonal infrastruktur 

for persontilpasset medisin» ble det foreslått at det i 2021 settes av midler til utstyr for NGS 

til NLSH. Det bør utredes hvordan analysetilbudet innen PM i bør organiseres i Helse Nord 

for å sikre best mulig utnyttelse av utstyr og kompetanse til diagnostikk og forskning, da 

spesielt om slik aktivitet bør samles i en enhet/avdeling i form av en kjernefasilitet.   

For å kunne levere i henhold til målbildene for medisinsk genetikk, kreft og 

infeksjonsmedisin bør Helse-Nord vurdere anskaffelses i hht. tabell 12. 

Analyseutstyr Forklaring Estimert 

investerings-

kostnad  

Driftsform Tidslinje  

Instrument 

Høykapasitet NGS 

Tilsvarende 

NovaSeq 

12 mill   Bør være i samdrift UiT. Dekke nødvendig 

behov for storskala NGS i regionen  

Utredes-forberedes 

2021-2022 

Anskaffes 2023 

Drift:2024 

Instrument 

Medium kapasitet 

NGS 

Tilsvarende  

NextSeq 
2000/NextSeq 550 

DX-instrument 

5 mill Komplettere eksisterende utstyr ved 

med.gen/kjernefasitetet UiT. Dekke behov for 
eksom (medgen)/større genpanel i 

kreftdiagnostikk  (klinisk patologi), og økt 

behov i forskning        

Anskaffes drift fra 

2021 

Robot for 

automatisering av 

NGS  

Hamilton eller 

tilsvarende 

3 mill  Bør kunne benyttes i samdrift mellom 

avdelinger 

Anskaffes/drift fra 

2021 

IT-driftsmiljø for 

klinisk genomikk  

Hardware/lagring/bio

informatikk 

5 mill Bør etablere en felles IKT struktur i Helse-

Nord (Skybasert?)   

Anskaffes/drift fra 

2021 

Instrument lav- 

kapasitet 

sekvensering UNN 

MiSeq/IonTorrent  1,5 mill UNN-Mikrobiologi Anskaffes/drift 2021 
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Instrument lav- 
kapasitet 

sekvensering NLSH 

MiSeq/IonTorrent  1,5 mill NLSH-patologi  

 

Anskaffes/drift 2021 

Digital droplet PCR  0,6 mill Laboratoriemedisn (oppfølgning av minimal 

restsykdom Kreft) 

Anskaffes/drift 2021 

Oppgradering av 
labdatasystemen  ved 

de enkelte avdelinger 

UNN/NLSH 
(Med.Gen, Klinisk 

patologi, 

Laboratorienmedisin, 

Mikrobiologen) 

 3  Utredes-forberedes 

2021-2022 

Anskaffes/drift 2023 

 

Analyselinje 

farmakogenetikk   

Hamilton eller 

tilsvarende 

3 mill Laboratoriemedisn Anskaffes/drift 2022 

BioNano Saphyr for 
kartlegging av 

strukturelle 

endringer i genomet  

  Samdrift UNN/UiT?  Anskaffes/drift 2022 

Flowcytometer  2 mill NLSH-Forskningslaboratoriet  Behov utredes 

Fasiliteter for 

cellebasert terapi 
 ukjent UNN-Laboratoriemedisin Behov utredes 

Tabell 12 Behov for nødvendig analyseutstyr for de neste fem årene. 

4.5.4 Organisering 

Tilbakemelding fra spørreundersøkelsen viser at det er et tydelig flertall for at 

det bør etableres en organisatorisk modell som ivaretar PM.  

En utfordring vi står ovenfor allerede i dag er hvordan vi strukturerer arbeidet med 

tilretteleggelse av klinisk utprøvende studier som vår helseregion blir forespurt å delta i. Per i 

dag er det ikke noe strukturert apparat som strømlinjeformer slike prosesser. Ved forespørsler 

om deltagelse i kliniske studier er det ofte tilfeldig bekjentskap som benyttes for etablering av 

disse. Dette medfører tunge prosesser som gir betydelig merbelastning i arbeidsmengde på de 

enkeltpersoner som kontaktes gjennom tilfeldig bekjentskap, det være seg klinikere eller 

forskere, og det tar unødige lang tid å koordinere og få på plass de nødvendige godkjenninger 

fra de berørte fagenheter som skal delta i studien. I tillegg vil det også være behov for å kunne 

beslutte en institusjonell egeninnsats med ekstra personellressurser evt. omrokkering av 

personell for en periode for å delta i studiene, noe som krever forankring i toppledelsen basert 

på gode råd fra et omforent fagmiljø. 

Fremtidige kliniske studier vil være studier hvor etablerte pasientforløp integreres med 

utprøvende behandling. Dette er godt illustrert i figur 18 som er hentet fra nasjonale strategi 

for persontilpasset medisin i helsetjenesten. 
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Figur 18 Integrasjon mellom utprøvende behandling og etablerte pasientforløp 

Som figur 18 viser vil en pasient måtte veksle raskt mellom å være i etablerte pasientforløp 

(blå kolonne, klinikk) og være i utprøvende behandling (grønn kolonne, forskning). 

Vekslingene vil ofte være basert på utvidet bruk av presisjonsdiagnostikk som bruk av 

molekylær-biologisk karakterisering av pasienten og dens sykdom. Kliniske studier som 

omfatter utprøvende behandling og diagnostikk representerer i stor grad en integrering 

mellom forskning og etablert pasientbehandling.  

Arbeidsgruppen mener det er nødvendig med et Senter for PM, på et overordnet 

nivå, som kan: 

- ta imot henvendelser til UNN og helseregionen ved forespørsel om 

deltagelse i multisenterstudier / klinisk utprøvende behandling (en dør 

inn) 

- planlegge og gjennomføre initiale møter med de avdelinger som vil være 

involvert i de aktuelle studier 

- følge opp og koordiner innsatsen underveis mens studien pågår 

- bistå med kompetanse innen statistikk og bioinformatikk 

- være et bindeledd for sentrale funksjoner som f.eks. biobankvirksomhet, 

gensekvensering, håndtering av store datamengder, IKT-støtte, 

personvern, utdanning og kompetanseoverføring eksempelvis 

etterutdanningskurs samt utvikling og implementering av kunstig 

intelligens. 
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Det er behov for en infrastruktur som har aktiviteter på tvers av klinikker og 

fagmiljø og på tvers av kliniske og forskningsbaserte institusjoner som UNN og 

UiT. For å få til denne prosessen på en sømløs og god måte anbefales etablering 

av Senter for PM i UNN som representerer én dør inn til vår helseregions 

nedslagsfelt for mottak av forespørsler til kliniske studier og utprøvende 

diagnostikk og behandling. Senteret vil styre igangsetting av kliniske studier 

/utprøvende behandling og oppfølging av disse ved å etablere midlertidige 

lokale/regionale nettverk. I senteret bør det også ansettes eget IT-personell som 

kan ivareta behov både for Senter for PM og SPKI vedrørende lagring, 

prosessering, forvaltning og uttak av data. 

Denne arbeidsgruppen anbefaler en organisering av PM i Helse Nord med 

følgende tiltak (se figur 19 hvor tall 1-4 representerer satsningsområdene som er 

beskrevet under): 

1. Det etableres tilstrekkelig med støttepersonell for kliniske studier / 

utprøvende behandling i form av legespesialister, studiesykepleiere og 

koordinatorer i de berørte kliniske avdelinger innenfor kreft, 

infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 

2. Det vurderes muligheten for en samlet kjernefasilitet ved UNN for 

laboratorieutstyr og kompetanse på gensekvensering og tilhørende 

aktivitet 

3. Det etableres et Senter for PM i Forsknings- og utdanningssenteret ved 

UNN for koordinering av kliniske studier, utvikling av kompetanse for 

bioinformatikk og statistikk samt samspill med PVO, klinisk forskning, 

kliniske utdanning og pasientnært kunstig intelligens. 

4. Det etableres et regionalt fagråd hvor leder av fagrådet representerer 

Helse Nord i nasjonalt kompetansenettverk for PM. Det regionale 

fagrådet er et rådgivende organ til Fagdirektør.  
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Figur 19 Anbefalt organisatorisk modell av PM i Helse Nord. HN Fagråd og Regionalt kompetansesenter er foreslåtte nye 

elementer i organisasjonsstrukturen  

Styremøte i Helse Nord RHF
29. september 2021 - innkalling og saksdokumenter

167



50 

 

5.0 Budsjett 

Basert på de økonomiske driverne som var spesifisert i høringsutkastet og 

innspill fra høringsrunden er det blitt laget et detaljert budsjett i samråd med 

økonomisjef ved UNN. Budsjettet tar høyde for følgende: 

1. Etablering av senter for persontilpasset medisin 

2. Etablering av Fagråd 

3. Etablering av kjernefasilitet 

4. Styrking av det pasientnære arbeidet 

 

5.1 Etablering av senter for persontilpasset medisin 

Utviklingen av PM de neste årene vil i hovedsak være koplet opp mot kliniske 

studier som undersøker medisinsk utstyr, nye diagnostiske metoder eller 

legemidler. Mye av denne aktiviteten vil være definert som forskning. Dette 

underbygges også av regjeringens nasjonale handlingsplan for kliniske studier 

som ble lansert 11.01.2021. I handlingsplanen er regjeringens mål at kliniske 

studier skal dobles innen 2025. Regjeringens visjon er at kliniske studier skal 

være en integrert del av behandlingstilbudet til pasientene og forskningen skal 

være en naturlig del av arbeidshverdagen. En slik kulturendring krever at alle 

pasientmøter ses på som potensielle kilder til forskning og kunnskap. For å sikre 

måloppnåelsen vil det være viktig med en skikkelig laginnsats fra forskere, 

studiepersonell, diagnostikere, klinikere og ikke minst lederne deres. 

Laginnsatsen må være koordinert og derfor er det viktig med et Senter for PM, 

på et overordnet nivå, som kan: 

- ta imot henvendelser til UNN og helseregionen ved forespørsel om 

deltagelse i multisenterstudier / klinisk utprøvende behandling (én dør 

inn) 

- planlegge og gjennomføre initiale møter med de avdelinger, på tvers av 

helseforetak, som vil være involvert i de aktuelle studier 

- følge opp og koordiner innsatsen underveis mens studien pågår 

- bistå med kompetanse innen statistikk og bioinformatikk 

- være et bindeledd for sentrale funksjoner for utviklingen av PM som 

f.eks. biobankvirksomhet, gensekvensering, håndtering av store 

datamengder, IKT-støtte, personvern, utdanning og 
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kompetanseoverføring eksempelvis etterutdanningskurs samt utvikling og 

implementering av kunstig intelligens 

- koordinere kompetanseoverføring til øvrige HF og bredde ut kompetanse 

til alle aktuelle fagområder hvor det er et behov 

- etablere en samhandlingsplan mellom senteret og de kliniske miljøene for 

alle HF. 

 

Det vil være riktig og nødvendig å spille på gode ressurser som forskningsposten 

og Klinisk forskningsavdelings øvrige støtteressurser for forskning; en 

organisering i Forsknings- og utdanningssenteret ved UNN vil understøtte en slik 

strategisk utvikling i forskningsstøttefunksjonene, og 

forskningsstøttefunksjonene vil være nærmere for Senter for PM. Saken har vært 

drøftet i Stabsmøtet ved UNN hvor det er enighet om denne lokaliseringen. 

 

Senteret vil styre igangsetting av kliniske studier /utprøvende behandling og 

oppfølging av disse ved å etablere midlertidige lokale/regionale nettverk og bistå 

disse i form av administrativ støtte og spesialkompetanse innenfor IT, 

biobanking, bioinformatikk og statistikk. Prosjektgruppen mener det er 

nødvendig med en fast bemanning som har PM som sitt daglige arbeidsfokus 

organisert til Senter for PM. Dette bidrar til konstant fremdrift i det faglige 

arbeidet. I tillegg til IT-personell i Senter for PM er det viktig for håndtering av 

store datamengder og innføring av nye datasystemer at det prioriteres dedikerte 

ressurser til HN-IKT. Dette er ikke ivaretatt i budsjettet som beskrives i denne 

rapporten. 

Definert under er opptrappingsplan av senter for PM med tilhørende budsjett: 
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Personalkostnader:
Stilling Lønn inkl sos Antall Tot lønn År

Koordinator 750 000         1,00                750 000      2021

Faglig leder 1 200 000      0,20                240 000      2021

IT personell 720 000         1,00                720 000      2022

Bioinformatiker 720 000         0,50                360 000      2022

Statistiker 720 000         0,50                360 000      2022

Faglig leder 1 200 000      1,00                1 200 000   2023

Økt personell biobanking 720 000         2,00                1 440 000   2023

Bioinformatiker 720 000         0,50                360 000      2024

Statistiker 720 000         0,50                360 000      2024

Forsker 720 000         1,00                720 000      2025

PhD 720 000         1,00                720 000      2025

Driftskostnader:
Kostnad Beløp År

Reiser/kurs/IKT 60 000          2021

Reiser/kurs/IKT 200 000       2022

Reiser/kurs/IKT 150 000       2023

Reiser/kurs/IKT 50 000          2024

Reiser/kurs/IKT 100 000       2025
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5.2 Etablering av Fagråd 

For å rettlede arbeidet i Senter for PM, og påse at de rette eksisterende fagmiljøer i hele Helse 

Nord er tett på virksomheten, ser prosjektgruppen det som nødvendig at det etableres et 

Fagråd for PM. Fagrådet vil være rådgivende organ for Fagdirektør i Helse Nord og skal 

ivareta et regionalt perspektiv. Fagrådet vil bestå av representanter fra de aktuelle fagmiljøer 

som er drivere for PM. Fagrådet etableres med deltagere fra alle helseforetak i regionen 

sammen med evt. andre organisasjoner som er relevante (kommuner, fastlege, universitet, 

brukere, tillitsvalgte). Ett av fagrådets oppgaver vil være å vurdere hvilke funksjoner som skal 

ivaretas sentralt og hvilke som kan desentraliseres (jfr. nasjonal nivådeling).  

Det anbefales at leder av Fagråd for PM er deltager i det nasjonale kompetansenettverket for 

PM som består av én representant fra hver helseregion og hvor det interregionale 

fagdirektørmøtet er styringsgruppe. Fagrådets leder for PM i Helse Nord vil dermed være 

bindeleddet mellom den regionale utviklingen og de nasjonale prosesser. Det ligger derfor 

godt til rette for et interregionalt samarbeid med nære og tette kontaktflater til arbeidet i Helse 

Nord. 

For å kunne utføre en god jobb som fagrådsleder er det viktig at leder av Fagrådet, som også 

representerer Helse Nord i det nasjonale kompetansenettverket, er frikjøpt i 20 %. Dette har 

følgende budsjettmessige konsekvenser:  

 

 

 

5.3 Etablering av kjernefasilitet 

Under arbeidet med rapporten er det fremkommet et betydelig behov for nytt utstyr dersom 

Helse Nord skal kunne utvikle PM i tråd med nasjonale føringer. Det vil også være behov for 

personell og kompetanseoppbygging i forbindelse med etablering og drift av nytt 

analyseutstyr. De fleste avanserte analyseinstrumenter innebærer også behov for 

databehandling og lagring, og det er derfor viktig at det bygges opp en IKT-infrastruktur i 

Helse Nord for å ivareta dette. Flere laboratorieavdelinger ved UNN har anskaffet utstyr som 

Personalkostnader:
Stilling Lønn inkl sos Antall Tot lønn År

Leder Fagrådet 1 200 000      0,20                240 000      2021

Driftskostnader:
Kostnad Beløp År

Reiser/kurs/IKT 10 000          2021
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benyttes i dagens tilbud innen PM. Både avdeling for medisinsk genetikk og klinisk patologi 

har utstyr for nestegenerasjonssekvensering (NGS). Avdeling for mikrobiologi og smittevern 

ved UNN får utført NGS-analyser ved kjernefasiliteten for genomikk (GSCT) ved UiT, men 

har uttrykt behov for å etablere denne analysen ved egen avdeling. I innspill til etablering av 

«nasjonal infrastruktur for persontilpasset medisin» ble det foreslått at det i 2021 settes av 

midler til utstyr for NGS til NLSH. Fakultet for Biovitenskap og Akvakultur ved Nord 

Universitet har et sterkt fagmiljø innen relevant molekylærbiologisk teknologi, og da spesielt 

på NGS og storskala dataanalyse. Denne spisskompetansen bør vurderes inn i konseptet PM i 

regionen f.eks. ved bistillinger mellom det molekylærbiologiske miljøet ved NLSH og Nord 

Universitet. Det bør utredes ytterligere hvordan analysetilbudet innen PM bør organiseres i 

Helse Nord for å sikre best mulig utnyttelse av utstyr og kompetanse til diagnostikk og 

forskning, da spesielt om aktiviteten i Tromsø bør samles i én enhet/avdeling i form av en 

kjernefasilitet. Dette er spesielt viktig for oppbygging av helgenomsekvensering som vil være 

kostnadsdrivende både i form av utstyr og kompetanse. Oppbygging av 

helgenomsekvensering oppfattes som en prioritert oppgave i vår helseregion og noe som bør 

vurderes å sentralisere i en kjernefasilitet. For regional fordeling av oppgaver med tilhørende 

infrastruktur vises det til nasjonalt etablert nivåinndeling i tre nivåer av infrastruktur besluttet 

av AD-ene i RHF-ene. 

• Nivå 1; Oslo universitetssykehus HF og Helse Bergen HF 

• Nivå 2; St. Olavs hospital HF, Universitetssykehuset Nord-Norge HF, Akershus 

universitetssykehus HF og Stavanger universitetssjukehus HF 

• Nivå 3; Alle sykehus med patologiavdeling 

 

Definert under er opptrappingsplan for nødvendig infrastruktur med tilhørende budsjett: 
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5.4 Styrking av det pasientnære arbeidet 

Implementering av PM og behandling vil i stor grad skje innenfor rammer av kliniske studier 

og utprøvende behandling. Vi ser allerede nå en økende forespørsel om deltagelse i slike 

studier. Både planlegging, igangsetting, drift og oppfølging av kliniske studier og utprøvende 

behandling er svært ressurskrevende. Ved deltagelse betyr dette i praksis at tid per pasient 

øker betydelig sammenlignet med dagens rutine-diagnostikk og behandling. Dette vil gjelde 

innenfor flere fagområder og spesielt innenfor kreft, infeksjon og sjeldenfeltet og innenfor 

medisinsk genetikk og pediatri.  

Investeringer:
Investering Beløp År Levetid Årlig avskr

Instrument Høykapasitet NGS 12 000 000       2023 9 1 333 333       

Instrument Mediumkapasitet NGS 5 000 000         2021 9 555 556          

Robot for automatisering av NGS 3 000 000         2021 9 333 333          

It driftsmiljø for klinisk genomikk 5 000 000         2021 9 555 556          

Instrument lavkapasitet sekvensering UNN 1 500 000         2021 9 166 667          

Instrument lavkapasitet sekvensering NLSH 1 500 000         2021 9 166 667          

Digital droplet PCR 600 000             2021 9 66 667             

Oppgradering labdatasystem UNN/NLSH 3 000 000         2023 9 333 333          

Analyselinje farmakogenetikk 3 000 000         2022 9 333 333          

Bionano Saphyr 2022 9 -                   

Flowcytometer 2 000 000         9 222 222          

Fasiliteter for cellebasert terapi 9 -                   

Totale investeringer 36 600 000       

Personalkostnader:
Stilling Lønn inkl sos Antall Tot lønn År

Administrativ leder 800 000         1,00                800 000      2021

Faglig leder 1 200 000      1,00                1 200 000   2021

Ingeniør 720 000         2,00                1 440 000   2021

Bioinformatiker 720 000         2,00                1 440 000   2021

Molekylærbiolog 720 000         2,00                1 440 000   2021

Ingeniør 720 000         1,00                720 000      2022

Bioinformatiker 720 000         1,00                720 000      2022

Molekylærbiolog 720 000         1,00                720 000      2022

Forsker 720 000         -               2025

PhD kandidat 720 000         -               2025

Driftskostnader:
Kostnad Beløp År

Reiser/kurs/IKT 400 000       2021

Reiser/kurs/IKT 150 000       2022
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Et praktisk eksempel, som vi står midt i nå, er innenfor kreftbehandlingen i Norge hvor den 

nasjonale IMPRESS-studien inkluderer pasienter som skal ta ny vevsprøve fra svulst til 

utvidet diagnostikk. Resultatet av analyser av 500 gener gjennomgås av et nasjonalt 

molekylært tumor-board sammen med pasientansvarlig lege. Der det er tilgjengelig medisin 

rettet mot molekylære forandringer i svulsten vil ny behandling igangsettes selv om 

medikamentet ikke er godkjent for akkurat denne pasientgruppen. Medikamenter benyttes 

derfor som såkalt off-label-preparat. Effekten av behandlingen og bivirkninger hos hver 

enkelt pasient følges opp og resultatet av studien rapporteres i case-report form (CRF) som 

inngår i en nasjonal database.  

Denne implementeringen av PM vil kreve økt bemanning av forskningsstøtte i klinikken. I 

tillegg til leger som utreder og behandler pasienten er det behov for både studiesykepleiere og 

studiekoordinatorer. Det er mye administrasjon med planlegging og igangsetting av ulike 

studier hvor koordinatorene kan avhjelpe leger i klinikken. Studiesykepleiere er viktige for å 

gjøre nødvendig oppfølging av pasienter som er inkludert i ulike studier, eksempelvis 

utfylling i case-report form (CRF) og oppfølging av bivirkninger av behandlingen.  Vi ser 

allerede nå at denne utviklingen krever økt arbeidsinnsats per pasient og flere kliniske 

stillinger på regionavdelingene på UNN. Anslag som er anført under er et forsiktig estimat og 

gjelder for hele regionen men først og fremst for regionale funksjoner. Det er viktig å få 

forståelse av denne realiteten, spesielt hos ledere, i hele Helse Nord. Definert under er 

opptrappingsplan for økte stillinger i pasientnære avdelinger med tilhørende budsjett: 

 

Personalkostnader:
Stilling Lønn inkl sos Antall Tot lønn År

Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000         1,00                750 000      2022

Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000         1,00                750 000      2023

Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000         1,00                750 000      2024

Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000         1,00                750 000      2025

Legespesialist/overlege (klinikere) 1 200 000      3,00                3 600 000   2021

Legespesialist/overlege (klinikere 1 200 000      2,00                2 400 000   2022

Legespesialist/overlege (klinikere 1 200 000      1,00                1 200 000   2023

Legespesialist/overlege (klinikere 1 200 000      1,00                1 200 000   2024

Legespesialist/overlege (klinikere 1 200 000      1,00                1 200 000   2025

Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1 200 000      3,00                3 600 000   2021

Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1 200 000      2,00                2 400 000   2022

Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1 200 000      1,00                1 200 000   2023

Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1 200 000      1,00                1 200 000   2024

Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1 200 000      1,00                1 200 000   2025
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5.5 Samlet budsjett 

Det anbefales en organisering av PM i Helse Nord med følgende tiltak: 

1. Det etableres et Senter for PM i Forsknings- og utdanningssenteret ved 

UNN med kompetanse på koordinering, IT, bioinformatikk, statistikk, 

biobanking samt forskning og utvikling innen PM. 

2. Det etableres et regionalt fagråd hvor leder av fagrådet representerer 

Helse Nord i nasjonalt kompetansenettverk for PM. Det regionale 

fagrådet er rådgivende for fagdirektør. Fagrådsleder må være frikjøpt. 

3. Nødvendig utstyrsinvestering er skissert i detalj og det bør vurderes 

muligheten for en samlet kjernefasilitet ved UNN for laboratorieutstyr og 

kompetanse på gensekvensering og tilhørende aktivitet. 

4. Styrking av personell for kliniske studier / utprøvende behandling i form 

av leger, studiesykepleiere og koordinatorer i de berørte kliniske 

avdelinger innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet samt 

styrkning av bemanning til diagnostisk virksomhet er helt nødvendig. 

 

Samlet budsjett: 

Driftskostnader:
Kostnad Beløp År

Reiser/kurs/IKT 50 000          2022

Reiser/kurs/IKT 50 000          2023

Reiser/kurs/IKT 50 000          2024

Reiser/kurs/IKT 50 000          2025
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Regjeringen satser nå betydelig på PM noe som gjenspeiler seg i statsbudsjettet. I 

statsbudsjettet for 2021 er tildelingen til PM over 60 millioner NOK. Av dette skal 25 

millioner benyttes til å få på plass genetisk presisjonsdiagnostikk i sykehusene. Resten av 

midlene går med til å starte arbeidet med et nasjonalt genomsenter og til å videreføre arbeidet 

med det nasjonale kompetansenettverket for PM. I tillegg er det bevilget 30 millioner til 

etablering av NorTrials. NorTrials vil tilby én vei inn til kliniske studier for små og store 

bedrifter i næringslivet og for offentlige aktører som vil gjennomføre PM studier i Norge. 

NorTrials vil være et partnerskap mellom næringslivet og sykehusene om kliniske studier. 

Med økende grad av PM vil utprøvende behandlingsmetoder oftere tas i bruk som en del av 

det ordinære behandlingstilbudet. Utprøvende behandling skal som hovedregel tilbys gjennom 

kliniske studier. De regionale helseforetakene skal i 2020 utvikle og etablere felles kriterier 

for når utprøvende behandling tilbys enkeltpasienter etter en individuell vurdering, utenfor 

rammen av en klinisk studie. Disse skal være i tråd med den nasjonale veilederen for 

utprøvende behandling. Det er viktig at Helse Nord etablerer en god plan for etablering av 

infrastruktur og har en smidig organisering som ivaretar pasienter i forløp som er tilpasset 

fremtidens PM. 

 

Budsjett Persontilpasset medisin

2021 2022 2023 2024 2025

Totale kostnader 17 064 444   26 947 778   34 604 444   38 574 444   43 314 444   

Personalkostnader 14 750 000  23 900 000  29 690 000  33 560 000  38 150 000  

Driftskostnader 470 000       870 000       1 070 000    1 170 000    1 320 000    

Avskrivninger 1 844 444    2 177 778    3 844 444    3 844 444    3 844 444    

Senter for PM 1 050 000     2 690 000     5 480 000     6 250 000     7 790 000     

Personalkostnader 990 000       2 430 000    5 070 000    5 790 000    7 230 000    

Driftskostnader 60 000          260 000       410 000       460 000       560 000       

Fagrådet 250 000        250 000        250 000        250 000        250 000        

Personalkostnader 240 000       240 000       240 000       240 000       240 000       

Driftskostnader 10 000          10 000         10 000         10 000         10 000         

Kjernefasilitet 8 564 444     11 207 778   12 874 444   12 874 444   12 874 444   

Personalkostnader 6 320 000    8 480 000    8 480 000    8 480 000    8 480 000    

Driftskostnader 400 000       550 000       550 000       550 000       550 000       

Avskrivninger 1 844 444    2 177 778    3 844 444    3 844 444    3 844 444    

Lege/Studiesykepleie/koordinator på avdelinger 7 200 000     12 800 000   16 000 000   19 200 000   22 400 000   

Personalkostnader 7 200 000    12 750 000  15 900 000  19 050 000  22 200 000  

Driftskostnader -                50 000         100 000       150 000       200 000       
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6.0 Diskusjon 

Persontilpasset medisin/presisjonsmedisin er i en tidlig fase, men kan ha et potensial for å 

endre helsetjenesten. European Science Foundation understreker at PM representerer et skifte 

fra reaktiv medisin til proaktiv og preventiv helsetjeneste (Højgaard, 2012). I Norge er PM 

allerede tatt i bruk på enkelte områder, hovedsakelig innenfor spesialisthelsetjenesten. Det er 

imidlertid lokale og regionale forskjeller i kompetanse og teknologiløsninger, noe som 

medfører ulikheter i tilbudet til pasienter. Det er blitt skrevet en nasjonal strategi for PM som 

skal gi retning for implementering av PM i helsetjenesten (Helsedirektoratet, 2016). I denne 

strategien anbefales det å etablere et nasjonalt nettverk av regionale kompetansesentra. En slik 

struktur vil bidra til at nødvendig tverrfaglige kompetansemiljøer utvikles regionalt, men 

styres og koordineres nasjonalt. I strategien omtales altså de regionale fagnettverk som 

regionale kompetansesentra. Følgende er hentet fra strategien (side 30): «Det er viktig at 

nettverket får en forankring på høyt ledernivå i de regionale helseforetakene, med klare 

styringslinjer i helsetjenesten og samordning på nasjonalt nivå. Kompetansesentrene bør ha 

base i universitetssykehus med mikrobiologisk, medisinskgenetisk og 

molekylærpatologisk/patologisk avdeling. De bør ha kompetanse på ulike analysemetoder og 

på tolkning og bruk av analyseresultater i diagnostikk og behandling. Nettverket bør opprettes 

med klare målsetninger og milepæler og med mulighet for følgeevaluering.» I rapporten om 

nasjonalt nettverk av regionale fagråd innen persontilpasset medisin (godkjent i AD-møte 

19.11.2018) står følgende om etablering av regional organisering: «Det anbefales at det 

opprettes et regionalt fagnettverk innen persontilpasset medisin i hver helseregion. 

Fagnettverket vil utgjøre grunnstrukturen i organisasjonen, og helseregionene bør gis mandat 

til å etablere, sette sammen og tilpasse det regionale fagnettverket for å knytte sammen 

fagpersoner fra ulike fagområder, helseforetak og avdelinger. Utformingen av de regionale 

nettverkene gis derfor som utgangspunkt stor frihet for å sikre bred deltakelse, samtidig som 

det tas hensyn til helseregionenes eget behov, kompetanseprofil og kapasitet.» I den nasjonale 

strategien benyttes begrepet regionale kompetansesentra, mens i rapporten godkjent i AD-

møte benyttes begrepet regionale fagnettverk men at de regionale helseforetak gis stor frihet i 

utformingen av disse. 

Arbeidet som presenteres i dette prosjektet skal benyttes som grunnlag for Helse Nord sitt 

oppdrag med å etablere og tilpasse sitt fagnettverk for å reflektere særegne behov, 

kompetanseprofil og kapasitet. 
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Resultater fra kartleggingsfasen  viser at de største behovene innenfor PM vil være i 

forbindelse med håndtering av store datamengder, implementering av kunstig intelligens, 

kompetanseheving innen bioinformatikk og statistikk, lik tilgang for pasienter til utprøvende 

behandling, implementering og funksjonsfordeling av nye undersøkelser, personvern i 

forbindelse med dataflyt mellom kliniske studier/utprøvende behandling og etablerte 

behandlinger, kompetanseheving og kompetanseoverføring/utdanning, prioritering og 

investering av kostbart analyseutstyr samt finansierings- og betalings- ordninger inkludert 

behov for revidering av refusjonstakster. Vår kartlegging viser også at det er behov for en 

tydelig regional organisering av arbeidet med PM som bl.a. ivaretar utforming av regional 

strategi, bidrar til ryddige beslutningsprosesser, holder oversikt over utsyr som benyttes og 

hvilke kjernefasiliteter som finnes herunder styrking av disse, koordinerer fagmiljøer til 

deltagelse i utprøvende behandling/kliniske studier, bidrar til standardisering og 

harmonisering av undersøkelser og behandlinger i regionen samt initierer og fasiliterer felles 

treffpunkt med formål å styrke det tverrfaglige samarbeidet inkludert kompetanseoverføring 

på tvers av fagområder. Som følge av at hver pasient blir med tidkrevende vil det også være et 

tydelig behov for økt personell i de kliniske og diagnostiske miljøer som er nær pasientene. 

Det er en samlet enighet i prosjektgruppen om at den anbefalte organiseringen av PM i Helse 

Nord vil være et Senter for PM, organisatorisk plassert i UNN, tilknyttet et regionalt fagråd 

med linje  til fagdirektør i Helse Nord (Figur 19). Leder av det regionale fagrådet vil være 

representert i det nasjonale kompetansenettverket som har det interregionale fagdirektørmøte 

som styringsgruppe. At Helse Nord sin fagrådsleder deltar i det nasjonale fagnettverket og 

samtidig er nært knyttet opp til Senter for PM åpner opp for god informasjonsutveksling i 

begge retninger og gode muligheter for nært samarbeid med de øvrige regioner. Prosjekter 

som kommer opp i senter for PM ved UNN eller i Helse Nords fagråd for PM, og hvor det er 

behov for en nasjonal tilnærming, vil enkelt føres videre av leder av fagrådet og forankres i 

det nasjonale kompetansenettverket. Tilsvarende kan prosjekter som kommer fra det 

nasjonale kompetansenettverket, enten initiert av dem selv, fra noen av de øvrige regioner 

eller fra myndigheter, tas direkte inn i Helse Nords fagråd via fagrådsleder og evt. videre til 

Senter for PM ved UNN. Prosjektgruppen mente denne løsningen bærer preg av å være 

handlingskraftig, sømløs og lite byråkratisk. 

Prosjektgruppen mener det er nødvendig med en fast bemanning som har PM som sitt daglige 

arbeidsfokus organisert til Senter for PM. Dette bidrar til konstant fremdrift i det faglige 
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arbeidet. For senteret vil det være mange oppgaver som skal løses, deriblant forhold rundt 

håndtering av store datamengder, bruk av kunstig intelligens, koordinering av kliniske 

studier/utprøvende behandling som veksler med etablert behandling osv. Teknologien som 

anvendes ved PM vil i hovedsak være datasystemer som har kapasitet til å håndtere store 

datamengder og hvor det utvikles algoritmer som benyttes i maskinlæring og kan gi utspring i 

kunstig intelligens. Kompetansen til de mennesker som skal utvikle og anvende teknologien 

er i hovedsak i form av teknisk IT-utdanning og innenfor bioinformatikk og statistikk. I 

tillegg gir prosjektgruppen tilbakemelding om at det er viktig at Senter for PM er tett koplet 

opp til de kliniske avdelinger. Dette kan skje ved å ha en koordinator for kliniske 

forskningssykepleiere ansatt i senteret, i tillegg til at denne kompetansen også er ute i 

avdelingene, som hjelper til med å koordinere studier som veksler mellom etablerte 

behandlinger og utprøvende behandlinger. Koordinator i Senter for PM blir et bindeledd 

mellom senteret og de kliniske avdelinger. 

Prosjektgruppen poengterte viktigheten med at en fast og robust grunnbemanning som 

beskrevet over skal være til støtte for mange fagmiljøer som befinner seg eksternt i 

organisasjonen (Figur 19). Det kan være fagmiljøer som er i egne avdelinger som f.eks. 

klinisk patologi, medisinsk genetikk og kreft. Virksomheten til senteret vil derfor være preget 

av midlertidige koplinger mellom ulike enheter. 

I tillegg til å anbefale et Senter for PM, anbefaler prosjektgruppen også et regionalt fagråd for 

PM. Fagrådet vil være sammensatt av medlemmer fra alle berørte fagområder hvor PM vil ha 

betydning og med representanter fra alle helseforetak i regionen samt representant fra UiT. 

Deltagerne i fagrådet vil være spredt fra ulike avdelinger og organisasjoner. For fagrådet vil 

hensikten være å samle ulike fagområder i en felles arena for informasjonsutveksling, 

erfaringsoverføring og kunnskapsdeling. Fagrådet vil deretter kunne gi omforente råd og 

anbefalinger til besluttende myndighet som regionalt vil være fagdirektør i Helse Nord. 

Fagdirektør kan i sin tur fremme enhetlig og god implementering av PM ved å komme med 

beslutninger, finansiering og vedta prioriteringer. Fagrådet vil ha en leder. Prosjektgruppens 

anbefaling er også at leder av fagrådet sitter i det nasjonale kompetansenettverket for PM 

(Figur 19) som har styringslinje opp til det interregionale fagdirektørmøtet. Ved at det 

regionale fagrådet har styringslinjer både regionalt til fagdirektør og nasjonalt til 

interregionalt fagdirektørmøte, via det nasjonale kompetansenettverket, har man en struktur 

som sikrer at tverrfaglig omforente råd kommer raskt til beslutningstakere både nasjonalt og 
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regionalt og at signaler, beslutninger, finansiering og prioriteringer fra nasjonalt og regionalt 

hold kan samkjøres raskt i en felles regional prosess. 

For trinnvis og detaljert oppbygging av PM i vår helseregion vises det til de notateter som de 

fire arbeidsgruppene har utarbeidet. Dette gjelder for: 1) Datateknologi og personvern, 2) 

Personell og utdanning, 3) Analyseutstyr og 4) Organisering og forskningsstøtte. 
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7.0 Konklusjon  

Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i Helse Nord? I vår regionale prosjektgruppe er 

det unison enighet om at den beste løsningen for Helse Nord vil være å opprette et Senter for 

PM, lokalisert til UNN, med et regionalt fagråd for PM som er rådgivende til fagdirektør i 

Helse Nord. Leder av det regionale fagrådet vil representere Helse Nord i det nasjonale 

kompetansenettverket som har styringslinje til det interregionale fagdirektørmøte. 

Prosjektgruppen mener også det er viktig å samlokalisere laboratorieutstyr og kompetanse til 

en kjernafasilitet ved UNN for å spisse den regionale satsningen og unngå fragmentert 

satsning slik det er i dag med utstyr på flere avdelinger og ulike klinikker. Desentralisering av 

oppgaver og tilhørende utstyr vil følge nivåinndelingen som er vedtatt av AD-ene. 

Vår kartlegging viser at det vil være et betydelig behov for tverrfaglig samarbeid av 

eksisterende fagmiljøer, men også et stort behov for nye fagmiljøer som kan håndtere store 

datamengder, tolke analyseresultater og utvikle algoritmer for maskinlæring og kunstig 

intelligens. De eksisterende miljøer, som vil være drivende for PM, er i hovedsak lokalisert til 

UNN og UiT. Ved UiT er det også etablerte miljøer innen informatikk og maskinlæring som 

heletjenesten mangler per i dag, og som helsetjenesten kan ha nytte av å samarbeide med. Vår 

prosjektgruppe mener derfor at et Senter for PM, lokalisert til UNN, som inneholder 

fagmiljøer som kan koordinere klinisk utprøvende behandling, håndtere store data og utvikle 

kunstig intelligens, vil være navet i utviklingen av PM i Helse Nord. For at utviklingen av PM 

skal lykkes peker prosjektgruppen på viktigheten ved at det Senter for PM har gode 

forbindelser til eksisterende fagmiljøer i Helse Nord. 

For å rettlede arbeidet i det regionale kompetansesenteret, og påse at de rette eksisterende 

fagmiljøer er tett på virksomheten, ser prosjektgruppen det som helt nødvendig at det også 

etableres et fagråd for PM. Fagrådet vil bestå av representanter fra de aktuelle fagmiljøer som 

er drivere for PM i spesialisthelsetjenesten i tillegg til andre nødvendige organisasjoner 

(brukere, tillitsvalgte, kommuner, fastleger).  

Leder av fagrådet vil være deltager i det nasjonale kompetansenettverket for PM som består 

av én representant fra hver helseregion og hvor det interregionale fagdirektørmøtet er 

styringsgruppe. Fagrådets leder for PM i Helse Nord vil dermed være bindeleddet mellom den 

regionale utviklingen og de nasjonale prosesser. Det ligger derfor godt til rette for et 

interregionalt samarbeid med nære og tette kontaktflater til arbeidet i Helse Nord. 
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Persontilpasset medisin er i en tidlig fase og fremstår som en ny æra innenfor medisin. Det er 

viktig at Helse Nord gjør en grundig vurdering av hvordan pasienter i helseregion nord kan 

tilbys PM på best mulig måte. Denne redegjørelsen vil være til hjelp i beslutningen. 

Prosjektgruppen takker for oppdraget!  
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8.0 Vedlegg 

8.1 Oppsummert tilbakemelding fra spørreundersøkelsen 

I sammenstillingen av besvarelser fra spørreundersøkelsen er det valgt å skille UNN og UiT i 

egne figurer da disse organisasjoner innehar det største volumet av besvarelser, mens 

besvarelser fra de øvrige organisasjoner er sammenstilt i felles figurer. En sammenstilling av 

besvarelsene for de to første spørsmålene vises i Tabell 13-15 for hhv UNN, UiT og de øvrige 

organisasjoner. Tilsvarende vises en sammenstilling av besvarelsene fra spørsmålene 3, 4 og 5 

i Tabell 16-18 og en sammenstilling av tilbakemeldinger på spørsmålene 6 og 7 vises i Tabell 

19-21. 

 

 

 

Tabell 13. Sammenstilling av tilbakemelding fra UNN på spørsmålene 1) og 2) i spørreundersøkelsen. 
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Tabell 14 Sammenstilling av tilbakemelding fra UiT på spørsmålene 1) og 2) i spørreundersøkelsen 

Tabell 15 Sammenstilling av tilbakemelding fra NLSH, HSYK, FSYK, SANO og HN-IKT på spørsmålene 1) og 2) i 

spørreundersøkelsen 

Tabell 14 Sammenstilling av tilbakemelding fra UiT på spørsmålene 1) og 2) i spørreundersøkelsen 
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Tabell 15. Sammenstilling av tilbakemelding fra UNN på spørsmålene 3), 4) og 5) i spørreundersøkelsen. 

Tabell 16. Sammenstilling av tilbakemelding fra UiT på spørsmålene 3), 4) og 5) i spørreundersøkelsen. 
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Tabell 17. Sammenstilling av tilbakemelding fra NLSH, HSYK, FSYK, SANO og HN-IKT på spørsmålene 3), 4) og 5) i 

spørreundersøkelsen. 

Tabell 18. Sammenstilling av tilbakemelding fra UNN på spørsmålene 6) og 7) i spørreundersøkelsen. 
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Tabell 19. Sammenstilling av tilbakemelding fra UiT på spørsmålene 6) og 7) i spørreundersøkelsen. 

Tabell 20. Sammenstilling av tilbakemelding fra NLSH, HSYK, FSYK, SANO og HN-IKT på spørsmålene 6) og 7) i 

spørreundersøkelsen. 
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8.2 Oppsummert tilbakemelding fra fagmiljøene 

Onkologi 

Det forventes et stadig større omfang av kliniske studier som gir tilgang til nye diagnostiske 

verktøy (f.eks. ny PET-teknologi og «liquid biopsies»), medikamenter og behandlingsformer 

(f.eks. spesialisert strålebehandling), og utvidet bruk av molekylære analyser for å finne 

biologiske markører som bedre kan predikere hvilke pasienter som har effekt av kostbar 

behandling (immunterapi). Dette vil stille store krav til utstyr og metodikk, økt kompetanse 

og kapasitet innen molekylærbiologi og bioinformatikk, og ikke minst en godt utbygd 

infrastruktur for inklusjon av pasienter i kliniske studier. Tolkning av prøvesvar og 

kompliserte behandlingsbeslutninger vil kreve økt kompetanse hos klinikere og innføring av 

f.eks. «molecular tumor boards» kan bli aktuelt, for best å benytte seg av ny kunnskap. På 

grunn av den lave insidensen av enkelte undergrupper av kreft vil det være et særskilt behov 

for internasjonal informasjonsutveksling. Det må etableres rutiner, infrastruktur og lovverk 

for sammenslåing og lagring av genetiske data slik at disse blir utnyttet best mulig.  

Nevrologi 

En av tre rammes en gang i livet av nevrologisk sykdom, og håndteringen av disse 

sykdommene krever ca. 25 prosent av helsebudsjettet. For de relativt vanlige nevrologiske 

lidelsene, som for eksempel hjerneslag, demens, epilepsi, multippel sklerose og Parkinsons 

sykdom, vil man stadig bedre kunne stratifisere pasientene med tanke på diagnostikk og 

behandling med bakgrunn i analyse av biomarkører og i noen tilfeller genetiske analyser. 

Sjeldne arvelige sykdommer gir ofte alvorlige nevrologiske symptomer, og denne gruppen er 

samlet sett stor. Det er avgjørende med korrekt diagnostikk og tilpasset behandling for denne 

gruppen.  Økende grad av genetisk diagnostikk ved de mange arvelige nevrologiske 

sykdommene forventes framover. Ved stadig flere av disse tilstandene vil det i de kommende 

årene også bli tilgjengelig medikamentell spesifikk genterapi (Deverman, et al., 2018). For 

andre mer vanlige nevrologiske lidelser som for eksempel hjerneslag, epilepsi, multippel 

sklerose, Alzheimers sykdom og Parkinsons sykdom, vil diagnostikk og behandling stadig 

bedre kunne stratifiseres med bakgrunn i analyse av biomarkører. 
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Klinisk farmakologi 

Hos pasienter hvor serumkonsentrasjonen avviker fra forventet verdi kan det være aktuelt å 

avklare om variabiliteten kan tilskrives farmakogenetiske faktorer (Diakonhjemmet Sykehus). 

CYP-enzymene i leveren er viktige for omsetting av mange legemidler, og variabilitet i 

genene som koder for disse kan gi både høyere og lavere legemiddelkonsentrasjoner enn 

forventet. Når pasienter ikke har effekt eller opplever toksiske bivirkninger av legemidler til 

tross for adekvate serumkonsentrasjoner kan dette skyldes variabilitet i gener som koder for 

målproteiner. Eksempler på dette er VKORC1 hvor sekvensvariasjon kan gi økt risiko for 

blødning ved bruk av warfarin og OPRM1-varianter som gjør pasienter helt resistente mot 

effekt av opioider (Diakonhjemmet Sykehus ). Før bruk av fluoropyrimidiner i 

kreftbehandling anbefales det nå feno- og/eller genotyping (DPYD) for å undersøke om 

pasienten kan ha redusert aktivitet av enzymet DPD (dihydropyrimidin dehydrogenase) som 

metaboliserer disse legemidlene. Opptil 9 % av befolkningen i Norge har redusert 

enzymaktivitet som gir økt risiko for toksisitet med mindre dosen reduseres (Statens 

legemiddelverk, 2020). Nasjonalt pågår det samarbeidsprosjekter innen klinisk farmakologi 

om harmonisering av farmakogenetiske analyser og overføring av nasjonalt analyserepertoar 

fra genetikkportalen til farmakologiportalen (Farmakologiportalen). Det oppdages stadig nye 

genvarianter med betydning for legemiddeleffekter, og repertoaret av farmakogenetiske 

analyser tilknyttet klinisk farmakologi forventes å øke i fremtiden.  

Basal/molekylær farmakologi 

Nye målrettet medikamenter utvikles stadig og vi har i det siste året sett at det har blitt utviklet 

nye hemmere av viktige onkogenere, som er mutert i et bredt sett av ulike kreftsykdommer og 

som til nå har vært «undruggable». Eksempel på dette er K-Ras (mutert i 25% av all kreft) og 

proteinfosfatasen SHP2 (PTPN11). Dette vil helt sikkert resulterer i nye legemidler som vil 

komme i klinikken i løpet av de neste 5 år. I tillegg vil vi få flere kreftlegemidler som kan 

brukes mutantspesifikt og ikke krefttype spesifikt. Vi ser fra forskningen at polyfarmakologi 

igjen vil være en del av framtidens behandlingsstrategier også for målrettet terapi. Herunder 

legemidler som kan hemme flere legemiddelmål, kombinasjon av flere målrettete legemidler, 

samt målrettet legemidler i kombinasjon med standard cytostatika eller immunterapi. Bedre 

forståelse av pasientens mikrobiom i forhold til respons og resistensutvikling i forhold til 
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standard cytostatikabehandling og immunterapi. Utvikling av 2. and 3. generasjons målrettete 

terapi for behandling av pasienter med resistens, forårsaket mutasjoner i genet som koder for 

legemiddelets målprotein. Det siste vil kreve tett oppfølging av pasientene over tid med hensyn 

på mutasjonsstatus i tumor. 

Medisinsk genetikk 

Genetisk diagnostikk baserer seg på deteksjon av mutasjoner i enkeltgener og kunnskap rundt 

korrelasjon mellom aktuelle gener og tilhørende sykdom. Hver enkelt diagnose har sine 

utfordringer og sin best-praksis, og kan være svært ulik mellom sykdomsgruppene. Terapi er 

allerede utviklet for noen genetiske sykdommer. To eksempler er Spinal Muskelatrofi (SMA) 

og Gauchers sykdom. SMA, spinal muskeldystrofi, som er en alvorlig progressiv 

nevromuskulær sykdom, har nylig fått godkjent genterapibehandling via legemiddel Spinraza. 

Gaucher som er en alvorlig arvelig sykdom forårsaket av mangel på enzymet 

glukocerebrosidase kan nå behandles med enzymerstatningsterapi. Data som skal brukes til PM 

for mer presis risikovurdering og behandlingsvalg, vil ha genetiske data som fundament for 

disse beslutningen for svært mange sykdommer. Genetisk kompleksitet ved mange sykdommer 

indikerer en mer sammensatt interaksjon mellom genetiske - og epigenetiske faktorer i større 

nettverk, og forståelse for den molekylære mekanismen som resulterer i sykdomspatologi blir 

et prioritert område (Yadav, et al., 2020), (Claussnitzer, et al., 2020). Lovende terapeutiske 

strategier er under utvikling for mange arvelige sykdommer, eksempelvis metabolske 

sykdommer og nevromuskulære sykdommer. Presis diagnostikk og oversikt over 

pasientmassen er nødvendig for klinisk utprøving og etterhvert behandling. Det er ca 4500 

clinical trails registrert på ClinicalTrials.gov (ClinicalTrials.gov) og tallet er ventet å øke 

betraktelig med ny teknologi som er kommet på banen (CRISPR-cas9). 

Patologi/molekylærpatologi 

Det benyttes et relativt stort spekter av molekylære metoder i rutinediagnostikk, inkludert 

immunhistokjemi, mutasjonsanalyser, FISH, metyleringsanalyser, og genekspresjonsanalyser. 

NGS er nå i ferd med å ta over som analyseplattform for mange av disse metodene. I 

kreftfeltet innføres stadig nye behandlingsalternativer hvor patologi med molekylær 

diagnostikk spiller en sentral rolle.  Dette krever at analysetilbudet bygges opp i tråd med de 

krav som kommer. For de fleste kliniske studier innen kreftfeltet spiller kartlegging av 

biomarkører en større eller mindre rolle, og mange studier er definert som «biomarkørdrevet». 
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Man ser også at bruk av digital patologi og automatisert billedanalyser, samt nye prøvetyper, 

såkalte «flytende biopsier», vil være sentrale element i fremtiden.    Kliniske studier viser at 

det bli betydelig økt etterspørsel etter storskala molekylære undersøkelser i rutinediagnostikk, 

typisk krav om tilbud om større genpanel/eksom for mange/alle tumortyper.  

Revmatologi 

Innen revmatologi, er utvikling av presisjonsmedisin/persontilpasset medisin fortsatt på et 

relativt tidlig stadium sammenlignet med for eksempel onkologi.  Fagområdet er meget bredt, 

og favner over en rekke tilstander med inflammasjon som fellestrekk. Det er imidlertid store 

variasjoner når man vurderer etiologi og patogenese, også ved tilstander som kan ha lignende 

kliniske uttrykk. I tillegg er en rekke av de revmatiske sykdommene svært sjeldne, og følgelig 

dårligere kartlagt enn andre. Presisjon i denne sammenheng må bygge på nåværende 

kunnskap, og innen revmatologi er det derfor lagt vekt på flere lag av presisjon. Dette baserer 

seg på demografiske data, kliniske data, billeddiagnostikk, serologi/testing, biopsier og 

genetiske tester. Dette gir en situasjon hvor man konseptuelt kan snakke om økende grader av 

presisjon, men en videreutvikling betinger integrasjon av heterogene data i bioinformatisk 

analyse. En slik analyse av «big data» kan øke diagnostisk presisjon, terapeutisk presisjon og 

prognostisk presisjon.  

Klinisk mikrobiologi 

Helgenomsekvensering (HGS) av mikrober er en etablert praksis i identifisering av 

smitteutbrudd og for å kunne iverksette målrettede smitteverntiltak (Redelman-Sidi, et al., 

2018). Det ansees som sannsynlig at HGS av bakterier vil kunne bli benyttet i 

risikostratifisering og målrettet behandling av alvorlige bakterielle infeksjoner (Manaia, 

2017). Microbiomets betydning for sykdom og helse er et «eksplosivt» forskningsområde.  

Dette inkluderer microbiomets potensielle betydning for behandling av kreftsykdommer 

(Routy, et al., 2018) og (Helmink, et al., 2019). Det forventes en økt anvendelse av «omics» i 

en systembiologisk tilnærming til infeksjoner hvor man i større grad fokuserer på å forstå den 

individuelle interaksjon mellom vert og mikrobe som kan få P;-konsekvenser (Eckhardt, et 

al., 2020). 

Radiologi 
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Radiologiens “-omics”, radiomikk, er et viktig PM-relatert forskningsfelt, hvor radiologisk 

bildeinformasjon om f.eks morfologi og tekstur (også skjult for det blotte øyet) i patologiske 

forandringer analyseres sammen med informasjon om f.eks tumorgenetikk, histopatologi, 

klinisk outcome osv. Målet er å finne bildemarkører som kan brukes til å gi mer presis 

informasjon om f.eks tumorbiologi, prognose og behandlingseffekt. Nye 

maskinlæringsalgoritmer og økt datakraft har gitt radiomics- og “AI”-forskningsfeltene økt 

oppmerksomhet de siste årene. Klinisk bruk er enda ikke utbredt. Validering på uavhengige 

datasett, reproduserbarhet mellom scanner-typer og undersøkelsesprotokoller osv. er 

utfordringer som må håndteres ved implementering. Et viktig bidrag til PM fra radiologien vil 

være fortsatt forskning på og økt benyttelse av nye analyse- og støtteverktøy knyttet til 

AI/maskinlæring og radiomikk.  F.eks. vil radiomikk-signatur kunne gi innsikt i 

tumorbiologien. Bedret framstilling av tumor og tumoromgivelser basert på radiologiske 

bilder og nye metoder vil kunne gi støtte ved valg av behandling, prøvetaking og 

intervensjoner. Automatisert segmentering vil eksempelvis tilgjengeliggjøre informasjon om 

tumorkinetikk og tumorbyrde mer effektivt. Behov for samarbeid med andre medisinske 

fagfelt i utvikling og bruk av slike verktøy vil drive fram økt tverrfaglighet, f.eks med 

teknologer, patologi, nukleærmedisin, osv. (European Society of Radiology , 2019), (Neri, et 

al., 2018) 

Nukleærmedisin 

Nukleærmedisin er en medisinsk spesialitet som omhandler bruk av radioaktive forbindelser 

til både bildediagnostikk og terapi. Ved å kople et oppsøkende bærermolekyl til et 

bildegivende radioaktivt isotop avbildes molekylære fysiologiske prosesser som f.eks. 

cellulær metabolsk aktivitet, blodperfusjon og reseptortetthet. Denne form for avbildning 

kaller vi molekylær avbildning. De siste årene har det skjedd en rask utvikling av nye PET-

radioaktive forbindelser som avdekker flere spesifikke molekylære patologiske prosesser som 

kjennetegner sykdomsprosesser innen kreft, demens, hjerte/kar, inflammasjon og psykiatri. 

Dette gir oss mulighet til å gi svært presise diagnoser og er et viktig bidrag i 

presisjonsmedisin. I tillegg til molekylær avbildning kan det gjøres terapi ved å først sette 

presis diagnose ved bruk av molekylær avbildning, deretter terapi ved å benytte samme 

bærermolekyl men med et radioaktivt isotop som er i stand til å drepe celler (kreftceller). 

Konseptet hvor man benytter samme bærermolekyl, først koplet til bildegivende radioaktiv 

isotop deretter terapeutisk radioaktiv isotop, kalles teranostikk (TERApi + diagNOSTIKK). 
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Målrettet molekylær radioterapi for behandling av kreft, med skreddersydd radioaktiv 

aktivitet (tilpasset dosimetri), er et stort internasjonalt forskningsfelt som nå beveger seg fra 

innovasjon til implementering for klinisk bruk. 

Maskinlæring 

Maskinlæring er den viktigste driveren for utviklingen innen kunstig intelligens for analyse av 

komplekse datatyper og store datamengder. Biomedisinsk screening med høy 

gjennomstrømning (high-throughput) genererer store mengder biologisk-relatert data som har 

skapt behov for nye strategier for analyse, integrering, og tolkning av disse store datasettene for 

persontilpasset medisin (PM). Kunstig intelligens (AI) har alt satt spor innen PM, og forutsees 

en viktig rolle også i den videre utviklingen (Schork, 2019). Fagområdet maskinlæring og 

kunstig intelligens er i rask utvikling som en viktig komponent i PM. Store steg tas daglig innen 

analyse av biologisk materiale (Mahmud, et al., 2018), (Webb, 2018), innen utvikling av 

medisiner og vaksiner (Fleming, 2018), innen analyse av celler og deres virkemåte (Ma, et al., 

2018), innen integrering av mange typer pasient/biologisk-data (Miotto, et al., 2016), og innen 

onkologi (Ali & Aittokallio, 2018), for å nevne noen eksempler. Et økende antall metoder har 

fått FDA godkjenning for klinisk bruk (Marr, 2017). Det antas at denne utviklingen, som er i 

sin begynnelse, vil fortsette med økende styrke. Det finnes et utall artikler og bøker som omtaler 

en stor forventet framtidig utvikling i grenseflaten mellom AI og PM. En slik er Topol (Topol, 

2019). I Topols bok omtales potensialet for maskinlæringsalgoritmer for å finne sjeldne 

genomiske abnormaliteter, billeddiagnostikk for å finne patologi som menneskeøyet ikke kan 

se, og en rekke andre nyvinninger. Topol leder en stor del av USAs Precision Medicine 

Initiative.  Joshi (Joshi, 2019) påpeker det store potensialet, og peker samtidig på utfordringer 

som krever ytterligere forskning og innsats for å realisere den forventede utstrakte bruk av AI i 

helsetjenesten, og framhever viktige områder der AI har kommet relativt kort, for eksempel 

innen analyse av antibiotikaresistente bakterier. Joshi er «Clinical Lead» for NHS England.    

Bioinformatikk 

Bioinformatikk er et tverrfaglig felt som kombinerer biologi, informatikk og statistikk for å 

analysere og tolke biologiske data, inkludert en persons gener, mikrobiomer og metabolitter. 

Bioinformatikk har derfor en sentral rolle i å tilveiebringe dataanalysemetoder og verktøy som 

muliggjør presisjonsmedisin. I fremtiden vil instrumenter produsere data enda billigere, så 

dataveksten vil fortsette. Dette krever skalering av databehandling og behandling til enda 
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større datasett. Analyser vil ta hensyn til flere biologiske nivåer og mer komplekse 

(epidemiologiske) studieutforminger. Dette krever datasystemer som skjuler analysenes 

kompleksitet og som gir den nødvendige datakraften. Bioinformatikk vil bli brukt mer på 

klinikken. Dette krever systemstøtte for dokumentasjon, reproduserbarhet og kvalitetsstyring. 

Samiske pasienter 

Medikamenters farmakokinetikk hos samiske pasienter kan være forskjellig fra annen 

befolkning. Medikamentomsetningen kan være hurtigere og i noen tilfeller senere hos 

samiske pasienter. Det kan forekomme at samer omdanner medikamenter på andre måter enn 

andre: eksempelvis kan det være forskjeller i acetylering (hurtige acetylører), 

medikamentopptak: mange medikamenter inneholder laktose og det er hevdet at samer kan 

være laktoseintolerante. Det stigmatiserende begrepet «lapp lactase deficiency» har vært 

benyttet uten at man har gjort studier knyttet til etnisitet. Lovverket i Norge har vært til hinder 

knyttet til studier på sykdom knyttet opp mot etnisitet. Dersom slik kunnskap utelates så vil 

man ubevisst kunne få forstyrret farmakokinetikk uten å være klar over det. Andre prosjekter 

vi bør ivareta dreier seg om compliance- eller etterlevelse: Det er ikke sikkert at en samisk 

pasient tar medikamentet slik foreskrevet eller at det tas i det hele tatt. Foreløpig finnes det 

ikke studier på dette blant samiske pasienter. 

8.2.1 Fullstendig gjengivelse av kreftsykdommer, medisinsk genetikk og infeksjonsmedisin 

Kreftsykdommer 

Status:  

Lymfom: NGS er enda ikke innført hverken i utrednings- eller behandlingsalgoritmen ved 

lymfom, men det er allerede utviklet flere lymfomspesifikke paneler.  

Sarcom: Molekylærgenetiske metoder er allerede med som en del av standard utredning for 

mange av disse pasientene og gir mer presis diagnostikk. Man har allerede etablert flere nye 

undergrupper basert på molekylærgenetisk profil.  

Lunge: Innenfor lungekreft har det de siste årene vært en veldig utvikling av medikamenter 

som retter seg mot spesifikke genforandringer og immunologiske mekanismer i 

tumormikromiljøet. Molekylærpatologisk diagnostikk og NGS benyttes allerede i rutinen 

(«reflekstesting»), og behandlingsbeslutninger baserer seg i stor grad på disse.  
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Brystkreft: Genekspresjonsanalyser brukes i dag i studier for beslutning om risiko for 

tilbakefall etter kurativ behandling og behov for adjuvant behandling (Sparano, et al., 2018). 

Ved UNN inkluderes pasienter i to studier med bruk av genekspresjonsanalyser for beslutning 

av behov for adjuvnat behandling. Dette gjelder to kohorter. Pasienter med hormonreseptor 

positiv og HER2 reseptor negativ sykdom og normale regionale lymfekjertler inkluderes i den 

nasjonale EMIT—studien (NCT03904173), mens pasienter med hormonreseptor positiv og 

HER2 reseptor negativ sykdom og patologiske regionale lymfekjertler inkluderes i OPTIMA-

studien som ledes fra Storbritannia (ISRCTN4240049). 

Fremtidig:  

For kreftpasienter som har metastatisk sykdom på tvers av ulike diagnoser arbeides det når 

med protokoll for den nasjonale IMPRESS-studien som er en prospektiv, ikke-randomisert 

klinisk studies om skal evaluere effekten av kommersielt tilgjengelige kreftmedisiner gitt til 

pasienter med langt kommet kreftsykdom hvor molekylær diagnostikk slik som i DRUP-

studien i Nederland (van der Velden, et al., 2019), (Dagens Medisin, 2020). Her ble det utført 

genetisk testing for å finne potensielt virksomme legemidler rettet mot den enkelte svulst på 

tvers av ulike kreftdiagnoser. Her brukes allerede godkjente kreftmedisiner, men hvor det ikke 

foreligger godkjenning for den kreftsykdommen de vil bli brukt mot i IMPRESS-studien. På 

grunn av den lave insidensen av enkelte undergrupper av kreft vil det være et særskilt behov 

for internasjonal informasjonsutveksling. Det må etableres rutiner, infrastruktur og lovverk 

for sammenslåing og lagring av genetiske data slik at disse blir utnyttet best mulig. Det 

forventes et stadig større omfang av kliniske studier som gir tilgang til nye diagnostiske 

verktøy (f.eks. ny PET-teknologi og «liquid biopsies»), medikamenter og behandlingsformer 

(f.eks. spesialisert strålebehandling), og utvidet bruk av molekylære analyser for å finne 

biologiske markører som bedre kan predikere hvilke pasienter som har effekt av kostbar 

behandling (immunterapi). Dette vil stille store krav til utstyr og metodikk, økt kompetanse 

og kapasitet innen molekylærbiologi og bioinformatikk, og ikke minst en godt utbygd 

infrastruktur for inklusjon av pasienter i kliniske studier. Tolkning av prøvesvar og 

kompliserte behandlingsbeslutninger vil kreve økt kompetanse hos klinikere og innføring av 

f.eks. «molecular tumor boards» kan bli aktuelt, for best å benytte seg av ny kunnskap. 

Innenfor brystkreft-behandlingen har det ved OUS og Haukeland over flere år vært satset 

tungt på opprettelser av brede fagmiljøer med samlet kompetanse innenfor basalforskning og 
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klinisk studier. Det forventes at det fra disse miljøene kommer initiativ til nasjonale studier 

med bruk av gensekvensering for å se på ulike mutasjoner sin betydning i behandlingen.  

Medisinsk genetikk 

Status:  

Innenfor faget Medisinsk genetikk jobber vi daglig med PM problemstillinger da en stor del av 

pasientgruppen har svært sjeldne tilstander og arvelig kreft. Forståelse av molekylær årsak til 

sykdom er en forutsetning for å kunne tilby skreddersydd behandling. Det er derfor svært viktig 

å følge opp en klinisk diagnose med molekylær test. Vi kan levere prøvesvar for de fleste 

monogene sykdommer der det ut fra genotype finnes en behandlingsmodalitet, og dette antallet 

øker stadig. Genetisk diagnostikk baserer seg på deteksjon av mutasjoner i enkeltgener og 

kunnskap rundt korrelasjon mellom aktuelle gener og tilhørende sykdom. Hver enkelt diagnose 

har sine utfordringer og sin best-praksis, og kan være svært ulik mellom sykdomsgruppene. 

Terapi er allerede utviklet for noen genetiske sykdommer. To eksempler er Spinal Muskelatrofi 

(SMA) og Gauchers sykdom. SMA, spinal muskeldystrofi, som er en alvorlig progressiv 

nevromuskulær sykdom, har nylig fått godkjent genterapibehandling via legemiddel Spinraza. 

Gaucher som er en alvorlig arvelig sykdom forårsaket av mangel på enzymet 

glukocerebrosidase kan nå behandles med enzymerstatningsterapi. Det finnes mange store 

genomundersøkelser og PM initiativ i verden, se f.eks fra England, Genomics England  

(Genomics England , 2020) fra USA National Institute of Health (National Institute of Health, 

2020) og Genome Aggregation Database (Genome Aggregation Database, 2020) (Ginsburg & 

Phillips, 2018) 

Fremtidig:  

Data som skal brukes til PM for mer presis risikovurdering og behandlingsvalg, vil ha genetiske 

data som fundament for disse beslutningen for svært mange sykdommer. Genetisk kompleksitet 

ved mange sykdommer indikerer en mer sammensatt interaksjon mellom genetiske - og 

epigenetiske faktorer i større nettverk, og forståelse for den molekylære mekanismen som 

resulterer i sykdomspatologi blir et prioritert område (Yadav, et al., 2020), (Claussnitzer, et al., 

2020). Lovende terapeutiske strategier er under utvikling for mange arvelige sykdommer, 

eksempelvis metabolske sykdommer og nevromuskulære sykdommer. Presis diagnostikk og 

oversikt over pasientmassen er nødvendig for klinisk utprøving og etterhvert behandling. Det 

er ca 4500 clinical trails registrert på ClinicalTrials.gov (ClinicalTrials.gov, 2020) og tallet er 

Styremøte i Helse Nord RHF
29. september 2021 - innkalling og saksdokumenter

196



79 

 

ventet å øke betraktelig med ny teknologi som er kommet på banen (CRISPR-cas9). Avdelingen 

har tidligere bidratt med kunnskap og pasienter til kliniske forsøk. Der det er mulig ønsker 

avdelingen fortsatt, i fremtiden, å bidra til utvikling av presisjonsbasert behandling av arvelige 

tilstander. Utviklingen går i retning av analyser med stadig større oppløsning. Dette betyr et 

stort behov for oppdatering av maskinpark og kompetanseheving på flere områder ved egen 

enhet. Genomsekvensering samt epigenetiske undersøkelser vil være rutine ved genetiske 

avdelinger innen kort tid. Vi trenger derfor en langt større kompetanse innen bioinformatikk og 

håndtering av store datamengder. Utvidelse av serverkapasitet samt nye dataprogrammer for 

analyser lokalt eller i skytjenester er avgjørende for å kunne følge utviklingen. Vi har allerede 

erfart at behovet for personalressurser har økt i takt med avdelingens økte analysetilbud og 

utbedring og utvidelse av maskinpark har medført behov for større arealer. En ytterligere økning 

vil ikke være mulig uten å få tilført personalressurser og større arealer. Somatisk tumortesting 

er allerede innført og kommer mer og mer inn i kreftdiagnostikken, og dette vil påvirke vår drift 

med økt etterspørsel av kimcelletesting. Gjennom diagnostisk virksomhet vil avdelingen bidra 

med pasienter til kliniske forsøk i terapiøyemed og videre kanalisere diagnostiserte 

pasientgrupper til validert og godkjent terapi i fremtiden. 

Infeksjonsmedisin 

Status:  

Vi arbeider med diagnostikk og forebygging av infeksjonssykdommer basert på biologisk 

detaljinformasjon om individets sykdom i form av: 

• Diagnostikk: Resistensmekanismer hos bakterier og virus (ex. CMV, HCV, HIV, HSV 

og influenza) for persontilpasset bruk av antimikrobielle midler. 

Resistensbestemmelse av virus gjøres ikke ved UNN per i dag (FHI, 2015). 

• Diagnostikk og slektskapsanalyse av sykdomsfremkallende mikrober for å kartlegge 

smitteutbrudd. Dette kan få persontilpassede smittevernmessige konsekvenser. 

• Forskning: Karakterisering av sykdomsfremkallende faktorer (virulensfaktorer) hos 

utvalgte kliniske viktige bakterier (Staphylococcus aureus, Enterococcus faecium og 

Klebsiella pneumoniae) som kan gi økt risiko for alvorlig utfall ved 

infeksjonssykdom. Dette vil kunne få persontilpassede terapeutiske og 

smittevernmessige konsekvenser. 
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• Praksis: Helgenomsekvensering (HGS) av mikrober er en etablert praksis i 

identifisering av smitteutbrudd og for å kunne iverksette målrettede smitteverntiltak 

(Redelman-Sidi, et al., 2018). 

• Forskningsfront: Det ansees som sannsynlig at HGS av bakterier vil kunne bli benyttet 

i risikostratifisering og målrettet behandling av alvorlige bakterielle infeksjoner 

(Manaia, 2017). 

• Forskningsfront: Microbiomets betydning for sykdom og helse er et «eksplosivt» 

forskningsområde.  Dette inkluderer microbiomets potensielle betydning for 

behandling av kreftsykdommer (Routy, et al., 2018) og (Helmink, et al., 2019) 

• Forskningsfront: Det forventes en økt anvendelse av «omics» i en systembiologisk 

tilnærming til infeksjoner hvor man i større grad fokuserer på å forstå den individuelle 

interaksjon mellom vert og mikrobe som kan få P;-konsekvenser (Eckhardt, et al., 

2020). 

Fremtid: 

• Nasjonalt forskningsprosjekt om identifisering av verts- og bakteriefaktorer av 

betydning for utfall av systemisk Klebsiella pneumoniae-infeksjon (Samarbeid med 

Stavanger Universitetssykehus). 

• Oppstart av tarmmikrobiomstudier for påvisning av faktorer som kan benyttes i 

dekolonisering av antibiotikaresistente bakterier 

• Det pågår flere kliniske studier av mikrobiomets betydning for effekten av 

immunmodulerende behandling av kreft (ClinicalTrials.gov, 2020) 

• Økt kompetanse og ressurser i bioinformatikk 

• Økt kompetanse og ressurser innen virologi 

• Alvorlige mangler med dagens IKT-systemer for bioinformatiske analyser ved UNN 

må løses: 

o lagringsplass for store datamengder 

o infrastruktur for bruk av open-source programvare 

o Online databaser og skytjenester for analyse og sikker deling av data 

• Utfordring med integrering av biologisk detaljinformasjon i dagens laboratorie-

journalsystem 
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• Avklaringer i forhold til personvern vedrørende sikker lagring og deling av data i 

diagnostikk og forskning (ved bruk av IKT-systemer for bioinformatiske analyser og 

eksterne sekvenseringstjenester) 

• Tilgang til lokalt sekvenseringsutstyr for rask og sikker diagnostikk. Dagens 

kjernefasilitet ved UiT kan i beste fall levere sekvenseringstjenester i løpet av en uke. 
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8.3 Oppsummert tilbakemelding fra alle helseregioner 

Helse Sør-Øst: 

Nettverket ledes av Hege Russnes (patolog, OUS) og består foreløpig av 26 medlemmer. Alle 

lokale helseforetak/sykehus er representert inkl. Sykehusapotekene. Sunnaas HF og 

Lovisenberg Diakonale Sykehus er ikke representert etter egen vurdering, men holdes 

orientert om arbeidet i nettverket. Foreløpig er det ingen representant fra Sykehuspartner. 

Nettverket har hatt to fysiske møter og arbeider med identifisert flere konkrete prosjekter de 

ønsker å arbeide med: 

• NGS diagnostikk innen kreft – Ledes av SiV – Kartleggingsfasen gjennomført 

• Standardisert fenotype informasjon ved mistanke om sjeldne arvelige sykdommer – 

Prosjektidé (OUS) 

• Dynamisk samtykkeløsning – Prosjektidé (OUS) 

• Kartlegging; «off-label»-behandling – Prosjektidé (AHUS) 

• Nasjonal koordinering/standardisering på infeksjonsutbrudd og helgenomsekvensering – 

datadeling (variandatabase) – Prosjektidé (OUS) 

• Strukturert Fagjournal- EPJ – Prosjektidé (SS) 

Helse Midt-Norge: 

Nettverket ledes av Hans-Johnny Schjelderup Nilsen (mikrobiolog, St. Olav) og består 

foreløpig av 13 medlemmer. Alle lokale helseforetak er representert, inkludert Norges 

teknisk-naturvitenskapelige universitet (NTNU) og Sykehusapotekene i Midt-Norge. Det 

arbeides med å få flere representanter til nettverket. Nettverket har hatt ett fysisk 

oppstartsmøte og i etterkant har det blitt initiert er regionalt prosjekt «Mulighetsstudie 

presisjonsmedisin HMN». Hovedfokuset vil være å gjøre Helse Midt-Norge (HMN) i stand til 

å oppfylle nasjonal strategi for persontilpasset medisin og oppdrag fra helsemyndigheter som 

springer ut fra den nasjonale strategien. Mulighetsstudien vil utføre en kartlegging av flere 

aspekter innen genomanalyser og persontilpasset medisin og gi anbefalinger for 

satsningsområder i utarbeidelsen den regionale strategien. 

Helse Vest: 
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Nettverket ledes av Gunnar Houge (medisinsk genetiker, HUS). Nettverket har p.t. 15 

medlemmer fra administrasjon, undervisning, forskning, patologi, onkologi, mikrobiologi, 

sjeldendiagnostikk og endokrinologi, men mangler brukerrepresentanter, bildediagnostikk, 

teranostikk og psykiatri. Oppstartmøte fant sted 27. januar 2020, og man ble enige om å 

nedsette en arbeidsgruppe (ledet av avdelingssjef for patologisk avdeling i Førde, Tonje B 

Riste) som skal finne gode løsninger for forsendelse av kreftprøver for molekylær 

diagnostikk, herunder av ferskfrosset materiale. Dette er helt nødvendig for bred testing av 

kreftprøver. Et nasjonalt prosjekt ledet av HV-nettverket er anskaffelse av felles 

variantvurderingsdatabaser når hensiktsmessig, og anskaffelse av en felles database for 

lagring av tolkede genetiske varianter.  

Helse Nord: 

Nettverket (prosjektgruppe) ledes av Rune Sundset (nukleærmedisiner, UNN) og består av 26 

medlemmer. Alle lokale helseforetak er representert, deriblant helseforetak for sykehusapotek 

og IKT. Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) og UiT – Norges Arktiske Universitet 

(UiT) utgjør hovedandelen av medlemmene med hhv 10 og 6 representanter. Nettverket 

jobber med oppgaver som er vedtatt i mandat fra Direktørmøtet i Helse Nord den 11. mars i 

år. Nettverket har avholdt fire Skype-møter og arbeidet går i henhold til en definert 

milepælsplan. 

8.4 Oppsummert tilbakemelding fra alle kafébordene 
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Tabell 21 Resultat fra kafébord 1 – Fagråd. 

 

Tabell 22 Resultat fra kafébord 2 – Fagnettverk. 
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Tabell 23 Resultat fra kafébord 3 – Senter. 

 

8.5 Innspill fra høringsutkast 

Høringsutkast ble sendt til: 

 

- Helse Nord RHF og alle helseforetak i Helse Nord 

- Det helsevitenskapelige fakultet samt Fakultet for naturvitenskap og 

teknologi, UiT - Norges arktiske universitet 

- Nord Universitet ved Fakultet for Biovitenskap og Akvakultur 

- Regionalt brukerutvalg 

- Kreftforeningen 

- Det nasjonale kompetansenettverket i persontilpasset medisin 

 

med følgende forespørsel: 

 

1. Støttes anbefalt organisatorisk modell for utviklingen av persontilpasset 

medisin eller vil andre organisatoriske løsninger være å foretrekke (Figur 

19 samt vedlegg 4)? 

2. Anses listen over utstyr for nødvendig anskaffelse dekkende for 

utviklingen i medisinsk genetikk, kreft og infeksjonsmedisin de neste fem 

årene (Tabell 12 samt vedlegg 3)? 

3. Vil foreslåtte tiltak for håndtering av store datamengder samt ivaretagelse 

av personvern være tilstrekkelig (Tabell 11 samt vedlegg 1)? 

4. Er satsningen på personell riktig beskrevet (Rapport s 41-42 samt 

vedlegg 2)?  

5. Er det øvrige innspill til rapporten? 
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Det kom inn i alt 11 høringsinnspill. Innspillene er sammenstilt i tabell 24 til 28. I tabell 29 

vises tiltak som er implementert i den endelige rapporten basert på høringsinnspillene. 
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Tabell 24 Svar på spørsmål 1 ved høringsutkast 
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Tabell 25 Svar på spørsmål 2 ved høringsutkast 
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Tabell 26 Svar på spørsmål 3 ved høringsutkast 
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Tabell 27 Svar på spørsmål 4 ved høringsutkast 
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Tabell 28 Svar på spørsmål 5 ved høringsutkast 

Styremøte i Helse Nord RHF
29. september 2021 - innkalling og saksdokumenter

209



92 

 

 

Tabell 29 Implementerte tiltak i endelig rapport basert på høringsinnspill 
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