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Stiftelsen for Strategisk Forskning (SSF)
initierade fran mitten pd 1990-talet fram
till bérjan av 2000-talet satsningar inom
bioinformatik, etik, genomik och utveck-
lingsbiologi. Beddmningen av SSF var att
dessa omraden hade en stor framtida
strategisk betydelse for svensk forskning
och att Sverige riskerade att halka efter i
utvecklingen om inget gjordes.

Programmen och rambidragen ar nu av-
slutade och SSF har tillsatt en utvarde-
ringsgrupp for att genomféra slututvar-
deringsarbetet. Foreliggande skrift utgor
gruppens rapport. Gruppens uppdrag

har varit att 6versiktligt beskriva SSF:s
satsningar, att analysera vad i satsning-
arna som var bra respektive daligt, samt
att undersoka vilka bestaende effekter
satsningarna fick for svensk forskning och
svensk utbildning pa hogskoleniva. For
att genomfdra arbetet har gruppen dels
studerat ars- och slutrapporter, protokoll
fran stiftelsens arbetsgrupper, program-
forslag och programplaner, dels intervjuat
programdirektorer, programstyrelsemed-
lemmar och andra personer med en over-
gripande syn pé de forskningsomraden
som programmen och rambidragen
omfattade.

De specifika malen med de satsningar

som SSF initierade var:

* Att utveckla forskning inom bioinfor-
matik, narmare bestamt bioinformatisk
analys av komplexa biologiska system.
Syftet var att kraftigt h6ja den veten-
skapliga kompetensen och pé s sétt
fa tillgang till hogt kvalificerade forskare
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I. Sammanfattning

inom bioinformatik.

* Att utveckla omradet genomforskning
genom en uppbyggnad av en infrastruk-
tur, vilket hade som mal att Sverige
skulle f& mojlighet att starta egna unika
genomforskningsprojekt.

* Att starka svensk forskning inom ut-
vecklingshiologi med hjalp av strategis-
ka rekryteringar av hoggradigt kom-
petenta forskare och utnyttjandet av
olika modellorganismer. Forstarkningen
innebar dessutom en infrastruktursats-
ning pa fem transgena musfaciliteter
runt om i landet.

e Att initiera etisk forskning runt de pro-
blem som kan uppsta i angransning till
modern genetisk forskning. Satsningen
syftade aven till att fora ut etikdiskus-
sionen till en bredare allmanhet, dels
for att vacka debatt runt dessa fragor,
dels for att undersoka vilka attityder
som férekom bland manniskor och
orsaker till allmanhetens uppfattningar
runt forskningsetik.

Utvarderingsgruppens konstateranden
och bedémningar kan sammanfattas i
féljande punkter:

* Satsningarna inom de omraden som
omfattas av utvarderingen resulterade
i en kompetens- och infrastruktur-
uppbyggnad som knappast skulle ha
astadkommits utan stodet fran SSF.

* Satsningarna karakteriserades av en
insikt i forskningsomraden av strategisk
vikt for Sverige och uppfattades av pro-
gramansvariga som klarsynta och med
ett drag av pionjaranda.

* Satsningarna syftade till en nationell

uppbyggnad, men en struktur for
férankring saknades hos fakulteterna i
de flesta fall. Detta ledde till oklarheter
betraffande hur den fortsatta satsning-
en inom respektive forskningsomrade
skulle utformas, nar stodet fran SSF
upphorde.

Foregaende punkt indikerar en brist p&
engagemang fran vissa fakultetsled-
ningar. Rekommendationen ar att fakul-
teterna maste vara engagerade redan
innan en ansdkan inlamnas, samt
under férhandling med finansiaren. En
satsning av detta slag ar tidsbegransad,
men indirekt atar sig fakulteten ett
l&ngsiktigt engagemang for att behalla
den kompetens och infrastruktur som
satsningen skapat.

Nar det galler satsningen pa etikomra-
det, blev inriktningen av det arbete som
foregick programmet alltfor snéy, vilket
inverkade negativt p& utformningen av
programmet. Det ar darfor viktigt att
papeka, att forarbetet bor bedrivas pa
en sd bred front som mojligt, s& att inte
programmets inriktning begransas fran
borjan. En omvarldsanalys bor forega
satsningen, sd att malsattningen ar
klart formulerad fran programstart.

| de aktuella programmen fanns ingen
tydlig koppling till naringslivet eller
innovationsprocessen. Graden av
patentering och tillkomsten av spin-off-
foretag kom darfor att ligga pa en 1ag
niva. Det bor emellertid framhallas att
programmen hade en klar fokusering
pé& kompetens- och infrastrukturupp-
byggnad. Trots detta rekommenderas
att SSF framgent bor forbattra sin upp-



'R 4 Bioinformatik, etik, genomik och utvecklingsbiologi

féljning av satsningars effekter i form av
kommersialisering genom patentansok-
ningar, samarbeten med industrin, och
avknoppningar av foretag. Ett forslag ar
darfor att ndgon form av innovations-
strategi med aktiv uppfoljning bor ingd i

varje nystartat SSF-program.

 Det rédde brist pa samarbete mellan
vissa av programmen. Beroringspunkter
fanns dock pa olika hall, t ex mellan
bioinformatik och genomforskning eller
mellan etikforskning och utvecklingsbio-

logi. En hogre grad av samarbete skulle
troligen ha lett till bildandet av ett antal
tvarvetenskapliga projekt av intressant
karaktar. Nya konstellationer hade kun-
nat skapas, vilket torde ha lett till en
Okad output fr&n programmen.



During the latter half of the 1990s and
the beginning of the new millennium,
the Swedish Foundation for Strategic
Research (SSF) initiated a number of
new programmes and projects within the
areas of bioinformatics, ethics, genome
research and developmental biology. The
initiatives involved areas that SSF judged
to be of major strategic importance for
Swedish research and in which Sweden
ran the risk of falling behind in develop-
ment if action was not taken.

The programmes and projects have all
now been completed and SSF has plan-
ned for an evaluation and an evaluation
committee has been engaged for this
purpose. This document is the report
from the committee. The commission

to the group was to briefly describe the
SSF programmes, to analyse positive and
negative aspects as well as to identify
long-term effects on Swedish research
and higher education. As a basis for its
work, the committee has both studied
the annual and final reports from the pro-
grammes and projects, minutes from the
SSF working groups, and programme pro-
posals and plans, as well as interviewed
the programme directors, members of
the programme boards and other persons
with an overarching view of the respective
areas of research included within the
programmes and projects.

The specific aims of the programmes

initiated by SSF were:

* To develop research in bioinforma-
tics, more specifically bioinformatical

analysis of complex biological systems.
The aim was to significantly raise the
level of competence within the area so
that highly qualified scientists became
available.

¢ To initiate ethical research addres-
sing the issues arising within modern
genomic research. The initiative also
aimed at broadening the ethical
discussion out into the community
and general public, both to initiate a
debate around these issues as well as
to investigate public opinion concerning
research ethics and the basis for this
opinion.

* To develop research in the area of ge-
nomics by establishing an infrastructure
which would enable Sweden to develop
its own unique genomics research
projects.

* To strengthen Swedish research in
developmental biology through strategic
recruitment of exceptionally competent
scientists and by the use of various
model organisms. The initiative also
included an investment in infrastruc-
ture at five mouse transgenic facilities
across the country.

The analysis and evaluation made by
the committee can be summarised as
follows:

* The investment made within the areas
included within the evaluation resulted
in a positive development of competen-
ce and infrastructure that would hardly
have been possible without the support
from SSF.

* The research areas in question were
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2. Summary

considered to be of great strategic
importance for Sweden and were regar-
ded by programme board members as
visionary and pioneering.
¢ The programmes had a focus on
national development but lacked a
structural organisation for a national
base, at least at the faculty level. This
led to uncertainties in the continued
support within these areas following the
completion of the SSF initiative.
* The previous point identifies a lack of
involvement of the faculty leadership in
some cases. The committee recom-
mends that the appropriate faculty
must be actively engaged already
before an application is submitted, as
well as during negotiations with the
Foundation. An investment of this type
is by nature limited in time but the
faculty indirectly assumes responsibility
for a long-term support to maintain the
competence and infrastructure develo-
ped during the programme.
Regarding the effort on ethical re-
search, the focus of the analysis prior

to the programme was too narrow
which negatively affected the way in
which the programme was formed.

It is therefore important to point out
that the work at the preparatory stage
should be carried out on as broad a
front as possible so that the focus of
the programme is not restricted from
the beginning. A broad analysis of
the area in general should precede
an investment so that the aim of the
programme is clearly stated from the
beginning.
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¢ In the current programmes, there was
no obvious connection to industry or
the innovation process. The level of
patenting activity and development
of spin-off companies was therefore
very low. However, one of the main
intentions of the programmes was
to strengthen the competence and
infrastructure. Nevertheless, it is re-
commended in future that SSF should
more actively follow up the effect of

investments in new programmes on
commercialisation by patent applica-
tions, collaboration with industry as
well as spinning out of companies. It is
therefore suggested that some form of
active strategy for innovation should be
included in all new SSF programmes.

* There was a clear lack of interaction
between some of the programmes.
However, bioinformatics and genomics
as well as ethical research and deve-

lopment biology clearly had contact
points. A higher level of collaboration
would probably have led to the deve-
lopment of a number of interdisciplinary
projects, of a potentially very interesting
nature. New constellations would have
been created which would probably
have increased the output from the
programmes.



Foreliggande utvardering behandlar

fyra forskningsprogram och fem rambi-
drag inom livsvetenskapsomrédet, vilka
samtliga har finansierats av Stiftelsen for
Strategisk Forskning (SSF). Utvarderingen
ar att se som en effektutvardering och
har genomforts av en arbetsgrupp besta-
ende av Jan Carlstedt-Duke (ordférande),
Karolinska Institutet, Barbara Cannon,
Stockholms universitet, Jan Nilsson,
Lunds universitet, Claes Post, Karolinska
Institutet Innovations AB, Ann-Christine
Syvanen, Uppsala universitet, Jan
Wahlstrom, Goteborgs universitet samt
Jan Fahleson (sekreterare). | appendix

1 ges en kort presentation av gruppens
medlemmar.

De fyra program som ar foremal for ut-
varderingen ar Bioinformatik (Gunnar von
Heijne, Stockholms universitet), ELSA,
Ethical, Legal and Social Aspects of
Genome and Gene Technology Research

(Mats G Hansson, Uppsala universitet),
Genomforskning (UIf Gyllensten, Upp-
sala universitet) samt Utvecklingsbiologi
(Christer Betsholtz, Géteborgs universitet/
Stefan Baumgartner, Lunds universitet). |
utvarderingsgruppens uppdragsarbete in-
kluderas ocksa fem rambidrag, namligen
Bioinformatik (Olle Nerman, Géteborgs
universitet/Chalmers tekniska hdgskola
respektive Jan Komorowski, Uppsala uni-
versitet), Rambidrag funktionsgenomik:
The development of sensory structures in
Caenorhabditis elegans (Peter Swoboda,
Karolinska Institutet), Genomsekven-
sering av flacktyfusbakterien Rickettsia
prowazekii (Siv Andersson, Uppsala
universitet) samt Strategisk engangs-
insats: Utvecklingsbhiologi (Stefan Thor,
Linkdpings universitet). Personerna inom
parentes var programdirektorer/bidrags-
mottagare for respektive program/rambi-
drag. Anledningen till att dessa rambidrag
utvarderas tillsammans med programmen
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3. Inledning

ar att de behandlade i stort sett identiska
forskningsomraden och dven éverlappade
varandra i tid. | tabell 1 visas en 6versikt
av de ingdende programmen och rambi-
dragen.

| féreliggande rapport behandlas forst
syftet med utvarderingen. Darpa beskrivs
hur utvarderingen har genomforts, foljit av
en kort redogobrelse for de forberedande
diskussioner som hélls inom stiftelsens
davarande arbetsgrupp for biovetenskap
(Biosciencegruppen) avseende program-
men. Féljande avsnitt behandlar och
utvarderar vart och ett av programmen
och rambidragen och inkluderar informa-
tion erhallen vid hearingar med program-
ansvariga och andra involverade. | en
avslutande del redovisas och diskuteras
programgemensamma drag for att for-
sOka ge svar pa de Gvergripande fragor
som stiftelsen har formulerat i direktiven.
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4. Uppdrag och genomférande

4.1. Direktiv till utvarderingsgruppen
De utvarderingsdirektiv som gruppen

har haft att ta hansyn till bilaggs i sin
helhet denna rapport (appendix 2). SSF:s
direktiv till utvarderingsgrupper omfattar
bade en allméan och en specifik del. Den
allmanna delen betonar att utvarderingar
av SSF:s program ska bedéma program-
mens "betydelse for forskningen samt
naringslivs- och samhallsutvecklingen
inom omradet, fér- och nackdelar med
den specifika programformen, vardena

i uppnadda resultat, svagheter och
styrkor i samspelet mellan programmen
och hdgskolan respektive naringsliv och
samhalle. For 6vergripande utvarderingar
av stiftelsens program ar sjalva huvudfra-
gan vilken betydelse stiftelsens samlade
program har haft for forskning, naringsliv
och samhalle.” Vidare anger SSF att "En
mycket intressant aspekt ar identifiering
av eventuella framgangsfaktorer inom
programmen. Dessutom bdr beaktas om
stiftelsens stod tillfort ndgot 'mervarde’
som inte skulle &stadkommits utan den
sarskilda programbildningen och dess
organisation.”

| den specifika delen ger SSF sin syn pa
hur just denna utvardering skall 1aggas
upp och vad den bor fokusera pa. Grup-
pen har darvid att ta hansyn till féljande
utvarderingsaspekter:

Utvarderingen bor inledas med en
Oversiktlig redovisning av programmens
verksamheter som satter dessa i relation
till 6vrig svensk hogskole- och narings-
livsbaserad forskningsverksamhet inom
omrédet.

En jamférande analys av programmens

verksamheter i ett internationellt perspek-

tiv bor ocksé inga.

Utvarderingen bor fokusera pa de effekter

respektive program haft p& omgivande

samhalle och néringsliv. Detta gor att
utvarderingen sarskilt ska beakta:

» Uppnadda resultat (i férhallande till
stiftelsens mal respektive till program-
specifika mal), vetenskapligt djup och
tvarvetenskaplig koppling/samverkan

Ledarskap och organisation

Paverkan pa (den svenska) forskningen
inom omradet respektive pa det akade-
miska systemet

Industrirelevans och kunskapsoverforing

till industri och samhalle

* Verksamhet efter programmens upp-
hérande

Utvarderingen bor avslutas med vilka

lardomar for framtiden som kan dras av

programmens verksamhet.

4.2. Genomférande
Utvarderingsgruppen har under véren och
hdsten 2008 haft fyra moéten och darvid
intervjuat programdirektdrer, programsty-

relsemedlemmar och andra personer med
en overgripande syn pa de forskningsom-
rdden som programmen och rambidragen
omfattade. Intervjuerna har genomforts
gruppvis med 3—-4 representanter for de
olika programmen under ca en och en
halv timma vardera. Dessutom har motta-
gare av de olika rambidragen intervjuats.

| appendix 3 redovisas vilka personer som
har medverkat vid olika intervjutillfallen
samt de frdgor som skickades ut i forvag
till deltagarna.

Férutom den information som lamnats
vid intervjutillfallena har gruppen utnyttjat
de skriftliga kallor som finns att tillga,
sdsom programmens och rambidragens
ars- och slutrapporter. Annat material, i
form av programférslag, programplaner
och relevanta motesprotokoll fran Biosci-
encegruppens moten, har ocksa anvants.
For en detaljerad férteckning av anvand
litteratur hanvisas till litteraturlistan (ap-
pendix 4). Utvarderingsrapporten bygger
pa gruppens samlade bedémningar av
programmens slutrapporter och ovrig
insamlad information.
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Tabell 1. Oversikt 6ver de ingdende programmen och rambidragen. | tabellen listas férst de fyra programmen, foljt av de fem rambidragen

1 Programstarten fordréjdes
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5. Tillkomsten av de

utvirderade programmen

— SSF:s arbetsgmpp f()'r Bioscience — diskussioner och dvervéz('ganden

SSF:s arbetsgrupp for Bioscience, be-
namnd Biosciencegruppen, bildades tidigt
i SSF:s historia och hade sitt forsta mote
redan i maj 1994. Till sin hjalp i arbetet
inrattade gruppen tre expertpaneler, for
general bioscience, medical bioscience
och plant bioscience. Sjalva arbetsgrup-
pen omfattade bade vetenskaplig och
industriell kompetens medan expertpane-
lernas ledamoter var utsedda pa grundval
av vetenskaplig kompetens och bredd.

5.1. Bioinformatik

De tidiga diskussionerna i Bioscience-
gruppen, runt 1994-1995, utgick fran
att bioinformatik skulle integreras dels

i genomforskningsprogrammet, dels i
strukturbiologiprogrammet, en idé som
senare Overgavs. Bioinformatik som
forskningsomréde hade en mycket svag
stallning inom svensk forskning, vilket
gjorde att Biosciencegruppen tillsatte en
utredningsgrupp med uppgift att kart-
lagga behovet av forskning pa omradet.
Utredningsarbetet resulterade i att sex
olika programforslag avseende program
inom bioinformatik ldmnades till Biosci-
encegruppen for beddémning. Forslagen
fick mycket positiva omdémen fran en
internationell utvarderingspanel, som
ansag att det basta forslaget lamnades in
av KTH tillsammans med forskare fran Kl
och SU. Kontaktade féretag, som Astra
och PharamaciaUpjohn, ville att ett fram-
tida program skulle inkludera forskarutbil-
dade inom omradet. Det fanns emellertid
en skepticism fran Biosciencegruppen
nar det gallde att inratta en forskarskola
av traditionell modell. Gruppen ansag

att forskarutbildade maste komma ut
som ett resultat av en forskningsstodd
verksamhet, dar fragestallningarna maste
vara biologiskt drivna. Detta ledde till att
programmet utformades med en tyngd-
punkt i forskningsprojekt, vilka kunde
soOkas av olika forskare. Biosciencegrup-
pen ansag vidare att ett viktigt moment
var att utveckla kurser for universitet och
hdgskolor. | det programavtal som skrevs
fanns slutligen ett krav pa att mottagande
|arosaten som motprestation skulle
inratta tre fakultetsfinansierade forskaras-
sistenttjanster.

5.2. ELSA

SSF kontaktades under 1997 av
Forskningsrddsnamnden (FRN) med en
framstallan om att FRN géarna sag att
det utgick stdd till forskning inom etiska,
legala och sociala aspekter (ELSA) av
genforskning, men att sddant stod inte
kunde forankras hos forskningsraden

p g a medelsbrist. Biosciencegrup-

pen beslutade att tillsatta en utvarde-
ringsgrupp for att skissera ett fyradrigt
program. Utredningsuppdraget skulle bl a
identifiera val av forskningsomraden och
hur ett tankt program skulle kunna bidra
till utbildning i ELSA-frdgor inom andra
SSF-program. Malet med programmet
var att initiera mangdisciplinara projekt,
dar bidrag kunde erhallas efter ansdkan
till en programstyrelse. Bidragsmotta-
garna férvantades fora ut sina resultat till
allmanheten och stimulera till diskussion
runt etiska aspekter inom genteknisk
forskning.

5.3. Genomforskning

Redan pé hosten 1994 framholl Biosci-
encegruppen att det var strategiskt viktigt
att starta ett program inom genomforsk-
ning. Initialt féreslogs att programmet
skulle inkludera bioinformatik, men
slutligen kom programmet att inkludera
ett genotypcenter (Uppsala universitet)
och ett sekvenseringscenter (KTH) varvid
bioinformatiken lyftes ut och fick bilda

ett eget program (se under bakgrundsbe-
skrivningen till Bioinformatikprogrammet).
| den programplan som presenterades
ingick, likt ELSA-programmet, att bidrag
kunde erhallas efter ans6kan till en pro-
gramstyrelse efter en utlysning vartannat
ar. Biosciencegruppen ansag att en finan-
siering av 6-10 doktorandprojekt borde
inkluderas i programmet vilket innebar att
en tillaggsfinansiering pd 1 milj kr per ar
for dren 1999-2001 beviljades for inrat-
tande av doktorandtjansterna.

Det tog drygt tre ar fran de forsta dis-
kussionerna till dess att programmet
startade. Anledningen till att det tog lang
tid var troligen framst det faktum att det
under en tid pagick diskussioner runt ut-
formningen av och strukturen hos genom-
programmet. Dessa diskussioner rorde

bl a om bioinformatik skulle inkluderas i
programmet eller ej och om satsningen
skulle fokusera pé teknikplattformar eller
mer pé biologiska fragestallningar. En
annan orsak till forseningen var att SSF
befann sig i en mycket intensiv period, da
ménga program startades samtidigt, t ex
den mycket arbetskrévande satsningen
pa den biomedicinskforskarskolan.



5.4 Utvecklingsbiologi

Intressant att notera &r att redan vid
Bioscience-gruppens forsta moéte ndmn-
des utvecklingsbiologi som ett viktigt stra-
tegiskt forskningsomrade. Vid péféljande
mote framkom att samtliga tre under-
grupper inom Biosciencegruppen (General
bioscience, Medical bioscience och Plant
bioscience) hade identifierat utvecklings-
biologi som ett omrade dér sarskilda
insatser kravdes, da svensk forskning var

eftersatt inom detta forskningsfalt inter-
nationellt sett. Det konstaterades att flera
olika modellsystem borde inkluderas, att
forskarstuderande borde vistas utomlands
i framgangsrika laboratorier samt att ett
tankt program skulle rekrytera forskare
fran utlandska forskargrupper. Vid senare
méten inkluderades ocksa idén att inrétta
transgena musfaciliteter. Ett problem,
som da uppstod, gallde antalet och lok-
aliseringen av transgenfaciliteterna, dvs
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om det skulle vara en nationell facilitet
eller om flera laroséaten skulle ha egna
faciliteter. En speciell utredningsgrupp
tillsattes darfér av Biosciencegruppen.
Utredningsgruppens forslag blev att stod
till transgenfaciliteter skulle ges till flera
orter. Den slutliga programplanen omfat-
tade inte forskarstuderande, antagligen
for att SSF skulle fa rad att finansiera
rekryteringsdelen.
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6. Beskrivning och
utvirdering av de olika
programmen och rambidragen

6.1. Bioinformatik

Bioinformatik har under senare ar vaxt
fram som nytt tvarvetenskapligt forsk-
ningsomrade, dar datoriserade och mate-
matiska metoder anvands for att analy-
sera komplex biologisk information som

t ex sekvenser och strukturer i DNA, RNA
och proteiner. Bioinformatiken har varit av
avgorande betydelse for att finna kopp-
lingar mellan multipla genvariationer och
sjukdom samt for att avgora hur informa-
tion fran reduktionistiska experimentella
in vitro-modeller kan sammanféras for att
prediktera fysiologiska sammanhang och
férlopp in vivo.

Inom det medicinska omradet vaxte
insikten om behovet av bioinformatik for
att kunna tolka de stora mangder data
som genererades inom ramen for det
internationella genomprojektet — i Sverige
aven kallat HUGO-projektet — fram under
andra halvan av 90-talet. Forskning och
tillampning inom bioinformatikomradet
hade redan da haft en stark utveckling

i USA, medan den i Europa slapat efter.
Det fanns bland universitet och ledande
forskningsfinansiarer en oro for att den
relativt svaga kompetensen inom svensk
bioinformatik skulle vara en begransande
faktor, nar det gallde att kunna tillgodo-
gora sig de framsteg som gjordes inom
genomforskningen. Det fanns ocksa
farhagor for att detta skulle kunna pa-
verka den farmaceutiska och biotekniska
industrins mojligheter att tillampa den
snabba utvecklingen inom strukturbiolo-
gin, som genomforskningen lagt grunden
till. Mot bakgrund av detta planerade SSF

forst att géra en satsning pa bioinformatik
inom ramen for genomprogrammet. Av
flera skal valde dock SSF senare att lyfta
ut bioinformatiken ur genomprogram-
met. Man beddémde bland annat att den
strategiska betydelsen av bioinformatik
var sa stor att den borde profileras i en
egen satsning.

En planeringsgrupp tillsatt av SSF féror-
dade inrattandet av ett bioinformatikcen-
trum och gav mojlighet for olika hogskolor
att inkomma med forslag pa utformning
av ett centrum pé den egna orten. Sex
forslag inkom och utvarderades, och det
"vinnande” forslaget skulle fa std som
vard for ett bioinformatikcenrum. Ett av
programforslagen hade utarbetats av Jens
Lagergren p& KTH tillsammans med fors-
kare fran Kl och SU. Forslaget innebar en
fokusering pa matematiska modeller for
att forstd molekylar genomisk evolution
och samband i komplexa biologiska sys-
tem. Det betonade ocksa betydelsen av
att stimulera interdisciplinart samarbete.
De internationella utvarderarna stéllde
sig positiva till detta programférslag

och pekade sarskilt pa att man ansag
det klokt att fokusera inriktningen mot
biologiskt driven bioinformatisk analys.
Det vinnande forslagets lokalisering var
Stockholm och Stockholms universitet
blev vardhdgskola.

Vid stiftelsens styrelsemdéte i decem-

ber 1999 beslutade SSF att finansiera
Stockholm Bioinformatic Center (SBC)
med sammanlagt 40 miljoner kr under 5
ar under forutsattning att KTH, SU och KiI

motfinansierade tre forskartjanster och
tog ett tillsvidareansvar for verksamheten.
Det kan noteras att kravet pa motfinan-
siering av forskartjansterna kom forst da
de internationella utvarderarna fort fram
synpunkten att den ursprungliga finansie-
ringen av tjanster fran SSF var otillracklig.
Av de program som ingar i denna utvard-
ering ar Bioinformatik det enda dar tydliga
krav p& motfinansiering stalldes. | och
med att finansieringen fr&n SSF upphor-
de, gick SU och KTH in med ett stdd pa
ca 2,5 milj kr/ér —utover finansieringen av
forskartjansterna — for att rekrytera en ny
professor och en systemansvarig tekniker
i syfte att permanenta verksamheten pd
SBC.

Mot bakgrund av programférslaget och
den internationella utvarderingen formule-
rade SBC tva huvudsakliga mal:

1. Att samla en kritisk massa av forskar-
grupper inom bioinformatikomradet
med fokus mot metodutveckling

2. Att etablera en stark miljo for forskar-
utbildning inom bioinformatik

| enlighet med direktiven fran SSF angav
man ocksa att SBC ska "fungera som en
gransyta mellan biovetenskap och datalo-
gi, for att starka pagaende forskningsak-
tiviteter och stimulera kontakter med den
farmaceutiska och biotekniska industrin
samt att centret ska utgbra ett nationellt
stod och infrastruktur inom omradet”.



SBC har under Gunnar von Heijnes
ledning malmedvetet och framgangsrikt
arbetat for att uppfylla de tva huvudma-
len. Sju etablerade forskare rekryterades
till centret som lokaliserades till AlbaNova
Centrum vid Roslagstull. Administrationen
begransades till ett minimum genom

att administrativt 1agga centret inom
Institutionen for biokemi och biofysik vid
Stockholms universitet. Beslut fattades av
en ledningsgrupp, dar samtliga forskar-
gruppsledare ingick. Budgeten fordelades
i princip vid programmets start och man
sag darefter inte ndgot behov av storre
omprioriteringar.

Det ar uppenbart att SBC lyckats skapa
en kreativ vetenskaplig miljé och en
kritisk massa som gjort att kompeten-
sen inom svensk bioinformatisk forsk-
ning kraftigt starkts. Trots att SSF inte
beviljade medel till den forskarskola SBC
ansOkt om, satsade man malmedvetet pa
forskarutbildning och var ocksa mycket
aktiv nar det gallde att ge kurser inom
omradet. Att Stockholms universitet
senare beviljades medel for att inratta

en forskarskola i genomik och bioinfor-
matik var sannolikt ett resultat av denna
satsning och forskarskolan kom sakert
att bidra till att forskarutbildningen vid
SBC fick s& stor omfattning som den fick.
Sammanlagt har 24 doktorander varit ak-
tiva vid SBC under programmets existens.

Den vetenskapliga verksamheten vid

SBC har fokuserat pa bioinformatik for
membranproteiner och pa fylogenetik. De
externa forskningsbidragen har varit stora,
vilket sakert till en stor del férklaras av
det mervarde som mdjligheten att samla
ledande grupper inom omradet medfort.
Den vetenskapliga produktiviteten under
programperioden har varit stor och av
imponerande kvalitet med bland annat
flera arbeten publicerade i Science och
Nature.

Sammantaget kan konstateras att SBC
framgangsrikt uppfyllt de satta malen
och att programmet lett till en vitalisering

och kvalitetshojning av svensk bioinfor-
matikforskning. Sett i efterhand var SBC
att betrakta som en foregangare till de
Centres of Excellence som SSF senare
finansierat.

Séval av SSF:s halvtidsutvardering som av
SBC:s slutrapportering framgar dock att
vissa av programmets malsattningar har
varit svara att uppfylla. Tydligast framstar
svarigheterna att etablera samarbeten
med biomedicinskt inriktade forskare,
vilket bland annat fick till féljd att Kl:s roll
i SBC blev relativt liten. Svarigheterna att
etablera olika samarbeten med forskare
pa Kl berodde pé att bioinformatikpro-
grammet mer och mer fokuserade pa
algoritmer och matematiska modeller,
vilket i sin tur gjorde att berdringspunkter-
na blev farre och farre. Samverkan med
genomprogrammet blev ocksa tdmligen
begransad. Istéllet etablerades en egen
experimentell biologisk verksamhet vid
SBC. Det ar svart att helt avgbra varfor
det varit sa svart att etablera samarbete
mellan bioinformatik och experimentell
biologisk forskning. Det kan naturligt-

vis finnas stora vetenskapskulturella
skillnader och en radsla for att ge sig in

i tekniker om vilka man har dalig kun-
skap, men detta ar ett problem som all
tvarvetenskaplig forskning brottas med.

| sin slutrapport framhaller SBC detta
som sin kanske mest avgbérande svaghet.
Man tror att en tydligare koppling av den
ekonomiska prioriteringen till etablering
av tvarvetenskapliga samarbeten redan
vid programmets start hade kravts, for att
detta skulle ha blivit mer framgangsrikt.

Ett annat omrade dar SBC inte helt anser
sig ha uppfyllt de initiala méalen ar att "ut-
gora ett nationellt stdd och infrastruktur
inom omradet”. Man anser att en viktig
forklaring till detta ar att det inte fun-

nits ndgon enskild instans, som har haft
mandat att ge SBC detta uppdrag. Det
kan tyckas att SSF i samverkan med lan-
dets universitet mycket val skulle kunna
ha gett ett sddant mandat, och att det
maste ha funnits en viss brist i kommuni-
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kationen héar. Ddremot har SBC anordnat
nationella kurser, som har bidragit till den
nationella utvecklingen. Det bor ocksa
framhallas att SBC bidragit till att organi-
sera ett stort antal nationella méten inom
omradet. Aven nar det galler samverkan
med industrin har det varit svart att upp-
fylla det ursprungliga malet att SBC skulle
stimulera samverkan mellan universitet
och naringsliv inom bioinformatik. SBC
organiserade 2001 ett symposium for

att diskutera former fér samarbete inom
bioinformatik mellan universitetsforskare
och forskare fran industrin, men detta
tycks inte ha lett fram till nagra konkreta
samarbetsprojekt. Det ar mojligt att det
kan forklaras av att man inom naringslivet
tidigt insag betydelsen av att ha tillgdng
till spetskompetens i bioinformatik och
darfor gjorde betydande egna satsningar.
Dessa kom sannolikt att val motsvara de
behov av bioinformatik som fanns inom
naringslivet, och dess behov av samver-
kan med den akademiskt inriktade bioin-
formatiken blev darfor troligen mindre an
vad man fran borjan antagit.

SSF forklarade sig ocksa efter forfrégan
beredd att gbra mindre satsningar pa
bioinformatik i Géteborg och Uppsala.
Goteborgs universitet och Chalmers fick
7,5 miljoner kr i en engangssatsning for
att mojliggora en internationell rekryte-
ring inom omradet. Chalmers satsade
30 miljoner kr och KAW, Knut och Alice
Wallenbergs stiftelse, genom SWEGENE
(SWEGENE, tillsammans med WCN,
Wallenberg Consortium North, var tva
program inom funktionsgenomik/pro-
teomik som KAW finansierade) tillskot
ytterligare 25 miljoner kr for att etablera
ett bioinformatikcenter. Sammantaget
blev detta séledes en betydande sats-
ning pa bioinformatik efter den initiala
finansieringen fr&n SSF. Denna satsning
blev mycket framgangsrik och det kan
konstateras att samverkan med den
experimentellt inriktade forskningen varit
battre &n i Stockholm.
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Aven Uppsala fick 7,5 miljoner kr men
betraffande denna satsning har knappt
hélften av beviljade medel rekvirerats.
Fran bidragsmottagarens sida har rekvi-
sitionen av medel hela tiden skjutits pa
framtiden, d& man upprepade ganger
ansokt om forlangd dispositionstid. SSF
har trots flera paminnelser inte fatt nagon
verksamhetsrapport och stiftelsen har nu
avslagit onskemal om ytterligare forlangd
dispositionstid. Utvarderingsgruppen kan
darfor inte fullfélja sitt uppdrag vad galler
satsningen i Uppsala.

Slutligen kan konstateras att SSF pa
tidigt stadium valde att inte satsa pa den
biostatistiskt inriktade bioinformatik som
arbetar med att tolka de stora mangder
molekylargenetiska data som togs fram
inom ramen fér genomprogrammet. Detta
far nog ses som ett aktivt stéllnings-
tagande, eftersom den internationella
expertgruppen ansag att forslaget, som
var lokaliserat till Stockholms universitet,
var bast och var det som borde fa stod.
Detta forslag innebar en fokusering pa en
utveckling av bioinformatiken och pé sys-
tembiologisk bioinformatik. Den biostatis-
tiskt inriktade bioinformatiken kom istéllet
att byggas upp av de olika genomcentren.
De tvd ovannamnda rambidragen stodde
ocksa biostatistiskt inriktad bioinformatik.
Satsningar pa biostatistik gjordes aven
inom ramen fér WCN och SWEGENE som
pa manga satt kan ses som efterfoljare
till SSF:s genomprogram.

6.2. ELSA

Malsattningen med ELSA-programmet ar
viktig genom att forskare och allmanhet
blir medvetna om de etiska fragestéalining-
ar som kan uppsta i angransning till mo-
dern genteknisk forskning. Forskningsom-
rédet var tidigare delvis eftersatt i Sverige,
vilket den inventering som gjordes innan
projektet startades visade. ldag finns

vid Uppsala universitet ett centrum for
forsknings- och bioetik med medel frén
samtliga fakulteter. Centrets roll &r att
genom samordning och férstarkning lyfta
fram de etiska fragor som kan uppsta

inom framst medicinsk, men aven annan
genteknisk forskning. SSF:s stdd i form av
ELSA-programmet har aktivt bidragit till
att denna satsning kommit till stand.
SSF:s styrelse konstaterade nar program-
met startades att "Forskningen inom
etiska, legala, och sociala aspekter
(ELSA) av modern biovetenskap ar av yt-
tersta betydelse, bade for att ge ndédvan-
diga insikter for att leda samhallets an-
vandning och reglering av de ménga nya
metoder som utvecklas och for att tjdna
som bakgrund for en informerad allman
diskussion av de ofta komplexa sociala
och politiska teman som uppkommer”.
Enligt planeringen skulle malsattningen
tillgodoses pa flera olika satt: genom bi-
drag till forskningsprojekt, 2- eller 4-ariga
postdoktorsbefattningar, 2-ariga dokto-
randstipendier, bidrag till att starta projekt
och bidrag for gastforskare. Dessutom
avsdg man att arrangera nationella och
internationella workshops. | stort sett har
malsattningen i denna planering fullfoljts
med undantag for att insatserna betraf-
fande gastforskare i stort sett saknas,
vilket troligen beror p& att den ursprungli-
ga budgeten pa drygt 22 milj kr bantades
till 17 milj kr. De internationella kontakter
som férekommit har varit mellan styrgrup-
pen for programmet och internationella
forskare vid bedémning av ansdkningar
till forskningsprojekt. Dessutom har en
forskare fran vardera Holland och England
varit medlemmar av styrelsen.

Det kan sarskilt noteras att programmet
har stott tre doktorander som har avlagt
examen, vilket kan utgora ett viktigt
tillskott for framtida forskning inom ELSA-
omradet.

I vilken man programmet uppfyller de
uppstallda mélsattningarna "att ge
nddvandiga insikter for att leda samhal-
lets anvandning och reglering av de nya
metoderna samt tjdna som bakgrund for
en informerad allman diskussion av de
ofta komplexa sociala och politiska teman
som uppkommer” ar svart att bedoma.
Oséakerheten beror pa att programmet

endast har redovisat vilka aktiviteter som
har forekommit. Vilka effekter dessa
aktiviteter har haft pa till exempel den
allmanna debatten och utformningen av
de regelverk som ar nédvandiga for att
bedriva forskning inom modern bioveten-
skap ar darfor svart att bedéma.

Allmant sett kan sagas att utgdngspunk-
terna for att bedriva forskning som ror
etiska aspekter av biovetenskap respek-
tive att bedriva biovetenskaplig forskning
ar olika. En av de viktigaste utgangs-
punkterna for forskning som beror etiska
aspekter av biovetenskaplig forskning ar
en teoretisk modell. Denna kan t ex vara
pliktetisk, konsekvensetisk, dygdetisk,
ansvarsetisk eller ndgon annan modell.
Valet av modell paverkar pa ett avgérande
satt bade tillvagagangssatt for analysen
och resultatet av denna. Vardet av forsk-
ning som ror etiska aspekter blir stérre
om analyser och stéllningstaganden
representerar flera teoretiska modeller

an om endast en modell ligger till grund
for de olika delprojekten. Den i ELSA-
programmet anvanda modellen innebar
en mycket positiv installning till forskaren
och forskarens intressen, vilket uppenbar-
ligen har paverkat forskningsresultaten.
Andra i forskningsprocessen viktiga intres-
senter, sdsom involverade patienter och
férsdkspersoner, kan darigenom |6pa risk
att inte fa sina intressen fullt ut tillgo-
dosedda. Slutsatsen ar att det program
som initieras bor inrymma forskare som
foretrader olika teoretiska modeller.

Malet med forskning inom etik &r inte att
verifiera eller falsifiera en hypotes, som
fallet ar vid den biovetenskapliga forsk-
ningen, utan att analysera varden och
varderingar samt konflikter som uppkom-
mer mellan dessa. Analysen kan resultera
i att en viss forskning ar oetisk, vilket be-
tyder att den inte bor fullfljas. Vanligare
ar emellertid att den etiska analysen visar
pa vagar hur den aktuella forskningen
skall kunna genomféras pa ett ur etiskt
perspektiv forsvarligt satt. Forskning som
ror etiska aspekter av biovetenskaplig



forskning blir emellertid som nyss sagts
beroende av den eller de teoretiska mo-
deller som forskaren foretrader. De olika
teoretiska modellerna kan bygga t ex pa
filosofisk eller teologisk vardegrund. Ingen
av modellerna ar fel, men de belyser
problemen fran olika utgdngspunkter

och bidrar darigenom till den nédvan-
diga debatt, som utgbr underlag for den
reglering som politiskt ansvariga har att
besluta om. Denna grundlaggande skill-
nad i utgdngspunkt mellan program med
etisk respektive biovetenskaplig inriktning,
som drivs inom SSF:s ram, ar viktig att ta
hansyn till vid en utvardering.

| ett litet land som Sverige innebar ett
program, som omfattar endast en aktor
inom faltet och som déarfér domineras av
viss teoribildning, en ytterligare snedvrid-
ning av den for de etiska fragorna cen-
trala debatten. Aven om den som leder
verksamheten forsoker vara vardeneutral
gentemot de olika teoretiska modellerna,
ar detta i praktiken omdjligt. Direkt eller
indirekt, medvetet eller omedvetet, kan
dennes egen teoretiska modell komma
att prioriteras exempelvis i samband med
fordelningen av bidrag.

Det gér inte av det tillgangliga materia-
let att dra sakra slutsatser om i vilken
utstrackning sé varit fallet inom ELSA-
programmet och om detta medvetet eller
omedvetet har paverkat bidragsfordel-
ningen. Det kan dock noteras att mer an
50 % av de medel som fordelats getts till
forskare vid varduniversitetet. Endast en
mycket liten del av bidragen har gatt till
forskning som har foretratt andra model-
ler &n den som ledaren for programmet
foretrader.

Sammansattningen av programstyrelsen
hade kunnat motverka dessa effekter.
Det hade dessutom varit vardefullt att ha
en bred grupp av personer som deltog

i forstudien. Nu fanns tva av dem som
aktivt deltog i forstudien med i program-
met i ledande positioner nar det forverkli-
gades, den ene som administrativ ledare

av programmet den andra som medlem i
programstyrelsen.

Yiterligare en mélsattning med projek-
tet har varit att ta upp legala aspekter

av ELSA-forskning. Det finns ocksa i
biobanksprojektet en loward ansats att
I&ta forskare med olika juridisk inriktning,
sdsom t ex immaterialratt och medi-
cinsk ratt, métas. Tyvarr fullféljdes inte
detta lowarda initiativ i senare projekt,
en synpunkt som kan vara vardefull att
beakta i framtiden. Enligt programdirekto-
ren lyckades inte ELSA-programmet, trots
upprepade riktade utlysningar, intressera
jurister i ndgon storre utstrackning. Moj-
ligen hade en bredare programstyrelse
underlattat utvecklingen i olika riktningar
genom att inkludera flera teoretiska
modeller.

Betraffande sociala konsekvenser finns
flera delprojekt, som handlar om hur all-
manheten uppfattar de nya gentekniska
metoderna. | dessa delar har projektet
tillfort delvis ny forskning, dar det ar
viktigt att den utfors i den kulturella miljo
som finns i Sverige. Jamforelser med
andra kulturella miljéer saknas i stort,
men hade varit vardefulla.

Manga intressanta omraden som fanns
med i det ursprungliga programforslaget
for ELSA-programmet erhdll dock inte
stdd nar forskningsbidragen beviljades.
Ett sddant omrade ar vilka etiska, legala
och sociala konsekvenser de nya meto-
derna har for framtida halsa och sjukvard.
Programstyrelsens sammansattning kan

i dessa sammanhang ha spelat roll. |
styrelsen fanns gott om féretradare for
teoretiska aspekter av genomforskning,
men f& som representerade verksamheter
med narmare anknytning till den praktiska
verkligheten. En annan sammansattning
av styrgruppen kanske kunde ha gynnat
denna viktiga del av ELSA-forskningen.

ELSA-programmet kan sagas endast
delvis ha uppfyllt den av SSF beskrivna
malsattningen. For att bredda den viktiga
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etiska debatten hade det sdlunda varit
vardefullt om andra teoretiska, etiska mo-
deller an den som ledaren for program-
met foretradde hade fatt stod. Framtida
insatser betraffande ELSA-relaterad
forskning bor av dessa skal utformas pa
ett annorlunda satt for att aktivt ta tillvara
olika teoretiska etiska modeller.

6.3. Genomforskning

Malsattningen for satsningen fran SSF pa
genomprogrammet var att, i perspektiv
av den pagaende internationella utveck-
lingen inom omradet, skapa ett nationellt
resurscentrum for att ge forskare i Sverige
tillgdng till experimentella resurser och
utbildning inom genomforskning. Sats-
ningen kom vid en tidpunkt da svensk
genomforskning 1&g ungefar 5 ar efter de
ledande landerna och omradet utveckla-
des mycket snabbt. Intentionen fran SSF
for satsningen pé ett resurscentrum for
genomforskning var god, med tanke pa
de forutsattningar som fanns i Sverige
for en framgangsrik genomforskning och
den internationella utvecklingen. | Sverige
fanns vardefulla DNA-provmaterial — bade
frdn manniska, husdjur och modell-
organismer — for genomanalyser och
dessutom starka traditioner i teknologi-
utveckling. Tyvarr drojde det fyra ar frén
det forsta planeringsmotet vid SSF tills
genomprogrammet realiserades. Pro-
grammet finansierades ursprungligen for
ar 1998-2002, och en forlangning av
finansieringen beviljades fér aren 2003-
2005. Programmet delades upp geogra-
fiskt mellan KTH i Stockholm, dar fokus
var DNA-sekvensering, och Uppsala dar
fokus var genotypanalyser.

Programverksamheten leddes av pro-
gramledaren tillsammans med en
programstyrelse, bestdende av forskare
fran universitet och industri. Verksam-
heten organiserades som ett "miniforsk-
ningsrad”, som beslét om finansiering av
projekt. Ungefar 70 % av resurserna fran
SSF beviljades till grupper som frén
bdrjan ingick i anstkan till SSF, medan
30 % av finansieringen beviljades i
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form av projektbidrag till andra grupper.
Bidragen beviljades for att tacka reagens-
kostnader for sekvens- eller genotypana-
lyser, som utférdes inom programmet.
Programmet fick formen av en kompro-
miss mellan "centers of excellence” i
genomforskning och teknikplattformar for
DNA-sekvensering och genotypanalyser,
eventuellt beroende pé att uppdraget att
fungera som nationellt resurscentrum
inte var entydigt definierat. Programmet
utnyttjade inte ett vetenskapligt rdd som
stdd for verksamheten. Den slutrapport
som programmet lamnade in till SSF var
oklar, vilket forsvarar utvarderingen av
programmets verksamhet. Oklarheterna
gallde uppdraget, sdval som principerna
och tillvagagangssattet vid beslut om fi-
nansiering av projekten. Omfattningen av
de projekt som bedrevs inom programmet
framgar inte av rapporten, varfor det inte
ar mojligt att utvardera verksamhetens
kostnadseffektivitet. Det &r aven svart att
urskilja vilka resultat som kommit till tack
vare programmet och vilka resultat som
harstammade fran oberoende aktiviteter
i de deltagande grupperna. En dokumen-
terad framgang ar att det fran grupperna
som ingick i programmet examinerades
24 doktorer.

Pa grund av den snabba utvecklingen
inom genomforskningen, etablerades
lokala verksamheter oberoende av den
nationella satsningen, innan finansiering-
en av genomprogrammet blev beviljad.
SSF gjorde en lyckad rambidragssatsning
inom genomforskning for sekvensering av
den intracelluldra parasiten Rickettsias
genom, en satsning som foregick genom-
programmet och blev en internationell
framgang. Svenska forskare deltog dven
i att bestémma genomsekvensen for
Trypanosoma inom ramen for ett inter-
nationellt projekt som var fristdende fran
genomprogrammet.

Ett mycket viktigt och avgérande mo-
ment for att ett program skall kunna
uppréatthalla en teknisk spetskompetens
ar att det bedrivs en relevant och aktiv

teknikutveckling. Under programmets
verksamhetsperiod 2002-2005 skedde
en mycket snabb utveckling av teknik for
genomanalyser. Den blev mgjlig att utfora
genom omfattande microarray-baserade
analyser av genexpressionsnivaer, och
inom genotypningsomradet skedde en
overgang fran kopplingsanalyser med
mikrosatellitmarkérer till associationsana-
lyser med SNP-markérer. Vid KTH eta-
blerade man med framgang microarray-
baserade expressionsanlyser, vilket ledde
till att centret vid KTH fick en ledande

roll som teknikplattform for expressions-
analyser inom WCN-programmet, medan
ingendera av resurscentren lyckades
etablera en konkurrenskraftig verksamhet
for storskaliga SNP-analyser. Daremot
kommersialiserades den vid KTH tidigare
utvecklade pyrosekvenseringsmetoden for
SNP-analyser av det svenska foretaget
Pyrosequencing — numera ingdende i
Qiagen.

Gruppens analys visar att program-

met under den aktuella sjudrsperioden
lyckades uppné en ledande roll endast
inom vissa av de omraden som beskrevs

i den ursprungliga ansdkan och for vilka
finansiering beviljades. Poppelgenomik
vid KTH-centret &r ett bra exempel pa

ett projekt, dar forskning i Sverige fick

en internationellt framtradande roll

och denna forskning har sedan fortsatt
framgangsrikt i Umed. Uppsaladelen av
programmet lyckades inte fa en ledande
roll inom genetisk epidemiologi, t ex inom
tvillingstudier, trots de val karakteriserade
patient- och populationskohorter som
finns i Sverige. Programmet lyckades

inte heller etablera konkurrenskraftiga,
nationella sekvenserings- eller genotyp-
ningsverksamheter med barkraft efter att
finansieringen fran SSF upphorde. Fran &r
2002 har teknologiplattformarna narmast
haft karaktaren av core-faciliteter for
sekvensering och mikrosatellitgenotypning
med begransad lokal verksamhet. Pro-
gramledarna har inte kunnat utveckla en
strategi som kunde ha sékrat en fortsatt
finansiering av verksamheten och vard-

hdgskolorna har inte Gvertagit ansvaret
for plattformarna efter det att stodet frén
SSF upphort.

Finansieringsformen vad galler genom-
forskningsprogrammet var ny ar 1997,
dvs utformningen av ett "miniforsknings-
rad” som fordelade projektmedel for att
utnyttja de av programmet finansierade
teknikplattformarna. Satsningen fran
SSF pa ett program for genomforskning
banade vag for den stora satsningen fran
KAW p3 ett nationellt program inom funk-
tionsgenomik. Medicinska fakulteten vid
Uppsala universitet ser genomforskningen
som ett av sina mest framtradande
profilomraden och har sedermera satsat
pa genomforskning genom rekrytering

av framstaende forskare. Vidare pekas
funktionell och komparativ genomik ut
som ett av universitetets styrkeomraden

i den forsknings- och utbildningsstrategi-
plan som universitetsledningen lamnade
till regeringen i december 2007.
Verksamheterna vid KTH och i Uppsala
har nyligen erhallit finansiering fran KAW
for att etablera ett nytt nationellt centrum
for metagenomik baserat pa "nasta ge-
nerations” sekvenseringsteknologi enligt
samma "mini-radsprincip” som det av
SSF finansierade programmet. Eftersom
teknologin for massivt parallell sekvense-
ring blivit tillganglig forst under ar 2007,
ligger en utvardering av verksamheten vid
centret for metagenomik i framtiden.

6.4. Utvecklingsbiologi
Utvecklingsbiologi, dvs studier av hur

en vuxen individ bildas fran ett befruk-
tat agg, har lange fascinerat forskare
och amnet var en etablerad vetenskap i
Sverige redan pa 1920-talet, utgdende
fran studier av embryonalutveckling och
manipulationer av denna. Emellertid

var det forst pa1980-talet som det blev
mojligt att borja utrona de underliggande
molekylara férloppen. Vid den tiden kom
aven mojligheter att arbeta med organis-
mer som tillat genetiska manipulationer,
s k transgena organismer. Internationellt
valdes ocksa ett antal organismer, som



séledes blev modellorganismer, for att un-
derlatta sddana studier. Vid den tidpunk-
ten fanns i Sverige relativt f& etablerade
utvecklingsbiologer och synnerligen fa
som arbetade med andra organismer an
daggdijur.

SSF:s utvecklingsbiologiprogram tillkom
darfor vid en vasentlig tidpunkt, d& Sveri-
ge behdvde satsa signifikanta resurser pa
omradet, om man skulle ha nagon mojlig-
het att delta i den snabba utveckling som
agde rum. Programmet var strategiskt
viktigt och kan sagas vara vallyckat i ett
antal avseenden. Det ursprungliga dskan-
det omfattade ett mycket storre program
om 94 milj kr. SSF beviljade 38 milj kr,
och uppgifterna fordelades mellan etable-
ring av transgena faciliteter vid ett antal
svenska larosaten och rekrytering av tre
— initialt tvd — forskare med kompetens
inom modellorganismer (icke-daggdjur).
En tredje uppgift gallde forbattring av
kommunikationen mellan forskargrupper
inom utvecklingsbiologi. Enligt program-
planen skulle ett "Annual developmental
biology network meeting” héllas. Motet
genomfordes dock endast vid ett tillfalle, i
november 1998.

Programmet omfattade en programdi-
rektor och en programstyrelse. Christer
Betsholtz, d& vid Goteborgs universitet,
fungerade som programdirektor under
aren 1998-1999 och eftertraddes av
Stefan Baumgartner, Lunds universitet,
for perioden 2000-2006. Programdi-
rektdren ansvarade for programmets
genomforande infér en programstyrelse,
bestaende av forskare och brukarrepre-
sentanter verksamma vid deltagande
larosaten och inom industrin.

Transgena faciliteter (Transgenic Core
Facilities, TCFs) etablerades vid Karo-
linska Institutet — bade i Huddinge och
Solna — och vid universiteten i Ume3,
Uppsala, Géteborg och Lund. Dessa
erholl etableringsmedel fran SSF, men
det var nddvandigt att vardhdgskolorna
skulle tillskjuta medel for att etableringen

skulle fungera. Det tog olika Iang tid for
de olika faciliteterna att sla igenom i sina
respektive omgivningar och viss patryck-
ning behodvdes, for att vissa av larosatena
skulle leva upp till det ansvar de atagit
sig i och med att de godtagit vardskapet,
men uppbyggnaden av infrastruktur och
kompetens vid faciliteterna blev s& sma-
ningom god. Samtliga drivs vidare i dag
med stdd frén respektive fakultet tillsam-
mans med brukaravgifter och erbjuder
service till sjalvkostnadspris.

Det var mycket oklart i bérjan, om en
satsning pé faciliteter pa sd manga orter
var den mest andamalsenliga losningen
eller om det hade varit battre med en,
eventuellt tvd, for hela landet. S& som
tekniken har utvecklats forefaller den
valda 16sningen ha varit mycket lyckad,
och forskarna uppskattar den lokala kom-
petensen. Utifrdn den relativt blygsamma
satsning som gjordes pa faciliteterna fran
SSF, har resultaten blivit mycket fram-
gangsrika.

Rekryteringen av internationellt erkdnda
forskare, med kompetens inom de
modellorganismer som inte tidigare var
etablerade i Sverige, tog relativt lang tid,
men maste sagas ha varit framgangsrik
aven den. Anvandningen av ett tenure
track-system, dar larosaten tog ansvar for
rekryteringarna efter programmets uppho-
rande, verkar ha fungerat pa ett bra satt.
Johan Ericson rekryterades till Karolinska
Institutet for att bl a vidareutveckla sina
studier av centrala nervsystemets utveck-
ling med kyckling som modellorganism.
Udo Hacker rekryterades till Lund for att
starka anvandandet av Drosophila for
morfogenesstudier. Dessa tva rekrytering-
ar omfattades av den forsta satsningen.
Darefter rekryterades en tredje forskare,
Thomas Blirglin, till S6dertérns hdgskola/
Karolinska Institutet, eftersom hans
etablerade kompetens inom C. elegans
utvecklingsbiologi skulle vara till stort
gagn for svensk forskning. Enligt uppgift
frdn en av programdirektorerna, Stefan
Baumgartner, togs medel till denna extra
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satsning fran de medel som avsatts for
de transgena faciliteterna. Med anled-
ning av avsaknaden av forskning inom C.
elegans i Sverige, inrattade SSF dess-
utom ett rambidrag, och Peter Swoboda,
som erholl rambidraget, valde att forlagga
sin verksamhet till Sddertérns hégskola/
Karolinska Institutet. Ett andra rambidrag
gavs till Linkoping, varvid Stefan Thor
rekryterades for studier av neuronal spe-
cificering i Drosophila.

Férutom de arliga rapporterna, har pro-
grammet redovisat dels en halvtidsrapport
frén mars 2001, dels en slutrapport date-
rad augusti 2007 men tackande perio-
den fram till 2005. Det kan papekas att
dessa tva rapporter ar narmast identiska,
vilket delvis kan forklaras av att medlen
till faciliteterna i stort sett hade férbrukats
redan 2001. Det som har uppdaterats ar
en del publikationslistor samt en mycket
kort presentation av Burglins projekt, vil-
ket inte paborjats i mars 2001. Emellertid
hade slutrapporten mycket val kunnat
inkludera en uppdatering av forskargrup-
pernas verksamhet fram till 2004 vad
galler Johan Ericson och Udo Hacker och
fram till 2006 avseende Thomas Burglin.

Sett till de mal som SSF hade nar
programmet initierades, ar det klart att
etableringen av de transgena faciliteterna
har fungerat kanske t 0 m béttre an for-
vantat. Kontakterna mellan dem och de
lokala lakemedelsforetagen har dock varit
begransade och det forefaller som om
dessa endast i ringa utstrackning anvant
faciliteterna for framtagning av transgena
djur. | stéllet har de sannolikt anvant
kommersiellt tillgangliga djur, samarbetat
med forskare som framstallt vardefulla
djur eller producerat dem vid utlandska
faciliteter inom den egna regin.

Etableringen av de utvalda forskarna har
fungerat val, och alla ar kvar i Sverige,
vilket klart starkt svensk utvecklings-
biologi pé ett strategiskt satt, om an i
relativt liten omfattning kvantitativt. Aven
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betraffande dessa forskare saknas tydliga
kontakter med naringslivet. Kostnaden
fér denna satsning, som har gallt hela
forskargrupper, har givetvis varit mycket
hogre an for de transgena faciliteterna,
som kan sagas har gagnat manga fler

forskare. Detta &r emellertid naturligt, dé
satsningen pa de transgena facilitieterna
snarare fungerat som katalysator for att
vacka fakulteternas insikt om ndédvéan-
digheten att avsatta resurser till denna
verksamhet. Programmet har genomforts

i enlighet med de forsta avsiktsforkla-
ringarna och har definitivt bidragit till att
svensk utvecklingshbiologi, ett falt med
framtida strategisk betydelse, stér betyd-
ligt starkare nu an tidigare.



7.1. Bioinformatik

Nar programmet startade, var omradet
bioinformatik mycket eftersatt i Sverige
och lakemedelsindustrin globalt sett
daligt rustad for att etablera forskning
inom genomik och bioinformatik. Sverige
var inget undantag. | detta skede hade
man en pataglig optimism inom indu-
strin, att den accelererande forskningen
inom sjukdomsgenomik skulle leda till
att antalet nya lakemedels-targets skulle
Oka kraftigt. For att hantera de stora
datamangder som genererades ur denna
forskning, kravdes en kraftfull satsning pa
bioinformatik. Framvaxten av nya trans-
gena djurmodeller kom ocksa att vasent-
ligt 0ka kraven pé att kunna hantera de
kraftigt vaxande datamangderna. Slutet
av 1990-talet sdg ocksa en framvaxt av
nya typer av féretag, som erbjod lakeme-
dels- och biotechféretag att prenumerera
pa gendata. Ett exempel pd ett sddant
snabbt vaxande bolag var InCyte. Pro-
grammet slog fast att ndra kontakter med
den farmacevtiska och bioteknologiska
industrin skulle komma att vara viktiga.

Ett tiotal kommersiella licenser till olika
prediktionsprogram som utvecklades av
bioinformatikprogrammet i samarbete
med CBS (Center of Biological Sequence
Analysis at the Technical University of
Denmark) och CGB (Centrum foér Genom-
forskning och Biostatistik vid KI) sdldes
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7. Nyttiggorande

per ar under 2001-2005. Dessutom
hade under 2005 version 3.3 av mole-
kyldynamikprogrammet Gromacs slappts i
samarbete mellan SBC och andra univer-
sitet. Fujitsu Inc. slappte aven "BioSer-
ver”, en hardvarulosning runt Gromacs,
for att kunna anvanda tusentals proces-
sorer for lakemedelsdesign och fri-energi-
berakningar.

7.2. ELSA

ELSA-programmet har samverkat med
industrin och samhallet genom att delta i
moten med forelasningar vid exempelvis
Biotech Forum under flera ar, forelasa vid
AstraZeneca, Stora ENSO Pulp och Svalof
Weibull. De moéten dar ELSA-programmet
har deltagit bjod pa fragestallningar dar
etiska aspekter ar viktiga att analysera
och dar industrin har stor anledning att
vara medveten om behovet att férankra
sin forskning, utveckling och kommersiali-
sering i ett etiskt perspektiv. Om daremot
seminarierna har paverkat den etiska
medvetenheten hos foretagen ar svart att
vardera, eftersom inga konkreta resultat
redovisats.

7.3 Genomforskning

Aven programmet Genomforskning har
genererat en forvanansvart begransad
mangd kommersiella applikationer. Det ar
dock sannolikt &, &ven inom detta pro-
gram, att den strategiska nyttan for Sveri-

ge har varit god. Informella kontakter och
samarbeten mellan forskare inom pro-
grammet och motsvarande inom industrin
har skett under programmets 16ptid. Man
har saledes inlamnat en patentansékan
tillsammans med Pyrosequencing AB —
nu ingdende i Qiagen — for att identifiera
riskmarkorer fér cancer samt en ansdkan
tillsammans med SweTree Technologies/
Woodheads AB gallande sekvenser inom
poppelgenomet. Vidare har en gentest,
for en gen kopplad till kottegenskaper
hos gris, patentsdkts under 1999. Under
2003 inlamnades en patentanstkan "Po-
lymorphisms of PD-1", med EVERYGENE
AB som agare av patentet. Ej heller inom
detta program verkar det ha skett ndgra
bolagiseringar.

7.4. Utvecklingsbiologi

Vid starten av SSF:s satsning inom ut-
vecklingsbiologi var detta ett for de flesta
foretag nytt omrade, med stora behov
av att rekrytera forskare for att etablera
bolagens egna forskningsaktiviteter. Pro-
grammet har ej rapporterat kommersiella
aktiviteter men har etablerat omfattande
kontakter med l&kemedels- och biotech-
foretag. Aven om det ej varit mojligt att
konkretisera betydelsen av satsningen,
har den varit extremt viktig for att bi-
behélla Sveriges konkurrenskraft, bade
akademiskt och industriellt.
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8. Strukturella jimforelser och
diskussion av programspecifika drag

De olika programmen var tamligen olika
till sin struktur. Bioinformatikprogram-
met hade en inriktning som i mycket
liknade SSF:s senare satsningar pa s k
Centres of Excellence (CoE). Programled-
ningen sdg ocksa programmet som en
foreldpare. ELSA och Genomforsknings-
programmet hade delvis karaktaren av
"mini-forskningsrad”, dvs programmen
hade under I6ptiden ett antal utlysningar
och frén inkomna ansokningar valdes
projekt ut och beviljades projektmedel.
Inom Genomprogrammet fick projekten
stdd att anvanda tvé teknikplattformar,
en for genotypning vid Uppsala universi-
tet och en for storskalig sekvensering pa
KTH. Genomprogrammet kom vidare att
inkludera en mindre forskarskola. Aven
programmet Utvecklingsbiologi kom att
inkludera teknikplattformar i form av fem
transgenfaciliter for mdss som modellor-
ganism. Programmet byggde ocksa upp
tre oberoende forskargrupper, dar andra
modellorganismer — kyckling, Drosophila
och C. elegans — utnyttjades.

Nagra programspecifika drag fortjanar
att belysas i detta avsnitt. Inom bioin-
formatikprogrammet férekom en mal-
medveten satsning pa forskarutbildning.
Utvarderingsgruppen tycker att denna
satsning var motiverad, d& den ledde till
att kompetensen hodjdes och valutbildade
personer kunde anstéllas inom projekt,
dar bioinformatik utgjorde ett viktigt
verktyg.

Inom utvecklingsbiologiprogrammet sked-
de ingen satsning pa forskarutbildning.
Det fanns dock forskarstuderande inom
de olika forskargrupper som byggdes upp
inom programmet. Gruppen anser att
nagon form av sammanhélina aktivi-
teter mellan dessa forskarstuderande,
eventuellt kompletterad med de fors-
karstuderande inom de tva narliggande
rambidragen, hade varit 6nskvart. Denna
typ av aktiviteter hade kunnat arrang-
eras av SSF och hade t ex mgjliggjort ett
utbyte av erfarenheter och data fran olika
modellorganismer.

Som namnts tidigare, foregicks utveck-
lingsbiologiprogrammet av en diskussion
om antalet transgenfaciliteter, dar det
slutliga beslutet blev att stod till faciliteter
gavs till flera orter. Utvarderingsgrup-

pen anser att faciliteter pa flera orter var
fordelaktigt, eftersom det forbattrade
kunskapen om och kontakten med tekni-
ken hos forskarna/anvandarna.

Bioinformatikprogrammet var unikt satill-
vida att man under forarbetet tog fram
sex olika forslag, som fick konkurrera med
varandra. Detta anser gruppen var mycket
positivt och bidrog till en lyckad utveckling
inom omradet. Forarbetet for ELSA-
programmet daremot fick en alldeles for
snav inriktning vilket inverkat negativt pa
utformningen av programmet.
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9. Diskussion och analys av

9.1 Infrastruktur och kompetens
Gemensamt for de program och ram-
bidrag som ingér i utvarderingen var

att SSF:s satsning innebar en stark
uppbyggnad av saval infrastruktur som
vetenskaplig och metodologisk kompe-
tens. Programansvariga och mottagare av
rambidragen havdar att utan detta stra-
tegiska stdd hade Sverige definitivt halkat
efter i den internationella utvecklingen.
Genom att programmen och rambidragen
I6pte under en relativt 1&ng tid, fanns
mojligheten att bygga upp en infrastruk-
tur och inhdmta nddvandig kompetens.
Kompetensuppbyggnaden kunde ske
bade genom rekrytering och genom intern
utbildning. Malet med denna satsning var
givetvis att strukturerna skulle bestd och
vidareutvecklas aven efter det att stédet
fran SSF hade upphort.

Sammanfattningsvis gjorde satsningarna
pa de ingdende programmen och rambi-
dragen att ny teknik inférdes genom till-
komsten av transgenfaciliteter och andra
teknikplattformar. Inom de forskningsom-
rdden som programmen och rambidragen
representerar var Sverige vid starten inte
speciellt framstdende, men omrédena
beddmdes ha potential for framgangsrik
forskning i Sverige.

9.2. Samarbete med fakulteter

Vissa av de aktuella satsningarna sak-
nade forankring inom fakulteterna. Efter
identifiering av nyckelomraden kunde SSF
dela ut planeringsanslag till forskargrup-
per. Detta resulterade i att dtaganden
fran de deltagande universiteten inte

definierades for programtiden eller for
tiden efter dess avslut. De satsningar
som gjordes av SSF syftade till en na-
tionell uppbyggnad, men en struktur for
forankring hos fakulteterna saknades i

de flesta fall. Erfarenheterna fran de i
utvarderingen ingdende programmen visar
att fakulteterna maste vara engagerade
redan innan en ansdkan inlamnas, samt
under férhandling med finansiaren. Vid
denna typ av satsning ar det rimligt att
finansiaren — i dessa fall SSF — gor en
tidsbegransad insats, men att fakulteten
atar sig en langsiktig satsning for att
bibehalla den kompetens och infrastruk-
tur som programmet skapat. Gruppen
konstaterar att ett mycket viktigt moment
for programmen och rambidragen borde
ha varit ett fungerande och aktivt samar-
bete med fakultetsledningen. Det skulle
ha varit essentiellt for programstyrelsen
att redan vid starten initiera ett samar-
bete med fakultetsledningen om fortsatta
satsningar inom omradet, da stédet fran
SSF upphdérde. Genom ett fortldpande
samarbete skulle det ha varit méjligt for
fakultets- och programledning att tillsam-
mans utarbeta en forskningsstrategi inom
det aktuella omradet i ett langsiktigt
perspektiv. Utvarderingsgruppen har ob-
serverat att samarbetet med fakultetsled-
ningen inte har fungerat for vissa program
och rambidrag. For bioinformatikpro-
grammet tycks samarbetet ha fungerat
utmarkt medan programansvariga inom
genomforskningsprogrammet upplevde
en brist pa engagemang och intresse frén
fakultetsledningarna (Uppsala universitet
och KTH). Det ar tydligt att det krav pa

programgemensamma drag

motfinansiering som fanns inom bioinfor-
matikprogrammet ledde till att vardhog-
skolan blev mer engagerad och verksam-
heten béttre integrerad. Ansvariga inom
ELSA-programmet tyckte, likt ansvariga
inom bioinformatik, att samarbetet med
fakulteten fungerade bra. For ELSA-
programmets del har Uppsala universitet
gjort en motprestation genom att skapa
en infrastruktur och bygga upp en kritisk
massa. Programmet i utvecklingsbiologi
stallde specificerade krav pa olika fakul-
teter i och med de arliga utvarderingarna
av transgenfaciliteterna varvid Uppsala
universitet kritiserades vid ett tillfalle

p g a for dalig rapportering. Sedermera
har dock Uppsala universitet i likhet med
Ovriga berdrda fakulteter satsat relativt
mycket pa sin transgenfacilitet.

Orsakerna till skillnaderna i engagemang
fran fakulteterna mellan de tva program-
men Bioinformatik och Genomforskning
ar flera. Kanske uppfattades Bioinforma-
tikprogrammet som en extremt fram-
gangsrik verksamhet, medan Genompro-
grammet inte ansags na en lika hog niva.
Andra orsaker till skillnader i engagemang
kunde vara att fakulteten var med redan
frAn borjan av programmet i bioinforma-
tik, medan ett sddant engagemang sak-
nades for genomprogrammet, samt det
enkla faktum att olika hdgskolor har olika
storlek och struktur. Programmets fram-
gangar under l6ptiden kan givetvis ocksa
bidra till fakultetens grad av intresse. | ett
yttrande fr&n medicinska och farmaceu-
tiska fakulteten, Uppsala universitet, som
utvarderingsgruppen har tagit in som ett
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led i informationsinsamlandet, har dock
universitetet sedermera satsat pd genom-
forskning genom rekrytering av framsta-
ende forskare inom omradet samt genom
stod till ytterligare teknikplattformar, vid
sidan av Genomprogrammet.

Overlag tyckte programledarna att en
ideal situation foreldg, da fakulteten inte
lade sig i detaljer angdende program-
mets dagliga verksamhet men visade ett
genuint och aktivt intresse for forsk-
ningsomradet och hade en Gvergripande
atgardsplan for tiden da de strategiska
forskningsmedlen upphdérde.

9.3. Kontakter med

naringsliv och patentering

Ett av SSF:s uppdrag ar att starka strate-
gisk forskning av betydelse for innovation
och utveckling inom naringslivet. | de
aktuella programmen fanns ingen tydlig
koppling till naringslivet eller innovations-
processen. Det bor dock betonas att
avsaknaden av koppling inte ndédvandigt-
vis behovde betyda att programmen foll
utanfoér ramen for SSF:s uppdrag totalt
sett. Till viss del kan bristen p& kopp-
ling forklaras genom att programmen
inte hade en forskningsinriktning, som
gav upphov till naturliga kontakter med
industri och naringsliv. SSF:s satsning
inom dessa program syftade till att forst
och framst bygga upp en infrastruktur och
kompetens och hade inte primart kom-
mersiella tilldampningar framfoér 6gonen.
Den infrastruktur som byggdes upp kunde
forst i ett senare skede, nar faciliteterna
anvandes av ett storre antal forskare,

ge upphov till patentansdkningar och
bildandet av féretag. Férutom uppbygg-
naden av en infrastruktur, ar det viktigt
att framhalla att satsningen ledde till att

personer med ny och avancerad kompe-
tens fanns att tillga, till nytta for industri
och naringsliv.

Aven om direkta samarbeten med industri
och néringsliv inte forekom i ndgon storre
utstrackning, sa kunde kontakter med
foretradare for industri och naringsliv vara
vanligt forekommande. Exempelvis inom
ELSA-programmet, dar direkta industri-
samarbeten inte var relevanta, medver-
kade personer involverade i program-
met i ett seminarium tillsammans med
foretradare for Stora Enso och blev dven
inbjudna till méten med AstraZeneca och
Handelskammaren i Uppsala for radgiv-
ning och konsultation i etiska fragor. Om
den typen av seminarier gav ndgra besta-
ende effekter gar inte att sékerstalla, da
ingen uppféljning har redovisats.

Indirekt kunde ocksa forskningen inom de
olika programmen ha en nara koppling till
tilldmpningar inom industri och samhalle.
Sélunda medférde verksamheten inom
Genomforskningsprogrammet klara spin-
off-effekter, t ex genom bildandet av fore-
taget Pyrosequencing, och forskningen pa
Mycoplasma mycoides var foremal for ett
stort samhalleligt intresse.

Av samma anledning som namnts ovan
betraffande programmens och rambidra-
gens kontakter med industri och narings-
liv, kunde mojligheterna att sdka patent
vara begransade. Inom bioinformatikpro-
grammet utvecklades dock en hel del
programvara, vilket gjorde att licenser for
mjukvara kunde séljas till intresserade
foretag. Utvarderingsgruppen noterar,

att eftersom transgenfaciliteterna inom
utvecklingsbiologiprogrammet anvandes
aven av forskare utanfor programmet,

s& kunde ett antal patent ha tillkommit
genom aktiviteter som inte var direkt
kopplade till programmet. Troligen, som
namnts tidigare, gjorde programmens
inriktning mot grundforskning att tankar
om patent och bolagsbildningar kom att
stallas i skymundan. Det ar mojligt att en
diskussion vid programstart och relevanta
aktiviteter under programmens gang hade
kunnat 6ka insikten om méjligheten att
kommersialisera vissa av forskningsresul-
taten.

9.4 Samarbete mellan programmen
Mellan de olika SSF-programmen i denna
utvardering fanns beréringspunkter

som borde kunnat leda till samarbe-

ten. Genomforskning och bioinformatik
hanger intimt samman. Kopplingar mellan
utvecklingsbiologi och genomforskning/
bioinformatik ar ocksd uppenbara. Nar
det géller ELSA-programmet, finns en na-
turlig koppling till etiska frégor inom t ex
medicinska projekt inom genomforskning.
Trots dessa latt identifierbara kopplingar
mellan programmen, verkar samarbe-

tet ha varit mycket begransat, vilket ar
forvadnande. En hogre grad av samarbete
skulle troligen kunnat ge upphov till ett
antal projekt av intressant karaktar. Nya
konstellationer kanske hade skapats

och det hade blivit en 6kad output frén
programmen. Det var uppenbart vid
intervjuerna att ledningen inom respektive
program saknade information om de 6v-
riga programmen. En anledning till bristen
pa samarbete kan ha varit att man inom
nagra av programmen sokte sig till andra,
annu mer narliggande, grupper samt att
arbetet med att samordna aktiviteter
inom programmen tog mycket tid och
kraft i ansprak.
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[0. Programmens effekter 1 ett
internationellt perspektiv samt
programmens eventuella "merviarde”

Inom vissa omraden sdsom membranpro-
teiner, jamforande genomik och berak-
ningskemi finns det idag varldsledande
svenska grupper, som har rotter i SSFis
bioinformatiksatsning. Forutom SBC har
de bioinformatikcentra som startades i
Sverige ar 2000 emellertid inte natt en
hog internationell standard. A andra sidan
ledde kompetensuppbyggnaden inom
bioinformatikprogrammet till att skickliga
bioinformatiker deltog i typer av projekt
dar bioinformatik utgjorde ett viktigt
verktyg. Denna kompetenshdjning var

ett klart "mervarde” som knappast skulle
ha &stadkommits utan den specifika
programsatsningen.

For ELSA-programmets del har patentfra-
gor inom EPO (European Patent Office)
kunnat penetreras med hjalp av jurister
med erfarenhet fran programmet. | dvrigt
var dock ELSA-satsningen troligen for
liten for att f& en internationell genom-
slagskraft, i forhallande till motsvarande
satsningar utomlands. Det "mervarde”

som ELSA-programmet skapade innebar
att etik inom medicinsk forskning, men
aven pa andra omraden — t ex GMO-véx-
ter — uppmarksammades, och program-
met forde samman grupper av manniskor,
dar etik inom forskningen diskuterades
och diskussionen fordes ocksa ut till en
bredare allménhet. Ett annat "mervarde”
var att manniskors attityder till etiska
aspekter inom omradet i sig initierade nya
forskningsprojekt.

Satsningen pa genomprogrammet ledde
till att vissa profilerade, fokuserade och
for Sverige anpassade projekt ronte
internationell uppmarksamhet. Betraf-
fande det eventuella "mervarde” som
astadkoms genom SSF-satsningen inom
detta omrade konstateras att poppelge-
nomik vid KTH-centret och kartlaggningen
av Rickettsia-genomet fick till foljd att
genomforskningen i Sverige uppmarksam-
mades och unika och nischade genom-
projekt kunde paborjas.

Inom utvecklingsbiologi finns det idag
nagra internationellt starka svenska
grupper. Inom SSF-satsningen har
rekryteringen av erkadnda forskare, med
kompetens inom de modellorganismer
som inte tidigare var etablerade i Sverige,
lett till internationellt konkurrenskraftig
forskning. Det "mervarde” som detta pro-
gram tillférde svensk forskning var alltsa
att utvecklingsbiologisk forskning med
modellorganismer som utgangspunkt fick
en mer framtradande roll.

Sammantaget beddémer gruppen att
SSF:s satsning inom bioinformatik, ge-
nomforskning, etik och utvecklingsbiologi
bidrog till en utveckling av svensk forsk-
ning inom dessa omraden, eftersom flera
initiativ foljde i sparen av satsningen, men
idag ar svensk forskning inom ovannamn-
da omraden knappast varldsledande.
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I11. Lirdomar for framtiden som
kan dras av programmens verksamhet

11.1. Strategiska satsningar

Gruppen anser att de strategiska sats-
ningarna pa de utvarderade programmen
har resulterat i en kompetens- och infra-
strukturuppbyggnad, som knappast skulle
ha astadkommits utan stodet fran SSF.
Tva viktiga framgangsfaktorer vid strate-
giska satsningar ar de involverade fors-
karnas insatser och visioner av omradets
utveckling samt adekvat utvardering av
genomforda program. SSF har traditionellt
fokuserat pa omraden av framtida vikt for
svensk forskning och industri, och denna
inriktning lovordas av foretradare for de
olika programmen och rambidragen.
Slutsatsen blir sledes, att denna typ av
satsningar bor fortsatta aven i framtiden,
och att strategiska satsningar utgor en
viktig del av det svenska forskningsfinan-
sieringssystemet.

Det ar emellertid viktigt att inse, att de
strategiska satsningarna strukturmassigt
kan se mycket olika ut. Vissa omraden
kan behdva en uppbyggnad av infrastruk-
turer med teknisk spetskompetens i form
av teknikplattformar eller annan resurs-
kravande utrustning, medan det i andra
fall &r satsningar pa enskilda forskare som
kravs. Det ar viktigt att férarbetet bedrivs
pa en sa bred front som majligt, sa att
inte programmets inriktning begransas
fran borjan. En omvarldsanalys bor forega
satsningen, s& att malsattningen ar klart
formulerad fran programstart. Darav foljer
att strukturen maste anpassas efter mal-
sattningen. Aven om malsattningen med
en strategisk satsning paverkar strukturen,
ar det viktigt att analysera malen pa en

mer overgripande niva, for att se hur man
kan na dem. En av forutsattningarna for
framgang med en satsning, som t ex har
sin grund i ett nationellt intresse, kan ligga
i att rekrytera en eller flera internationellt
framstdende forskare, vilka ges ledande
roller inom programmet. Det kan annars
finnas en risk, att programmet inte leder
till dnskat resultat, eftersom de involve-
rade forskarnas insatser och visioner om
omradets utveckling har stor betydelse for
verksamhetens barkraft. | fall dar andra
an rent vetenskapliga kriterier ar grunden
for en stor satsning, ar det speciellt viktigt,
att verksamheten utvérderas kontinu-
erligt. Gruppen anser att SSF i framtida
strategiska satsningar bor ge akt pa detta,
och dar sa ar nodvandigt folja upp, att
programmen levererar vad som utlovats.

Gruppens anser vidare, att framtida stra-
tegiska satsningar borde kunna vara en
integrerad del av forskningsfinansieringen,
s& att samarbete mellan olika forsknings-
finansiarer och fakultetsledningar leder
till, att de strategiska satsningarna tas om
hand pa ett relevant satt. Ett sddant sam-
arbete skulle t ex kunna innebara, att stod
till en verksamhet l&mnas av en annan
forskningsfinansiar efter det att stodet fran
SSF upphort, och genom att inkludera
fakultetsledningen i samarbetet kan fragor
belysas, som foregar sjalva satsningen, t
ex motfinansiering, ansvarsfordelning efter
satsningen, eventuell utfasningsperiod m
m. Ett samarbete av det har slaget skulle
mojliggora rejalt I&ngsiktiga satsningar
med en val genomtankt processkedja.

11.2 Samarbete med fakulteter

For att pa basta satt ta hand om de
strategiska satsningarna — och eventuella
efterféljande satsningar — nar de val har
forlagts till ett l1aroséate, kravs ett samar-
bete mellan de ansvariga i de initierade
programmen och fakultetsledningen.
Utvarderingsgruppen har observerat att
det ar centralt, att ett aktivt och enga-
gerat samarbete etableras pa ett mycket
tidigt stadium — helst innan programmen
startas — sa att parterna driver en diskus-
sion runt den forskningsinriktning som
omfattas av satsningen.

Exempel pa fragor som

bér belysas och bearbetas:

Vad hander efter programslut?

Vad ar fakultetens syn pa den forsknings-
inriktning som programmet/rambidraget
representerar? Ska den bibehallas nar
programstddet upphor?

Om fakulteten &r intresserad av att bibe-
halla den aktuella forskningsinriktningen,
hur ska en utveckling se ut?

Vad blir en naturlig férlangning av pro-
grammets forskningsinriktning?

For framtida satsningar férordar gruppen
ett bade starkare, tidigare och tydligare
samarbete mellan programansvariga och
fakultetsledning vad galler évergripande
fragor runt programmets forskningsin-
riktning och framtida utveckling. Det
konstateras vidare att SSF borde spela
en mer aktiv roll an hittills vad galler
samarbetet mellan fakultet och program-
ledning. SSF:s roll bér givetvis vara av en
rédgivande, icke-styrande, typ.



11.3. Kontakter med

naringsliv och patentering

Som namnts tidigare, var vissa av pro-
grammen och rambidragen av den typen,
att forskningen inte ledde till patenter-
bara resultat i ndgon storre omfattning.
Foljden av att forskningsresultaten inte
har en uppenbar kommersiell tillampning
ar troligen, att kontakterna med foretra-
dare for industri och naringsliv ocksa blir
begransade.

Gruppens asikt ar, att SSF framgent bor
forbattra sin uppfoljning av satsningars ef-
fekter i form av kommersialisering genom
patentansOkningar, samarbeten med
industrin och avknoppningar av féretag.
Detta skulle kunna dstadkommas genom
att en innovationsstrategi med en aktiv
uppfoljning ingar i varje nystartat SSF-
program. Konkret skulle detta kunna
innebara att i stort sett varje program
inrymmer en kommersialiseringsdel, dvs
aktiviteter som behandlar fragor runt
kommersialisering och erforderlig finan-
siering av sddana aktiviteter. Personer

involverade i programmet skulle alltsd
under I6ptiden kunna delta i t ex semina-
rier, workshops och studiebesok. Dessa
aktiviteter skulle kunna arrangeras av SSF
i samarbete med professionella kom-
mersialiseringsinriktade organisationer vid
hdégskolorna. Detta staller givetvis hoga
krav pd arrangérerna, da det ar viktigt att
se till, att utformningen av kommersiali-
seringsdelen blir s& attraktiv som mojligt,
s& att parterna finner det meningsfullt

att delta. Det ar vidare viktigt att de
moment som ar inriktade mot kom-
mersialisering leder till upprattande av
varaktigt &terkommande och personliga
kontakter. Gruppen menar att det inte ini-
tialt behGver vara en stark fokusering pa
patent och tillampningar — det ar snarare
s& att vikten bor ligga pa ett kontinuerligt
utbyte av tankar och information mellan
akademi och naringsliv.

11.4. Samarbete mellan programmen
Den tidigare omnamnda bristen pa
samarbete mellan programmen gor att
gruppen garna vill rekommendera SSF
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att, i sin roll som Gvergripande adminis-
trator, vara uppmarksam pa samarbets-
mojligheter mellan framtida satsningar.
SSF kan i detta sammanhang fungera
som en katalysator och féra samman
programansvariga samt betona att
programdeltagarna bor strava efter att
ha en kontinuerlig kontakt med varandra.
Traditionella atgarder, sdsom arliga semi-
narier, konferenser och workshops med
ett tydligt tema, kan gora att samarbetet
Okar och utévar ett positivt inflytande pa
utvecklingen av respektive program. | de
aktuella programmen fanns, som namnts
tidigare, ett antal berdringspunkter, t ex
mellan SBC och bioinformatiken i Gote-
borg eller mellan ELSA-programmet och
genomforskning/utvecklingsbiologi. SSF
kan och bor spela en aktiv roll vad galler
samarbetsprojekt och kontakter mellan
programmen. Det bor dock betonas, att
det galler att identifiera naturliga kopp-
lingar mellan olika program och stimulera
dessa snarare an att forsoka konstruera
kopplingar.
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I2. Slutord

Oavsett hur forskningsfinansieringssitua-
tionen ser ut vid ett visst tillfalle, finns
det behov av en forskningsfinansiar, som
aktivt gor strategiska val och identifierar
behov av satsningar inom nya omraden.
Strategiska insatser staller exceptionella
krav pa att de forskningsomraden som
valjs ut verkligen anses ha en strategisk
betydelse. Det galler alltsd att kunna
blicka in i framtiden och upptacka vad
som, i linje med SSF:s uppdrag, kommer
att spela en viktig roll for svensk forskning
och Sveriges industriella konkurrenskraft.
Kommande strategigrupper, tillsatta av
SSF, bor ha en bred representation av
ledande forskare, som har tillracklig kom-
petens att tidigt identifiera strategiska
omraden. Det &r ocksa viktigt att denna
breda férankring inkluderar representan-
ter frAn hogskolornas fakulteter, sd att
man pé ett mycket tidigt stadium skapar
forutsattningar for att satsningarna ska
kunna utgoéra borjan pa en langsiktig och

internationellt sett hogkvalitativ utveckling
av de forskningsomraden som har valts
ut.

SSF har en nyckelroll att géra strategiska
val utifrdn utvecklingen inom helt nya
omraden och gora riktade satsningar for
att snabbt skapa mojlighet for utveck-
ling av nya tekniker och kompetenser
inom ett visst omrade. SSF har, som en
tamligen obunden organisation, en hog
grad av flexibilitet och kan darfér anpassa
strukturen pa en satsning till det som for
tillfallet &r mest optimalt. SSF har heller
inga skyldigheter att langsiktigt stodja de
verksamheter man en gang har initierat,
vilket innebar att SSF kan lagga fokus

pa att standigt identifiera nya strategiska
omraden. Férhoppningsvis kan en del av
de strategiska satsningarna utvecklas och
bli tillrackligt starka for att 6verleva efter
det att stodet frdn SSF upphort.

Oavsett valet av strategiska omraden,

ar det av storsta vikt att verksamheten
kommer igdng snabbt, i synnerhet inom
teknikintensiva satsningar. Som exempel
kan ndmnas satsningen pa genomik.

De aktuella programmen var givetvis
nddvandiga och av stor betydelse for den
fortsatta utvecklingen inom omradet, men
igdngsattandet tog lang tid, vilket innebar
att svensk forskning tappade mark i
onddan.

Av det som ndmnts ovan inses latt att
den roll som SSF har spelat och bor fort-
satta att spela ar av stor betydelse inom
det svenska forskningssystemet. Det ar
alltsa viktigt, att SSF fortsatter att gora
den hér typen av strategiska satsningar

i aktivt samarbete med universiteten.
Strategiska satsningar innebar ofta spjut-
spetsforskning, ndgot som ar av avgo-
rande vikt for svensk forskning.



Appendix I
Killor

Stiftelsen for Strategisk Forskning
Protokoll fran SSF:s styrelse

Dokument rérande de fyra programmen
Bioinformatik, ELSA, Genomforskning och
Utvecklingsbiologi

Protokoll fran Bioscience-gruppens maéten
Idéskisser, programforslag och program-
planer

lgdngsattnings- och programavtal
Protokoll fran programstyrelser
Halvtidsgranskningar (Strategisk halvtids-
granskning 2000:1 och 2001:2)

Ars- och slutrapporter

Dokument rérande de fem rambidragen
Genomsekvensering av flacktyfusbakte-
rien Rickettsia prowazekii, Bioinformatik
(Chalmers/GU), Bioinformatik (UU),
Rambidrag funktionsgenomik: The deve-
lopment of sensory structures in Caenor-
habditis elegans och Strategisk engangs-
insats: Utvecklingsbiologi

Protokoll fran Biosciencegruppens moten
Ars- och slutrapporter
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Appendix 2
Utvirderingsgruppens

me dlemmar

Jan Carlstedt-Duke, tidigare dekanus for
styrelsen for forskning, Karolinska Institu-
tet, professor i molekylar endokrinologi,
gruppens ordférande

Jan Nilsson, tidigare dekanus for medicin-
ska fakulteten, Lunds universitet, profes-
sor i hjart-karl- forskning

Claes Post, verkstallande direktor Karolin-
ska Innovations AB, professor

Ann-Christine Syvanen, professor i mole-
kylarmedicin, Uppsala universitet

Jan Wahlstrom, professor i klinisk genetik,
Goteborgs universitet

Jan Fahleson, docent i genetik och vaxt-
foradling, tidigare verksam vid Sveriges
lantbruksuniversitet, gruppens sekreterare
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Appendix 3

Direktiv - Slututvirdering av SSE:s icke-

forskarskolebaserade program inom bio-omradet

Inledning

Stiftelsen for Strategisk Forskning har, se-
dan verksamheten inleddes 1994, finans-
ierat 6ver 100 forskningsprogram. Inled-
ningsvis baserades dessa pa idéer inham-
tade fran det svenska forskarsamhallet
med borjan under 1993. Nya idéer inkom
kontinuerligt under de féljande aren.
Inkomna forslag sorterades i tre omra-
den, kallade bio, IT respektive basteknik
(senare verkstad). Senare tillkom aven
kemi som ett eget omrade. For varje
omréade tillsattes en arbetsgrupp, vilken
responderade pa de inkomna forslagen
och kontaktade grupper av forskare, kring
vilka senare olika programférslag byggdes
upp. Formerna varierade en hel del, men
forskarskolor, natverk och lokala, mer
centrumliknande program, var vanliga. En
majoritet av de mer omfattande forslag
som utarbetades fick s& smaningom
finansiering fran stiftelsen, och de forsta
programmen, ofta med deltagare fran
flera universitet och hogskolor, inledde sin
verksamhet under senare delen av 1995
och 1996.

Uppbyggnaden av stiftelsens verksamhet
skedde sedan relativt snabbt under aren
1997-1999 for att darefter plana ut och
senare minska ndgot. P4 senare tid har
stiftelsen arbetat pd andra satt — forst
under en period med strategigrupper for
olika omraden och med utlysningar vid
faststéllda tidpunkter.

For de tidiga programmen stod ofta fors-
karutbildningen i fokus med typiska mal
som att producera ett visst minsta antal
doktorer, dar 70% av de examinerade
skulle ga till naringslivet, eller i varje fall

finna arbete utanfér hégskolan. Totalt har
Over 1000 forskarstuderande finansierats
via stiftelsens program.

Flertalet av programmen finansierades
formellt under en femarsperiod, och i
flera fall i begransad omfattning under
en 3-arig forlangning. De har nu normalt
avslutats, och det ar darfor angelaget

att utvardera dem med avseende pa
genomfdérande och resultat. Samtidigt
har tillracklig tid forflutit, for att program-
mens doktorander skall ha disputerat och
fatt arbete, och for att ett perspektiv pa
programmens évriga resultat skall kunna
foreligga.

Viktiga fragor for slututvarderingarna av
SSF:s enskilda program ar deras bety-
delse for forskningen samt naringslivs-
och samhéllsutvecklingen inom omrédet,
for- och nackdelar med den specifika pro-
gramformen, vardena i uppnadda resultat
samt svagheter och styrkor i samspelet
mellan programmen och hdgskolan res-
pektive naringsliv och samhalle.

For 6vergripande utvarderingar av stif-
telsens program, ar sjalva huvudfragan
vilken betydelse stiftelsens samlade
program har haft for forskning, nérings-
liv och samhélle. Eftersom stiftelsen
under sin forsta period organiserade sin
verksamhet i tre omréden, &r det natur-
ligt att sOka vardera insatsen pa varje
omrade separat, inklusive i forhallande
till alternativa insatser. Programportféljen
inom bioomradet planeras dock infor
slututvarderingen att fordelas pa ett par
olika utvarderingsgrupper p g a det stora
antalet program med olika upplaggning,
syfte och @mnesinriktning.

Utdver dessa breda, dvergripande utvar-
deringar har stiftelsen genomfort ett antal
mindre fallstudier, som fokuserar pa vissa
enskilda program. Sadana individuella
fallstudier kan vara vagledande for vilka
Overgripande fragestallningar som de
bredare utvarderingarna kan fokusera pa
vid jamforelser mellan olika program.

Uppdraget

* Bakgrund: Stiftelsen dénskar genomfora
en slutlig utvardering av stiftelsens
icke-forskarskolebaserade program
inom bio-omradet — verksamma under
tidsperioden 1998-2003 — omfattande
féljande program: Utvecklingsbiologi,
Genomforskning, Bioinformatik, ELSA-
forskning, plus ett antal rambidrag
inom narliggande omraden.

o Syfte: Utvarderingen skall belysa verk-
samheternas betydelse for den svenska
forskningen inom respektive omrade
och innehalla en analys av deras
betydelse for utvecklingen av svenskt
naringsliv och samhalle inom relevanta
omraden.

Utvarderingen skall sdledes inte enbart

beddma nyttigheten av genomférda

satsningar inom aktuella omraden, utan
aven fokusera p& huruvida stodet utéver
allmant resurstillskott bidragit till fram-
gang.

* Uppléaggning: Utvarderingen bor in-
ledas med en 6versiktlig redovisning
av programmens verksamheter, som
satter dessa i relation till vrig svensk
hogskole- och néringslivsbaserad forsk-
ningsverksamhet inom omradet.

En jamférande analys av programmens



verksamheter i ett internationellt perspek-

tiv bOr ocksé inga.

Utvarderingen bor fokusera pa de effekter

respektive program haft p& omgivande

samhalle och naringsliv, framforallt ge-

nom att jdmféra programmens svagheter

och styrkor med utgangspunkt i relevanta

punkter sdsom:

 Uppnadda resultat (i forhallande till
stiftelsens mal respektive till program-
specifika mal), vetenskapligt djup och
tvarvetenskaplig koppling/samverkan

* Ledarskap och organisation

 Paverkan p& (den svenska) forskningen
inom omradet respektive pa det akade-
miska systemet

e Industrirelevans och kunskapséverféring
till industri och samhalle

* Verksamhet efter programmens upp-
horande

Utvarderingen bor avslutas med vilka
lardomar for framtiden som kan dras av
programmens verksamhet. En mycket
intressant aspekt ar identifiering av
eventuella framgangsfaktorer inom
programmen. Dessutom bér beaktas om
stiftelsens stod tillfort ndgot "mervérde”,
som inte skulle dstadkommits utan den
sarskilda programbildningen och dess
organisation.
Stiftelsen &r medveten om att utvarde-
ringen berdr en omfattande verksamhet.
Utvarderingsgruppen bor darfor prioritera
bland mdjliga insatser och belysa intres-
santa fragestallningar genom exempel
utan krav pa heltackande likvardig be-
handling av alla delmoment.
» Utférande: Ett omfattande skriftligt
underlag finns i form av programfér-
slag, styrelsebeslut med tillhérande
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PM, programplaner, avtal och arliga
verksamhetsrapporter samt program-
mens egna halvtids- och slutrappor-
ter. Programmen har dessutom aven
halvtidsgranskats externt, en gransk-
ning som normalt skett med bade
inomvetenskapliga och mer strategiska
fortecken.
Dessutom bor intervjuer med (ett urval
av) programdirektorer, forskare i program-
men, ledamater i programmens styrelser
och aven med doktorander/postdoktorer,
som deltagit i programmen, genomfoéras.
* Redovisning: Utvarderingen skall redo-
visas i form av en skriftlig rapport pé
svenska eller engelska. Omfattningen
boér vara 20-30 sidor exklusive even-
tuella appendix. | sina huvuddrag skall
rapporten vara fardig under hdsten
2008.
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Appendix 4

Genomforda hearingar och intervjuer

Under utvarderingsarbetet genomférdes
fyra hearingar med olika foretradare for
de program som ingar i utvarderingen.
Dessutom intervjuades vid ett tillfalle ett
antal personer med en Overgripande syn
pa de forskningsomraden som program-
men och rambidragen representerar.

De ansvariga for rambidragen inter-
vjuades via telefon eller vid ett person-
ligt mote. Nedan redovisas datum for
dessa hearingar, vilka personer som var
inbjudna vid olika tillfallen samt de fragor
som de intervjuade stalldes infor.

Hearing 1 2008-09-23 fm

Ulf Gyllensten, UU, professor i medicinsk
molekylargenetik, f d programdirektor for
programmet Genomforskning

Mathias Uhlén, KTH, professor i mikrobio-
logi, f d programdirektdr for programmet
Cellfabrik for funktionell genomforskning
(gemensam programstyrelse med pro-
grammet Genomforskning)

Joakim Lundeberg, KTH, professor i mo-
lekylar bioteknologi, f d forskningsledare
inom programmet Genomforskning

Hearing 2 2008-09-23 em

Gunnar von Heijne, SU, professor i bio-
kemi, f d programdirektor for programmet
Bioinformatik

Arne Elofsson, SU, professor i bioinforma-
tik, f d vice programdirektor for program-
met Bioinformatik

Jens Lagergren, KTH, professor i data-
vetenskap och berakningsbiologi,

f d forskningsledare inom programmet
Bioinformatik

Mats G Hansson, UU, professor i bio-
medicinsk etik, f d programdirektor for
ELSA-programmet.

Annika Ahnberg, f d jordbruksminister och
styrelseordférande for ELSA-programmet
Victoria Wibeck, LiU, docent, f d forskar-
studerande inom ELSA-programmet

Hearing 3 2008-09-24

Bjorn O Nilsson, vd IVA, f d ledamot av
vetenskapliga rédet inom programmet
Bioinformatik

Erna Moller, Kl, professor i klinisk immu-
nologi, verkstallande ledamot i Knut och
Alice Wallenbergs stiftelse

Hakan Billig, GU, professor i fysiologi, hu-
vudsekreterare i amnesradet for medicin,
VR

Hearing 4 2008-10-29

Stefan Baumgartner, LU, professor i
utvecklingsbiologi i invertebrater, f d
programdirektor for programmet Utveck-
lingsbiologi

Sune Rosell, professor i farmakalogi, vd
for bioteknikforetaget Innate Pharma-
ceuticals AB, f d styrelseordférande for
programmet Utvecklingsbiologi

Bertil Daneholt, Kl, professor i molekylar
genetik, f d ledamot av styrelsen inom
programmet Utvecklingsbiologi

Telefonintervju 1 2008-11-06

Peter Swoboda, Kl, docent, f d ansvarig
mottagare for rambidraget i funktionsge-
nomik p& Caenorhabditis elegans

Telefonintervju 2 2008-11-10

Stefan Thor, LiU, professor i utvecklingsbi-
ologi, f d ansvarig mottagare for rambi-
draget i utvecklingsbiologi

Intervju 1 2008-11-11

Olle Nerman, Chalmers och GU, professor
i matematisk statistik, f d ansvarig mot-
tagare for rambidraget i bioinformatik

Telefonintervju 3 2008-11-24

Siv Andersson, UU, professor i molekylar
evolution, f d ansvarig mottagare for ram-
bidraget i Genomsekvensering, Rickettsia

Fragor som utgangspunkt for en
diskussion med hearingdeltagarna

A. Fragor att besvara/diskutera — av hu-
vudsakligen programspecifik karaktar

1. Vad finns idag kvar av programmet i
form av kurser, faciliteter, etc?

2a. Vad tycker du, nar du ser tillbaka, var
de storsta fordelarna med programmet?

2b. Vad tycker du, nar du ser tillbaka, var
de storsta svagheterna med programmet?

3. Hur var processen/férfarandet vad
galler programstyrelsernas/programansva-
rigas satt att fordela programmedel, dvs,
efter vilka kriterier och strategier fordela-
des programmedel? Hur uppfattades den
processen/forfarandet?



4. Vad tyckte du om fakultetens och in-
stitutionernas formaga att samverka med
programmet?

5. Vilka omréden inom ditt falt ser du
som strategiskt viktiga for svensk forsk-
ning?

6. Fungerade kontakten med naringslivet
och i s& fall hur? (Frégan é&r ej relevant for
alla program.)

7. Har det bildats spin-off-foretag? Har
det tagits patent? (Frdgan ar ej relevant
for alla program.)

8. Har forskningen paverkat den allmanna
debatten (opinionen), etiska stallningsta-
ganden i samband med forskningsetisk
prévning eller andra funktioner i samhal-
let? (Fragan galler framst ELSA-program-
met.)

9. Har forskningen lett till effekter i form
av férandringar i regleringar och lagar?
(Frégan galler framst ELSA-programmet.)

10. | vilken utstrackning har programmet
interagerat med och varit av betydelse for
utvecklingen inom andra forskningsom-
raden?

11. Om du idag fick majlighet att bygga
upp ett SSF-program inom samma
omréde, vilka forandringar skulle du gora
jamfort med det program du var involve-
rad i? Fragan kan ocksa formuleras pa
foljande satt: Om du idag fick mojlighet
att ge en rekommendation angdende
SSF:s satsningar pa program inom det
forskningsfalt dar du ar verksam, hur
skulle den rekommendationen se ut?

12. Hur fungerade kontakten med SSF?

B. Fragor att besvara/diskutera — av
huvudsakligen évergripande natur - inom
nagot/nagra av omradena bioinformatik,
genomforskning, utvecklingshiologi och
etiska aspekter

1. Hur ligger svensk forskning till i forhal-
lande till den internationella forsknings-
fronten p& omradet? Hade SSF:s satsning
en betydelse, sa att svensk forskning fick
en mojlighet att battre havda sig interna-
tionellt? Om s ér fallet, har den effekten
bestétt efter det att stddet frdn SSF upp-
hort eller har svensk forskning fallit till-
baka inom omradet? Vad hade INTE blivit
av, om SSF-stédet inte hade realiserats?
Vad tillkom specifikt inom forskningsom-
rddet i och med SSF:s satsning?

Bioinformatik, etik, genomik och utvecklingsbiologi @ 31

2. Vad har varit den stérsta styrkan med
den svenska forskningen inom de omra-
den som utvarderingen involverar? Fragan
avser framst forskningens infrastruktur
och inriktning inom omradena. Har SSF:s
satsning i detta avseende bidragit?

3. Vad har varit de storsta bristerna i den
svenska forskningen inom de omraden
som utvarderingen involverar? Fragan
avser framst forskningens infrastruktur
och inriktning inom omradena. Har SSF:s
satsning i detta avseende bidragit for att
avhjalpa bristerna?

4. Hur ser utvecklingen ut for svensk
forskning inom de omraden som utvarde-
ringen involverar? Verkar svensk forskning
idag ligga i linje med den forutspadda
utvecklingen? Om inte, varfor? Har SSF:s
satsning medverkat till att svensk forsk-
ning ligger i linje med en internationell
utvecklingstrend?

5. Vad kravs for att forstarka/vidmakthalla
nivan pa svensk forskning inom de omra-
den som utvarderingen involverar? Vilka
satsningar skulle du/ni vilja se?
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Appendix 5
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Mats G. Hansson 2009-03-05

Kommentarer med anledning av utkast till slutvirdering av SSF:s ELSA-program

1. ELSA-programmet har préglats av en bred teoretisk ansats
Det samlade intryck man far av utvirderingsgruppens (UG) slutsatser ir att ELSA-

programmet préglats av ett alltfor snivt teoretiskt perspektiv. Tva exempel: ”Slutsatsen ir att
det program som initieras bor inrymma forskare som foretrider olika teoretiska modeller”
(s.14) och ”Endast en mycket liten del av bidragen har gétt till forskning som féretritt andra
modeller @n den som ledaren for programmet foretrader” (s.15)

De modeller som avses ir inte tydligt beskrivna men hér hemma inom den normativa etiska
teoribildningen. Ingen serids etikforskare skulle emellertid héivda att man ensidigt foretrider
den ena eller andra modellen. Etikforskare kan ha intresserat sig for olika delar inom
moralfilosofin. Sjélv har jag disputerat pA Kants moralfilosofi och kritiskt privat dess
tillimplighet pa biomedicinska problem. Att ELSA-programmet skulle ha priglats av en
Kantianskt priglad etik ar dock ett absurt pastiende. Inga anslag har 6verhuvudtaget utdelats
pa dessa grunder.

Inom den tillimpade etikforskningen, vilket ELSA-programmet 4r ett exempel pd, brukar man
tvirtom betona vikten av att tillgodogora sig flera teoretiska och metodiska angreppssitt.
Inom t.ex. sociologi, socialantropologi, livsskadningsforskning och andra
samhillsvetenskaper bedrivs en viktig empirisk etikforskning dar man studerar virderingar
virderingsforandringar och sociala och ekonomiska effekter nir det giller genomforskning
och genteknik. Inom etikéimnet vid filosofiska och teologiska fakulteter studeras hur olika
intressen och virden kan vdgas mot varandra. Inom rittsvetenskaplig forskning finns ocksa en
betydande anknytning till den underliggande etiken.

Tvirtemot vad UG skriver har ELSA-programmet priiglats av en strivan att na storsta mojliga
teoretiska bredd, bade i forarbetet till programmet och i programmets genomférande.

2. Den breda ansatsen blev tydligt uttryckt och genomford redan i férarbetet till programmet
Som framgar av det bifogade programforslaget fran mars 1998 (bér finnas pa SSF) gjordes

planeringsarbetet av en brett sammansatt grupp frén flera forskningsradd genom den sé kallade
ELSA-gruppen, administrativt placerad pa davarande FRN. I programférslaget finns en
detaljerad beskrivning av hur vi gick tillviga med en mycket bred inventering och
forankringsprocedur med flera workshops och deltagande av i princip samtliga forskare som
vid den tiden pa nagot sitt varit engagerade i ELSA-forskning i Sverige. De forskare som pa
detta sitt engagerades i programmets planering och stimulerades att soka anslag for vidare
forskning genom det framtida SSF-programmet representerade storsta mojliga nationella
bredd vid denna tid, bade nar det galler intresseinriktning (véxter, djur, medicin, samhille)
och nir det giller vetenskaplig, bade filosofisk och samhillsvetenskaplig och juridisk
kompetens.

. Bred sningar
For att na s manga forskare som mgjligt och undvika alla inslag av sérintressen
organiserades programmet som ett mini-forskningsrad med flera Sppna utlysningar av
forskningsmedel. Utgédngspunkten for utlysningarna var den breda beskrivning av
forskningsprogrammet som gjordes redan i programforslaget till SSF (s. 9-19). Har finns
tydliga forslag pa viktiga etiska forskningsomraden relaterade till hilso- och sjukvard, t.ex.
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genetisk diagnostik och fosterdiagnostik, ett omride som UG upplever fitt otillricklig
uppmérksamhet.

4. Breda sakkunnigbedémningar
For att fa sakkunnig beddmning och undvika alla inslag av sirintressen rekryterades en

sakkunniggrupp pé forslag av Wellcome Trust att bitrdda styrelsen i bedomning av
ansokningar. Uppgiften att hitta tillracklig bredd var givetvis svar med tanke pd programmets
breda inriktning. Man skulle técka genetisk forskning med tillimpning pa vixter, djur och
ménniska samtidigt som olika vetenskapliga discipliner skulle tillgodoses. Samtliga forskare
hade stor erfarenhet av att bedoma ELSA-forskning och representerade forskningsfronten i
sina respektive amnen. De representerade filosofi och etik (Aschcroft och Heeger), juridik
(Grubb), Samhillsvetenskap (Haimes och Edwards), klinisk psykologi (Marteau). Dirtill hade
styrelsen ledaméter som representerade allménhetens intressen och kunskap inom biomedicin
och genetik for att hjilpa till med den viktiga bedomningen att den forskning som fick anslag
var relevant och sakligt forankrad inom grundvetenskaperna.

5. Om vikten av ett kritiskt forhéllningssatt

UG skriver: "Den i ELSA-programmet anvanda modellen innebdr en mycket positiv
instéllning till forskaren och forskarens intressen vilket uppenbarligen har paverkat
forskningsresultaten” (s.14). Detta pastiende har dels inget att gira med de s.k. teoretiska
modeller som anges, dels finns inget beldgg,vare sig i programmets utformning med
utlysningarna eller i den forskning som bedrevs, att forskningen bedrivits med nagon
overdriven positiv instéllning till forskare inom genetisk forskning. P4 punkt efter punkt
diskuteras istillet kritiskt problem som beror patienter (t.ex. inom projekt om genetisk
diagnostik, projekt om tillvaratagande av biologiskt material och medicinska data fran
patienter, projekt om genterapi), djur (t.ex. inom projekt om transgena djur) och problem som
berdr konsumenter (t.ex. projekt om genmodifierad mat), problem som beror
forsdkringstagare (projekt om genetisk information som underlag vid férsikring), liksom
overgripande samhillsproblem som berér medborgare. Att undertrycka en kritisk instdllning
vore verkligen kontraproduktivt bide for SSF och for forskningen.

6. Behovet av riittsvetenskaplig forskning

( Jag namnde vid utfragningen att styrelsen fér ELSA-programmet vid flera tillfdllen gjort extra
satsningar for att fa till stdnd rittsvetenskaplig forskning. Det var sirskilt ledamoten Sten
Moberg (Svalof Weibull AB) som pétalade detta behov. Man saknade tydliga och bra
regelverk nir det giller vixtforadling med GMO. Om detta kunde jag varit tydligare vid

. utfragningen. Till skillnad frin det som nu framgar av UG:s slutvirdering bér man dock
beakta att ett flertal jurister faktiskt var engagerade i ELSA-projekten. De representerade
immaterialritt (Levin, Domeij, Hellstadius, Wessman, Paulsson, Persson), medicinsk ritt
(Rynning) och allmin rittsldra (Spaak). UG papekar att motet mellan immaterialrétt och
medicinsk rétt inom programmet var lovvirt men sager sen att ”Tyvirr fullfoljdes inte detta
lovvirda initiativ i senare projekt”. Detta dr felaktigt, vilket framgér av den publikation i
”Biobanksritt” som blev en mycket uppskattad och flitigt l4st publikation fran ELSA-
programmet. Har medverkade flera jurister inom immaterialritt, medicinsk rétt och
forvaltningsritt. Ytterligare samverkan har ocksa skett i olika projekt, inte minst inom
biobanksomradet. Detta kan dock inte ELSA-programmets programdirektor ta ansvar for.

7. Oppna utlysningar ger begrinsade styrmojligheter.

Det finns ménga andra intressanta och angeligna forskningsomraden for ELSA-projekt én de
vi finansierade. Genom att vi antog ett system med helt 6ppna och breda utlysningar var dock
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mojligheterna att paverka forskningsinriktningen begréinsade. Att pasti att “styrelsens
sammansittning” (s.15) paverkat forskningsiniktningen saknar dérmed helt grund.
Utlysningen var bred och bedémningen gjordes av en brett sammansatt grupp. Man ska ocksa
ha klart for sig att aktiviteten och intresset for dessa fragor bland filosofer, teologer,
samhillsvetare och jurister ar betydligt storre idag. Det finns ocks4 en helt annan
internationell forankring av ELSA-forskningen nu. Delvis vill jag pésté att ELSA-programmet
med sina relativt begrinsade medel bidragit till detta.

8. Pr iskt med for sningar

Min egen kritik av ELSA-programmet ir, till skillnad frén UG, att utlysningarna var for
breda. Med den begrinsade resurs som fanns till férfogande borde man nog fokuserat pé ett
eller ett par omrdden. Man bor dock komma ihdg att ett av syftena med ELSA-programmet
var att stimulera initierande av ELSA-forskning vid olika universitet. Detta lyckades vi med,
mojligtvis dd med ett lite spretigt resultat.

Jag skulle idag aldrig stélla upp for att leda ett ELSA-program med denna urformning. Det
gick ét fantastiskt mycket resurser och tid for att f4 till stand ett rittssikert och effektivt
utlysningsforfarande med syfte att sprida forskningsresurser i landet. Vill man astadkomma
resultat som kap bidra till att beskriva och 16sa etiska problem relaterade till ny biomedicinsk
forskning;‘cﬁan snarare koncentrera bade fokus och resurser.

Z.

—

Mats, G. Hansson
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