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Till statsradet Acko Ankarberg
Johansson

Den 23 februari 2024 gav statsridet Acko Ankarberg Johansson i
uppdrag it Mef Nilbert, éverlikare vid Skdnes universitetssjukhus,
adjungerad professor i onkologi vid Lunds universitet och sakkunnig
1 cancer pd Socialstyrelsen, att bitrida Socialdepartementet med att
ta fram en uppdaterad nationell cancerstrategi f6r framtiden. Med
denna promemoria avslutar utredningen sitt arbete.

Som huvudsekreterare 1 utredningen anstilldes Kajsa Hanspers
mellan 23 februari och 30 november. Som sekreterare i utredningen
anstilldes Josefine Linder mellan 1 mars och 30 november. Som
sekreterare 1 utredningen anstilldes Ulrika Strid frin 15 augusti till
30 november.

Utredningen vill rikta ett stort och varmt tack till alla de som har
engagerat sig 1 och tagit sig tid att bidra till vart arbete.

Stockholm den 29 november 2024
Mef Nilbert /Kajsa Hanspers

Josefine Linder

Ulrika Strid
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1 Inledning

1.1 Om uppdraget

Enligt uppdraget' ska utredaren ska foresld en uppdaterad nationell
cancerstrategi utifrdn ett helhetsperspektiv. som omfattar
prevention, tidig upptickt, diagnostik, behandling, rehabilitering,
palliativ vird och uppfoljning. Utgdngpunkten for forslaget ska vara
betinkandet En nationell cancerstrategi  for framtiden’ men
utredningen ska dven beakta Europas plan mot cancer’ (benimns
ocksd som EU:s cancerplan i promemorian).

I uppdraget ingdr att:

e analysera den utveckling som har skett inom cancervirdens
organisation sedan betinkandet En nationell cancerstrategi for
framtiden limnades och féresli hur denna utveckling kan
omhindertas vid uppdateringen av strategin,

e analysera och foresld strukturer och &tgirder for jimlike
inférande av precisionshilsa,

e analysera och foresld hur hilsofrimjande- och foérebyggande
insatser inom canceromridet kan samordnas med hilsofrimjande
och férebyggande insatser inom andra omriden,

e analysera och, vid behov, foresld atgirder f6r en mer
indamilsenlig  struktur fér vdrd, kunskapsbildning och
kunskapsspridning  inklusive  dtgirder for  optimerade
virdprocesser och 6kad tillginglighet,

! Regeringens uppdrag dterfinns i sin helhet i bilaga 1.

2SOU 2009:11 En nationell cancerstrategi for framtiden.

3 Europeiska kommissionen (2021e) Meddelande frin Kommissionen till Europaparlamentet
och ridet. Europas plan mot cancer. {SWD(2021) 13 final}.
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e analysera och, vid behov, f6resld hur standardiserade vardforlopp
kan utvecklas som verktyg for kunskapsstyrning,

e analysera och foresld &tgirder fo6r att mota framtida
kompetensbehov inom cancervirden,

e analysera och foresld tgirder som frimjar okad integration
mellan cancerforskning och klinisk verksamhet och

e analysera och foresld uppdaterade mil for strategin och
ansvarsfordelning f6r genomférande och upptoljning.

Forslaget tll en uppdaterad cancerstrategi ska frimja fortsatt
utveckling av cancervirden och ha ett tydligt patient-, jimlikhets-,
och verksamhetsperspektiv samt beakta jimstilldhetsperspektivet,
alla dldrar och de olika dldersgruppernas sirskilda behov. Forslaget
ska ocks8 beakta sirskilda behov hos olika befolkningsgrupper.

1.2 En uppdaterad nationell cancerstrategi for
framtiden

Utredningen om en uppdaterad nationell cancerstrategi tar sin
utgdngspunkt 1 befolkningens behov, regionernas olika
forutsittningar och de snabba férindringar som sker inom
canceromridet nationellt och internationellt. Det handlar sivil om
utbredda utmaningar som mdjligheter, resurser 1 form av
personcentrering, kompetensférsorjning, ny och intelligent
teknologi, nationell potential, ansvarsfordelning och samverkan
mellan cancervirden och 6vrig vird, bland annat genom
omstillningen till god och nira vird. Utredningens utgdngpunkt ir
att strategins innehdll ska kunna realiseras inom en tiodrsperiod.

1.2.1  Cancerstrategier ar en internationellt reckommenderad
och rationell styrform

En nationell cancerstrategi eller cancerplan (pd engelska national
cancer control plan) ir ett nationellt dokument som syftar till att
definiera och uppn4 strategiska mil och stédja implementeringen av
nationella initiativ. Utredningen anvinder i den vidare texten
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begreppet cancerstrategi enligt den svenska benimningen trots att
de flesta linder samt EU anvinder begreppet cancerplan. Syftet med
en nationell cancerstrategi ir att minska cancerbérdan och 6ka
livskvaliteten genom att implementera evidensbaserade strategier
och sikra bista mojliga resursutnyttjande.” Flera rapporter har visat
att cancerstrategier bidrar till att f6rbittra resultaten pd
befolkningsniva.’

Virldshilsoorganisationen (WHO) sldr fast att etableringen av
ett nationellt kontrollprogram® mot cancer ir den mest rationella
insatsen foér att uppnd substantiell effekt ocksi i system med
begrinsade resurser. Tyskland och USA utvecklade tidigt (1979)
nationella cancerstrategier. Aven Chile (1987), Australien (1996),
Norge (1998) och Danmark (2000) utvecklade tidigt strategier dven
om dessa inte var lika omfattande som dagens cancerstrategier. Flera
linder, diribland Sverige (2009), Tjeckien (2004), Nederlinderna
(2004), Italien (2006) och Canada (2007) utvecklade 1 starten av
2000-talet nationella cancerstrategier som samlade olika policyerien
omfattande nationell strategi. De cancerstrategier som utvecklades i
England (2000) och Frankrike (2003) tog ett helhetsgrepp om
canceromridet med stora férindringar, investeringar och
reformering av cancervirden inom omrdden som prevention, tidig
diagnos, jimlikhet och livskvalitet hos cancerdverlevare.

Internationellt har utvecklingen av cancerstrategier varit stark.
Allt fler linder har etablerat specifika kontrollprogram i syfte att
motverka och minska insjuknandet i cancer.” Ar 2000 hade knappt
hilften av  OECD-linderna en cancerstrategi jimfért med 92
procent ir 2017.° I en gemensam resolution frin World Health
Assembly har alla linder stillt sig bakom etablering av
cancerstrategier som ocksd specificerar tillginglighet och jimlikhet.
Centrala element f6r nationellt arbete mot cancer har identifierats
och rekommenderas innefatta stark statlig styrning, allokering av
resurser, vardprocesser av hog kvalitet samt uppfoljning. En

* Oar A m.fl. (2019) Core elements of national cancer control plans: a tool to support plan
development and review. The Lancet Oncology. Vol. 20, Nr. 11.

> OECD (2013), Cancer Care: Assuring Quality to Improve Survival, OECD Health Policy
Studies, OECD Publishing, Paris.

¢ National cancer control programme.

7 Espina C Soerjomataram I, Forman D, Martin-Moreno JM (2018) Cancer prevention policy
in the EU: Best practices are now well recognised; no reason for countries to lag behind.
Journal of Cancer Policy. Vol. 18, s. 40-51.

8 WHO (2018a) Assessing national capacity for the prevention and control of noncommunicable
diseases: report of the 2017 global survey. Geneva: World Health Organization.
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cancerstrategi bor syfta till att utveckla riktlinjer f6r virden, belysa
mojligheter till att forebygga cancer, etablera strukturer for en
tillginglig och trygg cancervird, minskad incidens och mortalitet
samt forbittrad livskvalitet. Cancerstrategin kan ocksd vara ett
effektivt redskap for att kommunicera beslut och strategier till
befolkningen sdvil som till andra linder. For att stodja framtagandet
av cancerstrategier pd nationell nivd har rekommendationer och
checklistor etablerats som bland annat inkluderar prevention,
screening, diagnostik, behandling, palliativ vérd,
overlevarperspektiv,  styrning,  arbetskraftsperspektiv,  e-
hilsosystem, forskning och finansiering.” Dessa rekommendationer
har beaktats 1 utredningens arbete med férslaget till en uppdaterad
svensk cancerstrategi.

I Norden arbetar nu flera linder med uppdateringar av sina
cancerstrategier eller cancerplaner. Danmark férvintas presentera
sin femte cancerplan 1 slutet av 2024. Norges uppdaterade
cancerstrategi forvintas presenteras 1 starten av 2025. Finland
etablerar sin forsta cancerstrategi som forvintas vara klar under
varen 2025.

1.2.2  Pa nationell niva ska cancerstrategin definiera
gemensamma strategiska mal och stédja utvecklingen

Strategier anvinds inte sillan som en kompletterande styrform vid
komplexa samhillsutmaningar, dir omridena ir tvirsektoriella eller
omfattar flera aktdrer. Det kan handla om att férankra och skapa
samsyn, ta ett samlat grepp eller sitta fokus pd en viss friga. Det kan
ocksa vara ett sitt att markera att politiken pd omridet ir ldngsiktig
och varaktig."

Ett okat antal statliga strategier och handlingsplaner som berér
hilso- och sjukvirden har introducerats de senaste dren. Hilso- och
sjukvdrden ir en prioritering f6r den nuvarande regeringen, dir
regeringen bland annat strivar mot ett dkat statligt ansvar. Fokus
ligger ocksd pd en okad folkhilsa genom foérebyggande arbete,
exempelvis genom att stirka den psykiska hilsan, mer jimlik vird i
hela landet och o6kad tillginglighet. For att uppmirksamma

? Oar A m.fl. (2019).
10 Statskontoret (2018) Strategier och handlingsplaner. Ett sitt for regeringen att styra?
Rapportserien Om offentlig sektor.
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prioriterade omriden har regeringen tagit fram flera nationella
strategier.

Cancerstrategin har framgdngsrikt gett ett mer enat fokus och en
gemensam riktning for utveckling dven om svagheter i form av
implementering, mil och uppféljning saknas." Féljande strategier
inom andra omriden av relevans for canceromridet utgdér exempel
pd utvecklingen:

¢ Den nationella strategin for life science med malet att Sverige
ska vara en ledande life science-nation.”” Milen for strategin ir
fordelade pi 4tta omriden som kan exemplifieras med
samverkansstrukturer, data, policyutveckling, integrering av
forskning och innovation i hilso- och sjukvirden, innovation,
kompetensforsorjning och konkurrenskraft.

e Nationell anhérigstrategi som syftar till att mota anhorigas
behov och stirka anhorigperspektivet 1 hilso- och sjukvérden.
Strategin lyfter fram synliggorande av anhoriga genom insatser
och atgirder kopplade till ledning och styrning, kunskap och

kompetens samt samverkan och samordning."

o Nationell likemedelsstrategi som definierar effektiv och siker
likemedelsanvindning, tillgdng och jimlik och héllbar
anvindning."

¢ En nationell strategi inom omradet sillsynta hilsotillstind ir
under framtagande med syftet att stirka patienternas tillgdng till
jamlik vdrd och uppmirksamma de utmaningar och behov som
patienter med sillsynta hilsotillstind moter 1 hilso- och
sjukvirden.”

e Svensk strategi for arbetet mot antibiotikaresistens har som
overgripande maélsittning att bevara mojligheten till effektiv
behandling av  bakteriella infektioner —och innefattar

""" Mpyndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a) Ldigesbild av den nationella
cancerstrategin, PM 2024:2.

12 Regeringskansliet (2024d) Kraftsamling for excellens, lingsiktig konkurrenskraft och stirkt
patientnytta — nya mdlsitiningar for den nationella life science-strategin.

'3 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022d) Nationell anhérigstrategi — inom hélso- och
sjukvdrd och omsorg, $2022/02134.

'* Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024h) Nationell likemedelsstrategi 2024-2026.

15 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024¢) Uppdrag att ta fram ett forslag till en nationell
strategi inom omrddet sillsynta hélsotillstdnd, S2023/03244, S2024/00038 (delvis).
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vérdrelaterade infektioner, spridning av antibiotika till miljén och
utvirdering av resultat och kostnadseffektivitet av olika
tgirder.'

1.2.3  Vad har den nationella cancerstrategin bidragit med
hittills?

Ar 2009 togs En nationell cancerstrategi for framtiden’” fram mot
bakgrund av en foérvintad kraftig 6kning av antalet personer med
cancer. Det ansdgs viktigt att arbeta for att minska insjuknande och
déd 1 cancer samt forbdttra  patientperspektivet  och
ombhindertagandet av patienter med cancer.

De senaste 15 dren har strategin utgjort ett viktigt dokument fér
medarbetare och verksamheter inom cancervirden. Strategin har
bidragit tll att skapa en gemensam riktning f6ér cancervirden i
Sverige.

Flera strukturer och arbetssitt har introducerats inom ramen f6r
strategin, till exempel:

o Etablering av regionala cancercentrum (RCC).

e Nationella  kunskapsstéd som  virdprogram, nationellt
regimbibliotek och stéddokument.

e Utveckling av nationell hogspecialiserad vird och arbete med
regional arbetsférdelning.

e Okad processorientering i cancervirden.

o Strukturer fér patientmedverkan.

o Standardiserade vérdforlopp (SVF) i cancervérden.

e Ordnat inférande av nya likemedel och medicinteknik.
e Kontaktsjukskoterskor.

e Min Virdplan cancer.

' Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024j) Svensk strategi for arbeter mot

antibiotikaresistens 2024—-2025.
750U 2009:11.
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Den nationella cancerstrategin har vigletts av fem mal

Utredningen om en nationell cancerstrategi fér framtiden
definierade f6ljande mal for strategin:

e Minska risken for insjuknande i cancer.

e Forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter med cancer
utifrdn ett tydligt patientperspektiv.

e Forlinga 6verlevnadstiden efter en cancerdiagnos och férbittra
livskvaliteten efter en cancerdiagnos.

e Minska regionala skillnader 1 &verlevnadstid efter en
cancerdiagnos.

e Minska skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och
overlevnadstid.

En positiv utveckling bedéms ha skett inom mélen om férbittrad
kvalitet 1 omhindertagande, 6kad overlevnad och minskade
regionala skillnader 1 6verlevnadstid. Cancerstrategin har bidragit till
ett 6kat fokus pd prevention och tidig upptickt och som ett resultat
av detta har screeningverksamheten utvecklats.” Sveriges deltagande
1 brostcancerscreening bland de hogsta i1 EU.” I utredningens
dialogmdten med regionerna har framkommit att cancerstrategin
har bidragit med struktur, okad samverkan och 6kad jimlikhet.
Inférandet av SVF har bidragit med en tydlig struktur som okar
forutsittningarna  f6r att  patienter fir en jimlik vird.
Cancerstrategin upplevs vara ett viktigt dokument att hinvisa till i
det dagliga arbetet. Regioner och verksamhetsrepresentanter lyfter
att RCC och kunskapsstdden har underlittat det dagliga arbetet i
varden.

1.2.4  Kvarstaende utmaningar och nya méjligheter bidrar till
behov av en uppdaterad strategi

Det finns behov av att uppdatera cancerstrategin av flera skil.
Cancervirden behover ges forutsittningar att ta tillvara nya
mojligheter och att beakta forindringar 1 virden och samhillet i stort

' Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
' OECD (2023c) Landsprofiler om cancer: Sverige 2023, OECD Publishing, Paris.
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som skett sedan strategin togs fram f6r 15 &r sedan. Dessutom finns
kvarstiende utmaningar kring cancerinsjuknande och cancervird
som Sverige behdver arbeta vidare med. Riskfaktorerna ir ojimnt
fordelade mellan olika befolkningsgrupper. Det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet har stitt relativt lite 1 fokus, jimfért med andra
delar av strategin, i den nationella styrningen under storre delen av
strategiperioden. Enligt Socialstyrelsen finns det omotiverade
skillnader i tillgdng till vird i Sverige, som kan kopplas till geografi,
kén, utbildningsnivi och socioekonomisk status. SVF  har
strukturerat utredningsprocessen och férbittrat situationen, men
har inte varit tillrickligt for att 16sa problemet med 1nga vintetider.
Intelligent diagnostik med nya tekniker och analyser 6ppnar
mojligheter. Nya effektiva behandlingar och precisionsmedicin
belyser behoven av horisontella prioriteringar och infrastrukturer
for jimlikt inférande 1 virden. Personcentreringen behover oka.
Overlevarperspektiven och betydelsen av rehabilitering behover
lyftas fram. Den palliativa virden behéver forstirkas. Forskning och
klinik behéver 1 6kande grad sammanflitas 1 en modern cancervard.
Samverkansstrukturerna behover utvecklas. Utvecklingen av en god
och nira vird behover kopplas till canceromridet. Comprehensive
Cancer Centres (CCC) har utvecklats och behover inférlivas i
strategin.

I rapporten Ldgesbild av den nationella cancerstrategin’

framkommer att cancerstrategin har varit framgdngsrik, men att det
finns  utvecklingsomrdden. Myndigheten {6r vird- och
omsorgsanalys konstaterar att strategin saknar tydliga och konkreta
mal. Aktorer efterfrigar stdd for prioritering mellan diagnoser och i
forhillande till andra sjukdomar. I rapporten konstateras ocksa att
det finns behov av en systematisk uppféljning for att cancerstrategin
ska bli ett tydligare och mer effektivt styrinstrument.
Myndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys pekar ocksd pd att
implementering och efterlevnad av strategin har varit bristfillig,
vilket delvis kan bero pd att ansvarsférdelningen, och mer specifikt
RCC:s mandat i férhillande till linjeorganisationerna, 1 frigan om
implementeringen av kunskapsstéd uppfattas som oklar.

0

2 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2024a).
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1.2.5 EU:s cancerplan stimulerar den nationella utvecklingen

EU:s Beating cancer plan, som huvudsakligen finansieras via EU for
health-programmet, och Cancermissionen, som huvudsakligen
finansieras via Horisontprogrammet, lanserades 2021 med planerad
implementering fram tll 2030. Initiativen &verlappar och
kompletterar varandra i syfte att stédja och samordna utveckling.
Denna form av kompletterande satsningar frén direktoraten for
hilsa och forskning pekar ut en riktning dir kompletterande initiativ
med fokus pd hilso-och sjukvird och forskning behovs for att 16sa
komplexa utmaningar.

EU:s cancerplan definierar konkreta och ambitiésa dtgirder och
inriktas mot forskning och innovation, utnyttjande av de
mojligheter som digitalisering och ny teknik erbjuder och omfattar
hela patientprocessen.”’ Arbetet med EU:s cancerplan och dess mél
beskrivs mer ingdende 1 en firdplan fér implementering som
tidsitter olika initiativ och stéditgirder och definierar indikatorer
for uppfoljning.”” EU-kommissionen ir évergripande ansvarig for
implementeringen av EU:s cancerplan och har etablerat en
implementeringsgrupp fér att samordna dtgirder och policyer. EU:s
cancerplan ir strukturerad runt pelarna férebyggande arbete, tidig
upptickt, diagnos och behandling samt bittre livskvalitet for
patienter med cancer. Nyckelinsatser definieras i form av de tio
flaggskeppsinitiativen

o kunskapscentrum fér cancer,

e EU-initiativ f6r bilddiagnostik for cancer,

e utrotande av cancerformer som orsakas av HPV-virus,
e EU-program {ér cancerscreening,

e EU-nitverk for nationella cancercentrum,

e diagnos och behandling av cancer for alla,

e FEU-initiativ fér cancerforstielse,

e initiativ for ett bittre liv for patienter med cancer,

e register dver ojimlikhet inom canceromridet,

2 Europeiska kommissionen (2021a) EU:s Beating cancer plan.
2 Europeiska kommissionen (2021d) Europe’s Beating Cancer Plan: Implementation Roadmap.
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e initiativ for hjilp till barn med cancer.

Cancermissionen driver implementering av evidensbaserade och
innovativa insatser

Cancermissionen ir en av fem missioner, men den enda inom
hilsoomridet.” Cancermissionen ska driva implementering av
evidensbaserade och innovativa insatser, med fokus pd patientnytta
och policyrelevans med engagemang av relevanta myndigheter. P&
EU-nivi leds Cancermissionen av en styrgrupp som ocksd fungerar
som vetenskapligt rid f6r Cancerplanen. Cancermissionen syftar till
att stimulera innovativa koncept och lésningar inom Cancerplanens
olika delar som forstdelse av cancer, prevention, diagnostik,
behandling och livskvalitet. Cancermissionen ska bidra till att ¢ka
forutsittningar for teknikutveckling, stimulera utvirdering och
implementering av artificiell intelligens (AI) och bidra till
implementering av precisionsmedicin. Cancermissionen definierar
fyra nyckelomriden:

o {orstd cancer och dess riskfaktorer
o forebygga det som kan férebyggas
¢ optimera diagnostik och behandling

o stddja livskvalitet for personer med och efter cancer och erbjuda
jamlik tillgdng for alla.

Den svenska cancerstrategin bor bidra till milen i EU:s
cancerplan och till Cancermissionen

Som en del av EU-gemenskapen behéver en svensk cancerstrategi
bidra till mélen 1 EU:s cancerplan och till Cancermissionen. EU:s
cancerplan och Cancermissionen ger svenska patienter och
nirstdende, sjukvirdspersonal och forskare tllgdng ull och
mojlighet att bidra till att utveckla cancervird pd europeisk nivd samt
att 13 tillgdng till kunskap och stéd 1 implementering av ny kunskap.

Flera svenska myndigheter har uppdrag och ansvar kopplat till

implementering av  Cancerplanen och  Cancermissionen.

» Europeiska kommissionen (2021b).
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Socialstyrelsen har av regeringen uppdragits att samordna
implementeringen av EU:s cancerplan. Folkhilsomyndigheten ir
nationell fokalpunkt f6r EU:s hilsoprogram och informerar om
dtgirder som finansierats av programmet EU4Health. Vinnova har
ett regeringsuppdrag att arbeta med Horisont Europa-programmet
och ir svensk kontaktpunkt f6r Cancermissionen. Vetenskapsridet
har  kontaktpersoner fér initiativ, deltar 1 de olika
programkommittéerna inom Horisont Europa-programmet och
arbetar med de europeiska partnerskapsprogrammen och med
Cancermissionen. E-hilsomyndigheten ir sammanhillande part i
arbetet med det grinsoverskridande hilsodataprojektet European
Health Data Space (EHDS). Flera svenska myndigheter har uppdrag
och arbete som kopplas till initiativ 1 EU:s cancerplan och
Cancermissionen, till exempel Forte, Myndigheten for digital
forvaltning,  Likemedelsverket,  Strilsikerhetsmyndigheten,
Jordbruksverket, Skatteverket, Trafikverket, Jordbruksverket och
Livsmedelsverket. I Sverige medverkar RCC, CCC, enskilda
regioner och forskningsinstitutioner 1 initiativ kopplade till EU:s
cancerstrategi och Cancermissionen.

Exempel pd initiativ ir etableringen av:

o Ett register over ojimlikhet 1 cancer baserat si kallade
landsrapporter som vart annat ar beskriver tillstdndet avseende
cancerprevention och behandling.”*

e Gemensamma insatser (joint actions) dir deltagande
medlemslinder gemensamt arbetar {6r l6sningar och utveckling.
Joint actions med svenskt deltagande innefattar initiativ kring
primirprevention kopplad till icke-smittsamma sjukdomar,
HPV-vaccination, cancerscreening, CCC-nitverk,
expertnitverk, personlig medicin, palliativ vird av barn, e-hilsa
och distansmonitorering med flera.

e Cancerinfrastrukturer (CCI) med visionen att 90 procent av
patienterna inom en region eller ett land ska omfattas av en sidan
cancerinfrastruktur 2030 (se kapitel 12).”

2 Europeiska kommissionen (2024f) ECIR — European Cancer Inequalities Registry.
» Europeiska kommissionen (2021a).
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¢ Nationell kontaktpunkt (Cancer mission hub) som ir ett nav f6r
gemensam hantering av initiativ och utvecklingsomriden (se

kapitel 12).7¢

1.2.6  Strategins utgangspunkter

Cancerstrategin  behdver uppdateras utifrdn de faktorer som
beskrivits ovan for svensk kraftsamling i det férebyggande arbetet
sdvil som 1 samverkan kring en indamélsenlig cancervérd.

En viktig utgdngpunkt dr att barnperspektivet har varit med
genomgdende och frn start 1 utvecklingen av den uppdaterade
strategin. En annan utgdngpunkt har varit att sitta ett dnnu tydligare
fokus pid geografiska skillnader inom cancervirden. Avseende
skillnader mellan befolkningsgrupper konstaterar utredningen att
underlagen ir bristfilliga, men viljer att lyfta fram behovet av
evidensbaserade strategier for att nd underrepresenterade grupper 1
flera av strategins omraden.

I arbetet med att foresld en uppdaterad cancerstrategi har
utredningen 1 stort anammat samma utgdngspunkter som 1
betinkandet En nationell cancerstrategi for framtiden. Detta
motiveras av att den 6vergripande bakgrundsbilden kvarstdr; fler
férvintas utveckla cancer, éverlevnaden har potential att ytterligare
forbittras och det finns behov av att utveckla mojligheterna till en
god livskvalitet f6r patienter bide under och efter cancersjukdom.

Utredningens arbete har i férsta hand handlat om att foresld
insatser och strukturer f6r att bevara, uppdatera och vidareutveckla
de initiativ som har vidtagits sedan 2009, men det har ocksd funnits
behov av att foresld forindringar 1 de delar dir regeringen och andra
aktorer har utryckt utvecklingsbehov. Nigra exempel pd det ir det
hilsofrimjande  och  férebyggande arbetet mot cancer,
precisionsmedicin, rehabilitering och uppféljning samt uppféljning
och utvirdering av miluppfyllelse inom strategin.

For att underlitta regeringens styrning men ocksd andra aktérers
riktning 1 arbetet ir flera av beddmningarna och férslagen pd en
relativt konkretiserad nivd, vilket gir 1 linje med Statskontorets
iakttagelser kring hur man bist uppnir effekter av strategier.”

2 ECHoS (2023) ECHoS. Establishing of Cancer Mission Hubs: Networks and Synergies.
%7 Statskontoret (2018).
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1.3 Cancersjukdom - trender och prognoser

For att folja effekter och planera kapacitet i diagnostik och vird
krivs kunskap om utvecklingen av cancersjukdom i befolkningen. I
detta avsnitt redovisas grundliggande forutsittningar fér den
nationella cancersstrategin: utvecklingen i incidens, dédlighet och
overlevnad, samt regionala och socioekonomiska skillnader.

Ar 2022 drabbades 20 miljoner minniskor i virlden av cancer och
2023 fick nistan 74 000 personer i Sverige en cancerdiagnos. Ar 2040
forvintas antalet cancerfall 1 virlden vara 30 miljoner.”® T Sverige
beriknas drygt 87 000 patienter {8 en cancerdiagnos 2040.

Cancer orsakar en fjirdedel av alla dédsfall 1 Sverige och stér for
nistan 30 procent av det totala antalet forlorade levnadsér. I
framtiden vintas cancer bli den ledande dédsorsaken.

Sedan 1970-talet har cancermortaliteten i Sverige minskat med 30
procentenheter medan antalet cancerfall har 6kat med drygt samma
siffra. Okningen antas bero pi forbittrad diagnostik, inférande av
screeningprogram och en o¢kande andel ildre befolkning. Andra
faktorer som péverkar den okande cancerincidensen ir simre
levnadsvanor och miljéfaktorer, exempelvis UV-strilning och
obesitas som har tredubblats bland befolkningen sedan 1980-talet.

Det faktum att resurser ir begrinsade bor dirfér motivera fokus
pd att forebygga cancer genom péverkbara faktorer som exempelvis
levnadsvanor. Ungefir 40 procent av alla cancerfall i virlden kopplas
till pdverkbara faktorer, medan berikningar frdn Sverige och
Danmark kopplar 23-32 procent av cancer till pdverkbara faktorer.
Detta faktum innebir att det hilsofrimjande och forebyggande
arbetet har en stor potential f6r canceromridet.”

2 International Agency for Research on Cancer (IARC)(2024b) Cancer tomorrow. WHO.

? Fridhammar A, Hofmarcher T, Persson S. Cancer i Sverige — Hur mycket beror pd pdverkbara
riskfaktorer? THE Rapport 2020:9, IHE: Lund; Institutet f6r Hilso- och Sjukvirdsekonomi,
IHE, (2023a) Kopplingen mellan piverkbara riskfaktorer och cancer i Sverige — Totalt och
uppdelat efter uthildningsnivd; Tybjerg AJ, m.fl. (2022). Updated fraction of cancer
attributable to lifestyle and environmental factors in Denmark in 2018. Sci Rep. Vol. 12, Is. 1,
p- 549.; Islami F m.fl. (2024) Proportion and number of cancer cases and deaths attributable
to potentially modifiable risk factors in the United States, 2019. CA: A Cancer Journal for
Clinicians. Vol. 74, Nr. 5, s. 405-432.
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1.3.1 Risken att insjukna i cancer

Ar 2023 rapporterades 80 502 maligna tumérer hos 73 794 patienter
till Cancerregistret.

Analyserna nedan bygger p4 data fram till och med 2022. Ar 2022
var den totala cancerincidensen 636 per 100 000 invdnare f6r min
och 541 per 100 000 invdnare fér kvinnor. Den 6kade incidensen
forklaras 1 viss utstrickning av att &lderssammansittningen 1
befolkningen férindrats.

Cancerincidensen under dren 1970-2022 visar en stigande trend
(se figur 1.1).

Figur 1.1 Cancerincidens kvinnor och médn 1970-2022.
Per 100 000 inv.
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Anm.: Avser all cancer exklusive icke-melanom hudcancer. Aldersjusteringen baseras pa Sveriges
medelbefolkning 2022.

Kalla: Cancerregistret, Socialstyrelsen.

Risken att insjukna i cancer varierar med utbildningsnivd (se figur
1.2 och 1.3). S&vil f6r min som f6r kvinnor dr cancerincidensen
hogre bland personer med férgymnasial eller gymnasial utbildning
och ligst hos dem med eftergymnasial utbildning. Hogst incidens
2022 hade kvinnor och min med gymnasial utbildning. Kvinnor med

33



gymnasial utbildning hade di sju procent hogre cancerincidens
jimfoért med dem med eftergymnasial utbildning. Motsvarande siffra
bland min var tre procent.

Figur 1.2 Cancerincidens kvinnor (vanster) och man (hoger) per
utbildningsniva 1994-2022.

Per 100 000 invanare 30-79 ar.
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Avser all cancer exklusive icke-melanom hudcancer. f\ldersjusteringen baseras pa Sveriges
medelbefolkning 2022.

Kélla: Cancerregistret, Socialstyrelsen.

Cancerincidensen visar vissa skillnader mellan Sveriges regioner.
Skillnaden i incidensen per 100 000 invénare skiljer sig fér kvinnor
med 34 procent mellan region Blekinge med hogst incidens och
Region Stockholm med ligst incidens. Foér min ir skillnaden 55
procent mellan region Gotland med hégst incidens och region
Stockholm med ligst incidens. Till stor del forklaras ménstret av
skillnaderna 1 &ldersstruktur mellan regionerna, men iven med
hinsyn taget till skillnader i befolkningssammansittning (figur 1.3),
kvarstdr vissa skillnader. Forklaringen till dessa skillnader ir inte

fullt ut kind.
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Figur 1.3 Cancerincidens per region, kvinnor (vanster) och mén (hoger),
aldersjusterat. Alla aldrar 2018-2022.

Per 100 000 invanare, alla aldrar.
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Avser all cancer exklusive icke-melanom hudcancer. Aldersjusteringen baseras pa Sveriges
medelbefolkning 2022.
Kalla: Cancerregistret, Socialstyrelsen

De sex vanligaste cancerformerna stir for tva tredjedelar av all
cancer

De sex vanligaste cancerdiagnoserna, brdstcancer, hudcancer,
prostatacancer, tjocktarmscancer, malignt melanom 1 huden och
lungcancer, utgér tillsammans tvd tredjedelar av cancerdiagnoserna.
Ovanlig cancer definierat som diagnoser med en incidens under fem
per 100 000 invinare utgdr samlat sett ungefir en femtedel av
diagnoserna (se figur 1.4 och 1.5).
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Figur 1.4 Fordelning av cancerdiagnoser bland man 2023.

Alla aldrar.
'/
m Prostata m Hudtumorer m Malignt melanom
m Urinvagar m Tjocktarm m Lunga
= Andtarm = Lymfom = Njure-njurbacken
= Lever-gallvagar = Bukspottkortel Hjarntumorer
Magsack Myeloisk leukemi = Ovriga

Anm.: Inklusive icke-melanom hudcancer (hudtumérer).
Kalla: Socialstyrelsen.

Figur 1.5 Fordelning av cancerdiagnoser bland kvinnor, 2023.

Alla aldrar.

K/ 4

m Brost m Hudtumorer m Tjocktarm

= Malignt melanom = Lunga = Livmoder

= Andtarm = Lymfom = Urinvagar
Endokrina tumorer = Bukspottkortel Aggstock
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Anm.: Inklusive icke-melanom hudcancer (hudtumérer).
Kalla: Socialstyrelsen.
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1.3.2 Cancersjukdom vantas bli den ledande dédsorsaken

Cancer ir idag den nist vanligaste dédsorsaken for bida konen, efter
hjirt-kirlsjukdomar. T doédsorsaksstatistiken utgjorde cancer 25
procent av dédsfallen i Sverige 2023. Ar 2023 rapporterades, baserat
pd data frdn Doédsorsaksregistret, 12 262 min och 11 425 kvinnor
avlida av cancer (se figur 1.6). Hjirt-kirlsjukdomar som dédsorsak
minskar och cancer férvintas bli den ledande ddédsorsaken 1
befolkningen.*® Idag ir cancer den ledande dédsorsaken i arbetsfér
lder och den mest betydande anledningen till férlorade levnadsar.
Ar 2023 stod cancer f6r 29 procent av det totala antalet férlorade
levnadsar i Sverige.

Figur 1.6 Antal dodsfall i cancer respektive hjart-karlsjukdomar, 1997-
2023.
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wm— Cancer, man Hjart-kdrlsjukdomar, mdn == == = Cancer, kvinnor Hjért-karlsjukdomar, kvinnor
Kalla: Dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.

I stor utstrickning avspeglar det 6kade antalet dodsfall 1 cancer en
férindring 1 befolkningssammansittningen, med en allt hégre andel
ildre. D3 3lderssammansittningen hills konstant ses 1 stillet en
sjunkande trend frin 1970 till 2022 {6r sdvil f6r kvinnor som {6r min
(se figur 1.7).

0 Socialstyrelsen (2024k) Statistik om dédsorsaker dr 2023.
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Figur 1.7 Antal dodsfall for alla cancerformer, 1970-2022.

Per 100 000 invanare, alla aldrar.
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Anm.: Avser all cancer exklusive icke-melanom hudcancer. Alderjusteringen baseras pa Sveriges
medelbefolkning 2022.

Kalla: Dodsorsaksregistret, Socialstyrelsen.

Det finns betydande socioekonomiska skillnader i dodlighet.
Personer med férgymnasial utbildning hade 8r 2022 hogre dodlighet
1 cancer in personer med eftergymnasial utbildning (i genomsnitt 54
procent hogre dédlighet f6r min och 63 procent fér kvinnor) (se
figur 1.8).

Socialstyrelsen visar i rapporten frin Cancerregistret 2023 ocksé
pd hogre dodlighet i flera cancerformer, diribland lungcancer,
urinblisecancer och tjock- och indtarmscancer i omriden med
simre socioekonomiska férutsittningar.”!

Dédligheten 1 cancersjukdom visar ocks8 regionala skillnader (se
figur 1.9). Bakgrunden till dessa skillnader ir oklar och behover
vidare undersokas i relation till faktorer som olika cancerformer,

fodelseland, stadiefordelning vid diagnos och tillgdng till
behandling.

3! Socialstyrelsen (2024j) Statistik om nyupptiickta cancerfall 2023.

38


https://f�ruts�ttningar.31

Figur 1.8
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Kalla: Dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.

Figur 1.9
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Anm.: Avser all cancer exklusive icke-melanom hudcancer. i\ldersjusteringen baseras pé Sveriges
medelbefolkning 2022.

Kalla: Dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.
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1.3.3 Overlevnaden i cancer okar

Bittre diagnostik- och behandlingsmetoder har bidragit till att den
relativa canceréverlevnaden har ©kat under de senaste tvd
decennierna (se figur 1.10). Relativ &verlevnad definieras som
kvoten mellan 6verlevnaden i sjukdomsgruppen och den férvintade
overlevnaden fér en grupp som ir jimfoérbar 1 friga om alder och
kén. T perioden 2018-2022 var den relativa 5-rséverlevnaden 73
procent fér kvinnor och 76 procent for min. Overlevnaden skiljer
sig dock mellan olika 3ldersgrupper (se figur 1.11). Berikningen
innefattar all cancer undantaget icke-melanom hudcancer.

Figur 1.10  Relativ 5-arséverlevnad i procent, all cancer. 0-89 ar, 2003-
2022.
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Anm.: Avser all cancer med undantag av icke-melanom hudcancer. Aldersjustering baseras pa
aldersfordelningen bland patienter som diagnostiserades 2018-2022.

Kalla: Socialstyrelsen.
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Figur 1.11  Relativ 5-arsoverlevnad i procent, all cancer per alder. 2003-
2022.
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Anm.: Avser all cancer med undantag av icke-melanom hudcancer. Aldersjusteringen baseras p4
aldersfordelningen bland patienter som diagnostiserades 2018-2022.

Kalla: Socialstyrelsen.

Jimfért  med  perioden  2003-2007 har den relativa
femdrsoverlevnaden i samtliga av de vanligaste cancerdiagnoserna
okat for bide kvinnor och min. Flera faktorer ligger bakom
okningen, till exempel effekter av screening och mer effektiv
behandling och uppféljning.

Flera diagnoser ndr omkring eller &ver 90 procent
fem3rsoverlevnad, exempelvis barncancer, testikelcancer,
bréstcancer, prostatacancer och malignt melanom. Overlevnaden i
tjock- och indtarmscancer har okat och ir vid den senaste
mitningen 68-70 procent. Lungcancer ir en av de diagnoser som
utvecklats 1 positiv riktning frdn mycket lig dverlevnad ull dagens
ndgot bittre femdrsdverlevnad om 32 procent fér kvinnor och 24
procent fér min. Matstrupscancer och bukspottkortelcancer ir
exempel pd diagnoser dir 6verlevnaden fortfarande ir mycket lag,
trots en viss forbittring sedan 2003-2007. Fem&rsoverlevnaden for
dessa diagnoser var 2018-2022 fér kvinnor 19 respektive 13 procent
och f6r min 18 respektive 13 procent.

Cancerdverlevnaden 1 Sverige visar skillnader i relation till
utbildningsnivd (se figur 1.12). Skillnaderna kan delvis férklaras av i
skillnader 1 samsjuklighet och bakomliggande ohilsa mellan
utbildningsgrupper, men kan ocksd férklaras av hur tidigt cancer
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uppticks eller skillnader i tillging till behandling.”” Trenden med
hégre dverlevnad for patienter med hogre utbildning ses ocksd for
de olika cancerdiagnoserna dven om betydelsen varierar.

Figur 1.12  Relativ 5-arsoverlevnad i relation per utbildningsniva, all cancer.
30 - 79 ar, 2018-2022.
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Anm.: Exklusive icke-melanom hudcancer.
Kalla: Socialstyrelsen.

1.3.4  Prognoser kring insjuknande de narmaste 15 aren

I Sverige finns idag nistan 590 000 personer som lever med eller efter
en cancersjukdom, varav 193 000 har haft cancer inom den senaste
femdrsperioden.” Cancer som sjukdomsgrupp prognostiseras att
visa kraftigt 6kade prevalenser fram till 2040. Det beror pd 6kad
incidens, men ocksd pd en 6kad dverlevnad och att allt fler kan leva
allt lingre trots cancersjukdom.

’2 Myndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys (2019b) Omotiverat olika. Socioekonomiska och
regionala  skillnader i cancervdrden, Rapport 2019:8; Ammitzbell G m.fl. (2022)
Socioeconomic inequality in cancer in the Nordic countries. A systematic review. Acta
Oncologica. Vol. 61, Nr. 11, 5. 1317-1331.

3 Socialstyrelsen (2019f) Cancerregistret.
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D3 utredningen inte haft tillgdng till prognoser pd prevalens,
redovisas nedan prognoser O6ver incidensen 1 de vanligast
féorekommande cancerdiagnoserna. Med undantag av cancer i lunga,
bukspottkortel, dggstockar och malignt melanom baseras
framskrivningen pd antagandet om konstant incidens, vilket innebir
att 6kningen 1 antalet forvintade fall forklaras av den foérvintade
befolkningsutvecklingen.

I tabell 1.1 och 1.2 redovisas utfall och prognos fér cancer totalt
samt de vanligaste cancerformerna i1 befolkningen uppdelat pd
kvinnor och min. Sammantaget prognosticeras incidensen fér all
cancer, baserat pd det svenska Cancerregistret, 6ka med 27 procent
bland kvinnor och 30 procent bland min.

Tabell 1.1 Incidenta och predikterade cancerfall, kvinnor 20 — 89 ar.

2022 Prognos 2030 Prognos 2040

Bréstcancer 7 851 8181 8690
Bukspottkdrtelcancer* 828 1110 1310
Leukemi 454 610 657
Livmoderkroppscancer 1390 1561 1674
Lungcancer* 2 404 2 643 2 524
Malignt melanom* 2272 2772 2 938
Magsackscancer 355 375 404
Matstrupscancer 139 159 173
Non-Hodgkins lymfom 868 961 1035
Tjocktarmscancer 2 555 2771 3003
Urinblasecancer 790 900 977
fggstockscancer* 637 623 613
findtarmscancer 791 963 1035

Anm.: Prediktionen baserar sig pa antaganden om konstantincidens, om inget annat anges.
*Prediktionen baserar sig pa berdkning enligt NordPred.

Kalla: Socialstyrelsen.
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Tabell 1.2 Incidenta och predikterade cancerfall, mdn 20 - 89 ar.

2022 Prognos Prognos

2030 2040
Bukspottkortelcancer 864 1120 1217
Leukemi 745 929 1027
Lungcancer* 1915 2010 1898
Malignt melanom* 2 556 3161 3493
Magsackscancer 555 647 117
Matstrupscancer 373 438 483
Non-Hodgkins lymfom 1110 1335 1470
Prostatacancer 2 562 12 635 13770
Tjocktarmscancer 2 562 2 863 3170
Urinblasecancer 2 402 2 887 3230
fndtarmscancer 1368 1578 1740
All cancer utom icke-melanom hudcancer, 33596 40 004 43 812

alla dldrar

Anm.: Prediktionen baserar sig pa antaganden om konstant incidens, om inget annat anges.
*Prediktionen baserar sig pa berakning enligt NordPred.

Kalla: Socialstyrelsen.

Den stérsta 6kningen av antalet cancerfall férvintas ske bland den
delen av befolkningen som idr over 80 &r, men dven inom
3ldersgruppen 60-79 ir vintas en betydande 6kning (se figur 1.13
och 1.14). Over hilften av personer i ildersgruppen 65-74 ir har
minst tvd kroniska sjukdomar och bland personer 6ver 85 &r ir
andelen dver 80 procent.” Ar 2022 var andelen patienter med cancer
over 80 &r 19 procent och redan 2030 beriknas den vara 25 procent.
En 6kande andel ildre med komplicerande samsjuklighet kommer
att drabbas av cancersjukdom, vilket stiller ockade krav pd
samordning av virden.

3 Socialstyrelsen (2020c) Oppna jimforelser 2020. Sex frdgor om vdrden. Overgripande
indikatorbaserad uppfolining av hilso- och sjukvdrdens resultat.
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Figur 1.13  Incidenta och predikterade cancerfall, per aldersgrupp — kvinnor.
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Anm.: Prediktionen baserar sig pa antaganden om konstant incidens. Exklusive icke-melanom
hudcancer.

Kalla: Socialstyrelsen.

Figur 1.14  Incidenta och predikterade cancerfall, per aldersgrupp — min.
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Anm.: Prediktionen baserar sig pa antaganden om konstant incidens. Exklusive icke-melanom

hudcancer.
Kalla: Socialstyrelsen.
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1.4 Kompetensforsorjning

Hilso- och sjukvirdens viktigaste resurs ir dess medarbetare. Det
ska vara attraktivt att utbilda sig till ett virdyrke och virden ska vara
en god arbetsgivare som gor att virdpersonal viljer att stanna kvar 1
varden. Personalens kompetens behéver ocksd anvindas pd bista
sitt. Arbetsuppgifter ska utféras pd ritt nivd och med ritt
kompetens f6r att dstadkomma effektivitet och god arbetsmiljo.

Det finns i dag en brist pd olika personalkategorier i den svenska
hilso- och sjukvdrden, inklusive cancervirden. Méjligheterna att
bemanna virden skiljer sig mellan olika delar av landet.
Kompetensbrist kan innebira stingda virdavdelningar, indragna
vardplatser och uppskjutna behandlingar. I takt med att incidensen
och prevalensen 1 cancer 6kar behdver bide regeringen, regionerna
och kommunerna anpassa kompetensutveckling och dimensionering
av utbildningsplatser till de forindrade behoven som férvintas.
Insatser som sikerstiller en jaimn tillgdng till kompetens i hela landet
ir ocksd en forutsittning f6r en jimlik cancervird.

1.4.1 Pagaende insatser for hilso- och sjukvardens
kompetensforsorjning

Kompetensforsorjningen inom hilso- och sjukvirden innefattar
flera aspekter; analys av kompetensbehov, utbildning, rekrytering,
medarbetare med ritt kompetens och ritt anvindning av denna
kompetens. Hilso- och sjukvirdens huvudmin har ett stort ansvar
for en vilfungerande kompetensférsérjning, men det finns ocksd
nationella ~ 8taganden  for  att  lingsiktigt  sikerstilla
kompetensforsorjningen utifrén befolkningens behov av hilso- och
sjukvdrden i hela landet.”

Nationella planeringsstodet

Socialstyrelsen tillhandahiller det nationella planeringsstédet, som
syftar till att ge en bild 6ver tillgdng och efterfrigan pi personal i

% Fér en sammanstillning av ansvarsférdelningen fér kompetensférsérjningsfrigor mellan
virdhuvudmin och staten hinvisas till Nationella virdkompetensridet (2024) Férslag till en
nationell plan for hilso-och sjukvirdens kompetensforsorjning.
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hilso- och sjukvirden samt i tandvirden.”® Analyserna fokuserar pd
personalférsdrjningen utifrin regionernas kapacitet att mota dagens
och framtidens virdbehov. Det nationella planeringsstodet baseras i
stor utstrickning pid Socialstyrelsens statisttk om hilso- och
sjukvdrdspersonal, bland annat registret 6ver de 22 legitimerade
yrkesgrupperna inom hilso- och sjukvirden. Enligt den senaste
rapporten placerar sig Sverige pad tionde plats 6ver tillgdngen pd
likare och pd tolfte plats 6ver tillgdngen pd sjukskoterskor, jimfort
med andra OECD-linder. Sjukskéterskor dr den yrkesgrupp som
flest kommuner och regioner rapporterade brist pd under 2023, bide
pd grund- och specialistnivd. Framtidsprognoserna visar att bristen
pa legitimerad hilso- och sjukvirdspersonal kommer att kvarstd eller
oka fram ill 2035, beroende pd yrkeskategori.

Det nationella planeringsstddet utgdr frin en aggregerad nivd och
innefattar inte analyser eller prognoser som ir specifika for
diagnosomriden som cancer. Cancervirden ir dock beroende av ett
flertal kompetenser och discipliner som inte ir cancerspecifika
genom hela virdprocessen, frin primirvird, radiologi, patologi till
olika kirurgiska discipliner, lungmedicin, rehabilitering och palliativ
vird. De delar som kan betraktas som cancerspecifika innefattar
barnonkologi, onkologi och majoriteten av verksamheten inom
hematologi.

Nationella virdkompetensradet har tagit fram en plan for
kompetensforsorjningen

Nationella virdkompetensrddet pd Socialstyrelsen inrittades 2020
pid uppdrag av regeringen. Regioner, kommuner, lirositen,
Socialstyrelsen och Universitetskanslersimbetet dr representerade 1
ridet som ska bidra till planering av vdrdens kompetensforsorjning
genom bedémningar av behov och stimulera regional och nationell
samverkan kring kompetensférsorjningsfrigor.”
Virdkompetensridet ska bidra till planeringen av virdens
kompetensforsorjning genom att gora samlade bedémningar av
kompetensférsorjningsbehoven, stodja beslutsfattare och andra
berorda aktdérer pd nationell och regional nivd, 3stadkomma

% Socialstyrelsen (2024s) Nationella planeringsstidet.
%7 Socialstyrelsen (2021d) Nationella vardkompetensridet.
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samverkan mellan och féra dialog med berérda aktorer, och stédja
de samverkansregionala riden.

Socialstyrelsen och Nationella virdkompetensridet fick 2023 1
uppdrag av regeringen att ta fram ett férslag pd en nationell plan f6r
hilso- och sjukvirdens kompetensférsérjning.”® Uppdraget
redovisades 2024 och innehiller férslag pa insatser som ska utveckla,
motivera och behdlla de medarbetare som redan i dag arbetar inom
hilso- och sjukvdrden, locka tillbaka vdrdpersonal som limnat yrket
samt for att attrahera nya medarbetare. Forslagen riktas 1 férsta hand
till regioner, kommuner, lirositen och regeringen.

Forslagen frin det nationella virdkompetensradet ir relevanta f6r
cancervirden, liksom foér hilso- och sjukvirden 1 stort. Vissa
omrdden stimmer vil 6verens med de utvecklingsbehov som
framkommit i utredningens bakgrundsarbeten, det giller sirskilt:

o Stirkt medicinsk kompetens i den kommunala sjukvirden.

o Regioner bor sikerstilla att  verksamhetschefer  vid
universitetssjukvirdsenheter ir vetenskapligt meriterade.

o Skirpta krav pd virdgivarens ledningssystem fér att tydliggora
behov av resurser och bemanning som leder till férbittrad
kompetensforsorjning.

e Ett systematiskt arbetsmiljoarbete och insatser som frimjar en
god arbetsmiljo.

o Stdd till prioritering av ritt arbetsuppgifter.
e Anvindarvinliga digitala verktyg.

e Nationell samordning av systematisk och fortlépande
fortbildning fér virdens professioner.

o Systematisk och kontinuerlig fortbildning och
kompetensutveckling f6r professionerna inom hilso- och
sjukvirden.

o Okade mojligheterna till kompetensutveckling och karriirvigar
for respektive profession.

3% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023k) Uppdrag att ta fram forslag till en nationell
plan for hélso- och sjukvdrdens kompetensforsérjning, $2023/00256
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e Karridrutvecklingsprogram 1 syfte att ©ka antalet erfarna

forskarhandledare.
e Introduktions- och mentorskapsprogram.

e Oversyn av regelverket for antagning ull
specialistsjukskoterskeutbildning.

e Forenade anstillningar dven for andra yrkesgrupper in
specialistutbildade likare och tandlikare samt for bitridande
lektorer.

Socialstyrelsen har, tillsammans med Nationella
virdkompetensridet, 2022 tagit fram férslag pd insatser for att sikra
den framtida kompetensférsorjningen i primirvirden.”” Forslagen
omfattar insatser foér hillbart ledarskap, stirkta digitala
forutsittningar, handledningsmodeller, forskarskolor och méjlighet
att soka forskningsmedel och {3 6ronmirkt forskningstid. Sirskilda
satsningar rekommenderas ocksd f6r landsbygd och socialt utsatta
omriden, bland annat 1 form av  decentraliserade
utbildningsmoment. Vidare foreslis inrittande av en nationell
samordnare med fokus pd att nd riktvirdet om en specialistlikare 1
primirvirden per 1 100 invénare och satsning {6r ett dkat antal ST-
tjinster 1 allminmedicin.*® Utredningen om stirkt medicinsk
kompetens 1 kommunal hilso- och sjukvérd har senare foreslagit att
en sirskild utredare ska tillsittas som ska fungera som en nationell
samordnare for att nd riktvirdet."

Inom cancervirden saknas i en samlad bild av
kompetensbehoven

Staten,  regionerna  och  kommunerna  arbetar = med
kompetenstorsorjning for hela hilso- och sjukvirden samlat, vilket
innebir att en samlad bild av cancervirdens kompetensbehov saknas.

RCC etablerade en nationell kompetensforsdrjningsplan fér
cancervirden 2015. Planen gav rekommendationer inom omriden

¥ Socialstyrelsen och Nationella Virdkompetensridet (2022) Kompetensforsérjning inom
primédrvdrden. Slutrapport. Socialstyrelsen och Nationella vdrdkompetensridet. Uppdrag om
kompetensforsirjning inom primdrvdrden, $2021/06575.

0 Socialstyrelsen (2022g) Nationellt riktvérde for fast likarkontakt i primérvdrden.

1 SOU 2024:72 Stirkt medicinsk kompetens i kommunal hilso- och sjukvérd.

49


https://riktv�rdet.41
https://allm�nmedicin.40
https://prim�rv�rden.39

som IT, forindrade arbetssitt, arbetsférdelning  och
kompetensutveckling.* RCC har direfter arbetat med frigan
huvudsakligen pd samverkansregional nivd. RCC har dock p8 senare
r kartlagt kompetensliget inom barncancervirden och 2024 har
cancerdverenskommelsen innefattat genomlysningar av bild- och
funktionsverksamheten samt patologi ur ett bredare perspektiv som
ocksg innefattat kompetensaspekter.”

1.4.2 Férandrade behandlingsprinciper kan paverka
framtidens behov

Det finns ingen aktuell kartliggning 6ver cancervirdens specifika
kompetensbehov. Cancerfonden lyfter 1 en rapport frin 2017 fram
cancervirdens bemanningsproblem baserat pi en
enkitundersékning som visar att nistintill alla chefer for Sveriges
onkologkliniker rapporterar att de saknar personal. I Cancerfondens
rapport lyfts specialistsjukskoterskor inom cancervird och
patologer sirskilt fram som bristyrken. *

I utredningens bakgrundsarbeten framférs brist eller hotande
brist inom flera omrdden som till exempel specialistsjukskoterskor
och specialistlikare inom barnonkologi, operationssjukskéterskor,
palliativmedicinare, lungmedicinare, onkologer —och  vissa
specialiseringar inom patologi som till exempel hematopatologi.
Forindrade behandlingsprinciper kan dock foérvintas péverka
framtidens behov av specialistlikare som till exempel kirurger,
lungmedicinare,  onkologer, = hematologer,  bild-  och
funktionsdiagnostiker ~ och  patologer. Implementering  av
precisionsmedicin  medfér  behov av  kompetens inom
molekylirpatologi och bioinformatik. Okad aktivitet inom kliniska
interventionsstudier stiller krav pd forskningsskoterskor och
studiekoordinatorer.

Socialstyrelsen har gjort berikningar f6r antalet sysselsatta inom
nigra av de yrkesgrupper som ir delaktiga i cancervirden for 2021
samt utfall och prognos éver antalet virdtillfillen inom onkologin.
Med undantag av onkologer och barnonkologer arbetar

“ RCC i samverkan (2015) Nationell plan for kompetensforsérining inom cancervirden.
“RCC i samverkan (2024c); RCC i samverkan (20240) Nationell genomlysning av patologi.
Nulige och majligheter for forbittrad tillginglighet inom cancervdrden.

* Cancerfonden (2017) Cancerfondsrapporten 2017.
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specialistlikare inom olika discipliner i varierande omfattning med
cancer. I november 2021 fanns det totalt i Sverige 1 245 kirurger, 276
urologer, 222 onkologer/gynonkologer, 32 barnonkologer, 153
hematologer, 115 specialister 1 lungmedicin, 856 radiologer, 119
patologer och 126 specialister 1 palliativmedicin. Andelen som var
anstillda 1 universitetssjukvirden var samlat sett 36 procent med
variation frdn 15 procent av specialistlikarna i palliativmedicin till 62
procent  av  specialistlikarna 1 onkologi. Antalet
specialistsjukskoterskor 1 operationssjukvard var 929, 1 onkologi 398
och i radiologi 272.%

Berikningarna visar att Sverige 1 genomsnitt har tvd onkologer
och 12 kirurger per 100 000 invanare, men den regionala variationen
ir betydande (se 1.16-1.18). Onkologisk kompetens ir avgoérande
for cancervirden, men kompetensen ir ojimnt férdelad 6ver landet.
I vissa delar av landet saknas onkologklinik och pa flera hill saknas
onkologer anstillda 1 den egna regionen. Det medfér en ojimlik
tillgdng till onkologisk behandling i landet och medfér ocksd
svarigheter att utbilda nya onkologer.

Figur 1.15  Specialistldakare i hematologi och onkologi 2021.
Antal per 100 000 invanare.

O3-5
w6-8
mo-12
13- 20

Anm.: Inkluderar barn- och ungdomshematologi och barn- och ungdomsonkologi samt gynekologisk
onkologi.

Kalla: Socialstyrelsen.

* Socialstyrelsens berikningar utifrdn Nationella planeringsstédet.
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Figur 1.16  Specialistlakare i kirurgi 2021.
Antal per 100 000 invanare.

M20-24
m25-29
£430- 35
B34 - 45
W45 - 54

Anm.: Inkluderar barn- och ungdomskirurgi, obstetrik och gynekologi och urologi.
Kalla: Socialstyrelsen.

Figur 1.17  Specialistldakare inom diagnostik 2021.
Antal per 100 000 invanare.

mM9-12
=mI13-17
8- 21
m77-24

Anm.: Avser specialistlakare inom klinisk patologi och radiologi.
Kalla: Socialstyrelsen.
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Behovet av onkologisk vird beriknas 6ka i framtiden. Onkologin
stdr idag for drygt 14 miljoner virdbesok arligen, vilket motsvarar
4,8 procent av alla virdbesok. Till i 2050 beriknas antalet
onkologiska virdbesok oka till nistan 17 miljoner, vilket férvintas
motsvara cirka fem procent av virdbestken. Motsvarande siffror for
vérdtid dr &r 2024 nistan 476 000 dygn (7,6 procent) och beriknas &r
2050 vara nistan 606 000 dygn (7,4 procent). *
Kompetensutvecklingen ~ inom  svensk  strilbehandling
rapporteras av onkologichefgruppen vara svag och har inte f6ljt den
starka utvecklingen avseende cancerincidens och ékande behov av
behandling. Inom omridet strilbehandling finns riktlinjer frin
European Society of Radiotherapy and Oncology (ESTRO) som
rekommenderar 15 specialister 1 strdlbehandling per miljon invénare,
vilket skulle motsvara 155-160 fulltidstjinster 1 Sverige. Svensk
onkologisk foérening har genom enkiter uppskattat att antalet
specialister verksamma inom strdlbehandling ir cirka 80.

Kompetensbrist inom primirvarden paverkar dven patienter
med cancer

Primirvirden har en central roll i vrdprocessen inom cancervirden.
Det avser framfér allt kunskap om symtom, initiering av utredningar
inom SVF och rehabilitering vid cancersjukdom. Kompetensbristen
inom primirvdrden ir dock pdtaglig vilket utgér ett hinder i
omstillningen till god och nira vird. Kompetensférsérjning ir en
sirskilt stor utmaning pd landsbygden, vilket leder till geografisk
variation i primirvirdens kvalitet.

Aven inom den kommunala omsorgen och hilso- och sjukvirden
finns utmaningar med kompetensférsérjning. Den kommunala
hilso- och sjukvirden har en viktig roll i sdvil den palliativa virden
som 1 rehabilitering och omsorg till patienter som genomgatt
cancerbehandling. Det finns omfattande behov av att stirka den
palliativa vrden och erbjuda kompetensutveckling inom palliativt
forhillningssitt, iven inom den kommunala hilso- och sjukvirden
(se kapitel 10). I utredningen om stirkt medicinsk kompetens i den
kommunala hilso- och sjukvirden limnas flera férslag pd dtgirder

* Socialstyrelsens berikningar.
¥ Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2021d) Ldngt borta men néra. Kartliggning av
primdérvdrden i landsbygden, Rapport 2021:11.
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for att stirka kompetensforsdrjningen i den kommunala hilso- och
sjukvirden.*

Kompetensférsorjningsbehov relaterade till rehabilitering och
palliativ vard

I utredningens arbete framkommer att utbildningsinslagen kring
palliativt ~ forhdllningssitt  pd  virdutbildningarna inte ir
tillfredstillande.  Eftersom  utbildningarna  ir reglerade i
hoégskoleférordningen dr innehdllet brett skrivet, men liroplanerna
varierar mellan  lirositena. Lirositenas kompetens och
forskningsférankring har betydelse for innehéllet 1 utbildningarna,
varfor detta inte kan styras centralt.

1.4.3  Den snabba utvecklingen inom cancervarden stéller
krav pa en uppdaterad kompetens bland medarbetarna

Cancervirden genomgar en snabb utveckling 1 form av bland annat
okad digitalisering, introduktion av precisionsmedicin, stéd till
egenvird samt linga behandlingstider med en kombination av
behandlingsprinciper. En utveckling mot en cancervdrd som 1i
okande omfattning bedrivs som Oppenvird eller behandling 1
hemmet férvintas ocksd medféra nya kompetensbehov.” Detta
stiller krav pd kontinuerlig kompetensutveckling f6r personalen.
Sirskilt framkommer 1 utredningen dialoger behov av
kompetensutveckling inom precisionsmedicin, rehabilitering och
palliativ vérd (se kapitel 8, 9 och 10).

Introduktionen av digitala tekniker i cancervdrden har varit stark
och férvintas vara fortsatt dynamisk med méjligheter till digitala
vdrdmoten, distansmonitorering, Al-applikationer inom virden,
anvindning av patientgenererade data och patientrapporterade mitt.
Framgdngsrik implementering av digitala verktyg stiller krav pd
kompetensutveckling hos personalen och innefattar att forstd,
hantera, kommunicera och integrera dessa olika datakillor. Personal
inom cancervirden har behov av kompetensutveckling med avseende

*Se SOU 2024: 72.
# Socialstyrelsen (20231) Hilso- och sjukvdrd i hemmet. Kunskapsstod for personcentrerad vird
och rebabilitering.
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pd implementering av nya digitala arbetssitt.”® Stirkt digital

kompetens och en gemensam digital infrastruktur skulle ocksd
kunna bidra till 6kad geografisk jimlikhet och kompensera fér en del
av de utmaningar som kopplas till Sveriges geografi.

Kompetensbehov kopplat till cancerforskning

Utredningen limnar 1 kapitel 11 férslag om stirkta foérutsittningar
for cancerforskning och en 6kad integration mellan cancerforskning
och klinisk verksamhet. For att stimulera en nira integration mellan
forskning och vird och méjligheten att kombinera dessa
verksamheter stiller krav pd utveckling av tjinster som kan delas
mellan forskning och klinisk verksamhet. Att 1 6kad omfattning
mojliggora delade tinster for klinisk verksamhet och forskning.
Nationella Virdkompetensrddet har en arbetsgrupp for klinisk
forskning som lyfter frigan och arbetar f6r 16sningar som frimjar en
klinisk forskningskarriir. Behovet av forskarutbildade 1 virden
kopplas ull forskningsuppdraget sdvil som ull
kompetensforsorjning av lirare pd medicinska utbildningar. Den
akademiska kompetensen behover forstirkas inom flera delar av
varden, till exempel i primirvirden samt i den kommunala virden.

1.4.4  Avancerade specialistsjukskoéterskor i cancervarden

Cancervirden stiller krav pd avancerad kunskap, exempelvis inom
koordination av vird, psykosocialt stdd, patientundervisning,
hantering av biverkningar och komplikationer.  En nationell
cancerstrategi for framtiden lanserade begreppet
kontaktsjukskoterska 2009. RCC har tillsammans med landets
lirositen tagit fram en utbildning, Kontaktsjukskoterskan 1
cancervirden. Utbildningen ges som en fristdende kurs vid flera
universitet och syftar tll att stirka kontaktsjukskoterskans
kompetens for uppdraget. Kontaktsjukskoterskerollen har varit
uppskattad bland patienter med positiva resultat i utvirderingar.’'

¥ Tuominen L m.fl. 2024 Digital skills of health care professionals in cancer care: A systematic
review. DIGITAL HEALTH. 2024:10.

! Westman B, Ullgren H, Olofsson A, Sharp L (2019) Patient-reported perceptions of care
after the introduction of a new advanced cancer nursing role in Sweden. European Journal of
Oncology Nursing. Vol. 41, s. 41 — 48.
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Internationellt, 1 linder som USA, Canada, Storbritannien och
Belgien, finns specialutbildade sjukskoterskor med avancerade
kompetenser inom en patientgrupp eller ett virdomride, s3 kallade
avancerad specialistsjukskéterska (advanced practice nurse). Olika
specialinriktningar finns och en av dessa ir nurse practitioner, som
fokuserar pa en viss patientgrupp snarare in en viss typ av vird.
Funktionen som avancerad specialistsjukskdterska har visat positiva
resultat, bland annat med avseende pd forbittrade resultat, 6kad
livskvalitet och néjdhet bland patienter.”® Den avancerade
specialistsjukskoterskan har en férdjupad omvirdnadskompetens
samt en utdkad medicinsk kunskap. Rollen har inférts 1 Sverige 1
begrinsad omfattning. Virdférbundet och Svensk
sjukskoterskeforening anser att yrket behéver implementeras inom
flera omridden med en nationell utbildning och skyddad yrkestitel.
Sjukskoterskornas  internationella  organisation, International
Council of Nurses, férordar tvi inriktningar med f6rdjupning inom
ett specifikt imnesomride som exempelvis onkologi, unga vuxna
eller transplanterade patienter och en med bredare f6rdjupning for
mer sjilvstindigt arbete, till exempel inom kommunal vird eller
akutsjukvdrd.” Inom cancervidrden skulle den avancerade
specialistsjukskoterskan kunna bidra till ckade méjligheter for
behandling 1 hemmet. Avancerade specialistsjukskdterskor 1
cancervdrden skulle kunna arbeta med att koordinera avancerade
behandlingar och  komplexa virdférloppen och  minska
komplikationer frén sjukdomen och behandlingen. Mgjligheten till
vidareutbildning till avancerad specialistsjukskoterska kan dven
utgdra en attraktiv karriirvig och skulle kunna bidra till att méta de
okade framtida behoven 1 cancervirden.

1.5 Uppmarksamhet pa jamlikhet och synliggorande
av ojamlikhet inom canceromradet

Cancer ir en av de sjukdomar dir det finns skillnader 1 insjuknande
och éverlevnad mellan olika grupper, exempelvis utifrn geografiska
och socioekonomiska aspekter. Det finns geografiska skillnader 1

52 Kerr H, Donovan M, McSorley O (2021) Evaluation of the role of the clinical Nurse
Specialist in cancer care: an integrative literature review. European Journal of Cancer Care.
Volume 30, Nr. 3.

> International Council of Nurses (2020) Guidelines on advanced practice nursing.
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sdvil tillgdngen till viss v8rd som till kliniska interventionsstudier.
Cancerincidensen visar skillnader i relation tll geografi och
utbildning (se avsnitt 1.3.1). Det finns ocksd socioekonomiska
skillnader 1 férekomst av risk- och skyddsfaktorer f6r insjuknande
(se kapitel 3). Vissa grupper deltar ocksi 1 ligre grad i
cancerscreening™ (se kapitel 4). Aven faktorer som tendens att soka
vard och samsjuklighet skiljer sig och kan bidra till skillnader i
stadieférdelning. Utifrdn socioekonomisk status har ocksi vissa
grupper 6kad risk for psykologiska komplikationer och svirighet att
komma tillbaka till arbetsmarknaden.” Avseende skillnader i tillgdng
tll diagnostik, behandling, rehabilitering och palliativ vird ir
dataunderlagen begrinsade och orsakerna ir komplicerade och
multifaktoriella. Men generellt har personer med 13g socioekonomi
fler rehabiliteringsbehov som inte rapporteras vara uppfyllda och
gruppen har fler fysiska sdvil som psykologiska komplikationer.

Till stor del drivs ojimlikhet av skillnader i stadium vid diagnos,
samsjuklighet och behandling samt barriirer som ekonomiska
begrinsningar, boendeférhéllanden, transportmdjligheter,
kommunikationssvérigheter, samsjuklighet, psykosociala aspekter
och svaga sociala nitverk.”

En jimlik cancervdrd ir en grundliggande forutsittning for
svensk  cancervird. Utredningen belyser och diskuterar
jimlikhetsaspekter inom ramen f6r de olika omridena i respektive
kapitel. Under cancerstrategin har flera insatser i syfte att oka
jimlikheten genomforts. Exempelvis inforandet av SVF, anvindning
av hilsoinformatérer i det hilsofrimjande och férebyggande arbetet
samt olika insatser for ett mer jimlikt deltagande i screening.

Alla interventioner nir inte alla socioekonomiska grupper och
insatserna kan behdva riktas mot sirskilda grupper. Ett exempel pd
detta kan vara kampanjer mot rékning som har visats vara mer
effektiva bland personer med ling utbildning och dirmed leda till
okad ojamlikhet. Diremot visar individuella rékavvinjningsprogram

** Bozhar H m.fl. (2022) Socio-economic inequality of utilization of cancer testing in Europe:
A cross-sectional study. Preventive Medicine Reports. Vol. 26; Lagerlund M, Akesson A,
Zackrisson S (2021) Population-based mammography screening attendance in Sweden 2018-
2018: A cross-sectional register study to assess the impact of sociodemographic factors. The
Breast. Vol. 59, s. 16-26.

%> Halgren Olsen M, Kjaer TK, Oksbjerg Dalton S (2023).

% Halgren Olsen M, Kjaer TK, Oksbjerg Dalton S (2023) Social Ulighed i Kraeft i Danmark;
Bourgeois A m.fl. (2024) Barriers to cancer treatment for people experiencing socioeconomic
disadvantage in high-income countries: a scoping review. BMC Health Services Research. Vol.
24, Art. Nr. 670.
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effekt i den socioekonomiskt svaga gruppen.”” Strukturella dtgirder
som exempelvis hojda tobakspriser har diremot visats vara mer
effektivt bland personer med lig inkomst, vilket leder till minskad
ojamlikhet avseende denna riskfaktor.

Virdprofessionens mojlighet att hantera 13g hilsolitteracitet kan
paverka personer med kortare utbildning mer in de med ling
utbildning. Faktorer som utbildning, etnicitet och att ha en
medféljande nirstiende kan piverka hur information om symtom
och behandling férmedlas och tolkas. Cancerbehandling kriver
mobilisering av patienters, och ofta ocks3 nirstdendes, resurser. Om
varden inte kan anpassa sig till den enskilda individens behov finns
risk f6r 6kad ojimlikhet eftersom socioekonomisk position kopplas
till kunskap om sjukdomssymtom, f6rmiga att nd fram till hilso-
och sjukvirden, deltagande 1 screening och efterfrdga rehabilitering.

Aven om det finns omfattande indikationer pi ojimlikhet s r
kunskapen om evidensbaserade ldsningar ytterst begrinsad. Ett
forsta steg dr forbittrad monitorering for att identifiera de grupper
och insatser dir skillnaderna behéver minska allra mest. Direfter
behovs riktade insatser och interventionsstudier.

Utredningen har valt jaimlikhet som ett tvirgdende milomrade
for ett 6kat fokus pd frigan och f6r att £ en uppfoljning som lyfter
fram jimlikhetsperspektiv inom olika omriden. Utredningen lyfter
exempelvis fram olika former av ojimlikhet, betonar monitorering
ur jimlikhetsperspektiv, foresldr riktade forskningsinsatser inom
prevention och tidig diagnostik, betonar personcentrering och
hilsolitteracitet, foresldr strukturer fér mer jimlik tllgdng dill
kliniska interventionsstudier, 6kad personcentrering och
nirstiendestod.

Inom EU har ett register for ojimlikhet etablerats och vartannat
ar utges en landsrapport som pa 6vergripande nivd beskriver status
for lindernas cancervdrd. For Sverige konstateras att kort utbildning
ir en faktor av betydelse for rokvanor, att deltagande i
bréstcancerscreening kan kopplas till inkomst och att deltagande i
livmoderhalsscreening kopplas till utbildning och inkomst.”
Generellt visar dock Sverige ligre socioekonomiska skillnader in de
flesta EU-linder.

7 Kock L m.fl. (2019) Individual-level behavioural smoking cessation interventions tailored
for disadvantaged socioeconomic position: a systematic review and meta-regression. Lancet
Public Health. Vol. 4, Nr 12.

% OECD (2023c¢) Landsprofiler om cancer: Sverige 2023. OECD Publishing, Paris.
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1.6 Genomfdrande av uppdraget

Utredningen har 1 arbetet utgdtt frin betinkandet En nationell
cancerstrategi for framtiden” 1 enlighet med de direktiv som
utredningen fitt av regeringen. Bide utifrdn den utveckling som
skett sedan den férst lanserades och de férbittringsbehov som finns
i forhdllande till cancerstrategins ursprungliga ambitioner.

I direktiven framgdr att forslaget till uppdaterad cancerstrategi i
huvudsak ska utgd frin redan tillgingliga underlag. I de delar dir
utredaren bedémer det vara relevant ska en internationell utblick och
jimforelse goras.

Vidare anges att den reviderade cancerstrategin ska utgd frin ett
tydligt patient-, jimlikhets- och verksamhetsperspektiv. For att
sikerstilla det har utredningen haft en tit dialog med patient- och
nirstienderepresentanter samt representanter fér professioner som
ir verksamma inom cancervirden. Jimlikhetsperspektivet har
beaktats genom att utredningens arbete har utgdtt fran hilso- och
sjukvdrdslagens overgripande mal samt det dvergripande maélet for
folkhilsopolitiken:

e Malet med hilso- och sjukvirden ir en god hilsa och en vird pd
lika villkor f6r hela befolkningen. Virden ska ges med respekt for
alla minniskors lika virde och fér den enskilda minniskans
virdighet. Den som har det stdrsta behovet av hilso- och
sjukvird ska ges foretride till virden.

e Det overgripande mélet for folkhilsopolitiken dr att skapa
samhilleliga forutsittningar f6r en god och jimlik hilsa 1 hela
befolkningen och sluta de pdverkbara hilsoklyftorna inom en
generation.

Utredningen har i den utstrickning data funnits tillgingliga,
inkluderat analyser ur ett jimlikhetsperspektiv, sivil utifrin
socioekonomiska faktorer som geografiska.

1.6.1 Dialog med olika aktorer

I direktiven anges att utredaren ska ha en nira dialog med statliga
myndigheter, regioner, Sveriges Kommuner och regioner (SKR), det

% SOU 2009:11.
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civila.  sambhillet, anhdorigorganisationer,  patientforetridare,
verksamhetsforetridare, branschféretridare,
forskningsorganisationer samt andra berdrda aktoérer. Utredningen
har sikerstillt detta genom att 1 arbetet haft kontakt med ett stort
antal experter och foretridare inom olika omriden. Bland andra
patientorganisationer, regioner,  yrkesforeningar, RCC,
myndigheter,  branschorganisationer,  representanter  inom
kunskapsstyrningsorganisationen,  andra  utredningar  samt
arbetsgrupper for framtagningen av cancerplaner inom andra
nordiska linder.

Patientorganisationer

For att inhimta inspel ur ett patient- och nirstdendeperspektiv
anordnade utredningen tidigt i arbetsprocessen tre dialogméten med
nationella patientorganisationer inom cancervirden. Ett 30-tal
organisationer var representerade. Dialogen med patient- och
nirstdenderepresentanterna syftade till att inhimta deras perspektiv
pd hur cancervirden ser ut idag, vad som fungerar bra och vilka
utvecklingsbehov som finns. Omriden som lyftes sirskilt var hur
informationen frin vdrden till patienterna och patientverksamheten
fungerar. Frigor skickades ut till patientféreningarna i forvig.

Utover dialogméotena har patient- och nirstienderepresentanter
ingdtt 1 utredningens expertgrupper och referensgrupp (se 1.6.2 och
1.6.3 samt bilaga 2 och 3), samt p4 de flesta dialogméten i regionerna.
Utredningen har ocksi tagit emot skriftliga inspel frén flera
patientorganisationer.

Moten med forskare

Utredningen har bjudit in till tre méten med forskare inom
canceromrddet 1 syfte att inhimta inspel kring bland annat
cancerforskningens férutsittningar och hur integrationen av
cancervird och cancerforskning kan stirkas. I vart och ett av motena
deltog cirka fem forskare inom olika forskningsfilt, till exempel
kirurgi, onkologi och patologi. Utdver det har utredningen haft ett
separat mote med Nitverket f6r universitetssjukhusens
prévningsenheter inom onkologi (NASTRO).
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Dialogmaéten i regionerna

For att {3 ett regionalt perspektiv har utredningen under tiden april
till juni 2024 genomfort dialogmdten med regionerna i syfte att 3
en bild av regionernas olika férutsittningar och pigdende arbete
inom canceromriden samt inhimta synpunkter och ta emot
medskick till den uppdaterade strategin. Utredningen besdkte 14 av
regionerna och triffade resterande sju digitalt (se figur 1.18). P4
motena deltog regionpolitiker, hilso- och sjukvardsdirektor,
verksamhetschefer, professionsrepresentanter frin olika discipliner
och professioner, lokala och regionala processledare, representanter
fé6r RCC samt patient- och nirstdendeforetridare. Regionerna valde
sjilva vilka relevanta aktérer som skulle bjudas in till métet men
utredningen limnade o6nskemdlet att om mojligt fi triffa
representanter frin hela styr- och virdkedjan samt patient- och
nirstiendeforetridare. Frigestillningarna skickades ut 1 forvig.
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Figur 1.18 Regionbesok

Utredningen har besokt Sveriges 21 regioner for dialogméten, varav
14 var fysiska moéten och 7 digitala.

AN

Moéten med verksamhetsforetridare

Utover de verksamhetsforetridare som har deltagit 1 dialogmétena 1
regionerna, referensgrupp och 1 expertgrupper har utredningen iven
triffat representanter for Svensk foérening f6r medicinsk radiologi,
Svensk kirurgisk férening, Sjukskoterskor i cancervdrd, Svensk
onkologisk forening, Likarforbundet, Svensk forening for
hematologi och Svensk lungmedicinsk férening f6r att ta del av deras
synpunkter och perspektiv pd den svenska cancervirden. Utdver
dessa professionsforeningar har utredningen triffat representanter
for Onkologichefsrddet och RCC:s verksamhetschefsgrupp.
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Statliga myndigheter

Utredningen har pratat med representanter frin flera berorda
myndigheter s som Socialstyrelsen, Strilsikerhetsmyndigheten,
Folkhilsomyndigheten, Likemedelsverket, Vinnova och Tandvérds-
och likemedelsférménsverket. I ndgra fall har representanter for
myndigheter medverkat i expertgrupper eller referensgruppen (se
bilaga 2 och 3).

Kunskapsstyrningsorganisationen

Utredningen har vid tre ullfillen triffat RCC i samverkan for att
redovisa och ta emot synpunkter pd preliminira bedémningar och
forslag Utredningen har haft tit dialog med representanter f6r RCC
1 samverkans kansli vid SKR, inklusive den nationella
cancersamordnaren.  Utdver det har utredningen  triffat
representanter f6r RCC 1 samband med regiondialoger och haft
dialog  med representanter f6r RCC 1 bland annat
vardprogramgrupper, arbetsgrupper och funktioner med ansvar f6r
kvalitetsregister, cancerscreening och precisionsmedicin.
Utredningen har ocksd konsulterat representanter for évriga
nationella programomriden och deras arbetsgrupper, till exempel
NPO medicinsk diagnostik och arbetsgrupp fér strilbehandling.

Branschorganisationer

Bland branschforetridare har utredningen haft dialogméten med
Swedish Medtech (branschorganisation {or medicinteknik),
SwedenBIO (branschorganisation fér life science) samt LIF
(branschorganisation for de forskande likemedelstoretagen 1
Sverige) och ett mindre antal medlemsforetag.

Andra piagiende utredningar

I enlighet med utredningens direktiv har utredningen haft méoten
med representanter frén andra utredningar och initiativ pi omrédet.
Utredningen har triffat Life science-kontoret,
Virdansvarskommittén, Utredningen om stirkt medicinsk
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kompetens 1 kommunal hilso- och sjukvird, Utredningen om
effektivare folkhilsoinsatser genom hilsoekonomiska analyser, och
Utredningen om behovsstyrd vard.

Arbetsgrupper for cancerplaner i andra nordiska linder

De 6vriga nordiska linderna arbetar f6r nirvarande med
uppdateringar av sina cancerplaner. Danmark vintas presentera sin i
slutet av 2024, Norge i borjan av 2025 och Finland under viren 2025.

Utredningen har haft digitala méten med representanter for
arbetsgrupperna i Finland och Norge samt deltagit i konferenser dir
det pdgdende arbetet med cancerplanerna eller cancerstrategierna har
diskuterats.

Andra aktérer

Utredningen har i september 2024 fitt mojlighet att presentera vissa
omrdden f6r avstimning med nitverket fér hilso- och
sjukvdrdsdirektérerna vid SKR. Utredningen har under arbetets
gdng haft kontakt med experter frin SKR.

1.6.2  Expertgrupper

Utredningen har tillsatt expertgrupper inom tio omrdden som har
bedémts som sirskilt viktiga utifrdn direktivet (se bilaga 3).
Omrédena ir: prevention, screening, tidig diagnostik, rehabilitering,
palliativ v8rd, behandling och patientmedverkan, barn och unga,
tillginglighet och precisionsmedicin. Tvd méten har genomférts
med de flesta expertgrupperna, ett sonderande méte och ett
uppfoljande mote dir utredningen bland annat har presenterat
preliminira beddémningar och férslag. Ett antal deltagare i
expertgrupperna har ocksg faktagranskat delar av utkastet.

1.6.3  Referensgrupp

Utredningen har vidare tillsatt en referensgrupp for att inhimta
inspel pd forslag och bedéomningar till strategin. Referensgruppen
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har bestdtt av ett tjugotal experter och representanter inom olika
omrdden (se bilaga 2). Syftet med referensgruppen har varit att 3
inspel pd de o6vergripande strukturella delarna i1 utredningen,
inklusive bedémningar och férslag samt méilstruktur. Utredningen
har sammanlagt haft fyra méten med referensgruppen.

1.7 Begrepp och definitioner

I utredningen férekommer flera begrepp och definitioner. I féljande
avsnitt tydliggors vad utredningen menar med dessa begrepp.

Cancercentrum

I kapitel 12 redovisar en bedémning om att regionala cancercentrum
(RCC) och Comprehensive Cancer Centres (CCC) samt eventuella
Cancer Centres (CC) bér integreras. I évriga bedéomningar och
forslag omtalas den integrerade organisationen som Cancercentrum.

Comprebensive Cancer Centres

I samband med ackreditering av  cancercentrum  kan
rekommendationen bli Cancer Centre (CC) och Comprehensive
Cancer Centre (CCC). Utredningen anvinder huvudsakligen
begreppet CCC for ackrediterade centrum.

Forebygga cancer

Utredningen gor ingen skillnad pd begreppen forebyggande och
prevention och alternerar dirfér mellan begreppen, bland annat
beroende pd killa. Kapitel 3 avser att behandla foérebyggande pd en
overgripande nivd utan fokus pd ndgon sirskild aktér inom det
hilsofrimjande och férebyggande arbetet.
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Kliniska studier

Klinisk studie ir ett bredare begrepp som avser olika former av
klinisk forskning. I likemedelssammanhang definieras kliniska
studier enligt CLINICAL Trial Regulations som en undersékning
pd minniska och som genomfoérs med avsikten att uppticka eller
verifiera kliniska, farmakologiska eller andra farmakodynamiska
effekter, identifiera eventuella biverkningar, eller studera
absorption, distribution, metabolism och utséndring med syftet att
sikerstilla att dessa likemedel ir sikra och/eller effektiva.

Kliniska interventionsstudier

I interventionsstudier ges studiedeltagarna ndgon form av
intervention, till exempel ett likemedel, en medicinteknisk produkt,
en diet eller en kirurgisk metod. Interventionsstudier som
inkluderar likemedel eller medicintekniska produkter kallas dven
kliniska prévningar (se kapitel 11).%

Ndrstdende

Begreppen nirstdende och anhérig anvinds inkonsekvent i olika
lagar, inom olika omriden och i region respektive kommun. Inom
hilso- och sjukvidrden anvinds begreppet nirstiende for en
familjemedlem eller nira vin till den person som tar emot hilso- och
sjukvird. I den nationella anhérigstrategin anvinds begreppet
anhorig f6r den som hjilper, virdar eller stodjer ndgon som stir dem
nira medan begreppet nirstdende syftar pd den person som tar emot
vard eller stéd av en person i1 familjekretsen eller en annan for
individen viktig person. I denna utredning anvinds begreppet
nirstiende fér personer som stir nira patienten, exempelvis en
familjemedlem eller nira vin.

% Vetenskapsridet (2024) Definitioner av begrepp inom medicinsk och klinisk forskning.
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Obesitas (iven kallat fetma)

Ibland sirskiljs obesitas och fetma genom att obesitas syftar pd en
sjukdom eller diagnos medan fetma anvinds di viktstatus foljs
utifrdn vikt och lingd, exempelvis enkitundersékningar med
sjilvrapporterade uppgifter. Eftersom begreppet fetma enligt
experter som utredningen har varit i kontakt med kan uppfattas vara
stigmatiserande viljer utredningen att genomgdende anvinda
begreppet obesitas for att beskriva grupper av personer med
kroppsmasseindex (BMI) frdn 30, i enlighet med WHO:s
definition.* Obesitas anvinds dirmed oavsett killa.

Palliativ vérd

I utredningen anvinds begreppet palliativ vird. Med begreppet
palliativ vird syftar utredningen p vird vid livshotande sjukdom.
Utredningens definition av palliativ vird idr sdledes bred och
omfattar virden frin tiden att en patient har fitt diagnosen
livshotande sjukdom till dess att patienten avlider. I Socialstyrelsens
termbank skiljer man pd palliativ vird och palliativ vird 1 livets
slutskede. Palliativ vird beskrivs som “hilso- och sjukvird i syfte att
lindra lidande och frimja livskvaliteten f6r patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada och som innebir beaktande av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov samt organiserat stod till
nirstdende.” Palliativ vird 1 livets slutskede innebir ” palliativ vird
som ges under patientens sista tid 1 livet nir mélet med virden ir att
lindra lidande och frimja livskvalitet.”*

Patientmedverkan

I denna utredning anvinder vi oss av begreppet patientmedverkan.
Vi har valt att anvinda oss av den definition som Myndigheten fér
vdrd- och omsorgsanalys faststillt i sin rapport En fér alla.
Mpyndigheten menar att begreppet medverkan beskriver ett
forfarande snarare dn ett resultat och dirfér dr neutralt. “Begrepp
sisom inflytande, piverkan, delaktighet och medskapande

U WHO (2024d) Obesity and overweight.
%2 Socialstyrelsens termbank.
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forutsitter ett reellt inflytande och idr dirfér inte neutralt nir det
giller att beskriva sjilva processen for patientmedverkan.”

I denna utredning omfattar begreppet patientmedverkan
medverkan av patienter och brukare samt deras nirstdende och andra
egenerfarna, exempelvis personer som har haft cancer men idag ir
friskforklarade. Syftet ir sdledes inte att utesluta nigon aktdr utan
enbart att férenkla spriket i utredningen.

Patientforetridare

Med begreppet patientféretridare menas i utredningen alla de som
foretrider patienter, brukare eller nirstiende.

Personcentrering

En personcentrerad vird innebir i korthet att hilso- och sjukvirden
ska utgd frin patientens individuella behov, preferenser och resurser
genom hela virdprocessen. Ibland anvinds idven begreppet
patientcentrering (se kapitel 5).

Precisionsmedicin

Precisionsmedicin dr ett komplext begrepp som saknar en etablerad
definition. Furopeiska Rddet har definierat precisionsmedicin som
”En medicinsk modell som anvinder karakterisering av individens
fenotyp och genotyp for att skriddarsy ritt behandling till rice
person 1 ritt tid och/eller identifiera risk for sjukdom och/eller
erbjuda mélriktade férebyggande insatser i ritt tid.” I utredningen
anvinds precisionsmedicin anvinds som begrepp for diagnostik eller
behandling baserad pi precisionsdiagnostik som i sin tur anvinds
som begrepp f6r omfattande analyser i syfte att ta reda pd s& mycket
som mojligt om individen och/eller sjukdomen genom en djup
analys som ger en individbaserad profil.

6 Europeiska kommissionen (2024f) Personalised Medicine.
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Rehabilitering vid cancer

Rehabilitering ir enligt Socialstyrelsens termbank “insatser som ska
bidra till att en person med férvirvad funktionsnedsittning, utifrdn
dennes behov och foérutsittningar, dtervinner eller bibehiller bista
mojliga funktionsférmdga samt skapar goda villkor foér ett
sjilvstindigt liv och ett aktivt deltagande i samhillslivet”.*
Rehabiliteringsinsatser ir en del i virden av patienter med cancer och

benimns 1 denna promemoria rehabilitering vid cancer.

Samverkansregion

Kallades tidigare sjukvirdsregion och benimningen anvinds i stor
utstrickning fortfarande. I samband med att beteckningen region
infordes  indrades  benimningen  sjukvirdsregioner  ill
samverkansregioner 1 hilso- och sjukvirdslagen och hilso- och
sjukvardsforordningen (prop. 2018/19:162).

Seneffekter/sena komplikationer

Patienter som behandlats f6r cancer kan f3 kvarstiende problem,
men ocksd sena effekter eller f6ljdsjukdomar av sjukdomen eller
behandlingen. Dessa kan kvarstd lang tid efter avslutad behandling
och kan dven vara bestiende. Seneffekter eller sena komplikationer
innebir att behandlingen kan innebira problem fér patienten ling
tid efter att den avslutats, till exempel fertilitetsproblem eller nya
sjukdomar.

Vardprocess

Utredningen anvinder sig av begreppet virdprocess som enligt
Socialstyrelsens termbank innebir en ”process avseende hilso- och
sjukvdrd som hanterar ett eller flera relaterade hilsoproblem eller
hilsotillstdnd i syfte att frimja ett avsett resultat.”®

¢ Socialstyrelsens termbank.
% Socialstyrelsens termbank.
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1.8 Disposition

Forslaget pd en uppdaterad nationell cancerstrategi bestdr av 14
kapitel. I kapitel 1 redovisas utredningens uppdrag och arbetssitt
och dess utgdngspunkter i form av trender och prognoser for
sjukdomen cancer samt hilso- och sjukvirdens foérutsittningar. I
kapitel 2 redovisas utredningens férslag till mél f6r den uppdaterade
nationella cancerstrategin och ett forslag till hur den ska féljas upp.
Kapitel 3—4 behandlar cancer ur ett befolkningsperspektiv, kapitel 5—
10 ur ett patientperspektiv och kapitel 11-13 ur ett system- och
verksamhetsperspektiv. I kapitel 14 redovisas konsekvenser av
utredningens forslag.

Utredningen limnar bide bedémningar och forslag. Forslagen
riktas  till  regeringen och  omfattas av  utredningens
konsekvensanalyser. Beddémningarna uttrycker utredningens
onskade riktning for ett omride och kan rikta sig till regioner,
kunskapsstyrningsorganisationen och andra aktérer med relevans
for cancerstrategin.
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2 Mal och uppfoéljning

I kapitlet redovisas utredningens forslag pd mal f6r en uppdaterad
nationell cancerstrategi. Utredningens bedémning ir att strategin
bor f6ljas upp l8pande for att berdrda aktdrer kontinuerligt ska
kunna identifiera utvecklingsomriden och anpassa insatserna utifrin
det. T avsnitt 2.2 presenteras utredningens férslag till uppféljning av
strategin.

2.1 Mal for en nationell cancerstrategi

I rapporten Ldgesbild av den nationella cancerstrategin frin
Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys bedémdes strategin frin
2009 ha bidragit med riktning och en gemensam bild av
insatsomrdden.  Samtidigt uppfattade mainga aktdrer att
cancerstrategin saknade konkreta och tidsatta mél, tydligt ansvar och
motiv till de bakomliggande prioriteringarna." Utredningen har
dirfor valt att bryta ner 6vergripande mal 1 delmil, som presenteras
nedan.

! Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
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Cancerstrategin foreslas ha tre overgripande mal:

1. Minskad risk att utveckla cancer och fler som diagnostiseras
tidigt

- Minskad cancerrisk genom ett strategiskt och samordnat

hilsofrimjande och férebyggande arbete.

- Minskad sjuklighet och dédlighet 1 cancer genom tidig
diagnostik.

2. Okad canceréverlevnad

- Fler patienter 6verlever cancer genom diagnostik och
behandling av hog kvalitet.

- Interventionsstudier utvecklar morgondagens cancervird.

3. Bista mojliga livskvalitet — under och efter cancersjukdom

Personanpassat stod for ett gott liv under och efter cancer.

Bista mojliga livskvalitet vid livshotande sjukdom.

Till varje dvergripande mdl kopplas 25 delmdl, med fokus pd
forindringar 1 arbetssitt och strukturer som utredningen
bedémer behdver dstadkommas f6r att uppnd de dvergripande
mélen. Delmilen kan sorteras in under fyra mdlomrdden som
speglar grundliggande férutsittningar som bor genomsyra
genomférandet av strategin. Det handlar om:

e Personcentrering
e Jimlikhet

e Forskning och innovation

e Samverkan och utveckling

Tre 6vergripande mal samt delmal indelade i milomriden

Utredningens utgdngpunkt idr att Sveriges cancerstrategi pa
overgripande nivd bor definiera mal som ir 6verblickbara, 18ngsiktiga
och speglar de utfall {6r medborgarna som ir mest centrala; risken
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for att insjukna ska minska, fler ska dverleva och det ska vara méjligt
att ha en s god livskvalitet som mojligt — under och efter sjukdom.

Utredningens forslag pd mélstruktur utgér i sak ingen forindring
frdn den nuvarande strategin avseende innebord eller riktning. Syftet
har 1 stillet varit att ytterligare forenkla de 6vergripande mélen,
tydliggdra vad som behover dstadkommas och, inte minst férbittra
férutsittningarna f6r uppféljning.

Utredningen har valt att lyfta tre évergripande mal, samtidigt
som andra virden som inkluderas i den nuvarande strategin frdn
2009 uttrycks genom att utgéra milomrdden fér de delmdl som
kopplas till respektive 6vergripande mil. Modellen sammanfattas 1
figur 2.1.

Figur 2.1 Modell fér cancerstrategins malstruktur.

Overgripande mal

Minskad Okad Basta
risk och 6verlevnad moijliga
° ° tidig livskvalitet
Malomraden s

Personcentrering Delmal
Jamlikhet Delmal
Forskning och innovation Delmal
Samverkan och utveckling Delmal

En forindring frdn den nuvarande strategin ir att begreppen
personcentrering och jimlikhet inte uttrycks i malformuleringarna.
Dessa utgdngspunkter ir minst lika centrala som tidigare, men ses
som centrala perspektiv som behéver beaktas for att uppnd de
dvergripande mélen om minskat insjuknande och tidig diagnos, 6kad
dverlevnad och bista méjliga livskvalitet, snarare dn som separata
mal. Det dr ocksd ett sitt att ge uttryck for att arbetet med en
personcentrerad vird och jimlikhet, oavsett om det handlar om
socioekonomi, geografisk jimlikhet eller andra faktorer, ska utgora
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sjilvklarheter och grundliggande férutsittningar i arbetet med att nd
de overgripande mélen. Exempelvis dr personcentrering en
lagstadgad del av hilso- och sjukvirden.” I begreppet
personcentrering inkluderar vi anpassning till olika dldrar och behov
hos olika milgrupper. De delmal som riktar sig till regionerna har
alla ett jimlikhetsperspektiv pad s sitt att de ska uppfyllas 1 alla
regioner. For de delmdl som 4terfinns inom milomridet jimlikhet
bedémer utredningen att jimlikhetsfrigan ir central eller har
uppvisat sirskilda brister.

Utredningens uppfattning ir att arbetet de kommande &ren
behéver fokusera pd att utveckla och implementera indamélsenliga
infrastrukturer, stimulera och integrera forskning och ta tillvara
innovationer for att vidareutveckla det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet sdvil som cancervirden. Genom delade
l6sningar och utnyttjande av gemensamma infrastrukturer blir vi
bittre tillsammans. Samverkan kan bidra tll att identifiera
gemensamma ldsningar pd komplexa problem och 6ka robustheten
genom att utnyttja hela samverkanregionens eller landets resurser,
till exempel f6r att erbjuda behandling 1 tid, dka deltagandet 1
kliniska studier, sikra jimlik tillgdng och hog kvalitet samt erbjuda
patientsiker hantering av ovanlig och komplex sjukdom. P3
motsvarande sitt behdver vi ett helhetsperspektivi det férebyggande
arbetet mot icke-smittsamma sjukdomar, dir cancer inkluderas.

Mailomridena ir inte dmsesidigt uteslutande. Exempelvis kan ett
mal som ir placerat under Samwverkan och utveckling iven forbittra
foérutsittningarna att nd okad jimlikhet.

En annan utgdngpunkt har varit att 1 huvudsak formulera delmil
med fokus pd processer och strukturer snarare dn utfall, for att stirka
kopplingen mellan strategin och de dtgirder som vidtas. Det ska vara
s& tydligt som mojligt vad som behover goras for att dstadkomma
forindringar till det bittre. Delmalen ticker inte samtliga férslag och
bedémningar, for dessa hinvisar utredningen till respektive kapitel.

Hur utfallet f6r medborgarna blir mits i huvudsak genom att f6lja
upp utvecklingen av de 6vergripande mélen, dven om utfall dven
forekommer bland delméilen. Hela mélstrukturen illustreras i figur
2.2 nedan.

2 Hilso- och sjukvardslag (2017:30); Patientlag (2014:821).
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Figur 2.2

Personcentrering

Jamlikhet

Forskning och innovation

Samverkan och utveckling

Malstruktur for en uppdaterad nationell cancerstrategi.

Minskad risk att utveckla cancer
och fler som diagnostiseras tidigt

- Minskad cancerrisk genom ett strategiskt

och samordnat halsoframjande och
férebyggande arbete.

= Minskad sjuklighet och dadlighet i cancer
genom tidig diagnostik.

Personanpassad prevention

- Barn och unga &r en tydlig malgrupp i
statliga hdlsoframjande och férebyggande
insatser med koppling till riskfaktorer for
cancer.

= Strukturer for uppféljning vid dkad
cancerrisk r implementerade i alla
regioner,

Jamlik halsa genom traffsdker prevention
och tidig diagnostik

+ Utokade satsningar for att na en god och
jamlik hélsa i enlighet med det
folkhalsopolitiska malet.

En uppdaterad, systematisk process for
att utveckla cancerscreening med sikte pa
minskade skillnader mellan regioner och
befolkningsgrupper &r etablerad.

Okad kunskap bidrar till minskad

cancerbérda

= Forskni inansidrer har g fort
riktade satsningar inom prevention och
tidig diagnostik.

Samlad insats som férebygger cancer

= Forstarkt samverkan for att forebygga
icke-smittsamma sjukdomar har
etablerats.

* Nationella mal uppfylls ach
internationella mal beaktas avseende
riskfaktorer for cancer.

* Malet kan revideras i takt med 6kad ambitionsniva.

Okad cancerdverlevnad

= Fler patienter dverlever cancer genom
diagnostik och behandling av hog kvalitet.

* Interventionsstudier utvecklar
morgondagens cancervérd.

Personcentrerad cancervard for dkad

dverlevnad

= Av patienter i cancervarden upplever mer
an 90 procent att de ar delaktiga i
besluten kring vard och behandling i
onskad utstrackning.

= Avde patienter som diagnostiserats med
cancer inom standardiserade vardforlopp
startar 80 procent* behandling inom 21
kalenderdagar fran behandlingsbeslut.

Jamlik tillgang till vard av hog kvalitet

= Alla regioner definierar mal for patienters
deltagande i interventionsstudier.

- Alla regioner ingar i en nationell
infrastruktur for precisionsdiagnostik.

Forutsattningarna for life science starks

» Genomforandekapaciteten for
interventionsstudier kan féljas nationellt
med regienalt uppdelad statistik.

= Sverige deltar i 6kad utstrackning i
forsknings- och utvecklingsprojekt i EU.

Gemensamma lésningar fér god och effektiv
cancervard

En nationell cancerinfrastruktur ar
etablerad i Sverige.

Statistiken aver anvandningen av
cancerlakemedel dr heltdckande.

Basta mdjliga livskvalitet under och
efter cancersjukdom

- Persenanpassat stod for ett gott liv under

och efter cancer.

» Basta mojliga livskvalitet vid livshotande
sjukdom.

Personcentrerade arbetssétt for Skad livskvalitet

= Av patienter i cancervarden upplever mer &n
90 procent hég grad av kontinuitet och
samordning.

« Tillgangen till uppfoljningsmottagning for
unga vuxna med cancer har starkts.

» Individuell behandlings- och
uppféljningsplan erbjuds i majoriteten av
cancervardens processer i alla regioner.

= Tidig anslutning till palliativ vard erbjuds i
alla regioner.

God och jamlik tillgéng till rehabilitering och
palliativ vard

= Strukturerad bedémning av
rehabiliteringsbehov erbjuds 80 procent av
patienter med cancer i alla regioner,
Palliativa vard- eller &tgardsplatser erbjuds i
alla regioner.

Enrutin fér en sammanhéngande virdkedja
for barn med palliativa vardbehov ar
etablerad i alla regioner.

Nya arbetssatt sakrar trygg uppfoljning

+ Samlad, multiprofessionell uppféljnings-
mottagning har pilottestats i minst tre
regioner.

Patienternas behov 4r utgdngpunkt fér

utvecklingen av varden

= Palliativa konsultteam finns tiligéngliga
dygnet runt alla veckans dagar i alla
regioner.

= En systematisk patientmedverkan finns
etablerad i alla regioner.
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Strategins delmal bor vara uppnddda inom en tiodrsperiod

Strategin har ingen faststilld tidsram. Delma3len ir dirfor utformade
efter identifierade behov av olika karaktir och kan férvintas bli
uppnddda vid olika tidpunkter. Vissa 8tgirder ir inriktade pd att
utveckla och implementera helt nya processer nationellt, vilket bér
vara genomfort inom ett till tvd &r f6r att dra nytta av nya arbetssitt.
Atgirder som syftar till 6kad jimlikhet behéver ha en lingre
tidshorisont. Utredningens ambition ir att de delmil som nimns i
strategin bor vara uppnidda inom en tiodrsperiod, samt att det inom
samma tidsperiod bor har skett en tydlig positiv utveckling fér de
overgripande mélen.

I uppfoljningen och bedémningen av maéluppfyllelse behover
hinsyn tas tll att det forebyggande arbetet med risk- och
skyddsfaktorer ir lingsiktigt. Insatser och dtgirder som genomfors
1 dag f6r att forindra minniskors levnadsvanor och exponering for
andra paverkbara riskfaktorer ger avtryck i utfallet bortom strategins
giltighetstid.

I det foljande redogér vi for 6vergripande mél och delmail.
Delméilen kommenteras kort i detta kapitel, men motiveras
ytterligare genom utredningens iakttagelser 1 respektive kapitel i
promemorian.

2.1.1 Minskad risk att utveckla cancer och fler som
diagnostiseras tidigt

e Minskad cancerrisk genom ett strategiskt och samordnat
hilsofrimjande och férebyggande arbete.

e Minskad sjuklighet och dédlighet i cancer genom tidig
diagnostik.

Det 6vergripande mélet behandlar tvd aspekter: hilsofrimjande och
forebyggande arbete for att minska risken for att insjukna i cancer
pd grund av paverkbara faktorer samt tidig upptickt av cancer for att
forbittra utfallet for patienter med cancer.

Utredningen beddmer att det hilsofrimjande och férebyggande
arbetet méste intensifieras for att stivja den oroande utvecklingen av
antalet cancerfall som framtidsanalyser visar. Genom tidig diagnos
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Okar férutsittningarna for att sjukdomens svarighetsgrad begrinsas
och fér att den blir littare att behandla.

Minskad risk for att utveckla cancer mits genom att underséka
utvecklingen 1 férekomst av de viktigaste risk- och
skyddsfaktorerna. Andelen patienter som diagnostiseras tidigt
varierar mellan diagnoser. Information finns bland annat 1
cancervirdens kvalitetsregister.

Minskad risk att utveckla cancer

Paverkbara riskfaktorer kopplas till mellan 23-30 procent av cancer
1 Sverige och 40 procent inom EU. Det finns en stor potential att
genom ett samordnat och strategiskt hilsofrimjande arbete
forebygga och forhindra cancer 1 befolkningen (se kapitel 3).

Det hilsofrimjande och férebyggande arbetet riktas 1 hog grad
mot bestimningsfaktorer som ir gemensamma for flera sjukdomar.
Omridet utgdrs av flera delomriden, exempelvis alkohol och radon,
som redan omfattas av olika styrdokument med tillhérande dtgirder
och mil som ligger i linje med strivan att minska risken for att
insjukna i cancer. Det giller savil nationella som internationella mal.

Det ir viktigt att aktdrernas arbete inom det hilsofrimjande och
forebyggande omradet planeras utifrén en tydlig styrning kring vilka
mal som ska uppnds. Arbetet ska ocksd i hogsta mojliga man ha ett
helhetsperspektiv och berér dirmed inte enbart aktérer inom
canceromridet. Dirfor bedémer utredningen att det inte ir
indamadlsenligt att sitta upp nya mél inom ramen f6r den nationella
cancerstrategin kring hur risk- och skyddsfaktorerna bor utvecklas.
I stillet bor utgdngpunkten f6r cancerstrategin vara att gemensamt
forstirka arbetet for att uppnd de mal som redan ir satta och som
beslutas framéver inom folkhilsopolitiken. P& si sitt undviks
mélkonflikter och avgrinsningsproblem. Samma angreppssitt
anvinds idag iven inom mélstrukturen for folkhilsopolitiken (se

kapitel 3 och bilaga 4).'

! Prop. 2017/18:249 God och jimlik hélsa — en utvecklad folkhdlsopolitik.
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Delmailen {or att minska risken att utveckla cancer ir:

e Barn och unga ir en tydlig mélgrupp i statliga hilsofrimjande
och férebyggande insatser med koppling till riskfaktorer fér
cancer (M3lomrade: Personcentrering)

e Utokade satsningar foér att nd en god och jimlik hilsa 1
enlighet med det folkhilsopolitiska maélet (Malomride:
Jimlikhet)

e Forskningsfinansiirer har genomfért riktade satsningar inom
prevention (Milomride: Forskning och innovation)

o Forstirkt samverkan for att forebygga icke-smittsamma
sjukdomar har etablerats (Malomride: Samverkan och
utveckling)

e Nationella mil uppfylls och internationella mal beaktas
avseende riskfaktorer for cancer (M8lomride: Samverkan och
utveckling)

Barn och unga dr en tydlig malgrupp i statliga hélsofrdmjande och
forebyggande insatser med koppling till riskfaktorer for cancer

Minga levnadsvanor som har betydelse fér hilsan, och risken for att
utveckla cancer eller andra icke-smittsamma sjukdomar, grundliggs
1 barn- och ungdomsiren. For att frimja en god utveckling av
befolkningens hilsa pd sikt, behover vi investera i dtgirder med
fokus p3 barn och unga. Atgirder genomfdrs pa flera niver, svil
nationellt som regionalt och lokalt. Fér att underlitta uppféljning av
milet fokuserar delmilet pa den statliga nivin.

Utdkade satsningar for att nd en god och jimlik hélsa i enlighet med
det folkhdlsopolitiska mdlet

Arbetet med att foérebygga cancer ir en del i att uppnd det
folkhilsopolitiska méilet om en god och jimlik hilsa i1 hela
befolkningen och sluta de pdverkbara hilsoklyftorna inom en
generation. Foérekomsten av risk- och skyddsfaktorer ir ojimnt
fordelad — olika befolkningsgrupper l6per alltsd olika risk att
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utveckla cancer utifrdn pdverkbara faktorer. Att bekimpa ojimlikhet
ska dven fortsatt vara en prioritet i det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet, med utdkade satsningar fér att nd jimlikhet.

Forskningsfinansidrer har genomfort riktade satsningar pd forskning
tnom prevention

Forskning kring cancerprevention utgér en liten andel av
vetenskapliga publikationer inom canceromrddet. Det behévs bland
annat mer kunskap om evidensbaserade och kostnadseffektiva
insatser for att frimja hilsa och férebygga sjukdom bland grupper
med hogre férekomst av riskfaktorer, kunskap om mekanismer for
cancerutveckling i1 relation till de olika riskfaktorerna, effektiva
interventioner p befolkningsnivd och analyser av effekter av olika
hilsofrimjande och férebyggande insatser (se kapitel 3 och 11).

Forstirkt samverkan for att forebygga icke-smittsamma sjukdomar bar
etablerats

Det hilsofrimjande och foérebyggande arbetet kring de risk- och
skyddsfaktorer som ir kopplade till icke-smittsamma sjukdomar
involverar minga aktorer pa flera omriden och niver. Strategisk
samverkan mellan nyckelaktdrer méjliggor samordningsvinster och
koordinerade insatser. Arbetet med att forebygga de icke-
smittsamma  sjukdomarna, inklusive cancer, kan férstirkas
ytterligare genom erfarenhetsutbyte, gemensamt lirande och
samordnad kommunikation till aktérer pd omridet.

Nationella mal uppfylls och internationella mal beaktas avseende
riskfaktorer for cancer

Utgdngpunkten for forslaget kring en uppdaterad cancerstrategi ir
att gemensamt forstirka arbetet for att uppnd de mdl som definierats
inom respektive omrdde, exempelvis tobakspolitiken, héllbar
livsmedelskonsumtion och fysisk aktivitet. P4 si sitt undviks
mélkonflikter och avgrinsningsproblem. I val av inriktning och
dtgirder 1 folkhilsoarbetet kopplat till riskfaktorerna f6r cancer bor
dven internationella mél beaktas.
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Fler som diagnostiseras tidigt

Cancerscreening pd befolkningsnivd behdver genomféras med hogt
och jimlikt deltagande for att med god kostnadseffektivitet hitta
cancer eller dess forstadier tidigt och dirigenom minska sjuklighet
och dédlighet 1 sjukdomen (se kapitel 4).

Delmalen for tidig diagnostik ar:

e Strukturer f6r uppfoljning vid o©kad cancerrisk har
implementerats 1 alla regioner (Malomrade: Personcentrering)

e En uppdaterad, systematisk process for att utveckla
cancerscreening med sikte pid minskade skillnader mellan
regioner och befolkningsgrupper ir etablerad (Malomride:

Jamlikhet)

e Forskningsfinansiirer har genomfért riktade satsningar pi
forskning inom tidig diagnostik av cancer (Mailomride:
Forskning och innovation)

Strukturer for uppfolining vid dkad cancerrisk har implementerats 1
alla regioner

Personer med 6kad cancerrisk pd grund av forstadier som kan
utvecklas till cancer eller drftligt 6kad risk rekommenderas sirskilda
kontrollprogram. Detta giller ocksd de barn och unga med cancer
som via precisionsdiagnostik har diagnostiserats med en irftlig
predisposition fér cancer. Struktur och tydligt ansvar fér
uppféljning av denna grupp saknas till stor del, vilket {6r patienterna
riskerar att leda till osidkerhet och bristande koordination och for
virden  ull  ineffektiv  resursanvindning.  Utredningen
rekommenderar att varje samverkansregion erbjuder strukturerade
kontrollprogram foér personer med férstadier till cancer och
personer med irftligt 6kad risk. Arbetet kan organiseras via specifika
mottagningar eller via samverkande nitverk, men kontrollerna
behdver struktureras och ansvaret vara tydligt. Ur ett
systemperspektiv behdver dtgirder och kontroller utvirderas for att
bidra till 6kad evidens inom omridet.
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En uppdaterad, systematisk process for att utveckla cancerscreening
med sikte pd minskade skillnader mellan regioner och
befolkningsgrupper dr etablerad

Utredningen ser att det sker en snabb utveckling inom
screeningomradet, med utveckling av ny evidens och en riktning
mot riskbaserad screening. Idag finns regionala variationer i
implementeringen av screeningprogram och skillnader 1 deltagande
mellan olika befolkningsgrupper. Hogt och jimlikt deltagande samt
l6pande uppfoljning av programmen med avseende pd kvalitet och
deltagande ir dirfér prioriterade insatser (se kapitel 4).

Forskningsfinansidrer har genomfort riktade satsningar pd forskning
inom tidig diagnostik av cancer

Okad forskningsbaserad kunskap inom omridet tidig diagnostik
vore av stort virde for ett mer effektivt arbete med utveckling mot
precisionshilsa och 6kad jimlikhet. Forskningen kan inkludera
intelligent diagnostik, det diagnostiska virdet av olika symtom och
nya tekniker och metoder for tidig diagnostik (se kapitel 11).

2.1.2  Okad overlevnad

e Fler patienter o6verlever cancer genom diagnostik och
behandling av hog kvalitet.

¢ Interventionsstudier utvecklar morgondagens cancervird.

Genom forbittrad diagnostik, behandling och uppféljning har
overlevnaden vid cancer forbidttrats under den féregiende
strategiperioden. Utredningen menar att cancerstrategin behover
sitta ljus pd behovet av 6kad personcentrering, den bristande
tillgingligheten 1 cancervirden och att pa bista sitt stddja det aktiva
arbete som pdgdr for att ytterligare forbittra diagnostik och
behandling. For att det ska realiseras krivs personcentrerade
arbetssitt, effektiva virdprocesser, vird av hog kvalitet och 6kad
aktivitet inom interventionsstudier. En viktig del av utvecklingen ir
att forskning och klinisk verksamhet sammanlinkas samt att kliniska
studier dr en central och integrerad del av behandlingsutbudet.

81



Delmailen for 6kad éverlevnad ir:

e Av patienter i cancervdrden upplever mer in 90 procent att de
ir delaktiga 1 besluten kring vird och behandling i &nskad
utstrickning (M&lomrade: Personcentrering)

e Av de patienter som diagnostiserats med cancer inom
standardiserade virdfoérlopp startar 80 procent behandling
inom 21 kalenderdagar frin behandlingsbeslut (M&lomride:
Personcentrering)

e Alla regioner definierar mal for patienters deltagande i
interventionsstudier (M8lomrade: Jimlikhet)

e Alla regioner ingdr 1 en nationell infrastruktur for
precisionsdiagnostik (Milomrade: Jimlikhet)

¢ Genomforandekapaciteten fér interventionsstudier kan foljas
nationellt med regionalt uppdelad statistik (Malomride:
Forskning och innovation)

o Sverige deltar 1 o6kad utstrickning 1 forsknings- och
utvecklingsprojekt 1 EU (Méilomride: Forskning och

innovation)

o Sverige har etablerat en nationell cancerinfrastruktur
(M&lomréde: Samverkan och utveckling)

o Statistiken &ver anvindningen av cancerlikemedel ir
heltickande (Milomride: Samverkan och utveckling)

Av patienter i cancervdrden upplever mer dn 90 procent att de dr
delaktiga i besluten kring vard och behandling i onskad utstrickning

Hilso- och sjukvirden ska s lingt som mojligt utformas och
genomforas 1 samrdd med patienten. Cancervrden ir ett av de
omrdden som arbetat aktivt med att forstirka patientdelaktigheten,
men fortsatt finns utmaningar och behov av utveckling. Drygt 80
procent av patienterna angav 2023 att de varit delaktiga 1 beslut
gillande sin vdrd/behandling i den utstrickning de 6nskade (se
kapitel 5).
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Av de patienter som diagnostiserats med cancer inom standardiserade
vdrdforlopp startar 80 procent behandling inom 21 kalenderdagar frin
bebandlingsbeslut

Fokus 1 utredningen av misstinkt cancersjukdom behéver vara pd
patientens upplevelse och utfall. De flesta patienter som vintar i ko
for diagnos eller start av behandling for cancersjukdom upplever
osikerhet och oro. Ur patientperspektiv behéver vintetiden héllas
kort. Samtidigt som en komplett utredning, som inte sillan kriver
specialundersdkningar eller specialanalyser, behéver genomforas.
Patienter och nirstdende behover ha tillgdng till tydlig information
om de utredningar som ska géras och inom vilken tidshorisont som
utredningen ska genomféras. Patienter som fir en cancerdiagnos
behover kunna fi ett klart besked om maximal vintetid frin
behandlingsbeslut  till behandlingsstart. Ur ett medicinske
perspektiv finns ¢kande evidens fér att vintetid okar risken for ett
forsimrat utfall och 6kad risk fér déd 1 cancersjukdom, dven om
betydelsen skiljer sig mellan diagnoser och beror pd den kliniska
situationen (se kapitel 6). Milet kan revideras i takt med 6kad
ambitionsniva.

Alla regioner definierar mal for patienters deltagande i
interventionsstudier

Behandling inom ramen f{ér en interventionsstudie dr av stor
betydelse fér att erbjuda patienter inom cancervidrden nya
mojligheter och f6r att utveckla diagnostik, vrd och uppféljning.
Tillgingen till interventionsstudier behéver ocksd bli mer jimlik,
med sirskilt fokus pd geografi. For att nd lingre krivs etablering av
infrastrukturer fr klinisk forskning vid alla enheter som behandlar
patienter med cancer och samverkande infrastrukturer som erbjuder
behandling via referenssite och genom decentralisering till
satellitsites. For alla patienter boér en bedémning géras kring om det
finns en limplig klinisk studie tillginglig. Regionerna bor definiera
egna mal for patienters deltagande 1 interventionsstudier och de bér
arbeta for ett okat antal studier och inkluderade patienter.
Deltagande 1 interventionsstudier kan férvintas leda till en positiv
spiral med nya mojligheter, 6kad forskningskompetens och 6kad
attraktionskraft f6r nya studier (se kapitel 11).
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Alla regioner ingdr i en nationell infrastruktur for precisionsdiagnostik

Anvindning av precisionsmedicin skapar nya mojligheter, men
ocksd pitagliga utmaningar fér hilso- och sjukvirdssystemet
avseende anpassning av infrastrukturer, metoder, ersittningssystem,
kompetensforsdrjning och kompetensutveckling. Genom etablering
av en nationell precisionsdiagnostisk infrastruktur kan Sverige
3stadkomma en mer jimlik och resurseffektiv implementering av
precisionsdiagnostik. Det kan ge bittre koordination och
resurseffektivitet, mer jimlik tillgdng till precisionsdiagnostik, bidra
till  kompetensutveckling, stirka kunskapsspridningen och
medverka till att fler patienter ges méjlighet till precisionsmedicinsk
behandling (se kapitel 8).

Genomforandekapaciteten for interventionsstudier kan foljas
nationellt med regionalt uppdelad statistik

Idag dr informationen om kliniska studier fragmenterad och behéver
sokas 1 olika databaser. Inom ramen f6r SweTrial planeras etablering
av en nationell databas med regionalt uppdaterad statistik. Samlad
information om dppna interventionsstudier mojliggdr identifiering
av interventionsstudier fér patienter, nirstdende, cancervirdens
medarbetare och beslutsfattare. Rapportering av
genomférandekapacitet ir av vikt for transparens och for
proévningsenheternas kvalitetsuppféljning (se kapitel 11).

Sverige deltar i 6kad utstrickning i forsknings- och utvecklingsprojekt
i EU

EU:s cancerplan och Cancermissionen har inneburit nya mojligheter
och gemensam utveckling pd EU-nivd. Sveriges tradition for
deltagande i projekt och initiativinom EU har varit svagare in manga
andra linders. Under dren 2021-2030 kommer en ldng rad initiativ
som syftar till att utveckla virden, sdvil som att forstirka kunskapen
genom forskning. Initiativ finns genom hela virdkedjan, frin
prevention till palliativ vdrd. Flera stora gemensamma initiativ (s
kallade joint actions) pagir, till exempel kring prevention, personlig
medicin, expertnitverk och etablering av
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cancercenterinfrastrukturer. Socialstyrelsen har av regeringen
uppdragits att samordna arbetet med implementering av EU:s
cancerplan, medan Vinnova ir kontaktpunkt fér Cancermissionen.
Cancerplanen och Cancermissionen stddjer varandra och innehéller
dverlappande och kompletterande initiativ. Sveriges aktivitet 1 EU-
projekt och initiativ behover stirkas. Sverige skulle 1 o6kad
utstrickning kunna dela goda erfarenheter och bér dra nytta av EU-
initiativ for utveckling av nya omrdden och vidareutveckling av
omriden dir utmaningar finns (se kapitel 11).

Sverige har etablerat en nationell cancerinfrastruktur

I EU:s cancerplan ir ett av de si kallade flaggskeppsinitiativen
etablering av omfattande cancerinfrastrukturer. EU sitter det
ambitidsa milet att 90 procent av patienterna ska kunna nds av denna
infrastruktur for att sikra en jimlik tillgdng till diagnostik och vard
av hog kvalitet. Det kan tll exempel handla gemensam
kapacitetsuppbyggnad, arbetsférdelning, kliniska studienitverk som
medger decentralisering av kliniska studier till satellitenheter och
centralisering av ovanliga och komplexa tillstdnd till expertcentrum.
Dessa infrastrukturer behover ha en tydlig styrning, men utgor inte
en ny organisation, utan bor bygga pa befintliga strukturer. En 6kad
samverkansregional och nationell samverkan kan bidra med
losningar till flera av cancervirdens utmaningar, exempelvis
tillginglighet, avancerad diagnostik, precisionsmedicin och kliniska
interventionsstudier. Utveckling av en eller flera nationella
cancerinfrastrukturer 1 Sverige dr dirfor en viktig forutsittning for
en utveckling dir Sveriges hela kapacitet synliggérs och utnyttjas (se
kapitel 12).

Statistiken Gver anvindningen av cancerlikemedel dr beltickande

Utvecklingen av nya cancerlikemedel ir stark, med en rad nya
likemedel som registreras och rekommenderas fér anvindning.
Registrering sker dock pd alltmer begrinsade bakgrundsdata, varfér
uppfoljning av likemedelsanvindningen regionalt och nationellt,
kostnadsetfektivitet och biverkningar dr av stor vikt. Idag saknas en
heltickande  mgjlighet att  folja upp anvindningen av
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rekvisitionslikemedel, men en utredning har limnat férslag om ett
sddant register. For en rationell likemedelsanvindning och ett
l8ngsiktigt hillbart system behéver regionerna sikra uppféljning av
anvindningen av cancerlikemedel. Initialt behover detta ske genom
Registret f6r cancerlikemedel och pd lingre sikt genom nationella
hilsodataregister ~med  relevant  information om  sdvil
rekvisitionslikemedel som likemedel som férskrivs pd recept (se
kapitel 7).

2.1.3  Basta méjliga livskvalitet — under och efter
cancersjukdom

Den nationella cancerstrategins tredje mal ir att dstadkomma bista
mojliga livskvalitet fér patienter och nirstdende, sivil under
sjukdomstiden som efter. Det ir inte bara hilso- och sjukvirden som
kan bidra tll en 6kad livskvalitet, utan minga aktoérer och
institutioner har betydelse. Inom hilso- och sjukvarden har god och
jaimlik tillgdng till rehabilitering och palliativ vdrd en sirskild
betydelse for att stirka patienternas livskvalitet. Utredningen
bedémer att rehabilitering och palliativ vird bér bli mer integrerade
delar 1 virdprocessen for att skapa goda férutsittningar for en god
livskvalitet. I mélet ingdr ocksd aspekter kring patientdelaktighet,
samordning och patientsamverkan.

Utredningen har inte formulerat ndgot specifikt mail for
nirstdende, men utgdngspunkten ir att flera av de bedémningar,
forslag och mil som tas upp 1 promemorian {érbittrar
forutsittningarna f6r nirstiende till dem som drabbats av cancer.

Hur patientdelaktighet, samordning och livskvalitet utvecklas
over tid bor 1 forsta hand mitas med hjilp av patientrapporterade
métt (PROM:s och PREM:s), dven om process- och strukturmdtt
ocks? ger viktig information (se kapitel 5).
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Delmal med koppling till hela vardprocessen:

e Av patienter i cancervirden upplever mer in 90 procent hog
grad av  kontinuitet och samordning (Malomride:
Personcentrering)

e En systematisk patientmedverkan finns etablerad 1 alla
regioner (M&lomrade: Samverkan och utveckling)

Awv patienter i cancervdrden upplever mer dn 90 procent hig grad av
kontinuitet och samordning

Cancervirden ir multidisciplinir och cancerprocessen innehéller f6r
de flesta patienter en ling rad évergdngar som var och en innebir en
patientsikerhetsrisk 1 relation till vintetider, férlorad information
och  bristande  kontinuitet. ~ Samordning, logistik  och
kommunikation mellan de olika behandlingsnivierna ir dirfor
central. Delmilet ir ett utfallsmdtt som har biring pa flera av de
bedémningar och férslag som utredningen limnar {6r en férbittrad
cancervird, exempelvis etablering av en cancerinfrastruktur och en
uppdaterad SVF-modell for okad tillginglighet. Delmdlet mits
exempelvis via nationell patientenkit (se kapitel 5).

En systematisk patientmedverkan finns etablerad i alla regioner

En personcentrerad cancervdrd, dir patienten kan vara delaktig och
dir virden utformas och samordnas utifrin patientens behov, ir en
viktig utvecklingslinje f6r framtidens cancervird. Patientmedverkan
ir ett viktigt medel f6r att forbittra hilso- och sjukvarden, sirskilt
utifrin ett patientperspektiv. Det finns variationer 1 hur langt
regionerna har nitt i arbetet med patientmedverkan, pd vilka nivier
patienter medverkar och om medverkan ir systematisk och
l&ngsiktig eller projektbaserad. Patientmedverkan bér utvecklas med
hinsyn tagen till milsittningen (se kapitel 5).
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Rehabilitering

Utredningen bedémer att rehabilitering vid cancersjukdom behéver
utvecklas till en kontinuerlig del av cancervirdens processer, med
strukturerade och dterkommande bedémningar av
rehabiliteringsbehoven samt ett l8ngsiktigt omhindertagande av
patienter (se kapitel 9).

Delmaélen for bista mojliga livskvalitet genom rehabilitering
ar:

o Tillgdngen till uppféljningsmottagning fér unga vuxna med
cancer har stirkts (M&lomrade: Personcentrering)

e Individuell behandlings- och uppféljningsplan erbjuds i
majoriteten av cancervirdens processer 1 alla regioner
(M&lomréade: Personcentrering)

o Strukturerad bedémning av rehabiliteringsbehov erbjuds 80
procent av patienter med cancer 1 alla regioner (M&lomréde:
Personcentrering)

e Samlad, multiprofessionell  uppféljningsmottagning har
pilottestats i minst tre regioner (M3lomridde: Forskning och
innovation)

Tillgangen till uppfoliningsmottagning for unga vuxna med cancer har
starkts

Uppféljningsmottagningar syftar till att f6lja upp patienter som har
haft cancer som barn fér att foérhindra, tidigt diagnostisera och
behandla sena komplikationer efter cancersjukdomen eller
behandlingen. I dagsliget erbjuds detta till personer som
diagnostiserats med cancer innan 18 &rs dlder. Precis som barn har
unga vuxna en okad risk f6r sena komplikationer och har dessutom
ofta sirskilda behov kopplade till den fas 1 livet de befinner sig 1.
Utredningen anser dirfér att ocksid unga vuxna bér erbjudas
l&ngtidsuppfoljning via en upptéljningsmottagning.
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Individuell behandlings- och uppfoliningsplan erbjuds i majoriteten
av cancervdrdens processer i alla regioner

Patienter med cancersjukdom har ett stort antal vdrdkontakter,
behandlas ofta inom olika kliniker och riskerar komplikationer efter
genomgingen behandling. En individuell behandlings- och
uppféljningsplan syftar till att patienterna ska vara vilinformerade,
vilket 8kar sannolikheten for foljsamhet till behandlingen och kan
o0ka  tryggheten. Den internationella utvecklingen mot
uppfoljningsplaner (si kallade survivorship care plans) samlar de
olika delarna under ett paraply. Planen ska vara individanpassad och
ska ge information om patientens behandling, forvintade
biverkningar och komplikationer, rekommenderad rehabilitering,
planerad uppféljning, ansvarig vdrdgivare och kontaktinformation
till denne. RCC har utvecklat Min virdplan, med fokus pd
behandlingstiden. Utredningen anser att Min virdplan kan
vidareutvecklas  till  en  individuell  behandlings-  och
uppféljningsplan.

Strukturerad bedomning av rebabiliteringsbehov erbjuds 80 procent
av patienter med cancer i alla regioner

Virdprogrammet for cancerrehabilitering betonar vikten av
strukturerad och dterkommande bedémning av rehabiliteringsbehov
genom hela virdprocessen. Det idr en viktig forutsittning for att
hilso- och sjukvirden ska kunna identifiera insatser som kan bidra
till att hoja livskvaliteten for patienter. Det saknas idag méjlighet for
uppfoljning,  eftersom  rehabiliteringskoder  inte  anvinds
systematiskt och heltickande. I 6kande grad forvintas dock
vardprogrammets rekommendationer att implementeras, men det ir
av vikt att f6lja varfor malet har definierats.

Samlad, multiprofessionell och multidisciplindr
uppfoliningsmottagning har pilottestats i minst tre regioner

Bland patienter finns ett behov av en tydligare struktur for
uppféljning efter cancerbehandling. For att 1 6kande grad erbjuda
personligt utformad uppféljning med tillgdng till relevanta
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kompetenser, som ull exempel specialiserad
rehabiliteringskompetens,  psykosocialt  stéd  och  genetisk
vigledning foreslds ett forsoksprogram dir en samlad,
multiprofessionell och multidisciplinir uppféljningsmottagning
pilottestas. Modellen finns etablerad pd flera cancercentrum
internationellt. Genom férséksverksamhet kan ett begrinsat antal
regioner erbjuda en personcentrerad uppféljning med samlad
kompetens som erbjuds baserat pa patienternas individuella behov,
samtidigt som effekter i termer av bland annat patienterfarenheter
och kostnadseffektivitet utvirderas. Mottagningarna bor erbjuda
samlad kompetens kring uppféljning, sena komplikationer och
rehabilitering  och  erbjuda  patienten en individanpassad
uppfoljningsplan, helst i samarbete med primirvarden.

Palliativ vard

Den palliativa virden behover forstirkas 1 enlighet med den hoga
prioritet som anges i riksdagens riktlinjer for prioriteringar 1 hilso-
och sjukvirden. Den palliativa virden behéver vara anpassad utifrin
patienternas behov, dnskemdl och situation. Det stiller krav pd
individanpassad och koordinerad vird for att skapa bista mojliga
trygghet och livskvalitet for patienten vid livshotande sjukdom och
1 livets slutskede. Viktiga férutsittningar f6r att dstadkomma det ir
bland annat god tillgdng till kompetens och olika virdformer,
mojlighet till tidig anslutning och en god samordning utifrin
patientens behov (se kapitel 10).
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Delmalen for bista mojliga livskvalitet i den palliativa virden
ar:

e Tidig anslutning till palliativ vird erbjuds 1 alla regioner
(Milomride: Personcentrering)

e Dalliativa v8rd- eller Atgirdsplatser erbjuds i alla regioner
(Malomride: Jimlikhet)

e En rutin f6r en sammanhingande virdkedja for barn med
palliativa virdbehov ir etablerad i alla regioner (M3lomrade:

Jamlikhet)

e Dalliativa konsultteam finns tillgingliga dygnet runt alla
veckans dagar i alla regioner (Milomrdde: Samverkan och
utveckling)

Tidig anslutning till palliativ vdrd erbjuds i alla regioner

Analyser visar att minga patienter fir tillging till palliativ vrd sent
1 sjukdomsférloppet. Dirmed tas inte den palliativa vérdens
potential tillvara fullt ut. Flera skil kan finnas, till exempel
patientens Onskemadl, bristande virdering av palliativa behov,
bristande tillgdng till palliativ vird och en tvekan att ta upp frigan.
Tidigt integrerad palliativ vird har visats ha positiv effekt pd
livskvalitet, vilket motiverar mgjlighet till tidig anslutning 1 alla
regioner.

Palliativa vird- eller dtgirdsplatser erbjuds i alla regioner

Tillgdng till en basal palliativ infrastruktur dr avgorande for att
huvudminnen ska kunna tillgodose de palliativa virdbehoven.
Specialiserade palliativa 3tgirds- eller slutenvirdsplatser saknas i
vissa regioner, vilket innebir att personer med palliativa virdbehov
virdas vid andra avdelningar. Mojligheten till vird vid en
specialiserad palliativ plats anses vara av vikt fér bista mojliga
vérdkvalitet.

91



En rutin for en sammanhingande vdrdkedja for barn med palliativa
vdrdbehov dr etablerad i alla regioner

Barn med behov av palliativ vird och deras familjer utgér en liten
grupp med ett stort behov av stéd och trygghet. I nuliget varierar
omhindertagandet och ansvaret fér svdrt sjuka och déende barn,
liksom mojligheten att f3 hjilp i hemmet. Ytterligare insatser behovs
for att oka stddet till familjer med barn och ungdomar i palliativa
vardforlopp for att sd lingt mojligt kunna mota den sjukes behov
sdvil som behoven hos familjemedlemmarna. Eftersom
patientgruppen ir liten dr en fast organisation inte alltid méjlig eller
resurseffektiv, men alla regioner behover ha rutiner och kunskap fér
att kunna hantera situationen nir den uppkommer. Rutinen bér ta
héjd f6r behov av vird 1 hemmet s&vil som pd sjukhus.

Palliativa konsultteam finns tillgingliga dygnet runt alla veckans
dagar i alla regioner

Mojligheten for personal, sirskilt 1 hemsjukvarden, att {8 st6d och
rdd av ett palliativt konsultteam med expertis vid frigor och problem
ir grundliggande for en trygg palliativ vird av hog kvalitet. Aven
inom specialistvdrden finns behov av palliativt konsultstéd.
Palliativa konsultteam har etablerats 1 svensk vird, men tillgdng alla
veckans dagar och hela dygnet saknas i flera regioner. Fér minga
patienter dr palliativa insatser frin den kommunala hemsjukvirden
den mest limpade virdformen. I dessa fall kan kompletterande st6d
frin specialiserad palliativ kompetens vara av stort virde foér en
hogkvalitativ vdrd till patient och nirstdende och som stod for
personal i den allminna palliativa virden.

2.2 Uppfadljning och utvéardering av strategin

I En nationell cancersstrategi for framtiden lyftes vikten av en tydlig
struktur for genomférande och uppféljning f6r en framgingsrik
implementering. Lépande uppfoljning bedémdes som viktigt for att
sikerstilla att involverade aktorer fir kunskap om behov av
revideringar och ytterligare insatser, en utgingpunkt som dven har
brett stéd inom implementeringsforskningen. I Léigesrapport av den
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nationella  cancerstrategin ~ framkommer  att  en  sidan
uppféljningsmodell inte har kommit till stdnd. Uppfdljningen har i
stillet frimst skett genom punktinsatser. Enligt Myndigheten for
vird- och omsorgsanalys behdvs en systematisk uppféljning av
strategin. Att en limplig aktor far ett tydligt uppdrag att félja upp
strategin ses som ett prioriterat utvecklingsomrdde inom strategin.’

Utredningens forslag:

o Regeringen foreslds ge Myndigheten fér vard- och
omsorgsanalys 1 uppdrag att utvirdera implementeringen av
den nationella cancerstrategin 1 férhéllande till strategins mal.
Uppdraget boér  utféras  lopande  under  strategins
genomférande och myndigheten bér ta fram ett
uppféljningsramverk.

Liksom utredningen om En nationell cancerstrategi for framtiden
anser vi att genomférande och uppfoljning bér ses som en helhet,
dir uppfoljningen l6pande ger kunskap om behovet av ytterligare
insatser och andra revideringar. En sidan process kan karakteriseras
av foljande steg: behovsanalys, planering, genomférande och
uppféljning. Genom utredningens arbete har delar av den nationella
behovsanalysen genomforts. Behovsanalysen behéver 1 nista steg
brytas ner till regionala och lokala utvecklingsbehov i forhéllande till
den riktning som strategin ger. Ett viktigt steg dr ocks3 att f6lja upp
planeringen och vidtagna dtgirder samt utvirdera om satta mil nés.

Utredningen féresldr dirfér att Myndigheten foér vdrd- och
omsorgsanalys s snart som mojligt fir i uppdrag att folja upp arbetet
inom strategin och att utvirdera strategins maluppfyllelse.
Myndigheten bér ta fram ett ramverk fér uppfoljning, definiera
centrala indikatorer, utféra en baslinjeundersokning och &rligen f6lja
upp utvecklingen inom de olika mailen 1 cancerstrategin.
Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys bor dven ges mojlighet
att limna rekommendationer pd justeringar i arbetet utifrdn
cancerstrategin om sddana behov identifieras.

2 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
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3 Forebygga cancer

Detta kapitel handlar om att férhindra insjuknande i cancer genom
att stirka pdverkbara skyddsfaktorer och minimera piverkbara
riskfaktorer. Flera av riskfaktorerna fér cancer ir gemensamma fér
andra icke-smittsamma sjukdomar, som kardiovaskulir sjukdom,
diabetes och kronisk lungsjukdom. Det handlar om tobaksrékning,
alkoholbruk, ohilsosamma matvanor, otillricklig fysisk aktivitet
samt Overvikt och obesitas. Dirutéver finns risk- och
skyddsfaktorer som péverkar risken fér cancer mer specifikt,
exempelvis UV-strilning, amning samt exponering f6r radon och
vissa hilsoskadliga amnen.

Berikningar férutspir en kraftig 6kning av antalet cancerfall i
framtiden, vilket visar pd ett 6kande behov av att forebygga eller
fordrdja insjuknande.' Inom EU uppskattas antalet nya cancerfall
6ka med cirka 19 procent till &r 2040. Motsvarande siffra for Sverige
ir cirka 26 procent.’

Forebyggande dtgirder, exempelvis for att minska tobaksrékning
och alkoholbruk samt 3&tgirder som stimulerar hilsosamma
levnadsvanor, har potential att minska risken fér cancer sdvil som
for andra icke-smittsamma sjukdomar.’ Att férebygga cancer genom
att adressera pdverkbara faktorer ir en av de mest kostnadseffektiva
dtgirderna fér att minska cancerbérdan.*

Sambhillet behover stimulera och prioritera hilsofrimjande och
forebyggande 3tgirder. Insatser for att férebygga cancer behover
samordnas brett i folkhilsoarbetet for en systematisk,

! Onerup A m. fl. (2023) Associations between BMI in youth and site-specific cancer in men—
A cohort study with register linkage. Obesizy (Silver Spring). Vol. 32, Nr. 2; Cancerfonden
(2016) Cancerfondsrapporten 2016.

% International Agency for Research on Cancer (IARC) (2024a) Cancer tomorrow. WHO.

3 OECD (2023a) Health at a Glance 2023: OECD Indicators, OECD Publishing, Paris.
*WHO (2023a) Preventing Cancer.
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kostnadseffektiv och jimlik implementering av evidensbaserade
hilsofrimjande och férebyggande initiativ.’

3.1 Paverkbara faktorer orsakar en stor andel av
cancer

I ett europeiskt perspektiv ir de ledande riskfaktorerna fér
dédsfallen rékning och alkoholkonsumtion, f6ljt av matvanor sd
som hogt intag av rott kott och processad mat.® Paverkbara faktorer
orsakar cirka 23 procent av cancerfallen i Sverige, vilket motsvarar
drygt 16 000 cancerfall per &r.” I en tidigare berikning uppskattades
andelen till cirka 28 procent.® I Danmark beriknas 32 procent av
cancerfallen tillskrivas piverkbara faktorer.” Globalt beriknas
motsvarande siffra vara cirka 40 procent.”” Skillnaden beror
sannolikt pd skillnader i riskfaktorprofil mellan linder, men ocksa p&
faktorer kopplade till studiedesign, som exempelvis &rtal nir
forekomst av riskfaktorer inhimtades och vilka faktorer som
inkluderades 1 berikningarna.

De paverkbara riskfaktorer som bidrar mest 1 Sverige till cancer
ir tobaksrékning och exponering fér UV-strilning (se tabell 3.1).
Samtidigt ir 6vervikt och obesitas den riskfaktor f6r cancer som
okar allra mest i Sverige."

® Socialstyrelsen (2021a) Utveckling av den statligt nationella samordningen och uppfoliningen
av cancervdrden; Cancerfonden (2020) Cancerfondsrapporten 2020 — Prevention.

¢ OECD (2024) Beating Cancer Inequalities in the EU: Spotlight on Cancer Prevention and
Early Detection, OECD Health Policy Studies, OECD Publishing, Paris.

7 Institutet f6r Hilso- och Sjukvirdsekonomi (IHE) (2023a).

$ Fridhammar A, Hofmarcher T, Persson S (2020).

° Tybjerg A] m.fl. (2022).

10 Islami F m.fl. (2024).

" Cancerfonden och Socialstyrelsen (2023) Cancer i siffror, Populirvetenskapliga fakta om
cancer 2023.
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Tabell 3.1 Tillskrivningsfaktor for respektive riskfaktor, i Sverige, totalt och
uppdelat pa kon (procent).

Riskfaktor Totalt Kvinnor Man
Rokning 6,3 59 6,7
Solvanor 58 5,4 6,1
Overvikt och 2,9 3,7 2,0
obesitas

Alkoholvanor 2,8 3,8 2,0
Matvanor 2,2 2,0 2,4
Fysisk inaktivitet 1,1 1,9 0,4
Infektioner (HPV) 1,0 1,7 0,3
Amningsfranvaro 0,4 0,8 -
Hormonell 0,4 0,8 -
substitutionsterapi

Arbetsrelaterad 0,2 0,1 0,3
Radon 0,0 0,1 0,0
Totalt 23,1 26,1 20,0

Kalla: IHE (2023). Berakningen av tillskrivningsfaktor per riskfaktor har gjorts utifran ett arligt
genomsnittsantal cancerfall under aren 2017-2021.

Andelen cancersjukdom som kopplas till pdverkbara riskfaktorer
varierar mellan olika diagnoser, frdn 100 procent for
livmoderhalscancer, kring 90 procent fér malignt melanom, 60-80
procent fér analcancer, lungcancer och skivepitelcancer 1 matstrupe
samt 30-50 procent for cancer i struphuvud, munhila och svalg,
livmoder, lever samt tjock- och indtarm. Exempel pa cancerformer
dir pdverkbara riskfaktorer bidrar till mindre dn 10 procent av fallen
ir  lymfkortelcancer,  akut  leukemi, skoldkortelcancer,
dggstockscancer och hjirntumorer."

3.1.1 Det finns en ojamlikhet i bade insjuknande och
forekomst av riskfaktorer

Riskfaktorernas bidrag till cancersjukdom varierar mellan kénen,
utifrin  socioekonomi  och  mellan  olika linder och
befolkningsgrupper.”” Aven om Sverige i jimférelse med minga
andra linder har en hog medellivslingd och god hilsa ir hilsan

2 Tslami F m.fl. (2024); Institutet f6r Hilso- och Sjukvirdsekonomi IHE (2023); Cancer
Prevention Europe (2024) Preventable cancers. Estimated proportion of potentially preventable
cancers.

B Islami F m.fl. (2024).
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ojimnt fordelad. Lig socioekonomisk status ir férknippad med en
dkad risk for att insjukna i sivil cancer som hjirt- och kirlsjukdomar
och diabetes." En bidragande orsak ir skillnader i levnadsvanor.
Ohilsosamma levnadsvanor som rokning, otillricklig fysisk
aktivitet och ohilsosamma matvanor ir vanligare i grupper med ligre
socioekonomisk status. Skillnader i levnadsvanor paverkas i sin tur
av skillnader i livsvillkor och levnadsférhillanden.”

3.2 Betydelsen av en samlad folkhalsopolitik

En central utgdngspunkt for férebyggande arbete, eller prevention,
ir att inrikta det pd att forbittra minniskors livsvillkor och
levnadsvanor. Insatser for att férebygga cancer samt andra icke-
smittsamma sjukdomar behéver omfatta flera samhillsnivier, vilket
illustreras 1 figur 3.1. Risk- och skyddsfaktorerna ir flera och
insatserna kan exempelvis handla om ridgivning och information
kring riskfaktorer, samhillsplanering, ekonomiska styrmedel som
skatter samt annan reglering.

Det hilsofrimjande och forebyggande arbetet behover dirfor
bedrivas brett 1 sambhillet, med engagemang frin regering och
departement, myndigheter, linsstyrelser, regioner, kommuner och
civilsamhillet. Hilso- och sjukvirden, forskolor, skolor och
utbildningsinstitutioner,  arbetsplatser,  professionsféreningar,
frivilligorganisationer och féreningsliv ir andra exempel pd aktorer
inom omrddet. Cancerfonden har i flera initiativ och rapporter
uppmirksammat behovet av ett samordnat arbete och lyfter speciellt
fram tre omrdden: hilsofrimjande samhillen, strukturella faktorer
och individanpassat st6d.'"* Aven i Myndigheten fér vird- och
omsorgsanalys ligesbild av den nationella cancerstrategin lyftes

'* Lago-Pefias S m.fl. (2021) The impact of socioeconomic position on non-communicable
diseases: what do we know about it? Perspect Public Health. Vol. 141, Nr. 3, s. 158-176.

15 Folkhilsomyndigheten (2023d) Folkhdlsan i Sverige — Arsrapport 2023; OECD (2023b);
European Observatory on Health Systems and Policies (2023) Sweden: Country Health Profile
2023, State of Health in the EU, OECD Publishing, Paris; Myndigheten fér vird- och
omsorgsanalys (2022a) Nationell uppfoljning av svensk hélso- och sjukvdrd 2022. Indikatorer pd
kvalitet, jamlikbet och effektivitet, PM 2022:3.

!¢ Cancerfonden (2022) Cancerfondsrapporten 2022. Stora luckor i den cancerforebyggande
politiken.
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cancerprevention som ett av de omrdden som bor dvervigas att
hanteras i ett bredare perspektiv.'’

Figur 3.1 Atgérder pa individ-, grupp — och samhéllsniva samt aktorer i det
halsoframjande och férebyggande arbetet med mot cancer,
exempel.

Atgérder pa grupp- och individniva Strukturella atgarder pa samhallsniva
Hoga skatter,
Screening och radgivning, minimipriser pa alkohol,
vaccination for riskgrupper subventioner pa halsosam
(HPV, HBV), halsolitterata mat och kollektivtrafik
organisationer
Atgarder i Priser och
priméarvarden och ekonomiska
lokalsamhallet incitament
Rokfria
Stod till miljéer,
rokawanjning, begransningar
forandringar i - e kring alkohol-
kafeteriautbud, EACEICERE] . Tillgdng och  \EETSEIINGS
aktiva arbetsplatsen Forebygga tillgénglighet —|EE e
transporter till riskfaktorer for for cyklister och

och fran jobbet

cancer gangtrafikanter

Atgarder Marknads-
(N GIED foringsregler
Standardiserade

Standarder neutrala
for skolmaltider, Informations- och forpackningar,
HPV-vaccinering, kommunikations- marknadsforings-
mojligheter till insatser forbud (inklusive
fysisk aktivitet sociala medier)

Kampanjer Varningstexter

for okad pa alkohol-

HPV-vaccinering  férpackningar,

eller for att framsides-

avsta alkohol markningar pa

livsmedel

Modifierad frdn OECD-rapporten Beating Cancer Inequalities in the EU: Spotlight on Cancer Prevention
and Early Detection.'®

I en OECD-rapport frin 2024 jimférs EU-lindernas arbete med
riskfaktorer, screeningprogram och tidig diagnostik. Rapporten
belyser skillnader i lindernas insatser for att forbittra folkhilsan och

7" Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a) Ligesbild av den nationella
cancerstrategin. Kartliggning av styrkor och utvecklingsbehov, PM 2024:2.
8 OECD (2024).
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framhailler betydelsen av en samlad folkhilsopolitik for att effektivt
paverka de viktigaste riskfaktorerna fér cancer."”

Rapporten visar att minga linder har infért lingtgiende dtgirder
1 syfte att forbittra folkhilsan. Exempel pd detta ir férbud mot
matvaruférsiljning i automater, restriktioner fé6r marknadsféring av
mat med hogt kaloriinnehall till unga, skatt pd sockerhaltiga drycker,
program for fysisk aktivitet 1 skolor, restriktioner avseende
marknadsféring av alkoholhaltiga drycker, initiativ f6r att stimulera
aktiv transport till arbetet, mojlighet till fysisk aktivitet pd arbetstid
och stadsplanering som gynnar fysisk aktivitet.*

3.3 Strukturer i det halsoframjande och
forebyggande arbetet

I det hir avsnittet beskrivs de évergripande strukturerna fér det
sjukdomsforebyggande och hilsofrimjande arbetet 1 Sverige, med
fokus pd8 de strukturer som dr sirskilt relevanta for
cancerprevention. Beskrivningen omfattar det folkhilsopolitiska
ramverket, centrala offentliga aktérer samt kunskapsstyrning inom
hilso- och sjukvirden. Temat ir omfattande, sett till sakomriden
och aktorer pd flera olika nivder, och utredningen gor inte ansprik
pa att redovisa en komplett bild av samtliga insatser och aktérer.

3.3.1 Det folkhalsopolitiska ramverket

Ar 2018 beslutade riksdagen om ett nytt folkhilsopolitiskt ramverk:
ett 6vergripande folkhilsopolitiskt mal samt dtta mdlomrdden (figur
3.2).2" Det o&vergripande folkhilsopolitiska malet dr att skapa
sambiilleliga forutsitiningar for en god och jimlik hilsa i hela
befolkningen och sluta de pdverkbara hélsoklyftorna inom en
generation.”

Folkhilsomyndigheten fick i samband med uppdateringen 1
uppdrag att utveckla en stédstruktur for det statliga
folkhilsoarbetet, f6r att mojliggdra systematiska och samordnade

1 OECD (2024).

20 Ibid.

21 SOU 2017:47 Ndista steg pd vigen mot en mer jamlik hilsa.
22 Regeringskansliet (2024a) Mdl for folkbilsa.
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insatser. Stddstrukturen bestdr av fyra delar: uppfdljning,
samordning, férdjupad analys och kunskapsspridning.”

Mot bakgrund av att det svenska mélet for folkhilsopolitiken har
ett starkt fokus pd jaimlikhet dr skillnader mellan befolkningsgrupper
en sirskilt viktig utmaning att adressera, iven inom det
cancerpreventiva arbetet. Att forbittra hilsan 1 de grupper dir den
ir simst bidrar till storst effekt pd bide individ- och samhillsniva.

Figur 3.2 Det folkhilsopolitiska ramverkets atta malomraden.

O O
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Kélla: Folkhalsomyndigheten.

Enligt foretridare f6r Folkhilsomyndigheten ir alla m3lomriden
relevanta for arbetet med att forebygga cancer.

» Folkhilsomyndigheten (2020a) P4 vdg mot en god och jamlik hilsa — Stédstruktur for det
statliga folkhdlsoarbeter.
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Det tidiga livets villkor innefattar médra- och barnhilsovirden
som viktiga arenor dir tidiga insatser kan ligga grunden for hilsa
och hilsobeteenden resten av livet, men dven utifrin att forildrars
levnadsvanor uppmirksammas.

Kunskap innefattar hilsolitteracitet och insatser for att stirka
individens férmdga och kunskap att fatta informerade och
medvetna beslut om hilsa och livsstil.

Arbetsplatsens miljé kan innebira ¢kad risk att utsittas for
riskfaktorer som exempelvis kemikalier, strilning eller partiklar.

Inkomst kopplas till ekonomiska férutsittningar fér bra
boendemilj, niringsriktig mat, och trining.

Boende och nirmiljo tar sikte pd avgaser och partiklar i nirmiljon
samt tillginglighet till bostadsnira natur.

Hilsosamma levnadsvanor handlar om att stirka minniskors
handlingsutrymme och mgjligheter till hilsosamma levnadsvanor
och innefattar fokusomriden som begrinsad tillginglighet till
hilsoskadliga produkter, 6kad tillginglighet till hilsofrimjande
produkter, miljder och aktiviteter samt policy- och
informationsarbete.

Delaktighet handlar om att all vdrd och omsorg bor bygga pd
patienters, klienters och brukares delaktighet, inflytande och
sjilvbestimmande.

Hilso- och sjukvirden har en viktig roll i att frimja en god och
jamlik vird, exempelvis hilsofrimjande vdrdméten och hogt och
jamlikt deltagande 1 screening.

3.3.2  Statliga aktorer inom det cancerférebyggande arbetet

Flera statliga myndigheter arbetar med sakomriden, uppdrag och
arbetsuppgifter som kan kopplas till det cancerférebyggande
arbetet. Nedan beskriver vi évergripande nigra av dem, med fokus
pa Folkhilsomyndigheten som har en central roll i folkhilsoarbetet.
Exempel p& mer specifika arbetsuppgifter och uppdrag kopplade till
olika risk- och skyddsfaktorer beskrivs i avsnitt 3.4.
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Folkhilsomyndigheten

Folkhilsomyndigheten ir férvaltningsmyndighet f6r folkhilsa och
ska verka foér en god och jimlik hilsa i hela befolkningen.”* Flera
delar av myndighetens arbete kan kopplas till arbetet med att
forebygga cancer. Exempelvis féljer myndigheten upp hilsan i
befolkningen och dess bestimningsfaktorer, tar fram och sprider
statistik och andra kunskapsunderlag inom flera olika omriden som
till exempel alkohol, tobaks- och nikotinprodukter, fysisk aktivitet,
matvanor och icke-smittsamma sjukdomar. Sedan november 2024
har myndigheten ett instruktionsenligt uppdrag att sprida kunskap
till allmidnheten och samhillet i stort. Vidare utévar myndigheten
tillsyn enligt alkohol- och tobakslagen och tar fram
ullsynsvigledningar samt foéreskrifter. Myndigheten har ocksd
uppgifter kopplat till de nationella vaccinationsprogrammen och tar
fram vaccinrekommendationer. Aven uppgifter inom myndighetens
miljohilsoarbete har betydelse for det cancerférebyggande arbetet.

I Folkhilsomyndighetens uppdraget ingdr att samordna
folkhilsoarbetet pd nationell niva, stodja berérda aktorer och folja
upp effekterna av insatserna. Myndigheten ska inom ramen for sitt
samordnande vara samlande, stddjande och pddrivande i férhillande
tll  berérda aktdrer inom olika samhillsomrdden och
samhillssektorer. Uppdrag om att samordna och samverka
forekommer p3 flera stillen i instruktionen.”

Minga myndigheter ir involverade

Enligt Folkhilsomyndigheten har ett 60-tal myndigheter
ansvarsomraden med relevans fér folkhilsopolitikens m&lomriden.*
Flera av dessa har sakomridesansvar med sirskild betydelse for det
cancerférebyggande arbetet. Exempelvis

o Arbetsmiljoverket (asbest),
e Boverket (radon i inomhusmiljéer),

o Jordbruksverket (hallbar livsmedelsproduktion och

konsumtion),

2 Foérordning (2021:248) med instruktion fér Folkhdlsomyndigheten.
= Ibid.
% Folkhilsomyndigheten (2024h) Vem gor vad inom folkhdlsoomridet?
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e Kemikalieinspektionen (giftfria miljder, cancerframkallande
imnen),

e Konsumentverket (marknadsféring),
e Livsmedelsverket (kostrdd och héllbar livsmedelskonsumtion),
e Skolverket (elevhilsan, skolan som arena),

e Socialstyrelsen (hilso- och sjukvirden som arena, nationella
riktlinjer, samordning av EU:s cancerplan),

o Strilsikerhetsmyndigheten (UV-strilning, radon, medicinsk
exponering for strilning) och

o Trafikverket (samhillsplanering).

Dessutom har flera myndigheter arbetsuppglfter kopplade till
levnadsférhillanden och livsvillkor som 1 sin tur péverkar
forutsittningarna  for exempelvis  hilsosamma levnadsvanor,

diribland Arbetstérmedlingen.

Linsstyrelserna

Linsstyrelsen ska arbeta for att riksdagens och regeringens beslut far
genomslag i respektive lin med hinsyn till de férhillanden som rider
dir. Lansstyrelsen ir dirmed en link mellan minniskor, kommuner
och regionala aktorer i linet & ena sidan och regering, riksdag och
centrala myndigheter 4 andra sidan. Varje linsstyrelse ska dirmed
verka for att det nationella folkhilsomélet uppnds inom ramen for
de uppdrag som linsstyrelsen har.”” Enligt linsstyrelsernas
instruktion ska de beakta folkhilsan inom sitt arbete med bland
annat regional tillvixt, sambhillsplanering, krishantering samt
alkohol och tobak, och dirigenom verka fér att det nationella
folkhilsomalet uppnds.” Linsstyrelserna ska dven samordna frigor
om alkohol, narkotika, droger, tobak och spel om pengar (ANDTS)

genom en sirskild samordningsfunktion.”

77 Folkhilsomyndigheten (2024h).

28 Forordning (2017:868) med linsstyrelseinstruktion.

# Forordning (2012:606) om samordning inom alkohol-, narkotika-, dopnings-, tobaks- och
spelomrddet.
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Linsstyrelsen har efterfragat ett tydligare folkhilsouppdrag.® Ar
2022 fick Linsstyrelsen i uppdrag att stodja den regionala
implementeringen av  den  nationella  folkhilsopolitiken.
Linsstyrelsen utgjorde en central aktér 1 arbetet, som ocksd visade
pid behovet av strategisk styrning och uppféljning. Vidare
konstaterade Linsstyrelsen att uppdraget hade bidragit till okad
likvirdighet, tydlig samordning mellan lokal, regional och nationell
nivE samt tll forstirkta och utvecklade = strukturer for
kunskapsspridning tillsammans med Folkhilsomyndigheten.”
Folkhilsomyndigheten har konstaterat att det ir oklart hur
linsstyrelserna fortsatt kommer att arbeta med folkhilsofrigorna
nir regeringsuppdraget avslutats 2024.%

3.3.3  Regionernas folkhalsoarbete

Regionerna ansvarar tillsammans med kommunerna fér ett stort
antal omrdden som har biring pa de livsomrdden som ir centrala for
en god och jimlik hilsa. Exempel pi regionala omrdden ir
kollektivtrafik och hilso- och sjukvidrd. Folkhilsofrigorna
organiseras pd olika sitt 1 regionerna men genomférs oftast inom
regionens ansvar for hilso- och sjukvird eller regional utveckling.
Inte sillan dr regionen ett stdd och en samverkanspart for linets
kommuner och har ofta rollen att samla, samordna och driva
gemensamma utvecklingsprocesser utifrdn aktuell forskning och
folkhilsoliget. Forutom att hilso- och sjukvirden ska stodja
patienter att férindra ohilsosamma levnadsvanor ansvarar de ocksd
féor barn- och modrahilsovirden som bida har uttalade
hilsofrimjande perspektiv.” Regionen ses ocksi som en viktig aktor
for folkhilsodata, bland annat genom arbetet med folkhilsoenkiter
for vuxna, barn och unga.”

% Linsstyrelserna (2021) Framtidens linsstyrelser, Rapport till regeringen beslutad vid
landshévdingematet 10 juni 2021.

3! Linsstyrelserna (2024) En infrastruktur for folkbdilsopolitiken, Linsstyrelsernas erfarenbeter
och lirdomar frin ett tvddrigt regeringsuppdrag, Linsstyrelsen Visterbotten, $2022/01941,
Socialdepartementet.

32 Folkhilsomyndigheten (2024a) Folkhdilsoarbetet i Sverige — En nationell kartliggning av
kommuners, regioners och linsstyrelsers folkhdilsoarbete 2022-2023.

33 Folkhilsomyndigheten (2024h).

** Folkhilsomyndigheten (2024a).
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Enligt hilso- och sjukvdrdslagen (2017:30), HSL, ska hilso- och
sjukvirden arbeta fér att forebygga ohilsa.” Hilso- och sjukvirdens
ansvar for det forebyggande arbetet, sirskilt fér att utjimna
hilsoskillnader, har fortydligats pi senare dr. I enlighet med
forslagen 1 propositionen Inrikiningen for en ndira och tillginglig vard
— en primdrvdrdsreform™ inférdes ett nationellt grunduppdrag for
primirvdrden, enligt vilket forebyggande insatser utifrdn bide
befolkningens och patientens individuella behov och férutsittningar
ska tillhandah3llas.”

Primirvirden har en sirskild roll i arbetet med forebyggande
insatser, medan den specialiserade virdens roll och ansvar for
hilsofrimjande och férebyggande insatser ir mindre tydlig.
Primirvirden har en viktig roll 1 att bedriva ett férebyggande arbete
med ett systematiskt jimlikhetsfokus, eftersom hilsofrimjande och
sjukdomsférebyggande insatser tenderar att exempelvis inte ni
personer med l3g utbildningsniva i samma utstrickning som andra.”

For att klara ett utvidgat uppdrag inom preventionsomridet
krivs kompetensutveckling, prioritering av resurser, vilfungerande
IT-stdd och en foérstirkt samverkan mellan primirvird och
specialiserad vard. Ett okat fokus pa att forebygga sjukdom ir i linje
med omstillningen till en god och nira vard.”

Forebyggande arbete inom regionala cancercentrum

Inom regionala cancercentrum (RCC, se kapitel 12) finns en
nationell arbetsgrupp fér cancerprevention som etablerat en
nationell cancerpreventionsplan fér dren 2024-2030. Négra av
mélsittningarna ir att minska det paverkbara insjuknandet i cancer
och att minska omotiverade skillnader i insjuknandet.* Planen
baseras p& den europeiska kodexen mot cancer, med insatser som
kunskapsspridning, integration av sjukdomsférebyggande och
hilsofrimjande perspektiv i hilso- och sjukvirden samt utékad och
férdjupad samverkan och dialog med relevanta aktérer.

%53 kap. 2 § hilso- och sjukvdrdslagen (2017:30).

3 Prop. 2019/2020:164 Inriktningen for en ndrva och tillginglig vird — en primdrvdrdsreform.

7 13a kap. 1 § hilso- och sjukvirdslagen (2017:30).

% Folkhilsomyndigheten (2015) Utbildningsnivd och hilsa — hur hinger de ibop?
Socioekonomiska skillnader i hilsa ur ett utbildningsperspektiv.

¥ Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a); Socialstyrelsen (2018a) Nationella
riktlinjer for prevention och behandling. Stod for styrning och ledning.

“© RCC i samverkan (2023j) Nationell cancerpreventionsplan, 2024 — 2030.
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RCC:s har i sitt férebyggande arbete bland annat arbetat med

o kunskapsspridning inom flera olika omriden,

e integration av arbete med levnadsvanor i primirvirden och
cancervirden,

e framtagning av handlingsplaner och verktyg (till exempel
Cancerpreventionskalkylatorn©),

o forslag pd interventioner {6r beteendeférindringar samt

o kartliggning av befolkningens kunskap om cancerprevention.

Arbetet har bedrivits 1 samarbete med myndigheter, nationella
programomridet (NPO) for levnadsvanor, regioner, kommuner,
professionsférbud och civilsamhillet.* Enligt féretridare fér RCC
liggs endast en liten del av RCC:s resurser pd preventiva insatser.
Dessutom upplevs RCC:s roll vara otydlig i relation till hilso- och
sjukvdrden och det nyligen utvecklade NPO levnadsvanor, avseende
det strategiska hilsofrimjande arbetet som tll exempel
kommunikations- och utbildningsinsatser. I Socialstyrelsens
utvirderingar lyfts prevention fram som ett omride dir RCC har
haft svirt att nd fram och dir samarbetet med andra aktérer inom
preventionsomridet varit begrinsat. *

3.34 Kommunernas folkhélsoarbete

Kommunerna ansvarar fér merparten av de vilfirdstjinster och
arenor som paverkar befolkningens hilsa genom hela livet. Hit hor
exempelvis forskola, skola, skolhilsovird, socialtjinst, bostider,
omsorg om ildre och funktionsnedsatta. Folkhilsa ir inte 1 sig en
utpekad lagstadgad uppgift i kommunallagen (2017:725). Exempel
pid verksamheter som kommunerna bedriver kopplat il
forebyggande arbete ir foérildraskapsstod, ANDTS-prevention,
frimjande av psykisk hilsa, initiativ for 6kad fysisk aktivitet,

“ RCC i samverkan (2022a) Kodexen mot cancer uppmdrksammas under 12 manader; RCC 1
samverkan (2022b) Ny europeisk cancerpreventiv kampanj PrEvCan startar upp; RCC 1
samverkan (2024q) Alkohol.

2 Socialstyrelsen (2023a) Analys av utvecklingen vid regionala cancercentrum — En férdjupad
analys med forslag om hur verksambeterna kan utvecklas.

106


https://civilsamh�llet.41

trygghetsskapande samhillsplanering med mera.* Aven for den
hilso- och sjukvdrd som kommunerna ansvarar for giller hilso- och
sjukvdrdslagens krav pd att arbeta for att forebygga ohilsa.

Over hilften av kommunerna har en strategisk funktion for
folkhilsoarbetet, men det ir ocksd wvanligt beroende pd
kommunstorlek att samma tjinsteperson har flera uppdrag att
bevaka och samordna.*

Ar 2023 fortydligades elevhilsoarbetet i skollagen.
Elevhilsoarbetet ska vara hilsofrimjande och férebyggande och ir
en del av skolans kvalitetsarbete. Arbetet sker i samverkan mellan
lirare och 6vrig personal, som vid behov ska samverka med hilso-
och sjukvdrd och socialtjinst. Elevhilsoarbetet inriktas p4 att frimja
hilsa, férebygga exponering for riskfaktorer och dtgirda brister. En
pdgdende utredning ser dver elevhilsans uppdrag for att stirka dess
vidrduppdrag, bland annat fér att 6ka forutsittningarna for
hilsofrimjande och férebyggande insatser.”

Sveriges Kommuner och Regioner

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) stédjer kommunernas och
regionernas hilsofrimjande och férebyggande arbete, bland annat
genom att underlitta och 6ka samverkan mellan kommuner,
regioner och andra aktdrer samt genom styrnings- och ledningsstéd
for ett systematiskt folkhilsoarbete. Arbetet innefattar vigledning
for systematiskt folkhilsoarbete, stod for uppféljning och analys
samt olika nitverk och samarbeten. Via regeringens
dverenskommelse med SKR f6r 2024 om en jimlik och effektiv
cancervird med kortare vintetider har RCC bland annat fitt
finansiering och uppdrag inom omridet prevention (och tidig
upptickt).”

# Folkhilsomyndigheten(2024h).

# Folkhilsomyndigheten (2024a).

* Regeringskansliet, Utbildningsdepartementet (2024a) En forbittrad elevhilsa, Dir. 2024:30.
* Folkhilsomyndigheten (2024h).

¥ Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
(2024a) Jiamlik och effektiv cancervird med kortare véintetider 2024. Overenskommelse mellan
staten och Sveriges Kommuner och Regioner, SKR2023/02165.
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3.3.5  Kunskapsstyrning om forebyggande arbete i halso- och
sjukvarden

Den nationella kunskapsstyrningen kring férebyggande arbete inom
hilso- och sjukvdrden har forstirkts under de senaste &ren bland
annat genom publicering av nationella riktlinjer, virdprogram och
andra kunskapsstod.

Nationella riktlinjer

Socialstyrelsen publicerade 2018 Nationella riktlinjer for prevention
och bebandling vid ohdilsosamma levnadsvanor med fokus pd
rddgivande samtal och dtgirder i riskgrupper for folksjukdomar som
hjirt-kirlsjukdom, typ 2-diabetes och cancer. Riktlinjerna har
uppdaterats under 2024. Riktlinjerna pekar pd behovet av att arbeta
systematiskt fér att nid utsatta grupper, skapa strukturer for
tillimpning och samverka for hilsosamma levnadsvanor. De fyra
levnadsvanor som stir i fokus ir tobaks- och nikotinbruk, riskbruk
av alkohol, ohilsosamma matvanor och otillricklig fysisk aktivitet.
De prioriterade grupperna for arbetet ir vuxna med sirskild risk,
personer som ska opereras, gravida samt barn och unga.*

Riktlinjerna utgér en grund {6r resursférdelning och
systematiska prioriteringar, men pekar ocksi pid behov av
resursforstirkning. Ett 30-tal nationella indikatorer kopplas till
riktlinjerna. Socialstyrelsen har sedan 2015 fordelat statsbidrag till
professionsorganisationer for att stddja implementeringen av
riktlinjerna. Under 2024 har myndigheten férdelat 4,5 miljoner
kronor till tre organisationer.”

Sedan 2022 finns dven nationella riktlinjer fér vird vid obesitas. I
riktlinjerna  ger  Socialstyrelsen =~ rekommendationer  om
sammanhéllen hilso- och sjukvird - frn tidig upptickt till
uppfoéljning, kompetensutveckling, kombinerad
levnadsvanebehandling, likemedelsbehandling och kirurgi. Kopplat
till riktlinjerna finns ett antal indikatorer for uppféljning.
Riktlinjerna uppdaterades under 2023.%

“ Socialstyrelsen (20240) Nationella riktlinjer: Obdlsosamma levnadsvanor.

# Socialstyrelsen (2024a) Fordelning av statsbidrag for insatser som framjar arbetet med
sjukdomsférebyggande metoder, bidragsar 2024.

> Socialstyrelsen (2023b) Nationella riktlinjer for vird vid obesitas. Prioviteringsstod till
beslutsfattare och chefer 2023.
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Nationellt virdprogram vid ohilsosamma levnadsvanor

Nationellt vardprogram vid ohdilsosamma levnadsvanor — prevention
och bebandling publicerades 2022 av NPO levnadsvanor och utgir
frin Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Vdrdprogrammet utgér en
vigledning for hur de nationella riktlinjerna kring ohilsosamma
levnadsvanor ska implementeras och omfattar levnadsvanorna
alkohol- och tobaksbruk, matvanor samt fysisk aktivitet. Olika
typer av samtal stdr i fokus. Vardprogrammet beskriver att all hilso-
och sjukvirdspersonal med sjilvstindig patientkontakt bér kunna
identifiera ohilsosamma levnadsvanor och ge enkla standardiserade
rdd, samt veta var de kan hinvisa individen for att {8 ytterligare st6d
1 enlighet med rekommendationerna i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer. Aven rid om rokstopp, alkohol, nutrition och fysisk
aktivitet infér operation ingdr.”' I virdprogrammet betonas ocksd
vikten av strukturerad dokumentation av patienters levnadsvanor,
nigot som pavisats ofta brister. En nationell samverkansgrupp kring
strukturerad vdrdinformation har etablerats med nationellt
programomrade (NPO) levnadsvanor, Socialstyrelsen och RCC, 1
syfte att nd en mer enhetlig dokumentation av levnadsvanor i
patientjournalen. Gruppen har bland annat tagit fram en vigledning
om hur information om levnadsvanor fdngas upp, dokumenteras och
foljs upp pa ett enhetligt sitt.”

3.3.6 Information till befolkningen om hdlsosamma
levnadsvanor

I En nationell cancerstrategi for framtiden lyftes betydelsen av
kunskap om hilsosamma levnadsvanor 1 befolkningen, liksom av att
anpassa spridningen av kunskap och information utifrdn behoven 1
olika befolkningsgrupper. Hilsolitteracitet handlar om en persons
formdga och motivation att hitta, forstd, utvirdera och anvinda
hilsoinformation som grund {6r beslut om hilso- och sjukvard samt
sjukdomsforebyggande och hilsofrimjande insatser for att

3! Kunskapsstyrning hilso- och sjukvdrd (2022a) Nationellt virdprogram vid ohdlsosamma
levnadsvanor.

52 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvard (2024a) Vigledning for enbetlig dokumentation av en
persons levnadsvanor Nationell arbetsgrupp (NAG) for enhetlig dokumentation avseende
levnadsvanor; Kunskapsstyrning Hilso- och sjukvird (2024k) Nationell samverkansgrupp
strukturerad virdinformation.
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uppritthdlla eller férbittra sin livskvalitet. Férmigan anses vara nira
forknippad med utbildningsnivd (se avsnitt 5.2.7).

Sévil 1 Virldshilsoorganisationens (WHO:s) rekommendationer
som 1 EU:s cancerplan betonas att foérebyggande insatser bor
anpassas till férutsittningar och behov 1 olika befolkningsgrupper
och bland minoriteter, att hilsolitteracitet bér beaktas samt att
malgrupperna bér medverka vid planering av initiativ. I flera linder
och inom EU har kampanjer fér att f8 ett bredare genomslag
tillimpats. Dessutom har kunskapen om malgruppsanpassad
information 6kat.

Minga aktorer 1 Sverige erbjuder pd olika sitt information till
befolkningen om faktorer som har betydelse f6r risken att f3 cancer.
Sévil statliga myndigheter som regionala och lokala aktorer och
civilsamhillet. Exempelvis har Folkhilsomyndigheten
rekommendationer om skirmanvindning fér barn och unga som
bland annat kopplas till fysisk inaktivitet. Livsmedelsverket erbjuder
pa sin hemsida rid och vardagstips som gor det enklare att lyckas
med hillbara matvanor.” Strilsikerhetsmyndigheten ger rdd och
rekommendationer kring solvanor. Sedan 2009 har ocks3 hilso- och
sjukvirdens informationsspridning till befolkningen ¢kat pitagligt,
framfor allt via tjinsten 1177.

3.3.7 Identifierade utvecklingsbehov i samordningen av det
halsoframjande och forebyggande arbetet

Som konstaterats i avsnitt ovan ir det hilsofrimjande och arbetet
kring de bestimningsfaktorer som paverkar risken fér cancer och
andra icke-smittsamma sjukdomar brett, si till vida att det omfattar
mdinga omrdden och ménga aktérer pd bide nationell, regional och
lokal niva.

I Myndigheten f6r vdrd- och omsorgsanalys uppféljning av den
nationella cancerstrategin framhalls att en nackdel med en mingfald
av aktorer dr att det dr otydligt vem som ansvarar for dessa frigor
och vad uppdraget for respektive aktdr dr. Myndigheten konstaterar
vidare att det tycks ha saknats ett samlat grepp kring férebyggandet
av ohilsosamma levnadsvanor, att den nationella styrningen

53 Livsmedelsverket (2024a) Kostrdden — bitta ditt sdtt.
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beskrivit jimforelsevis fi insatser for att férebygga cancer genom att
paverka levnadsvanor.™

Socialstyrelsen har uppmirksammat att det behovs ett
gemensamt nationellt strategiskt arbete kring arbetet med
prevention som innefattar en rad aktorer 1 samverkan. I
Socialstyrelsens uppféljning av RCC:s arbete framkommer att savil
Folkhilsomyndighetens uppdrag som RCC:s roll i férhillande till
det nationella programomridet fér levnadsvanor upplevs som
oklart.”

Folkhilsomyndighetens kartliggning av folkhilsoarbetet 2022—
2023 visar att arbetet organiseras, finansieras och bedrivs olika hos
linsstyrelser, regioner, kommuner och andra lokala aktérer och inte
ingdr systematiskt 1 aktdrernas styrdokument. Rapporten drar
slutsatsen att den nationella folkhilsopolitiken dr ett stéd, men inte
styrande for det regionala och lokala folkhilsopolitiska arbetet.
Kartliggningen pekar ocksi p& behov av kunskap om
folkhilsopolitiken  och  dess  ramverk. Det  strategiska
folkhilsoarbetet bedéms vara 1 behov av samordning och lngsiktig
finansiering. Regioner och kommuner bedéms behdva stéd genom
utbildning 1 tvirsektoriellt  arbete,  inkludering  av
folkhilsoperspektiv 1 styr- och ledningsprocesser,
implementeringsstdd och férbittrad statistik.>

3.3.8 EU:s cancerplan

Mojligheten att forebygga cancer ir central 1 EU:s cancerplan.
Planen betonar ett brett férebyggande arbete riktat mot icke-
smittsamma sjukdomar och att skillnader i relation till faktorer som
dlder, socioekonomisk status och kén bér beaktas. Det giller dven
ojamlikhet som ir till nackdel f6r missgynnade grupper, till exempel
ildre, personer med funktionsnedsittning och minoriteter.

Planen adresserar f6ljande omriden

e okad kunskap om risker och bestimningsfaktorer f6r cancer,

o ett tobaksfritt Europa,

** Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2024a).
% Socialstyrelsen (2023a).
*¢ Folkhilsomyndigheten (2024a).
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e minskad skadlig alkoholkonsumtion,

e hilsosam kost och fysisk aktivitet,

e minskad miljoforstdring,

e minskad exponering for farliga imnen och strilning, och

e fodrebyggande insatser mot cancer orsakad av infektioner.

I planen anges dessutom fyra specifika m&l inom
preventionsomridet:

o Atminstone 80 procent av befolkningen ska 3r 2025 kinna till den
europeiska kodexen mot cancer.

e En tobaksfri generation till 2040, dir mindre 4n fem procent av
befolkningen anvinder tobak.

e En relativ minskning med minst tio procent av den skadliga
alkoholkonsumtionen till 2025.

e Vaccination mot humant papillomvirus (HPV) bland minst 90
procent av maélpopulationen fér flickor och avsevirt okad
vaccinationsgrad for pojkar till 2030.

Strukturella dtgirder ska bidra till att malen nds

Den firdplan som kopplas till EU:s cancerplan definierar mdnga och
omfattande strukturella initiativ kopplat tll 6versyn och
uppdatering av EU-férordningar och direktiv inom omriden som
tobak, alkohol, cancerframkallande #mnen, UV-strilning,
luftkvalitet och arbetsmiljé. Initiativen ska inspirera till och skapa
behov f6r berorda aktdrer att bevaka, analysera och agera utifrén de
forindringsbehov som initiativen frin EU-nivd medfér. De omfattar
skatteregleringar, marknadsféring, innehdllsdeklarationer pd alkohol
och andra livsmedel, grinsvirden med mera. Sirskilt fokus riktas
mot regleringen av marknadsféring riktad till barn.

EU:s fjirde hilsoprogram, EU4Health 2021-2027, utgér en
viktig resurs for arbetet med EU:s cancerplan. Programmet
kompletterar medlemslindernas politik for att nd de fyra allminna
mélen som speglar ambitionerna i programmet och de tio sirskilda
mélen som speglar insatsomrddena. Ett av dessa avser att forbittra
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och frimja hilsan genom exempelvis hilsofrimjande tgirder och
forebyggande av sjukdomar, sirskilt cancer. Ett exempel pd ett
gemensamt initiativ (joint action), ir projektet PreventNCD, som
startade  under 2024 med svenskt deltagande  frin
Folkhilsomyndigheten och Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) genom RCC Stockholm-Gotland. Initiativet innehéller en
rad arbetspaket inom omriden som policy, till exempel f6r alkohol,
och styrning, till exempel skatter och avgifter sivil som
individinriktade &tgirder dir RCC arbetar med jimlike
screeningdeltagande, hilsoinformatérer och kinnedom om den
europeiska kodexen mot cancer.

Den europeiska kodexen mot cancer

Den europeiska kodexen mot cancer utgér en samling
evidensbaserade rekommendationer som definieras av International
Agency for Research Against Cancer (IARC) under WHO.” Koden
ger tolv rekommendationer {6r att minska risken fér cancer, med
fokus pd &tgirder som individen kan vidta for att forebygga cancer.
Exempelvis att begrinsa intaget av alkohol, vara fysisk aktiv i
vardagen och undvika mycket sol. EU:s cancerplan pekar pd behovet
av 6kad medvetenhet om hilsosamma levnadsvanor baserat pd den
europeiska kodexen mot cancer. Under 2025 férvintas en
uppdaterad version som utvidgar rekommendationerna till fler
omrdden och som utdver rekommendationer till individer dven ger
evidensbaserade policyrekommendationer. En uppfoéljning av EU:s
mél om att minst 80 procent av Europas invinare ska kinna till
kodexen r 2025 visade att kinnedomen varierade mellan tvd och 21
procent i ett antal europeiska linder 2021.*°

%7 Espina C, Soerjomataram I, Forman D, Martin-Moreno JM (2018).

%8 Ritchie et al. (2021) Evaluation of the impact of the European Code against Cancer on
awareness and attitudes towards cancer prevention at the population and health promoters'
levels, Cancer Epidemiology, Nr. 71.
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3.3.9  Andra exempel pa internationella mal och
rekommendationer

Det finns flera internationella ml som kopplar till canceromridet,
bide kring sjukdomsutveckling och kring bestimningsfaktorernas
utveckling. Inte sillan f6ljs de av rekommendationer pd dtgirder.
Exempelvis siktar WHO:s handlingsplan fér prevention och
kontroll av icke-smittsamma sjukdomar mot att uppnd 25 procent
relativ riskminskning av icke-smittsamma sjukdomar till 2030.
Handlingsplanen innehidller dven andra mail kopplade till olika
riskfaktorer fér sjukdomarna.”

Forenta nationernas globala hallbarhetsmal (Agenda 2030)
innehiller ett delmél som bland annat handlar om att minska antalet
minniskor som dor 1 fortid 1 icke-smittsamma sjukdomar med en
tredjedel till 2030. Mélet f6ljs upp genom indikatorn dodlighet i
hjirtsjukdomar, cancer, diabetes och kroniska sjukdomar i
luftvigarna.®® Agenda 2030 innehller flera delmél med koppling till
omrddet, exempelvis att stirka insatserna for att férebygga och
behandla skadligt alkoholbruk, och tillgdng till sikra, inkluderande
och tillgingliga gronomrdden och offentliga platser. WHO ger
rekommendationer inom omriden som tobaksbruk,
alkoholkonsumtion, fysisk aktivitet och matvanor och beskriver
effektiva  interventioner.”  Europeiska ~kommissionen  ger
ridsrekommendationer kring exempelvis rokfria miljder, fysisk
aktivitet samt vaccinationer mot HPV och HBV. Cancermissionen
lyfter fram behovet av att utveckla och implementera effektiva
strategier fér cancerprevention.®

World Cancer Research Fund (WCRF) limnar individbaserade
rekommendationer liknande de som A&terfinns 1 den europeiska
kodexen. ®

¥WHO (2013a) Global action plan for the prevention and control of non communicable diseases
2013-2020.

% NCD Countdown 2030 collaborators (2022) NCD Countdown 2023: efficient pathways
and strategic investments to accelerate progress towards the Sustainable Development Goal
target 3.4 in low-income and middle-income. The Lancet, Health Policy. Vol. 399, Nr. 10331,
s. 1266-1278.

SUWHO (2017a) 9 global targets for noncommunicable diseases for 2025; WHO (2018c) NCD
Best Buys — And other effective interventions.

62 Europeiska kommissionen (2021b) EU Mission: Cancer.

6 World Cancer Research Fund (2024a) Cancer Prevention Recommendations.
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34 Det finns bekymrande trender i férekomsten av
risk- och skyddsfaktorer

Utredningen konstaterar att de risk- och skyddsfaktorer som pekas
utiden nationella cancerstrategin frin 2009 6ver lag ir forenliga med
de faktorer som stdr i centrum i EU:s cancerplan, samtidigt som
ytterligare omriden tillkommit mot bakgrund av 6kad kunskap och
evidens. Omrddena innefattar tobaks- och nikotinprodukter,
alkohol, matvanor, &vervikt och obesitas (iven kallat fetma, se
begreppslista 1 kapitel 1), fysisk aktivitet, ultraviolett strilning,
infektioner, amning, hormonbehandling samt arbetsrelaterade
risker. Arbetsrelaterade risker kan kopplas till exempelvis UV-
strdlning, radon och miljofaktorer. I avsnittet redogor vi for
faktorernas koppling till cancer, mal kopplade till omridena samt ett
urval av vidtagna insatser.

Svenska data bygger generellt p& sjilvrapportering. Vid
sjilvrapportering  tenderar ohilsosamma levnadsvanor eller
forutsittningar att underskattas medan hilsosamma levnadsvanor
eller férutsittningar tenderar att $verskattas.

P3 flera omriden har omfattande &tgirder genomférts 1 Sverige,
samtidigt som utvecklingsbehov finns inom andra omriden, vilket
bland andra Cancerfonden lyfter i en rapport om prevention.*

Organisationen f6r ekonomiskt samarbete och utveckling
(OECD) har konstaterat att férekomsten av riskfaktorer f6r cancer
generellt ir ligre 1 Sverige 4n 1 EU men att det finns oroande trender.
Sirskilt problematisk dr den stora skillnaden i exponering fér
riskfaktorer mellan socioekonomiska grupper — speciellt nir det
giller rokning — och den 6kande férekomsten av obesitas och fysisk
inaktivitet bland barn och ungdomar. Vidare konstaterar OECD att
Sverige har relativt minga 4tgirder for tobakskontroll, och att
tobaksrékningen minskar 1 alla socioekonomiska grupper. Men
okningen av obesitas och fysisk inaktivitet hos barn och ungdomar
kriver sirskild uppmirksamhet.”

¢ Cancerfonden (2022).
% OECD (2023c¢) Landsprofiler om cancer: Sverige 2023, OECD Publishing, Paris.
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3.4.1 Tobak och nikotinprodukter

Roktobak innehiller en rad carcinogena substanser och kan orsaka
cancer pd flera sitt, iven om DNA-skador anses vara den
dominerande orsaken. Tobaksrok kopplas till 6kad risk fér minst 15
cancerformer: cancer i nishdla och sinus, munhila, svalg, stimband,
matstrupe, lunga, lever, magsick, njure, bukspottskértel, tjock- och
indtarm, dggstock, urinblisa, livmoderhals och vissa typer av
blodcancerformer.*

Tobaksrokning ir den riskfaktor som har stérst piverkan pd
antalet cancerfall. I Sverige beriknas tobaksrékning orsaka omkring
sex procent av cancerfallen.”” Rékfrihet ger dirfér mojlighet att
forebygga ett stort antal cancerfall.®® T &vriga Europa och 1 USA
beriknas tobaksrok orsaka 19 procent av all cancersjukdom.®” Av de
cancerfall som kopplas till roktobak utgér lungcancer cirka hilften,
men en betydande andel fall av tjock- och indtarmscancer,
bukspottkortelcancer, munhdlecancer och svalgcancer kan ocksd
kopplas till rékning.”

Mil pd omradet

Det 6vergripande maéilet med den nationella ANDT-politiken
(alkohol, narkotika, doping och tobak) ir ett samhille fritt frn

narkotika och dopning, minskade medicinska och sociala skador
orsakade av alkohol och ett minskat tobaksbruk. Till det
overgripande mélet ir sju lingsiktiga mal knutna:

¢ minskad tillgdng,

¢ skydda barn mot skadliga effekter,

8 WHO (2024a) Tobacco; International Agency for Research on Cancer (IARC) (2004)
Working Group on the Evaluation of Carcinogenic Risks to Humans Tobacco smoke and
involuntary smoking. Monographs on the Evaluation of Carcinogrenic Risks to Humans.
Volume 83; Islami F m.fl. (2024); Parkin DM, Bray F, Ferlay ], Pisani P (2001), Estimating
the world cancer burden: Globocan 2000. International Journal of Cancer. Vol. 94, Nr. 2, s.
153-156.

¢ Institutet f6r Hilso- och Sjukvirdsekonomi (2023).

¢ Lortet-Tieulent et al. (2015) Convergence of decreasing male and increasing female
incidence rates in major tobacco-related cancers in Europe in 1988-2010, Eur | Cancer, Vol.
51, Nr. 9, s. 1144-63.

¢ Islami F m.fl. (2024).

7% Kulhanova et al., (2020). Tobacco-related cancers in Europe: The scale of the epidemic in 2018.
Eur ] Cancer,139:27-36.
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¢ minska antalet barn och unga som bérjar anvinda eller debuterar
udigt,

e minska antalet personer som utvecklar skadligt bruk eller
beroende,

o tillgdng till vird och stéd av god kvalitet,
e firre som skadas eller dor av sitt eller andras bruk och

e en folkhilsobaserad syn p& faktorerna inom EU och
internationellt.”’

I budgetpropositionen fér 2025 har regeringen féreslagit en
justering av det vergripande mélet for tobakspolitiken. I stillet for
fokus pd ett minskat bruk av tobak, ska mdlet vara minskade
medicinska och sociala skador orsakade av tobak.”

EU:s cancerplan omfattar milet En tobaksfri generation till 2040
— dir mindre dn fem procent av befolkningen anvinder tobak.

Regeringen har tidigare stillt sig bakom maélet 1 Tobacco End
Game om ett rokfritt Sverige till &r 2025, vilket innebir en utfasning
av rokning dir mélet dr att mindre in fem procent av befolkningen
roker.” Milet ligger sdledes 1 linje med milet 1 EU:s cancerplan, dven
om tidplanerna skiljer sig 3t.

Sveriges forebyggande arbete har varit framgingsrikt men det
finns fortfarande utmaningar

Sverige hor till de linder som lyckats bist med att minska
tobaksbruket 1 samhillet. Andelen personer i befolkningen 16-84 &r
som roker dagligen har minskat frn 16,5 procent 2004 till drygt fem
procent 2024.”* Skillnaderna mellan kvinnor och min har minskat
over tid. I en europeisk undersokning som genomfordes under 2023
svarade 4tta procent av tillfrigade svenskar att de rokte, vilket var

7! Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022b) En samlad strategi for alkohol-, narkotika-,
dopnings-, och tobakspolitiken samt spel om pengar 2022-2025, Skr 2021/22:213.

72 Prop. 2024/25:1 Budgetpropositionen for 2025. Utgiftsomride 9.

73 Tamil Selvan S m.fl. (2024) Which countries are ready for a tobacco endgame? A scoping
review and cluster analysis. The Lancet Global Health. Vol. 12, Nr. 6; Tobaksfakta (2024)
Tobacco Endgame.

7* Nationella folkhilsoenkiten 2024 — uttag ur webbverktyget Folkhilsodata.
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den ligsta andelen i undersckningen. Genomsnittet f6r EU-linderna
som ingick i undersékningen var 24 procent.”

Aven om Sverige ligger nira det europeiska malet om mindre 4n
fem procent dagligrékare finns patagliga socioekonomiska
skillnader. Bland personer med férgymnasial utbildning réker nistan
11 procent dagligen jimfoért med drygt tre procent i gruppen med
eftergymnasial utbildning (figur 3.3).

I den nationella folkhilsoenkiten Hilsa pd lika villkor 2024
uppgav 14 procent av personer med sjukpenning eller annan
ersittning och 16 procent av personer som var arbetsldsa att de rokte
dagligen, jimfort med knappt fem procent hos personer som angav
att de yrkesarbetade.”

Figur 3.3 Andelen personer i aldern 25-84 som uppgav daglig
tobaksrokning, per utbildningsniva, 2010-2024.
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Kalla: Data hdmtad fran verktyget Folkhalsodata, Folkhalsomyndigheten. Baseras pa svar fran
Nationella folkhalsoenkaten Halsa pa lika villkor.

7> Europeiska kommissionen (2023a) Special Eurobarometer 539. Attitudes of Europeans
towards tobacco and related products. Summary.
76 Nationella folkhilsoenkiten 2024 — uttag ur webbverktyget Folkhilsodata.
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E-cigaretter och snus

Ar 2024 uppgav fyra procent av befolkningen mellan 16 och 84 3r att
de anvinder e-cigaretter.”” Roken frin e-cigaretter innehiller
carcinogena imnen, men forskningen om hur e-cigaretter piverkar
hilsan pd ling sikt dr fortfarande mycket begrinsad. Eftersom
produkterna inte har anvints s linge saknas kunskap om lingsiktiga
effekter for folkhilsan, inklusive risken for cancer.”

Ar 2024 uppgav 22 procent av minnen och tio procent av
kvinnorna i dldern 16-84 4r att de anvinder tobakssnus dagligen.
Motsvarande siffra fér nikotinsnus var fem procent.” Enligt
Folkhilsomyndigheten ir sambandet mellan snusning och cancer
inte entydigt. Vissa studier tyder pi en okad risk for enskilda
cancerformer, sisom cancer i indtarm, medan riskékning inte ses for
andra cancerformer eller vilar pd osikra underlag.” En tidigare
sammanstillning av forskning av norska Folkhelseinstituttet visade
att det dr troligt att snusande okar risken fér cancer i matstrupen och
bukspottskérteln samt att det ir mojligt att risken for cancer i
magsick och dndtarm 6kar.”!

En genomging frin SBU pd uppdrag av Folkhilsomyndigheten
visar att bland personer som anvinder e-cigaretter eller snus ir det
fler som med tiden borjar roka jimfort med personer som inte
anvinder e-cigaretter eller snus. SBU bedémer att resultatet har en
miéctlig ullférlitlighet foér e-cigaretter och 1&g tillforlitlighet for
snusning. Detta innebir att samband kan finnas men att styrkan ir
oklar och orsakerna inte ir klarlagda.*

Arbetet inom ANDTS-strategin

Forebyggande arbete med tobak- och nikotinprodukter styrs utifrdn
regeringens ANDTS-strategi (alkohol, narkotika, doping, tobak och
spel om pengar) 2022-2025.* Minga myndigheter och aktorer ir

77 Folkhilsomyndigheten (2024b) Vuxnas bruk av tobaks- och nikotinprodukter.

78 Folkhilsomyndigheten (2023e) Kunskap om tobaks- och nikotinprodukters skadeverkningar.
Aterredovisning av regeringsuppdrag,

7? Folkhilsomyndigheten (2024b).

% Folkhilsomyndigheten (2023€).

81 Folkhelseinstituttet (2019) Helserisiko ved snusbruk.

82 Statens beredning fér medicinsk och social utvirdering (SBU) (2020) Samband mellan snus,
e-cigaretter och tobaksrékning. En systematisk éversikt. Rapport 312.

8 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022b).
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involverade 1 arbetet. Folkhilsomyndigheten har, utéver andra
uppgifter kopplat till ANDTS, i uppdrag att arligen redovisa arbetet
med ANDTS-strategin  hos nationella myndigheter och
Socialstyrelsen har i uppdrag att bedéma utvecklingen 1 férhillande
till ANDTS-politikens mal om skadligt bruk och tillgdng till vard
och stdd inom hilso- och sjukvard, tandvard och socialtjinst.

I uppfoljningen av 2023 &rs arbete  konstaterar
Folkhilsomyndigheten att det mesta av myndigheternas arbete helt
eller delvis kommer att bidra till 6nskad utveckling inom ANDTS-
omridet. Myndigheten konstaterar ocksd att arbetet kan forstirkas
ytterligare for att minska ojimlikhet 1 hilsa och fér att skydda barn
och unga samt att férutsittningarna f6r myndigheternas ANDTS-
arbete behover stirkas for ett innu mer systematiske, lingsiktigt och
effektivt arbete. Vidare efterfrigar myndigheten mandat och
resurser for att utveckla den samordnande och stédjande rollen i
ANDTS-arbetet.** Utifrdn hilso- och sjukvirdens perspektiv
bedomer Socialstyrelsen bland annat att det finns behov av 6kade
forebyggande insatser, personligt anpassad vird och stéd, okad
likemedelsbehandling fér alkohol- och opioidberoende och 6kad

tillgdng till ridgivande samtal inom hilso- och sjukvirden.®

Sverige har infért en kombination av insatser mot rékning

Sverige har vidtagit flera dtgirder for att minska tobaksanvindningen
och skydda befolkningen mot skadliga effekter av rékning.
Varningstexter pd tobakspaket inférdes 1 slutet pid 1970-talet,
reklamférbud och 18-3rsgrins for kop av tobaksvaror pd 1990-talet.
Avseende rokfria miljder inférdes pd 1990-talet lagen om rokfria
skolgardar. Ar 2005 inférdes rokforbud i barer och p restauranger
och 2019 inférdes rokforbud pd offentliga platser som
uteserveringar, tig- och busstationer samt offentliga lekplatser.
Skattesatsen pd tobak har utover drliga inflationsjusteringar héjts vid

enskilda tillfillen.

8 Folkhilsomyndigheten (2024)) Nationella myndigheters verksambet inom ANDTS 2023.
8 Socialstyrelsen (2024b) Légesbild 2024. Uppfolining av ANDTS-strategins mdl avseende vird
och omsorg.
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Sverige har ratificerat WHO:s ramkonvention om tobakskontroll
som stdd for att utveckla nationell lagstiftning och politik.*® 2019
ratificerade Sverige ocksd WHO:s protokoll for att eliminera olaglig
handel med tobaksvaror.

Det har dven férekommit insatser som tobaksslutarstéd och
fortbildningar fér virdpersonal kring metoder f6r rokavvinjning, i
dverenskommelser om cancervirden mellan regeringen och SKR."
Folkhilsomyndigheten har samlad information till linsstyrelser och
kommuner om rokfria miljder, till exempel lagstdd, frivilliga
rokforbud, rokfria utomhusmiljoer, rokfria skolgirdar samt
kommunens tillsyn.

Avseende tobaksrok har utredningen En trygg wppuixt wtan
nikotin, alkohol och lustgas limnat flera forslag inom omridet, som
till exempel bestimmelser om rokfri skoltid och foérvaring av
tobaksprodukter i kommersiella lokaler.*

3.4.2  Alkohol

Redan 1988 klassade WHO alkohol som cancerframkallande.
Mekanismerna kring hur alkohol pdverkar cancerrisken ir inte fullt
kinda, men centrala mekanismer innefattar bildandet av acetaldehyd
som kan orsaka skador pd kroppens celler och férhindra DNA-
reparation och pdverkade nivier av halter av hormoner som éstrogen
och insulin.”

Alkohol 6kar risken fér cancer i munhila, svalg, matstrupe,
struphuvud, lever, tjock- och indtarm samt bréstcancer hos kvinnor.
Generellt sett dr en hdg alkoholkonsumtion férknippad med en
okad risk for cancer, men dven 1&g och mittlig konsumtion 6kar
risken f6r flera cancerformer. Sammantaget uppskattas mer idn vart
tionde dédsfall av cancer i munhila, svalg, matstrupe, struphuvud,
lever, tjock- och dndtarm samt bréstcancer hos kvinnor i Sverige
vara orsakade av alkohol.” I Sverige beriknas alkohol orsaka cirka
tre procent av cancerfallen, eller drygt 2 000 fall &rligen.” Sett till

8 Utrikesdepartementet (2008) Sveriges internationella Gverenskommelser, SO2008:53. Nr 53,
Virldshilsoorganisationens ramkonvention om tobakskontroll, Genéve den 21 maj 2003.

87 Regeringskansliet (2024b) Overenskommelser och avtal.

88 SOU 2024:23 En trygg uppuviixt utan nikotin, alkohol och lustgas.

% RCC i samverkan (2024q) Alkohol.

? Folkhilsomyndigheten (20241) Alkohol 6kar risken for sjukdomar och skador.

! Institutet for Hilso- och Sjukvirdsekonomi (2023b) Antal fall beriknat utifrin ett drligt
genomsnittsantal cancerfall under dren 2017-2021.
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antalet cancerfall i Sverige har alkohol stérst betydelse f6r tjock- och
indtarmscancer och direfter bréstcancer.”

Alkoholkonsumtionen i Sverige ir ligre in inom EU

Ar 2024 var alkoholkonsumtionen i Sverige 8,8 liter ren alkohol per
invdnare 15 &r och ildre. Riskkonsumtion av alkohol rapporteras av
16 procent av Sveriges befolkning. Hos min rapporteras
riskkonsumtionen vara hégre dn hos kvinnor, 18 procent jimfért
med 13 procent. Riskkonsumtionen har minskat bland yngre sedan
2006 medan den har ¢kat 1 de ildre 8ldersgrupperna. Den har dven
okat bland personer med kort utbildning.”

Andelen i befolkningen 17-84 3r som i enkitundersékningar
uppfyller kriterier {6r alkoholberoende uppgick ar 2021 till knappt
fyra procent och liksom {6r riskkonsumtion idr andelen
alkoholberoende hogre bland min in kvinnor.” En jimférelse visar
att  svenskarnas  alkoholkonsumtion ligger ~under EU-
genomsnittet.”

Fokus pa skadeverkningar och skadlig alkoholkonsumtion i
mailen

Det 6vergripande mélet for den svenska alkoholpolitiken ir att
minska alkoholens sociala och medicinska skadeverkningar. Ett av
milen 1 EU:s cancerplan ir att minska den skadliga
alkoholkonsumtionen, formulerat i linje med mélen 1 FN:s héllbara
utvecklingsmal, som ir att uppnd en relativ minskning p& minst tio
procent av den skadliga alkoholkonsumtionen till 2025. T FN:s mél
och inom WHO specificeras ingen mingd eller frekvens som skadlig
alkoholkonsumtion, men méinga linder har nationella grinsvirden
som anvinds som indikation p4 riskbruk.”

%2 International Agency for Research on Cancer (IARC) (2024a).

» Folkhilsomyndigheten (2024g) Alkoholkonsumtion bland vuxna.

% Centralférbundet fér alkohol- och narkotikaupplysning (2022) Anvindning och
beroendeproblem av alkohol, narkotika och tobak, En studie med fokus pd dr 2021 i Sverige. CAN
Rapport 209.

% OECD (2024).

% Centrum for epidemiologi- och samhillsmedicin (2018) Alkobolkonsumtion och risknivder,
Rapport 2018:1.
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Svensk alkoholpolitik ir forhillandevis restriktiv

EU:s cancerplan innehdller flera insatser fér en striktare
alkoholpolicy 1 medlemslinderna och uppmirksammar sirskilt att
minska barn- och ungas exponering fér alkoholreklam. EU:s
cancerplan omfattar insatser som &versyn av EU-lagstiftningen
kring alkoholskatt, reklambegrinsningar, alkoholférsiljning 6ver
landsgrinser, varningstexter och innehdllsférteckningar pd
produkterna. EU-direktiv kan dirfér komma inom dessa omriden.

Sverige har en restriktiv alkohollagstiftning som &vergripande
ligger i linje med innehéllet 1 EU:s cancerplan. Insatserna pd omradet
inkluderar tillginglighetsbegrinsningar som
detaljhandelsmonopolet, begrinsade dppettider och
jlderskontroller, annonsférbud f6r alkohol med 6ver 15
volymprocent och ekonomiska styrmedel i form av skatter och
Systembolagets prissittningsmodeller. Avseende marknadsforing
finns restriktioner 1 form av férbud mot alkoholreklam i TV och
radio, men inte i sociala medier eller tryckta medier, dir dock
varningstext krivs. Utredningen om vissa alkohol- och
marknadsféringsfrigor foreslog att kommersiella annonser pi
sociala medier inte fir anvindas vid marknadsféring av alkohol, men
forslaget har inte genomforts.”

ANDTS-strategin 2022-2025 omfattar dven alkohol och syftar
bland annat till att férhindra och senareligga barns och ungas
alkoholdebut och att barn och unga ska vixa upp och leva utan risk
att skadas pd grund av alkoholbruk. Ett led i det arbetet ir att
begrinsa ungas exponering fér alkoholreklam.” Marknadsféring av
alkoholdryck fir inte skildra eller sirskilt rikta sig till barn och
ungdomar som inte fyllt 25 4r.

Utredningen Effektivare folkhdlsoinsatser genom hdilsoekonomiska
analyser har 1 uppgift att till oktober 2025 undersdka och utvirdera
effekterna  av  alkoholpolitikens  olika  styrmedel ur ett
folkhilsopolitiskt och samhillsekonomiskt perspektiv och bedéma
hur effektiva dessa styrmedel ir samt hur vil de har uppfyllt sitt
syfte.”

7 SOU 2017:113 Alkoholreklam i sociala medier med mera.

% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022b).

% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024a) Effektivare folkhilsoinsatser genom
hilsoekonomiska analyser, Dir. 2024:21.
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Kunskapsférmedling, riktlinjer och tillsyn inom
alkoholomridet

Folkhilsomyndigheten tar fram och férmedlar kunskap foér att
forebygga skador orsakade av alkohol och samordnar det
forebyggande arbetet pd nationell nivd. Vidare f6ljer myndigheten
upp utvecklingen av konsumtion och skador kopplade till
konsumtionen samt arbetar med tillsyn, vigledning och regelgivning
enligt gillande skyddslagstiftning. Socialstyrelsens nationella
riktlinjer foér prevention och behandling vid ohilsosamma
levnadsvanor innehdller rekommendationer om hilso- och
sjukvirdens stéd till personer med riskbruk av alkohol. Ar 2023
reviderade myndigheten rekommendationerna till hilso- och
sjukvirden om stéd till personer med riskbruk av alkohol. Riskbruk
definieras som tio standardglas (12 gram alkohol per glas) eller mer
per vecka fér kvinnor och min.'®

Utredningen En trygg uppvdxt utan nikotin, alkohol och lustgas har
limnat flera férslag inom alkoholomridet, som till exempel
begrinsad tid for alkoholservering, krav om informationstexter vid
marknadsféring  och  tillsynsmyndigheternas  ansvar  och
befogenheter.'

343 Matvanor

Vira matvanor péverkar risken f6r cancer. Dels genom kopplingen
mellan hogt energiintag och dvervikt eller obesitas, som 1 sin tur dr
en riskfaktor for cancer. Dels genom att vissa livsmedel antingen kan
oka cancerrisken eller ha en skyddande effekt mot cancer.'®

Den starkaste evidensen giller kopplingen mellan rétt kétt samt
chark och risken fér cancer i tjock- och dndtarm.'® Chark
klassificeras som cancerframkallande (carcinogen klass 1) av WHO
sedan 2015 och rote  kott  klassificeras  som  sannolikt

1% Socialstyrelsen (2023c) Nya grinsvérden for riskbruk av alkohol till hilso- och sjukvirden.
191SOU 2024:23.

192 Grosso G m.fl. (2017) Possible role of diet in cancer: systematic review and multiple meta-
analyses of dietary patterns, lifestyle factors, and cancer risk. Nutrition Reviews. Vol. 75, Nr. 6, s.
405-419.

103 Kerschbaum E, Niissler V (2019) Cancer Prevention with Nutrition and Lifestyle. Visceral
Medicine. Vol. 35, Nr. 4, s. 204-209.
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cancerframkallande.'™ Hogt intag av rott eller processat kott ger
cirka 20 procents 6kad risk for cancer i tjock- och dndtarm med
mojliga kopplingar ocksa till flera andra cancerformer.'®

Aven ultraprocessad mat har kopplats till 6kad cancerrisk, men
evidensen ir svag, vilket delvis kan férklaras av att begreppet
“ultraprocessat” rymmer en stor variation av livsmedel.'”
Mejeriprodukter, kalcium och fullkorn ger en skyddseffekt mot
tjock- och dndtarmscancer och kaffe verkar kunna skydda mot vissa
cancerformer.'” Matvanor ir dock komplexa att analysera och
samvarierar med faktorer som 6vervikt, obesitas och diabetes.

Mal pa omradet

I samband med att riksdagen beslutade om det 6vergripande
folkhilsopolitiska malet (se avsnitt 3.3) beslutades delmdlet Ett
samhille som frimjar okad fysisk aktivitet och bra matvanor for
alla.'® Ocksg EU:s cancerplan innehiller mal om ékad kunskap och
hilsokompetens for att frimja hilsosamma levnadsvanor.

Folkhilsomyndigheten och Livsmedelsverket har pd uppdrag av
regeringen nyligen tagit fram foérslag till nationella mil med
indikatorer samt insatsomriden for att ge en tydlig inriktning f6r
arbetet med hillbar livsmedelskonsumtion fram till 2035.'” De
dvergripande méilen som foreslds ir:

e Livsmedelskonsumtionen har bidragit till en bittre och mer
jamlik hilsa.

1% Bouvard V m.fl. (2015) International Agency for Research on Cancer Monograph Working
Group. Carcinogenicity of consumption of red and processed meat. The Lancet Oncology.
Vol. 16, Nr. 16, s. 1599-1600.

1% Farvid MS m.fl. (2021) Consumption of red meat and processed meat and cancer incidence:
a systematic review and meta-analysis of prospective studies. European Journal of
Epidemiology. Vol. 36, s. 937-951.

1% Tian Y m.fl. (2023) Association between ultra-processed foods and risk of cancer: a
systematic review and meta-analysis. Frontiers in Nutrition. Vol. 10; Isaksen IM, Dankel SN
(2023) Ultra-processed food consumption and cancer risk: A systematic review and meta-
analysis. Clinical Nutrition. Vol. 42, Nr. 6, s. 919-928; Chang K m.fl. (2023) Ultra-processed
food consumption, cancer risk and cancer mortality: a large-scale prospective analysis within
the UK Biobank. eClinicalMedicine. Vol. 56; Jordbruksverket (2024) Konsumtion av kott.

19 Papadimitriou N m.fl. (2021) An umbrella review of the evidence associating diet and
cancer risk at 11 anatomical sites. Nature Communications. Vol. 12, Art. Nr. 4579.

198 Prop. 2017/18:249 God och jimlik hilsa — en utvecklad folkhdilsopolitik.

1% Folkhilsomyndigheten och Livsmedelsverket (2024) En  hdllbar och hilsosam
livsmedelskonsumtion.
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e Livsmedelskonsumtionens negativa piverkan pd klimat,
biologisk mingfald och ekosystem har minskat och den positiva
piverkan p3 biologisk mangfald och ekosystem har okat.

I rapporten listar myndigheterna dven sex delmdl 6ver de viktigaste
kostforindringarna som behéver ske pa befolkningsniva fram till ar
2035. Dessa innefattar 6kad konsumtion av baljvixter, gronsaker,
rotfrukter, frukt och bir, fullkorn, fisk och skaldjur och minskad
konsumtion av energitita och/eller niringsfattiga livsmedel, kott
och salt.

Myndigheterna bedémer att insatser krivs {6r att marknaden och
den offentliga sektorn ska stédja en héllbar och hilsosam
livsmedelskonsumtion, att samarbete mellan offentliga och
kommersiella aktrer behovs f6r att frimja en hillbar och hilsosam
matmiljo, att kompetensen hos aktdrer 1 livsmedelssystemet
behover o6ka och att det offentliga behover frimja
kunskapsspridning fér att dstadkomma en hillbar och hilsosam
livsmedelskonsumtion.

Matvanorna har férindrats éver tid

Var matmiljé pdverkar bide hur vi forhéller oss till och konsumerar
mat. Det handlar om faktorer sisom utbud, pris, marknadsforing,
smak, tillginglighet, kultur och sociala normer."® I Sverige ir
totalkonsumtionen av kott knappt 80 kilo kétt per person och &r.
Det ir en minskning frdn toppnoteringen dr 2016 pd 88 kilo.
Samtidigt ir kéttkonsumtionen visentligt hégre idag dn pd 1960-
talet, di konsumtionen var cirka 50 kilo. Totalkonsumtionen
beriknas utifrdn slaktad vikt och dr dirfér inte helt representativ f6r
den faktiska konsumtionen. Jordbruksverket har utifrdn egna
berikningar kommit fram till att den verkliga konsumtionen for
2023 motsvarar 36,5 kg per person. "

Sett 1 ett internationellt perspektiv ir Sveriges kottkonsumtion
ligre dn i linder som USA, Argentina och Australien och nigot
under genomsnittet i EU.'"

11 Folkhilsomyndigheten (2021b) Matmiljéns betydelse for vdr hilsa. Faktablad.
" Jordbruksverket (2024) Konsumtion av kétt.
12 OECD (2023d) Meat consumption.
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I den nationella folkhilsoenkiten Hilsa pd lika villkor (HLV), mits
konsumtion av gronsaker och rotfrukter, sétade drycker, frukt och
bir samt fisk och skaldjur fér att f4 en bild av befolkningens
matvanor. Konsumtion av rotfrukter och grénsaker ir en
kirnindikator i uppféljningen av folkhilsan i Sverige. Resultat frin
enkiten visar att matvanorna i den vuxna befolkningen i Sverige ur
flera perspektiv har férsimrats under de senaste dren. Utvecklingen
av indikatorerna under perioden 2016-2022 pekar alla i en o6nskad
riktning. Det vill siga att konsumtionen av rotfrukter och grénsaker,
frukt och bir samt fisk och skaldjur minskar, medan konsumtion av
sotade drycker okar. '

12022 8rs HLV rapporterade 34 procent 1 8ldrarna 16-84 3r att de
iter gronsaker minst tvd ginger per dag med en hégre andel bland
kvinnor och bland personer med eftergymnasial utbildning (se figur
3.4).

Figur 3.4 Andel personer i aldern 25-84 &r som uppgav att de dter
rotfrukter och grénsaker minst tva génger per dag, per
utbildningsniva, 2010-2022.
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Kalla: Data hamtad fran verktyget Folkhdlsodata, Folkhalsomyndigheten. Baseras pa svar fran den
nationella folkhalsoenkaten Halsa pa lika villkor.

3 Folkhilsomyndigheten (2024n) Statistik om vuxnas matvanor.
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I enkitundersékningen Skolbarns hilsovanor 2021-2022 svarade
ungefir en fjirdedel av barnen i 11-15-8rsdldern att de dter gronsaker
minst en gdng dagligen. ' Statistik frin organisationen Generation
Pep visar dock att knappt ett av tio barn 1 Sverige dter gronsaker,
frukt och fisk enligt Livsmedelsverkets kostrdd.'"

Undersokningen Skolbarns hilsovanor 2021-2022 visar ocks3 att
andelen elever som svarat att de dricker lisk hogst en gdng i veckan
har 6kat under 2000-talet. Det giller alla pojkar i de undersokta
dldersgrupperna samt 13-3riga flickor. Cirka 40 procent uppgav att
de dricker lisk hogst en ging i veckan 2021-2022."° Enligt
Livsmedelsverkets undersokning Riksmaten dricker ungdomar vars
forildrar har 13g utbildning eller inkomst mer lisk in ungdomar med
hégutbildade forildrar.'”’

Jimfért med andra linder inom EU har Sverige en
gronsakskonsumtion kring genomsnittet och en fruktkonsumtion
under genomsnittet, dir endast 46 procent av befolkningen
rapporterar intag av en portion frukt per dag, jimfért med 56
procent inom EU."

Konsumtionen av socker har minskat sedan 1980-talet och var
2020 cirka fem kg per person och 4r."” Samtidigt har konsumtionen
av godis okat med 55 procent till 15 kilo per person och ir och
konsumtionen av sdtade drycker som lisk har 6kat med 170 procent
till 82 liter per &r. En rapport om kostménster i de nordiska linderna
visar att 29 procent av befolkningen i Sverige uppvisar ohilsosamma
kostmonster, vilket ir en hoégre andel jimfort med de andra
linderna.'®

"* Data ir himtad 2024-08-28 frin verktyget Folkhilsodata, Folkhilsomyndigheten.
Underlaget baseras pd enkitundersékningen Skolbarns hilsovanor 2022. Ekonomisk situation
baseras pd en enkitfriga om hur pass bra stillt ekonomiskt svarspersonen tycker att familjen
har det.

"> Generation Pep! Sweden (2024) Pep-rapporten 2024. Ekonomisk ojimlikber bidrar till
barnens hélsoklyfta.

¢ Folkhilsomyndigheten (2023h) Skolbarns hilsovanor i Sverige 2021/22. Nationella resultat.
"7 Livsmedelsverket (2024b) Godis och Lisk.

'8 OECD (2023c¢) Landsprofiler om cancer: Sverige 2023, OECD Publishing, Paris.

"9 Jordbruksverket (2020a) Livsmedelskonsumtion och néringsinnebdll. Uppgifter till och med
2019.

120 Nordiska ministerrddet (2016) The Nordic Monitoring System 2011 — 2014. Status and
development of diet, physical activity, smoking, alcobol and overweight. TemaNord 2016:561.
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Sveriges arbete omfattar bland annat kostrdd till befolkningen

En nationell cancerstrategi for framtiden innehéll inga forslag pd
hilsofrimjande eller férebyggande dtgirder gillande matvanor.'*!

Livsmedelsverket ansvarar f6r milgruppsanpassade kostrdd svil
som specifika rdd kring till exempel gronsaker, fisk- och skaldjur,
fullkorn, matfetter och mejeriprodukter.’”” De svenska kostriden
utgdr frin nordiska niringsrekommendationer. Under borjan av
2025 presenterar Livsmedelsverket uppdaterade kostrad.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer fér prevention och
behandling vid ohilsosamma levnadsvanor 1 hilso- och sjukvérden
eller tandvirden omfattar ocksd ohilsosamma matvanor.

Folkhilsomyndigheten och Livsmedelsverket gav ar 2017 férslag
till 6vergripande atgirder for ett stirkt, lingsiktigt arbete for att
frimja hilsa relaterad till matvanor och fysisk aktivitet med férslag
om bland annat samordning, kompetenshéjande insatser och
utredning av offentliga styrmedel och uppféljningssystem.'” I
slutredovisningen  av  regeringsuppdraget om en  héllbar
livsmedelskonsumtion 2024 féreslog myndigheterna att de ska fa i
uppdrag att limna forslag pd insatser med fokus pd barn och unga
samt att en nationell samordningsfunktion inrittas foér okat
nationellt samarbete.'**

Vidare anvinds i Sverige mirkningen Nyckelhdlet for att gora det
enklare att vilja hilsosamma livsmedel. Kriterierna for att {3 anvinda
Nyckelhdlet pd produkter dr nu under revidering av
Livsmedelverket.” I EU:s cancerplan ingdr arbete for
framsidesmirkningar av livsmedelsprodukter 1 syfte att gora det
enklare att gora hilsosamma val.

World Cancer Research Fund har analyserat nationella dtgirder
for hilsosamma matvanor. Aven om analysen inte inkluderar
samtliga dtgirder som vidtagits i Sverige konstaterar organisationen
att Sverige kan vidta fler tgirder kring exempelvis hilsosamma
detaljhandels- och livsmedelsmiljoer, reklambegrinsningar och
niringskvaliteten i hela livsmedelsforsorjningen. Det finns dven

21'SOU 2009:11.

12 Livsmedelsverket (2023) En nationalekonomisk analys av ett wrval av styrmedel for en
hilsosam livsmedelskonsumtion. En évergripande teoretisk analys. 1L-2023 nr. 05.

2 Folkhilsomyndigheten och Livsmedelsverket (2017) Forslag till dtgirder for ett stirkt,
langsiktigt arbete for att fraimja hilsa relaterad till marvanor och fysisk aktivitet.

124 Folkhilsomyndigheten och Livsmedelsverket (2024).

125 ] ivsmedelsverket (2024c) Nu vdissar vi Nyckelbdlet — och uppdaterar reglerna.
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utvecklingspotential kring atgirder kopplade till sund kost vid
offentliga institutioner, anvindning av ekonomiska styrmedel,
publika informationsinsatser, kostrdd inom virden, utbildning inom
nutrition och andra hilsofrimjande insatser. '**

Niringsriktig och hilsosam mat i skolan

Skollagen stiller krav om att skolméltiderna ska vara kostnadsfria
och niringsriktiga, men den preciserar inte vilka méltider som
omfattas eller hur kraven ska tillimpas och féljas upp. Det saknas 1
Sverige reglering avseende kost i andra sammanhang som 1 kaféer
och servering i kommunens lokaler.””” Livsmedelsverket utger
nationella riktlinjer for offentliga méiltider 1 forskola, skola,
ildreomsorg och pd sjukhus. Livsmedelsverkets undersokningar
visar att mat och mailtider har hamnat hégre pd kommunernas
agendor, men ocksd att det finns utrymme f6r utveckling och
forbattring. Majoriteten av kommunerna har en méltidspolicy eller
motsvarande som beskriver riktningen f6r arbetet med méltiderna 1
forskola, skola och dldreomsorg. Dessa policyer inkluderar nistan
alltid en hinvisning till Livsmedelsverkets riktlinjer fo6r méltider i
frskola, skola och dldreomsorg. Atta av tio kommuner har satt mal
for sina livsmedelsinkép, men dessa avser vanligen inkdp av
ekologiska livsmedel, medan en majoritet av kommunerna saknar
mil om en hilsosam livsmedelskonsumtion.'”*

Skolfruktsprogram har visat sig vara effektiva for att fa barn och
unga att konsumera mer frukt.'”” Inom EU finns sedan 2008 ett stod
som ger ekonomisk ersittning foér frukt 1 skolan och undervisning
om frukt och grént. Sverige ir det enda medlemslandet som inte
deltagit 1 detta, men Jordbruksverket har under 2024 haft 1 uppdrag
att forbereda for inférande av stddet frén och med skoldr 2025/2026.

126 World Cancer Research Fund (2023a) Ndringspolicystatus i Sverige.

127 Skolverket (2024a) Mat i forskolan och skolan.

128 Folkhilsomyndigheten och Livsmedelsverket (2024).

122 Livsmedelsverket (2022) Styrmedel for en hilsosam livsmedelskonsumtion — En kartliggande
litteraturgenomgdng, 1-2022 nr 19.
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Marknadsforing riktad till barn och unga

Marknadsféring av mat har visat sig paverka sirskilt barn och ungas
"% Regleringar som begrinsar
marknadsféring av ohilsosam mat till barn och unga har inférts i
vissa linder och insatser inom omrddet ingdr 1 EU:s cancerplan. I
Sverige ir radio- och tv-reklam och produktplacering som riktar sig
till barn under tolv ir férbjudet sedan 1991."! Men dessa regler giller
inte tv som sinds frin andra linder, reklam 1 sociala medier,
produktplacering, reklampelare pd vig till skolan och sponsring vid
sportevenemang.

Flera motioner har limnats i riksdagen kring att begrinsa
marknadsféring av ohilsosamma livsmedel. Ar 2020 behandlades
frigan av civilutskottet, som inte féreslog ndgot initiativ frin
riksdagens  sida  utan  hinvisade  ull  Internationella
handelskammarens riktlinjer for ansvarsfull
marknadskommunikation fér mat och dryck, som bland annat
omfattar marknadsféring som riktar sig till barn."”

Storbritannien och Kanada ir exempel pd linder som infort
regleringar 1 marknadsféring till barn och unga. I Chile fir drycker
med hogt sockerinnehill och ”icke nédvindiga” produkter med hogt
kaloriinneh3ll inte marknadsforas till barn under 14 3r. I Norge, som
hittills har anvint sig av sjilvreglering som verktyg, ir for tillfillet
ett forslag pd forbud kring marknadsféring av ohilsosam mat och
dryck till barn under 18 &r ute pd remiss. Under 2025 vintas
Storbritannien inféra ett férbud mot marknadsféring av mat med
hoéga halter av salt, socker och fett innan klockan 21 samt ett
fullstindigt férbud kring marknadsféring av sidana livsmedel
online.

matpreferenser och konsumtion.

Ekonomiska styrmedel {6r en mer hilsosam
livsmedelskonsumtion

Forskning visar att prisférindringar kan ha effekt pd
livsmedelskonsumtionen och att subventioner eller kombinationer

130 Russel m.fl. (2018) The effect of screen advertising on children's dietary intake: A
systematic review and meta-analysis, Obesity Reviews, Vol. 20, nr. 4, s. 554-568.

1 Dir. 89/552/EEG; radio- och TV-lagen (2010:696) 6 kap. 1 §.

12 Civilutskottet (2020) Betinkande 2020/21:CU12 Konsumentritt.
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av subventioner och skatter kan vara det mest effektiva
styrmedlet.”

Statskontoret kartlade 2019 pi regeringens uppdrag hur den
offentliga styrningen kan stirkas for att frimja hilsosamma
matvanor med  fokus pd& ekonomiska  styrmedel pd
livsmedelsomridet och begrinsningar 1 marknadsforing av
ohilsosamma livsmedel till barn."** Utredningen visade pd behov av
sektorsévergripande angreppssitt och att ekonomiska styrmedel pd
livsmedelsomridet och begrinsningar 1 marknadsforing av
ohilsosamma livsmedel till barn kan utgéra bidrag i ett sddant arbete.

Livsmedelsverket har pd uppdrag av regeringen utrett hur olika
typer av statliga styrmedel skulle kunna bidra till bittre matvanor,
exempelvis punktskatter p& drycker med tillsatt socker och sinkt
mervirdesskatt pd frukt och gronsaker. De tva rapporter som utgér
underlaget visar bland annat att flera linder har implementerat olika
typer av styrmedel for att férbittra livsmedelskonsumtionen och
hilsan hos befolkningen. Punktskatter pd drycker med tillsatt socker
har inférts 1 85 av de 194 medlemsstaterna 1 WHO. Forskningen
visar att skatten bidrar till att minska konsumtionen av drycker med
tillsatt socker och kan, som en del i ett paket av dtgirder, bidra till
minskad ojimlikhet i hilsa.”® Ett alternativ till punktskatt ir
producentavgift pd dryck med tillsatt socker, vilket bland annat
férordas av Cancerfonden.'

Skatt pd andra livsmedel dn tillsatt socker har inférts i en del
linder, men det finns avgrinsningsproblem med risk for att liknande
livsmedel beskattas olika. Finland inforde hogre skatt pd sotsaker
och glass men avskaffade detta efter ett klagomdl tll EU-
kommissionen avseende att likvirdiga produkter beskattades
olika."”” Livsmedelsverket har ocksi konstaterat att det finns goda
forutsittningar for frivilliga overenskommelser om salt- och
sockersinkning i livsmedelsprodukter. I regeringsuppdraget ingick
dven att frimja en sidan Overenskommelse och félja upp

1% Huangfu P m.fl. (2024) Impact of price reductions, subsidies, or financial incentives on
healthy food purchases and consumption: a systematic review and meta-analysis. The Lancet
Planetary Health. Vol. 8, Nr. 3; Livsmedelsverket (2022); Nordiska ministerridet (2024)
Policy tools for sustainable and healthy eating: Enabling a food transition in the Nordic countries.
2024:007.

134 Statskontoret (2019) En analys av ndgra offentliga styrmedel fér béttre matvanor, 2019:10.
135 Livsmedelsverket (2022); Livsmedelsverket (2023).

13¢ Cancerfonden (2024a) Producentavgift pa socker i dryck.

17 Livsmedelsverket (2022); Livsmedelsverket (2023).
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effekterna.”™ WHO  har  publicerat en manual med
rekommendationer kring skattedtgirder pd drycker med tillsatt
socker."”

Sinkt mervdrdesskatt pa frukt och gront

Livsmedelsverket har ocks3 konstaterat att sinkt moms pa frukt och
gront kan férvintas bidra till att grupper med ligre socioekonomisk
position konsumerar mer frukt och gront, eftersom denna grupp ir
mer priskinslig. Men det krivs att prisforindringen dr ullrickligt
stor for att konsumenterna ska dndra sin konsumtion. Myndigheten
menar att det krivs en vidare utredning fér att underséka hur mycket
priset skulle behéva minska for att konsumtionen av frukt och
gronsaker over lag skulle 6ka 1 Sverige och att 8tgirden bor ses som
en av flera dtgirder f6r att minska risken fér matrelaterad ohilsa.'*
Aven Statskontoret analyserade 4tgirden om en sinkt
mervirdesskatt pa frukt och grénsaker och kom fram till liknande
slutsatser. En sddan dtgird foérvintas bidra till 6kad konsumtion.
Effekten férvintas dock bero pd8 hur mycket priserna sjunker i
konsumentledet.""! Subventioner av vissa livsmedel genom sinkt
moms forekommer 1 vissa linder, exempelvis Lettland, Polen,
Spanien och Irland.

3.4.4  Overvikt och obesitas

Overvikt och obesitas ir den riskfaktor for cancer som okar allra
mest i Sverige.'” Kunskapen om mekanismen mellan &vervikt och
obesitas och risken f6r cancer ir ofullstindig, men en 6kad mingd
kroppsfett paverkar till exempel cellernas funktion, hormonhalter
och inflammation med 6kad risk fér cancerutveckling.'? Overvikt

18 Regeringskansliet, Niringsdepartementet (2020) Uppdrag att genomfora dtgirder for ett
minskat saltintag och ett minskat intag av energitita ndringsfattiga livsmedel, N2020/02692,
N2019/02144, N2019/01425; Livsmedelsverket (2024d) Regeringsuppdrag awt genomfora
Atgérder for ett minskat saltintag och ett minskat intag av energitéta naringsfattiga livsmedel, Dnr
2020/04113.

B9 WHO (2022a) WHO manual on sugar-sweetened beverage taxation policies to promote
healthy diets.

140 Livsmedelsverket (2022); Livsmedelsverket (2023).

' Statskontoret (2019).

142 Cancerfonden och Socialstyrelsen (2023).

> Onerup A m.fl. (2023).
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och obesitas har kopplats till 6kad risk fér minst 12 olika
cancerformer; cancer 1 brést, tjock- och dndtarm, bukspottkortel,
matstrupe, gallbldsa, livmoder, iggstock, njure, lever, magmun-
magsick, myelom och skoldkértel.'** Studier frin Sverige visar
kopplingar tll ytterligare cancerformer och féreslir att 15
cancerformer hos min och 16 cancerformer hos kvinnor kan kopplas
till obesitas.'* Det finns ocksd stdd fér sambandet mellan obesitas
och 6kad cancerrisk hos unga personer.'** Andelen cancer kopplad
till 6vervikt och obesitas 6kar globalt och beriknas vara drygt sex
procent inom EU.'" Mellan tre och fem procent av cancer i Sverige
beriknas orsakas av obesitas.'"® En annan delférklaring till kad
cancerrisk i gruppen kan vara att social stress eller stigma gér att man
i ligre utstrickning deltar i screeningprogram.'*’

Ma3l inom omridet

Inom ramen f6r WHO:s globala mil foér icke-smittsamma
sjukdomar, att uppnd 25 procent relativ riskminskning av icke-
smittsamma sjukdomar, finns ocksd maélet att obesitas inte ska 6ka
mellan 2010 och 2025.

Andelen med 6vervikt och obesitas 6kar i Sverige, men ir ligre
in genomsnittet i EU

Antalet personer med obesitas, mitt som body mass index (BMI) 30
eller hogre, har sedan 1980-talet tredubblats bland vuxna och
fyrdubblats bland skolbarn. Obesitas beriknas finnas hos 16 procent

'* Gallagher EJ, LeRoith D (2022) Obesity and Cancer. Cancer and Metastasis Review. Vol.
41, s. 463-464; Lauby-Secretan B m.fl. (2016) Body fatness and cancer--viewpoint of the
IARC working group. The New England Journal of Medicine. Vol. 375, Nr. 8.

45 Sun M m.fl. (2024) Body mass index and risk of over 100 cancer forms and subtypes in 4.1
million individuals in Sweden: the Obesity and Disease Development Sweden (ODDS) pooled
cohort study. The Lancet Regional Health — Europe. Vol. 45.

'4¢ Onerup A m.fl. (2023).

47 Safiri S m.fl. (2022) Burden of female breast cancer in the Middle East and North Africa
region, 1990-2019. Archives of Public Health. Vol. 80, Art. Nr. 168; Institutet fér Hilso- och
Sjukvirdsekonomi (2023a).

'8 Tnternationel Agency for Research on Cancer (IARC) (2024a).

4 Sand FL m.fl. (2023) The influence of overweight and obesity on participation in cervical
cancer screening: A systematic review and meta-analysis. Preventative Medicine. Vol. 172;
Graham Y m.fl. (2022) A systematic review of obesity as a barrier to accessing cancer
screening services. Obesity Science & Practice. Vol. 8, Nr. 6, 5. 715-727.
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av befolkningen mellan 16-84 &r (&r 2022), med hogst andel i
ildersgruppen 45-64 &r."°

Andelen 1 befolkningen med 6vervikt eller obesitas visar en
uppdtgdende trend mellan 2006 och 2022. Bland vuxna har andelen
okat frdn 46 ull 51 procent med hinsyn tagen il
lderssammansittning.”" Bland barn i lder 11-15 4r har andelen
okat frén tio till 15 procent.” Siffrorna baseras pa sjilvrapporterad
lingd och vikt, varfér den absoluta férekomsten kan vara hogre.'”
Data frin elevhilsan uppskattar att dvervikt eller obesitas i dldern
sex till nio &r 6kat fran 18 till 23 procent mellan lisdren 2015/16 och
2021/22."%

Insatser inom omradet

Utifrén pdverkbara faktorer kan viktstatus vara ett resultat av andra
levnadsvanor, som exempelvis matvanor, fysisk aktivitet och dven
alkohol genom energiintag, iven om faktorerna ir ménga fler."”

Mellan 2014 och 2020 hade EU en handlingsplan fér att bromsa
barnobesitas. Handlingsplanen rekommenderade att stédja en
hilsosam start i livet, frimja hilsosamma livsmiljder (speciellt
forskola och skola), att hilsosamma val ska vara enkla val, begrinsa
marknadsféring och reklam riktade till barn, informera och stirka
familjer, uppmuntra till fysisk aktivitet, kartligga och utvirdera samt
6ka forskningen pd omridet."”® Flera av insatserna tog sikte p4 sivil
overvikt och obesitas som matvanor och fysisk aktivitet. Slutlig
uppféljning pigir enligt Folkhilsomyndigheten.

Sedan 2022 finns ocksd en handlingsplan frin WHO kring att
forebygga obesitas bland barn och vuxna.'”’

I Sverige finns ingen specifik handlingsplan inom omridet.
Myndigheternas arbete f6r att forebygga évervikt och obesitas sker

150 Folkhilsomyndigheten (2023a) Overvikt och fetma.

15! Folkhilsomyndigheten (2023g) Statistik om dvervikt och fetma hos vuxna.

52 Data himtad 2024-10-02 frdn webbverktyget Folkhilsodata, Folkhilsomyndigheten.
Underlaget baseras pa enkitundersokningen Skolbarns hilsovanor.

13> Hemmingsson E m.fl. (2021) Prevalence and time trends of overweight, obesity and severe
obesity in 447,925 Swedish adults, 1995-2017. Scandinavian Journal of Public Health. Vol. 49,
Nr. 4.

15* Folkhilsomyndigheten (2024k) Statistik om dvervikt och fetma hos barn 6-10 ar.

155 Folkhilsomyndigheten (2023f) Olika faktorer pdverkar évervikt och fetma, och
Folkhilsomyndighetens faktagranskning.

1% Europeiska kommissionen (2014) EU Action Plan on Childhood Obesity 2014-2020.

7 WHO (2022b) WHO acceleration plan to stop obesity.
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frimst via 3tgirder pd andra omrdden, som &ldersanpassade
rekommendationer om fysisk aktivitet och ett stirkt och lingsiktigt
arbete med att frimja hilsosamma matvanor. Insatserna riktade mot
barn och unga ir 1 linje med EU:s tidigare handlingsplan. Det giller
speciellt stod foér en hilsosam start 1 livet och hilsosamma
livsmiljéer, vilket bland annat inkluderar médra- och
barnhilsovirdens insatser, kostr8d samt kostnadsfria och
niringsriktiga maltider i férskola och skola.

3.4.5  Fysisk aktivitet

Enligt foretridare f6r Folkhilsomyndigheten bidrar fysisk aktivitet
till en okad fysisk och psykisk hilsa, forbittrad inlirning,
koncentration och sémnkvalitet. Stillasittande 6kar risken fér typ
tvd-diabetes, hjirt- och kirlsjukdomar och flera vanliga
cancerformer. Det gor stllastillasittande tll ett av vdra stora
folkhilsoproblem.

Regelbunden fysisk aktivitet minskar inte bara den direkta
riskékningen for vissa cancerformer, det hjilper ocks3 till att hilla
en hilsosam vikt, som 1 sin tur kan minska risken for cancer.'®
Hilsosam vikt minskar risken for flera cancerformer, sirskilt
brostcancer och tjock- och dndtarmscancer.” Inom EU beriknas
drygt en procent av dédsfallen i cancer vara kopplade till 18g fysisk
aktivitet."® Ocksi 1 Sverige beriknas att cirka en procent av
cancerfallen orsakas av 1ig fysisk.'

Mil inom omradet fysisk aktivitet

I WHO:s globala handlingsplan fér att férebygga icke-smittsamma
sjukdomar finns ett mal om att minska den relativa prevalensen av
otillricklig fysisk aktivitet/stillasittande med tio procent till 2030.'*
I WHO:s globala handlingsplan fér fysisk aktivitet 2018-2030 ir
milet minska fysisk inaktivitet med 15 procent till 2030.'*

18 Cancerfonden och Socialstyrelsen (2023).

159 World Cancer Research Fund (2024b) Obesity, weight gain and cancer risk.

1 OECD (2024).

16! Institutet for Hilso- och Sjukvirdsekonomi (2023a).

12 WHO (2013a).

16 WHO (2018b) Global action plan on physical activity 2018-2030. More active people for a
healthier world.
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Sedan tidigare ir mélet Ett sambdlle som frimjar dkad fysisk aktivitet
och bra matvanor for alla beslutat av riksdagen.'* Kommittén for
frimjande av 6kad fysisk aktivitet nimner maélet Ett rorelserikt
Sverige.'"” Folkhilsomyndigheten har fér tillfillet i uppdrag av
regeringen att foresld hur ett 13ngsiktigt arbete med att frimja fysisk
aktivitet med sirskilt fokus pd barn och unga kan utformas. I det
ingdr dven att limna férslag pd relevanta delmdl och indikatorer
kopplat till berérda folkhilsopolitiska mal. Uppdraget ska
slutredovisas till regeringen i mars 2025.'

Mainga ir otillrickligt fysiskt aktiva

Data frdin WHO och EU visar att en av tre vuxna ir otillrickligt
fysiskt aktiva och att befolkningsgrupper med ligre socioekonomisk
status visar ligre nivder av fysisk aktivitet och mer stillasittande.
Samma monster ses i Sverige."” Det finns skillnader mellan olika
grupper 1 befolkningen. Bland vuxna ir andelen som ir fysiskt aktiva
minst 150 minuter per vecka storst 1 de yngre grupperna (16-44 &r)
och eftergymnasialt utbildade ir mer fysiskt aktiva jimfért med dem
som har gymnasial eller f6rgymnasial utbildning, fér bide kvinnor
och min.'” Tv4 av tio barn nir rekommendationen om 60 minuters

fysisk aktivitet per dag.'®’

Insatser pd omrddet fysisk aktivitet

Flera linder har utvecklat och implementerat policydokument som
behandlar fysisk aktivitet.'”® Det finns ocksd flera internationella
strategiska dokument. WHO har etablerat en handlingsplan fér
fysisk aktivitet 2018-2030."" Organisationen har ocksa utvecklat en

1% Prop. 2017/18:249.

15 SOU 2023:29 Varje rorelse riknas — hur skapar vi ett sambiille som framjar fysisk aktivitet?
1% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022¢) Uppdrag om insatser for frimjande av skad
fysisk aktivitet med sirskilt fokus pd barn och unga, $2022/02970.

17 Folkhilsomyndigheten (2023b) Statistik om fysisk aktivitet och stillasittande; Ekblom-Bak E
m.fl. (2022) Accelerometer derived physical activity patterns in 27 890 middle-aged adults:
The SCAPIS cohort study. Scandinavian Journal of Medicine and Science in Sports. Vol. 32,
Nr. 5, s. 366-880.

168 Folkhilsomyndigheten (2023b).

19 Generation Pep! Sweden (2024).

170 Gelius P m.fl. (2020) What are effective policies for promoting physical activity? A
systematic review of reviews. Preventative Medicine Reports. Vol. 18.

IWHO (2018b).
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EU-inriktad strategi f6r perioden 20162025, som siktar pd att ticka
pd alla former av fysisk aktivitet genom hela livsspannet.””” EU har
utgett rddsrekommendationer fér frimjande av hilsostirkande
fysisk aktivitet inom alla sektorer."”” EU-kommissionen har tagit
fram ett ramverk med indikatorer fér uppféljning av
rekommendationerna. Regeringen har utsett Folkhilsomyndigheten
till  nationell  kontaktpunkt. =~ Myndigheten  leder  en
sektorsovergripande samordningsfunktion, SWHEPA (Swedish
Working Group on Health Enhancing Physical Activity), som
bestar av statliga myndigheter och organisationer p nationell nivd
med uppdrag kopplade till fysisk aktivitet.

Det finns rekommendationer fér omfattningen av fysisk
aktivitet, sivil internationellt som nationellt. WHO limnar
rekommendationer till maélgrupperna barn och till vuxna.'*
Folkhilsomyndigheten har tagit fram nationella riktlinjer med
dldersanpassade rekommendationer kring fysisk aktivitet fér barn
och unga, vuxna samt ildre."”

Arbetet kring hilsofrimjande miljéer pigir inom flera nationella
samverkansgrupper. Exempel pd detta ir Nationella cykelridet, som
leds av Trafikverket, Naturvirdsverkets nitverk f6r samordning av
friluftslivspolitiken och samarbetsforumet f6r hillbara stider, som
ser till att regeringens politik for hillbar stadsutveckling
forverkligas. Forbittrad cykelinfrastruktur och hilsoperspektiv
ingdr i Trafikverkets underlag for infrastrukturplanering.'® Statlig
medfinansiering kan sokas frin Trafikverket for dtgirder som
investeringar 1 regional kollektivtrafik, foérbittrad miljé och
trafiksikerhet samt 4tgirder som till exempel har positiv paverkan
pd minniskors hilsa.”” Exempel innefattar innovativa och
resurseffektiva l6sningar f6r cykeltrafik och etablering av
anliggningar f6r nykterhetskontroller.

Ett annat initiativ avser inférande av fritidskort f6r barn och unga
1 syfte att oka tillgdngen tll idrott, kultur, friluftsliv och annat

72 WHO Europe (2015) Physicial Activity strategy for the WHO European Region 2016-2025.
17 Europeiska unionen (2013a) Rddets rekommendation av den 26 november 2013 om
beframjande av hilsoframjande fysisk aktivitet i alla sektorer (2013/C 354/01).

7+ WHO (2024b) Fysisk aktivitet.

175 Folkhilsomyndigheten (2023c) Rekommendationer for fysisk aktivitet och stillasittande.

176 Trafikverket (2024a) Rapport: Inriktningsunderlag for infrastrukturplaneringen — For
perioden 2026-2037.

177 Trafikverket (2023) Ansék om statlig medfinansiering till regionala kollektivanliggningar,
trafiksikerhet och miljo; Trafikverket (2024b) Bidrag for etablering av anliggningar for
nykterhetskontroller.
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foreningsliv. Sirskilt barn och unga frdn socioekonomiskt utsatta
hushdll ska genom fritidskortet f8 utdkade mojligheter att delta i
fritidsaktiviteter.'”®

I Sverige pdgdr dven arbete for att 6ka férskrivningen av Fysisk
Aktivitet pd Recept (FaR), som ir en evidensbaserad metod som
utgdr fran hilso- och sjukvirden for att frimja fysisk aktivitet. SKR
ir huvudman fér arbetet. Metoden bygger pd personcentrerat
samtal, individuell skriftlig ordination och individanpassad
uppféljning. All legitimerad virdpersonal kan utfirda recept pd FaR.
Socialstyrelsen har tillsammans med Folkhilsomyndigheten och E-
hilsomyndigheten 1 uppdrag att 6ka implementeringen av FaR
genom bdde statsbidrag, stddinsatser, digitala verktyg och
uppféljning. I uppféljningen av implementeringen av FaR
konstaterar Folkhilsomyndigheten att det finns stora skillnader 1
regionernas FaR-arbete. Bide sett till i vilken utstrickning metoden
anvinds och i regionernas sitt att styra och stodja arbetet. 7 Ar 2024
fordelar regeringen 59 miljoner kronor till regionerna for att
simulera 6kad anvindning av FaR.

Vikten av fysisk aktivitet under skoltid har lyfts av experter pd
omridet inom ramen fér utredningen. Skoldagen bidrar med cirka
35 procent av veckans totala fysiska aktivitet pd mittlig och hog
anstringningsnivi."*® Danmark har exempelvis sedan 2014 lagstiftat
om 45 minuters aktivitet per dag 1 skolan. Utvirdering visar att den
fysiska aktiviteten bland skolbarn hade ¢kat jimfért med innan
reformen."”!

I slutbetinkandet frén Kommittén for frimjande av dkad fysisk
aktivitet limnas flera férslag pd tgirder och tgirdsomrdden for
okad fysisk aktivitet i befolkningen.'™ I Folkhilsomyndighetens
uppdrag att foresld hur ett 13ngsiktigt arbete med att frimja fysisk
aktivitet med sirskilt fokus p& barn och unga kan utformas ingir
dven att ge forslag pd relevanta insatsomriden.'”

178 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024b) Eit fritidskort for barn och unga — en aktiv
och meningsfull fritid i gemenskap med andra, Ds 2024:16.

17 Folkhilsomyndigheten (2022a) Fysisk aktivitet pd recept (FaR).

180 Folkhilsomyndigheten (2023b).

18! Pedersen NH m.1l. (2023) Effect of nationwide school policy on device-measured physical
activity in Danish children and adolescents: a natural experiment. The Lancet Regional Health
— Europe. Vol. 26.

182.50U 2023:29.

18 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022c).
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World Cancer Research Fund har analyserat nationella dtgirder fér
fysisk aktivitet. Aven om analysen inte inkluderar samtliga &tgirder
som vidtagits 1 Sverige beddmdes exempelvis mgjligheten till fysisk
aktivitet pd arbetsplatsen vara ett omrdde dir Sverige har kommit
relativt lingt. Omriden som kan utvecklas bedémdes exempelvis
vara mojligheten tll fysisk trining och rddgivning i hilso- och
sjukvdrden, samhillsstrukturer som frimjar fysisk aktivitet och
infrastrukturer f6r aktiv transport men iven fysisk aktivitet 1 skolan
samt informationsinsatser. '**

3.4.6  Ultraviolett stralning

Hudcancer ir den cancerform som &kar snabbast i Sverige.'®
Exponering f6r UV-strilning frin solen eller solarier dr den frimsta
orsaken till hudcancer. Det ir ocksd den nist storsta piverkbara
riskfaktorn efter tobaksrékning.'™ Nistan sex procent av alla
cancerfall kan tillskrivas solvanor."” Av UV-exponeringen bland den
svenska befolkningen beriknas upp till 40 procent komma frin
solande 1 landet, 30 procent frin yrkesexponering, 25 procent frin
utlandsresor och strax under tre procent frin solarier.'

Basalcellscancer, malignt melanom och skivepitelcancer ir tre
olika typer av hudcancer dir basalcellscancer ir den vanligaste och
som nistan alltid kan botas. Malignt melanom ir den allvarligaste
cancerformen av dem.

UV-strilning beriknas globalt orsaka nio av tio maligna melanom
och 1,6 miljarder invinare uppskattas vara exponerade for UV-
strilning pd arbetet.'”’

I EU-linderna utgér malignt melanom fyra procent av
cancerfallen och cirka en procent av dédsfallen i cancer.'” Under

1% World Cancer Research Fund (2023b) Status for fysisk aktivitetspolicy i Sverige.

185 Socialstyrelsen (2024c) Statistik om cancer.

1% Cancerfonden och Socialstyrelsen (2023).

%7 Institutet for Hilso- och Sjukvardsekonomi (2023a).

'8 Centrum for arbets- och miljémedicin (2021) Exponering for UV-strdlning, Region
Stockholm.

18 Pega F m.fl. (2023) Global, regional and national burdens of non-melanoma skin cancer
attributable to occupational exposure to solar ultraviolet radiation for 183 countries, 2000-
2019: A systematic analysis from the WHO/ILO Joint Estimates of the Work-related Burden
of Disease and Injury. Environmental International. Vol. 181.

1% Europeiska kommissionen (2021a) Europas plan for cancer.
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2021 utgjorde malignt melanom sju procent av cancerfallen i Sverige
samt drygt tvd procent av dédsfallen i cancer.”’

Det ir vanligare for personer med ldng utbildning att drabbas av
malignt melanom in {6r personer med kort utbildning."”

UV-strilning behandlas bland annat inom miljomalssystemet

Inom det nationella genomférandet av den miljomissiga
dimensionen av de globala hillbarhetsmalen har Sverige satt upp 16
miljokvalitetsmal, varav ndgra kopplar till UV-strilning. Det handlar
om Siker stralmiljé; att minniskors hilsa och den biologiska
méingfalden ska skyddas mot skadliga effekter av strilning och
Skyddande ozonskikt; att ozonskiktet ska utvecklas si att det
langsiktigt ger skydd mot skadlig UV-strilning. En precisering
innebir att antalet 4rliga fall av hudcancer orsakade av ultraviolett
strilning ska vara ligre dn de var 4r 2000.

Solvanorna stabila 6ver tid men firre unga drabbas av malignt
melanom

Svenskarnas solvanor ir stabila 6ver tid avseende exponeringen sévil
som andelen som rapporterar att de har brint sig 1 solen, sett till de
sex senaste dren.'” Diremot finns ett trendbrott sedan 2015 dir firre
unga personer drabbas av malignt melanom. Det ir férsta gdngen det
observeras 1 Sverige, som ir det forsta europeiska land som
rapporterar om en nedging.'” Orsakerna ir inte studerade men
teorier inkluderar exempelvis genomférandet av en nationell
kampanj under 1990-talet som betonade vikten av att skydda barnen,
att mer tid spenderas inomhus samt nya regleringar kring och
attityder till anvindning av solarier.'”

! Cancerfonden och Socialstyrelsen (2023).

92 Cancerfonden (2024b) Statistik Sol.

193 Strilsikerhetsmyndigheten (2022) Sveriges solvanor 2022. Kairos future, Consultants for
strategic futures.

19 Helgadottir H m.fl. (2024) Melanoma Incidence and Mortality Trends in Sweden. JAMA
Dermatology. Vol. 160, Nr. 11.

19 Vetenskapsridet (2024a) Hudcancer minskar bland unga vuxna.
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Stralsikerhetsmyndigheten med flera arbetar f6r att minimera
riskerna

Kopplat till EU:s cancerplan sker arbete i syfte att begrinsa UV-
exponering, bland annat genom kartliggning av gillande lagstiftning
inom EU:s medlemslinder."”

Strilsikerhetsmyndigheten har det 6vergripande ansvaret fér det
forbyggande arbetet for att skydda minniskor frin skador av
strdlning. De arbetar fér att minimera riskerna frin strilning 1
produkter och tjinster samt exponering av naturligt forekommande
strilning genom férebyggande arbete och information samt genom
implementering och uppféljning av regelverk inom omriden
kopplade ull strilskyddslagen (2018:396) och
strdlskyddsférordningen (2018:506). Stralsikerhetsmyndigheten
bedriver dven kommunikationsinsatser och har utvecklat appen
MinSoltid.se som hjilper individen att uppskatta tiden man kan
vistas i solen utan att riskera att brinna sig.

Strélsikerhetsmyndighetens vetenskapliga rdd om ultraviolett
strdlning bevakar aktuellt kunskapslige vad giller oonskade effekter
av UV-strdlning och utger en rapport drligen. Den omfattar UV-
nivder, epidemiologi, kommunikation och rekommendationer till
myndigheten. Till exempel kan rekommendationer om solsikra
miljder for barn och unga nimnas. Aven Folkhilsomyndigheten,
1177, RCC, kommuner och andra aktérer informerar om
solstrilningens effekter och ger rekommendationer om solsikerhet.

I Australien har ett l3ngsiktigt arbete med &terkommande
informationskampanjer (Sun Smart) sedan 1988 bidragit ill
forindrad syn pd solning hos unga och ett minskat insjuknande 1
hudmelanom efter en ledtid pd cirka tvd decennier.'” Sedan 2019 har
Strilsikerhetsmyndigheten haft ett sirskilt uppdrag frin regeringen
att forstirka arbetet med att forebygga hudcancer 1 Sverige.
Uppdraget fornyades nyligen och loper 2024-2027. I uppdraget
ingdr att 1 samverkan med sirskilt RCC, Socialstyrelsen och
Folkhilsomyndigheten samordna aktiviteter. Hittills har ett stort

1% Europeiska kommissionen (2021a).

7 Ting-Fang Shih S m.fl. (2009) Economic evaluation of skin cancer prevention in Australia.
Preventive Medicine. Vol. 49, Nr. 5, s. 449-453; Walker H m.fl. (2021) Forty years of Slip!
Slop! Slap! A call to action on skin cancer prevention for Australia. Public Health Research &
Practice. Vol. 32, Nr. 1; Feng YR m.fl. (2024) Evaluation of the awareness of Western
Australian SunSmart campaigns between 2008 and 2022. Health Promotion Journal of
Australia. Vol. 34. Nr. 4, s. 1194-1205.
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antal aktiviteter som omfattar utbildningsinsatser, kampanjer och
informationsmaterial genomférts, till exempel uppdatering av
information pd 1177 och Sanny-kampanjerna. Atgirderna har enligt
Strilsikerhetsmyndigheten fitt stor spridning.'”®

Arbete pagir kring reglering av kosmetiska solarier

Ar 2009 klassificerade International Agency for Research on Cancer
(IARC) UV-strilning frdn solarier som cancerframkallande.
Kommissionens vetenskapliga kommitté for hilsa och miljé har
konstaterat att solarier, dven vid anvindning enligt den EU-
gemensamma standarden for solarier, medfér hilsorisker.'”

I miljohilsoenkiten 2023 angav knappt fem procent av de
svarande 1 dldrarna 18-84 3r att de hade solat solarium de senaste 12
ménaderna. Det ir en minskning jimfért med 2007 d& motsvarande
siffra var 16 procent. Det var vanligare att ha solat solarium de
senaste tolv minaderna bland yngre personer jimfért med bland
ildre personer. En hogre andel kvinnor uppgav att de hade solat
solarium senaste tolv manaderna jimfért med min.*®

Elsikerhetsverket ir marknadskontrollsansvarig myndighet for
kosmetiska solarier 1 Sverige och Strilsikerhetsmyndigheten
meddelar foreskrifter som reglerar anvindningen.

I Sverige finns en generell avrddan frin att anviinda solarier med
hinvisning till hilsorisker. Ar 2018 infordes en 18-rsgrins for
kosmetiska solarier i Sverige genom en reglering i strilskyddslagen,
mot bakgrund av att solarieanvindning i unga ar kopplas till ckad
risk f6r hudcancer. Det finns ocksi anmilningsplikt samt krav pd
varningsskyltar med information om hilsorisker.®" T Sverige finns
dock inte begrinsningar avseende marknadsféring mer in ett
generellt forbud mot vilseledande pdstienden i marknadsforingslagen
(2008:486), till exempel om positiva hilsoeffekter. Ytterligare

198 Strilsikerhetsmyndigheten (2024a) Insatser for ett forstirkt forebyggande arbete mot
hudcancer 2019-2023 - slutrapport.

19 SCHEER (Scientific Committee on Health, Environmental and Emerging Risks) (2016a)
Opinion on Biological effects of ultraviolet radiation relevant to health with particular reference
to sunbeds for cosmetic purposes.

2 Data himtad frin Folkhilsomyndighetens webbverktyg Folkhilsodata 2024-11-07.
Underlaget baseras p& den nationella miljshilsoenkiten. i

21 Serdlsikerhetsmyndigheten (2024b) Sola inte solarium; Prop. 2016/17:55 Aldersgrins for
kosmetiska solarier; Strilskyddslagen (2018:396), 7 kap. 6 och 7 §§; SSMFS 2012:5
Strdlsikerbetsmyndighetens  foreskrifier om solarier och artificiella  solningsanliggningar;
Strilsikerhetsmyndigheten (2024a).
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dtgirder skulle exempelvis kunna handla om krav pd att upplysa om
hilsorisker.

Det finns evidens for att férbud mot solarieanvindning upp till
35 &rs dlder kan minska antalet fall av malignt melanom med omkring
fyra procent och andra typer av hudcancer med omkring &tta
procent.”” Enligt studien kan ett sddant férbud leda till stora
kostnadsbesparingar (motsvarande 21,1 miljarder kronor &rligen i
Europa).

Strilsikerhetsmyndighetens foéreskrifter ir under revidering
genom foértydliganden och harmonisering med annan lagstiftning
och férvintas trida 1 kraft under forsta halvan av 2025.

Inom EU pégér arbete avseende regelverk f6r kosmetiska solarier
och mojligheterna att dndra regler f6r anvindning eller att f6rbjuda
kosmetiska solarier diskuteras.

3.4.7 Infektioner

Ombkring 15 procent av all cancer 1 virlden, eller drygt 2,3 miljoner
cancerfall &rligen, beriknas vara kopplade till infektioner, med de
storsta bidragen frin Helicobacter pylori och HPV.*® I Europa
beriknas cirka 260 000 cancerfall &rligen kopplas till infektioner.
HPV kopplas till risk for cancer i livmoderhals, vulva, anus, penis
och svalg.

Vid infektion med hepatit B-virus (HBV) och hepatit C-virus
(HCV) finns en risk f6r kronisk inflammation, levercirros och
utveckling av hepatocellulir cancer.

Helicobacter pylori kopplas till 6kad risk fér magsickscancer. I
Sverige finns riktlinjer f6r hantering av dyspepsi, Helicobacter pylori
och magsir. Andra infektioner som ir ovanligt férekommande 1
Sverige kan ocksd ge upphov till cancer, exempelvis 1 gallvigar och
urinbldsa. I avsnittet fokuserar vi pd HPV, HBV och HCV.

22 Gordon LG m.fl. (2020) Association of Indoor Tanning Regulations with Health and
Economic Outcomes in North America and Europe. JAMA Dermatology. Vol. 156, Nr. 4, s.
401-410.

2% International Agency for Research on Cancer (2024a).
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Arligen utvecklar drygt 1 000 personer cancer orsakad av HPV

HPV ir den vanligaste sexuellt 6verforbara infektionen i Sverige. En
majoritet av alla sexuellt aktiva min och kvinnor drabbas. En
uppskattning visar att HPV-infektioner orsakar knappt tvd procent
av alla cancerfall bland kvinnor och mindre in en procent bland
min.””* Varje &r fir omkring 800 kvinnor och 300 min i Sverige
nigon form av cancer som orsakats av HPV. Over 8 000 kvinnor
behandlas 4rligen mot cellférindringar, 550 kvinnor utvecklar

livmoderhalscancer och cirka 150 dér av sjukdomen.”®

Mailsittningar pa omridet

Ett av méilen 1 EU:s cancerplan ir att vaccinera minst 90 procent av
flickorna och avsevirt ka vaccineringen av pojkar fram till 2030. Att
utrota cancerformer som orsakas av humant papillomvirus ir ett av
EU:s flaggskeppsinitiativ. Ar 2021 réstade Sveriges riksdag for ett
nationellt mél att utrota livmoderhalscancer.”®

Sveriges insatser mot HPV ligger i framkant

Nationella  vaccinationsprogram  regleras 1 smuttskyddslagen
(2004:168). Vaccinationsprogram ska enligt lagen forhindra
smittspridning och vara samhillsekonomiskt kostnadseffektiva samt
etiskt och humanitirt hillbara. Férekomsten av HPV som orsakar
cancer minskar och férvintas minska som en foljd av
vaccinationsinsatser 1 skola och genom vaccinering av kvinnor 1 vissa
dldersgrupper.

Sverige ir ett av 14 EU-linder som erbjuder HPV-vaccination
inom det allminna vaccinationsprogrammet fér barn genom
skolhilsovirden.”” Sedan &r 2012 har HPV-vaccinering erbjudits
flickor fédda 1999. Sedan 2020 omfattas dven pojkar (fédda 2009
och senare) i1 ett konsneutralt program. Barn som omfattas av
programmet har ritt till kostnadsfri vaccination mot HPV upp till
18 &rs lder. For barn upp till 14 4rs dlder giller ett tvd-dosschema

24 Institutet for Hilso- och Sjukvirdsekonomi (2023).
2 Folkhilsomyndigheten (2024d) Vaccination mot humant papillomavirus.
26 Socialutskottets Betinkande 2020/21:S0U36, Livmoderhalscancer, beslutat 8 april 2021.

27 Folkhilsomyndigheten (2024d).
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och fér ildre barn, vuxna och personer med nedsatt immunférsvar
ett tre-dosschema.

Det vaccin som idag anvinds 1 Sverige ir ett 9-valent vaccin som
skyddar mot HPV-typerna 6, 11, 16, 18, 31, 33, 45, 52 och 58.

Sveriges vaccinationstickning dr nira EU-madlet men tickningen
varierar

Vaccinationstickningen har 6kat sedan vaccinationsprogrammet
infordes. Ar 2023 var vaccinationstickningen (tvi doser) bland 12-
dringar 87 procent for flickor och 82 procent fér pojkar.
Vaccinationstickningen skiljer sig 3t mellan regioner. Ar 2023
varierade vaccinationstickningen for flickor mellan 84 procent och
91 procent och fér pojkar mellan 78 procent och 87 procent.”®
HPV-vaccination inom elevhilsan beriknas kunna forebygga tre
fjirdedelar av alla fall av livmoderhalscancer. Lingsiktiga studier
pagar for att faststilla vilken effekt vaccinationsprogrammet har haft
pd HPV-relaterade infektioner, cancer och cancerrelaterad

dédlighet.

HPV-vaccination har ndtt mdnga unga kvinnor

Parallellt med att vaccinationsprogrammet mot HPV inférdes for
flickor 2012 erbjéds alla flickor och unga kvinnor f6dda 1993-1998
kostnadsfri catch-up-vaccination. Efter tvi ar, i september 2014,
hade de olika regionerna nitt 49-84 procent av milgruppen med
vaccination. Generellt nidddes en hoégre vaccinationstickning di
vaccinationerna, forutom att erbjudas inom primirvirden, dven
erbjods 1 skolan. I slutet av 2016 hade 55-63 procent av kvinnorna
fodda 1993-1998 fitt minst en dos HPV-vaccin.””

2% Data himtad frin Folkhilsomyndighetens interaktiva faktablad om barnvaccinationer.
2 PFolkhilsomyndigheten (2024e) Behov av och kostnader for vaccination mot humant
papillomvirus (HPV). Kunskapsunderlag om catch-up vaccination av pojkar och mén och riktade

insatser till specifika grupper.
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Kostnadsfri vaccination till kvinnor fodda 1994-1999

Genom ett fristdende forskningsprojekt genomfors en nationell
vaccinationsstudie dir kvinnor fédda 1994-1999, oberoende av om
de vaccinerats eller ej, erbjuds kostnadsfri HPV-vaccination, bland
annat i samband med sin férsta screening.”’® Under 2022-2023 ansl6t
sig samtliga regioner till forskningsprojektet, som via RCC i
samverkan finansieras genom ett sirskilt stéd frdn den svenska
statsbudgeten. Deltagandet uppgar till 25 procent baserat pd 2023
drs data, men med en regional variation mellan fyra och 41 procent,
huvudsakligen beroende pd olika startdatum och strategier i

regionerna.”"!

Det finns forslag pd vaccination av pojkar och mdén

Folkhilsomyndigheten har pd8 uppdrag av regeringen 2024
presenterat ett kunskapsunderlag och en hilsoekonomisk analys av
catch-up-vaccination mot HPV {6r ovaccinerade pojkar och unga
min, samt riktad vaccination av min som har sex med min,
transpersoner och personer som lever med hiv.*> Utredningen
visade att det finns ett behov av vaccination mot HPV i dessa
grupper och att vaccinationerna kan férvintas ha en rimlig kostnad 1
forhillande till hilsovinsterna vid vaccination till och med 26 ars
dlder. Sirskilda vaccinationssatsningar inklusive beslut och
finansiering ansvarar i regel regionerna for.

Rekommendation kring vaccination mot HBV och behandling
av HCV

I Sverige uppskattas 20 000-35 000 personer vara kroniska birare av
HBV. De flesta kommer frin linder med hég incidens av HBV och
har smittats som barn, medan resten smittats via injektionsnélar eller
nira kontakt, oftast sexuell. Antalet rapporterade fall har sjunkit
sedan 2015, frin knappt 2 400 fall till 661 fall &r 2023.*" Smitta i
vuxen alder ger ofta en akut infektion som liker ut medan mor-barn-

21 RCC Stockholm-Gotland (2024a) Sverige pd god vig att utrota livmoderhalscancer.
2! Nationellt Kvalitetsregister for Cervixcancerprevention, NKCx (2023).

212 Folkhilsomyndigheten (2024e).

13 Folkhilsomyndigheten (2023i) Hepatit B — sjukdomsstatistik.
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smitta ofta ger en kronisk infektion, vilket pd sikt 6kar risken for
levercancer. Det saknas en helt botande behandling fér personer
med kronisk hepatit B, men effektiv virushimmande behandling
finns liksom prevention i form av vaccin mot hepatit B.

Vad giller HCV beriknas 50 000-60 000 personer ha en aktiv
eller genomgdngen hepatit C-infektion. HCV ger hos 75 procent av
patienterna upphov till en kronisk infektion. Prevalensen ir sirskilt
hég hos individer som injicerat droger, men det férekommer dven
blodsmitta via transfusion och sexuella kontakter.

Provtagning och vaccination dr viktiga dtgirder

Utdver vaccination ir provtagning en viktig férebyggande atgird
enligt foretridare f6r Folkhilsomyndigheten. Det ir viktigt att
identifiera de personer som bir pd HBV eller HCV {6r att minska
risken for att utveckla cancer genom 6vervakning av sjukdomen och
eventuell virushimmande behandling.

Mal pd omrddet

WHO faststillde 2015 en plan fér att eliminera HBV och HCV som
allvarliga folkhilsohot, vilken har som mail att sinka antalet nya
infektioner med 90 procent och sinka den hepatitrelaterade
dédligheten med 65 procent till &r 2030.*'* Sverige har antagit detta
elimineringsmal. EU har inom ramen f{ér arbetet med EU:s
cancerplan och i linje med WHO:s rekommendationer forstirkt
insatserna mot HBV, med mal om att uppnd 95 procent tickning fér
HBV-vaccination av barn, att 95 procent av alla gravida kvinnor ska
screenas for HBV och att nyfodda med risk ska erbjudas snabb

vaccination.?!

H4WHO (2021a) Global bealth sector strategies on, respectively, HIV, viral hepatitis and sexually
transmitted infections for the period 2022 — 2030.

23 Europeiska kommissionen (2024a) Council adopts recommendation to help combat vaccine-
preventable cancers.
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Elimineringsplaner och vaccinationsrekommendationer

Det nationella programomridet foér infektionssjukdomar har
etablerat en nationell arbetsgrupp foér hepatit som tagit fram en
elimineringsplan for HCV och pdboérjat arbetet med en
elimineringsplan fé6r HVB.*"® Folkhilsomyndigheten publicerade i
juni 2019 ett underlag som ska bidra till att Sverige nir WHO:s
mil.*"

I Sverige Ingdr inte HBV-vaccination 1
barnvaccinationsprogrammet, men Folkhilsomyndigheten
rekommenderar regionerna att erbjuda alla spidbarn HBV-
vaccination. Sedan r 2016 erbjuds det av samtliga regioner och &r
2023 hade 94,5 procent av alla barn fitt tre doser vaccin fore tvd &rs
dlder, vilket innebir att Sverige i princip har uppnitt WHO-maélet
om vaccinationstickning.””® Folkhilsomyndigheten rekommenderar
ocksd HBV-vaccination fér personer som injicerar droger, f6r min
som har sex med min med flera. Nationellt beslut ir inte fattat, men
de flesta regioner erbjuder kostnadsfri HBV-vaccination till
riskgrupper.’”’

3.4.8 Radon

Radon ir en luktfri gas som bildas vid nedbrytning av radioaktiva
grundimnen som kan vara naturligt férekommande 1 marken eller
finnas 1 byggnadsmaterial.  Radondottrar  dr  skadliga
nedbrytningsprodukter som ir cancerframkallande och kan orsaka
cancer genom att inducera DNA-skador.

Berikningar av radonets bidrag till cancerutveckling i Sverige
visar att radon nist efter rékning ir den vanligaste orsaken till
lungcancer. Nir exponering for radon kombineras med
tobaksrokning  6kar  markant  risken  for  lungcancer.
Strilsikerhetsmyndigheten uppskattar att radon bidrar tll 14
procent av de svenska dédsfallen i lungcancer, motsvarande cirka 500

216 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024b) Insatsomrdde hepatit B och C.

217 Folkhilsomyndigheten (2019) Halsofrimjande och forebyggande arbete med bepatit i Sverige.
Kunskapsunderlag, analys och bedomningar.

218 Data himtad frin Folkhilsomyndighetens interaktiva faktablad om barnvaccinationer.

19 Folkhilsomyndigheten (2019).
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fall &rligen, men berikningarna baseras pd ildre data och ir dirfor
osikra.”°

Miljokvalitetsmilet Siker strdalmiljo omfattar férutom UV-
strdlning dven radon. Dir preciseras att utslippen av radioaktiva
imnen 1 miljén, som exempelvis radon, ska begrinsas si att
minniskors hilsa (och den biologiska mingfalden) skyddas.””!

Uppgifter om antal bostider 6ver grinsvirdet ir osikra

Boverket har ett grinsvirde f6r radon i nya bostider pd 200 Bg/m’.
For radon 1 bostider, lokaler som allminheten har tillgdng till och
arbetsplatser giller enligt Strilskyddsforordningen ett referensvirde
pi 200 Bg/m’ riknat som  &rlig  genomsnittlig
aktivitetskoncentration. De senaste officiella sifforna ver
radonhalter i bostider baseras pd Boverkets BETSI-utredning 2007—
2008 som beriknade medelvirden fér smihus pa 124 Bq/m” och fér
ligenheter i flerbostadshus pd 68 Bq/m’.*** Baserat pd detta
beriknades 250 000 smihus och 75 000 ligenheter ha radonhalter
overstigande grinsvirdet.”” I Miljshilsorapporten frin 2017 anges
att omkring 400 000 bostider (smdhus och ligenheter) 6verskrider
grinsvirdet 200 Bq/m’. En analys frin 2021 uppskattar att 330 000
smdhus har ett &rsmedelvirde f6r radon som &verstiger
grinsvirdet.”* Uppgifterna om antal bostider med radonhalt &ver
grinsvirdet och uppskattning av medelvirdet av radonhalten for
olika bostadstyper i Sverige dr dock osikra.

Enligt Strilsikerhetsmyndigheten bor en 6kande andel av
befolkningen i nya bostider, dir statistiken visar att radonhalten
sillan ir 6ver 200 Bg/m’. Det bér gora att antalet bostider med
radonhalter 6ver 200 Bq/m’ minskar. Sammanfattande statistik ir
dock spretig och visar inte tydligt pd sjunkande radonhalter i
bostadsbestindet.

20 Pershagen G m.fl. (2005) Residential radon exposure and lung cancer in Sweden. The New
England Journal of Medicine. Vol. 330, Nr. 3; Darby S m.fl. (2005) Radon in homes and lung
cancer risk: Collaborative analysis of individual data from 13 European case-control studies.
The BM]. Vol. 330, s. 223-229.

21 Naturvirdsverket (2023) Sdiker stralmiljo.

22 Boverket (2010) God bebyggd miljé — Utvirdering av delmdl for god inombusmiljé — resultat
frén projektet BETSI, mars 2010.

23 Barregdrd, L, Andersson EM (2012) Hur mdnga lungcancerfall kan wundvikas om
radonhalterna i svenska bostider sinks? Arbets-och miljdmedicin, Géteborgs universitet, 2012.
24 Rénnqvist T (2021) Analyses of Radon Levels in Swedish Dwellings and Workplaces.
Strélsikerhetsmyndigheten, SSM report 2021:28.
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Radonmitningar ir centrala fér att uppskatta risker och vidta
relevanta 3tgirder. Enligt Strilsikerhetsmyndigheten visar utdrag
frdn Energideklarationsdatabasen att cirka 15 procent av bostider i
form av smihus har utfért en radonmitning. Mitningar i
enfamiljshus har inte 6kat pid samma sitt som mitningar i
flerfamiljshus har gjort de senaste dren. Myndigheten konstaterar att
det behovs fler dtgirder for att 6ka viljan att mita radon, inklusive
behov av information om hilsorisker och andra incitament samt
vigledningar f6r att genomféra mitningar.

Radon pa arbetsplatser

Arbetsmiljéverket har grinsvirden for radonexponering pi
arbetsplatser, vilka ir olika beroende pd om arbetsplatsen ligger 6ver
jord eller under jord. Kontroller av radonhalten ingir i
arbetsgivarens arbetsmiljéansvar.”” Fér berg- och gruvarbete finns
krav om 4rliga kontroller, men fér andra arbetsplatser har
radonhalten hittills inte uppmitts pd ett systematiskt sitt utan
endast vid misstanke om hoga halter eller efter larm frin
arbetstagare. Dirfor  saknar  Strilsikerhetsmyndigheten och
Arbetsmiljoverket uppskattning av liget avseende radonhalter pd
arbetsplatser.

Mot bakgrund av krav i strilskyddsdirektivet infordes 2018 ett
nytt regelverk dir arbetsplatser med radonhalter éver 200 Bq/m’,
som inte lyckats dtgirda halten till under referensnivin, ska anmila
sig till Strilsikerhetsmyndighetens register. Tillsynsansvaret ir
uppdelat dir Arbetsmiljoverket ansvarar {or tillsyn pd arbetsplatser
som inte mitt radon och arbetsplatser dir radonhalten ir under 200
Bg/m’, medan Strilsikerhetsmyndigheten ansvarar for tillsynen pa
arbetsplatser med radonhalter éver 200 Bq/m’ som anmilts till
myndigheten. Radonmitningar pd arbetsplatser behover oka.

235 Arbetsmiljélag (1977:1160); Arbetsmiljéverket (2010) Berg- och gruvarbete (AFS 2010:1),
foreskrift.
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Nationell handlingsplan mot radon

Som en f6ljd av krav i strilskyddsdirektivet** finns sedan 2018 en
nationell  handlingsplan ~ f6r  radon,  framtagen  av
Strilsikerhetsmyndigheten 1 samarbete med flera andra
myndigheter. Malsittningen med handlingsplanen ir att sikerstilla
médlmedvetna lingsiktiga insatser for att reducera befolkningens
exponering for radon. P4 sikt ir milet minskat antal radonrelaterade
lungcancerfall. Tre dvergripande mil féreslogs i handlingsplanen
kopplat till minskad exponering, 6kad kunskap om hilsorisker och
hur de kan férebyggas samt likvirdig tillsyn av radon. Planen anger
riktning for arbetet inom &tta olika omriden, exempelvis
kommunikation, mitning och radon pd arbetsplatser.”” Arbetet
under planperioden har bland annat inneburit informationsspridning
till arbetsplatser och uppdaterade metodbeskrivningar f6r mitning
pd arbetsplatser och kompletterande vigledning fér mitning 1
skolor. Arbetet med en reviderad plan fér 2025-2029 samt
utvirdering av  den  befintliga  planen  pigir, enligt
Strélsikerhetsmyndigheten.

3.4.9 Miljofaktorer

Det finns tusentals naturliga eller syntetiserade substanser i vir
omgivning och 1 vdr arbetsmiljé. Fler in 200 dmnen har klassats som
sikert eller sannolikt cancerframkallande.”” Exempel pd sidana
imnen dr aflatoxin, arsenik, asbest, benzen, formaldehyd,
mineraloljor, radon, sot, trikloretylen, vinylklorid och tridamm.
IARC och NIH publicerar virderingar av den carcinogena effekten
av substanser. Cancerframkallande faktorer kommer in 1 kroppen,
till exempel genom inandning och det tar ofta minga &r innan
cancerutveckling sker. Exempel pd icke-fiberpartiklar som kan vara
cancerorsakande ir metallpulver som kobolt, nickel och kisel.
Asbest som riskfaktor f6r lunghinnecancer ir viletablerad och har
lect  wll o6kande skyddskrav  vid omhindertagande av

226 Europeiska unionen (2013b) Europeiska unionens direktiv 2013/59/EURATOM av den 5
december 2013 om faststillande av grundliggande sikerhetsnormer f6r skydd mot de faror
som uppstir till f6ljd av exponering {ér joniserande strilning.

227 Strélsikerhetsmyndigheten (2018) Nationell handlingsplan for radon.

28 Tnternational Labour Organization (2021) Exposure to hazardous chemicals at work and
resulting health impacts: A global review.
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asbestinnehillande material. Globalt beriknas 2 procent av dodsfall
1 cancer vara kopplade till luftféroreningar och cirka 6 procent till
arbetsmiljofaktorer med asbest som dominerande orsak.””’

I EU:s cancerplan betonas minskad exponering for
cancerframkallande  dmnen och strilning och  minskade
miljéféroreningar genom att EU:s luftkvalitetnormer anpassas till
WHO:s riktlinjer. Inom Sveriges miljomalssystem finns mélet giftfri
milj6, som bland annat omfattar att den sammanlagda exponeringen
for kemiska dimnen inte ska vara farlig, att anvindningen av sirskilt
farliga imnen ska upphéra och att kunskapen om och informationen
om imnens miljé- och hilsoegenskaper ska forbittras. I miljomalet
Siker strdlmiljo &terfinns preciseringen att minniskor inte ska
utsittas for skadliga luftféroreningar och kemiska dmnen.

Minskad exponering for carcinogena substanser kriver en
kombination av &tgirder, policys och uppféljningar frn regeringar
och  myndigheter  for att  skydda  invinarna  frin
sjukdomsframkallande imnen.

Flera EU-direktiv finns inom omridet, samt EU:s
kemikaliestrategi.”®  Myndigheter =~ som  Arbetsmiljoverket,
Naturvirdsverket, ~ Havs-  och  vattenmyndigheten  och
Livsmedelsverket arbetar med frigorna. Medborgarna har ocksi en
roll, till exempel avseende bittre luftkvalitet genom mindre
avgasutslipp och att f6lja sikerhetsinstruktioner pd arbetsplatser.

3.4.10 Amning

Att amma for att minska risken f6r cancer rekommenderas bide av
WHO och i den europeiska koden mot cancer. Ju lingre en kvinna
ammar desto mer skyddas hon mot bréstcancer. Mekanismen
bakom amningens skyddande effekt ir inte helt klarlagd men de
positiva effekterna kan férklaras med modifieringar 1 brostens
struktur och att moderns exponering f6r hormoner under hela livet
minskas.”' Andelen barn i Sverige som ammas vid sex manaders
8lder har okat sedan 2010, till 65 procent. Toppnoteringen var 1995—

22 OECD (2024).

2% Furopeiska unionen (2021a) EU:s kemikaliestrategi for en mer hillbar och giftfri miljo.

B! International Agency for Research on Cancer (IARCb) (2024) Europeiska Kodexen Mot
Cancer — 12 sitt att minska risken att drabbas av cancer. Hur bidrar amning till att minska
risken for cancer?
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2004 d& 83 procent av barn vid sex minaders dlder ammades. Bland
dtta mdnader gamla barn har andelen ammade 6kat frdn 34 procent
for barn fédda 2010 till 52 procent f6r barn fé6dda 2021. For tolv
mdnader gamla barn 6kade andelen ammade under samma period
frdn 16 procent till 30 procent.”” Att inte amma beriknas orsaka 0,8
procent av antalet cancerfall bland kvinnor.”” Den relativa risken fér
bréstcancer minskade med strax dver fyra procent per &r av amning
utdver den riskminskning pd sju procent som varje fodsel 1 sig
innebar.” Amning har visats skydda mot receptornegativ
bréstcancer, som ir den vanligaste undergruppen hos unga
kvinnor.*”

3.4.11 Hormonsubstitution

Hormonersittningsbehandling ¢kar risken fér brostcancer. Cirka
11 procent av kvinnor i dldrarna 45-60 &r rapporterar anvindning och
behandlingen beriknas 1 svenska data kopplas till mindre idn en
procent av bréstcancer.” Internationella studier beriknar att fem
drs behandling med start vid 50 &r okar cancerincidensen hos 1 per
50-200 anvindare, beroende pi typen av behandling.*’
Riskékningen dr kopplad till startilder, typen av behandling och
behandlingens lingd.”® Svenska behandlingsrekommendationer
betonar behandling under begrinsad tid, med ligsta effektiva dos
och efter individuellt évervigande beroende pi symtom.*”

22 Socialstyrelsen (2023d) Statistik om amning 2021.

23 Institutet for Hilso- och Sjukvirdsekonomi (2023).

2% The Lancet (2002) Breast cancer and breastfeeding: collaborative reanalysis of individual
data from 47 epidemiological studies in 30 countries, including 50 302 women with breast
cancer and 96 973 women without the disease. The Lancet. Vol. 360, Nr. 9328, s. 187-195.

25 Institutet for Hilso- och Sjukvirdsekonomi (2023).

26 Ibid.

7 The Lancet (2019) Collaborative Group on Hormonal Factors in Breast Cancer. Type and
timing of menopausal hormone therapy and breast cancer risk: individual participant meta-
analysis of the worldwide epidemiological evidence. The Lancet. Vol. 394, Nr. 10204.

28 Sourouni M, Kiesel L (2023) Menopausal Hormone Therapy and the Breast: A Review of
Clinical Studies. Breast Care (Basel). Vol. 18, Nr. 3.

29 Tikemedelsverket (2022a) Bakgrundsdokumentation: Likemedel vid klimakteriesymtom,
menopausal hormonbebandling (MHT), Uppsala, Likemedelsverket, april 2022.

154



3.5 Utredningens bedémningar och férslag

Foérebyggande av ohilsosamma levnadsvanor inom canceromréidet
har enligt uppféljningar uppmirksammats mindre dn flera andra
omriden inom den svenska cancerstrategin frin 2009. Enligt
utredningens uppdrag ska den uppdaterade strategin beakta vikten
av prevention och utredningen ska analysera och féresld hur
hilsofrimjande- och férebyggande insatser inom canceromradet kan
samordnas med hilsofrimjande- och férebyggande insatser inom
andra omriden.

Insatser behdvs pd alla nivder 1 samhillet, sdvil av statliga som av
regionala och lokala aktorer, av och i samarbete med civilsamhillet
och niringslivet. Insatserna behéver omfatta sivil strukturella
férindringar och regleringar som kunskapsuppbyggnad i
befolkningen och hos nyckelaktérer. Utredningen bedémer att en
kombination av &tgirder och insatser behdvs f6r att uppnd avsedda
effekter.

For ett samordnat, hilsofrimjande och sjukdomsférebyggande
arbete som syftar tll att underlitta for medborgarna att leva
hilsosammare liv och dirmed minska risken f6ér cancer limnar
utredningen beddémningar och férslag for att férebygga cancer.
Utredningens forslag till en uppdaterad cancerstrategi omfattar
dirfér ocksd delmdl foér det hilsofrimjande och férebyggande
arbetet kopplat till samverkan, jimlikhet, barn och unga som
prioriterad mélgrupp och forskning. Bland delmilen fértydligas
ocksd vikten av att utgd frin redan existerande mil pd omridet, for
ett samlat arbete med gemensam riktning.
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3.5.1 Samordnat halsoframjande och forebyggande arbete

med fortydligat ansvar

Utredningens beddmningar:

Det hilsofrimjande och forebyggande arbetet behover
genomféras utifrdn en helhetsbild av de risk- och
skyddsfaktorer som kopplas till icke-smittsamma sjukdomar.

For att dstadkomma ett samlat folkhilsoarbete finns behov av
att stirka den strategiska samverkan kring prioriteringar av
insatser och kommunikationen om dem.

For att underlitta uppféljningen av det cancerférebyggande
arbetet bor Folkhilsomyndigheten komplettera indikatorerna
1upptoljningen av folkhilsan 1 Sverige med fler cancerspecifika
riskfaktorer.

Utredningens forslag:

Regeringen foreslds utreda hur Folkhilsomyndighetens
ansvar och mandat kopplat till cancer och andra icke-
smittsamma sjukdomar kan fértydligas 1 myndighetens
instruktion.

Regeringen foreslds ge Folkhilsomyndigheten i uppdrag att
inritta en funktion f6r samverkan kring strategisk planering,
prioritering och koordinering av det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet som giller icke-smittsamma sjukdomar.
De ingdende aktorerna bor {8 ett tydligt lingsiktigt uppdrag
att medverka i denna funktion.

Folkhilsomyndigheten bor, tillsammans med den féreslagna
samverkansfunktionen, ges 1 uppdrag att ta fram en
handlingsplan som definierar de viktigaste insatserna for att
forebygga icke-smittsamma sjukdomar.
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Skilen for utredningens bedémningar och forslag

Det cancerférebyggande  arbetet  fokuserar pd  hilsans
bestimningsfaktorer, det vill siga de livsvillkor, miljéer, produkter
och levnadsvanor som paverkar hilsan. For att klara dagens och
framtidens utmaningar ir det viktigt att det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet utvecklas och blir mer samordnat,
kontinuerligt och omfattar olika nivder 1 sambhillet. Arbetet ir
sektorsdvergripande, och flera av bestimningsfaktorerna ir
gemensamma for flera sjukdomar. Det kriver ett helhetsgrepp och
gemensam strategisk riktning fr@n regering och samhille. For
framgingsrik implementering av hilsofrimjande och férebyggande
insatser  krivs samverkan mellan ansvariga myndigheter,
linsstyrelser, regioner, kommuner, relevanta programomraden och
RCC, civilsamhillet, niringslivet och medborgare.

Det hilsofrimjande och forebyggande arbetet behover
genomforas utifrdn en helhetsbild kring de icke-smittsamma
sjukdomarna

Utredningen bedémer att aktérerna inom det hilsofrimjande och
forebyggande folkhilsoarbetet, pd samhillsnivd sivil som inom
hilso- och sjukvirdssystemet, dnnu tydligare behover definiera
cancer som en del i en stdrre hilsoutmaning pa befolkningsniva.

I internationella riktlinjer retkommenderas samordning av arbetet
med att forebygga cancer och 6vriga icke-smittsamma sjukdomar
mot  bakgrund  av  overlappande  riskfaktorer  och
samordningsvinster.”*® Utredningen bedémer att det férebyggande
arbetet avseende de icke- smittsamma sjukdomarna i innu hogre
grad in idag bor bedrivas samlat.

Stirkt strategisk samverkan i folkhilsoarbetet

Folkhilsomyndigheten har det nationella ansvaret for att samordna
folkhilsoarbetet, stodja aktorerna, sprida kunskap och félja upp
effekter. For vissa bestimningsfaktorer och omriden finns ansvaret
for sakfrdgorna, inklusive hilsofrimjande och

20 Europeiska kommissionen (2021a).
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sjukdomsférebyggande uppdrag, hos andra myndigheter som till
exempel Livsmedelsverket, Jordbruksverket och
Strilsikerhetsmyndigheten.  Kunskapsstyrning  bedrivs  av
myndigheterna samt via Nationellt programomride levnadsvanor
och RCC. Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys har
konstaterat att ansvarsférhillandena kan bli otydliga nir méinga
aktorer dr involverade.”

P2 senare &r har flera riktlinjer, styrdokument och strukturer fér
folkhilsoarbetet etablerats. Men trots att insatserna till stor del
riktats mot samma riskfaktorer och levnadsvanor bedomer
utredningen att samordningen av arbetet med att forebygga de icke-
smittsamma sjukdomarna kan foérstirkas ytterligare. Med okad
samordning blir férutsittningarna for strategiska prioriteringar,
gemensam ansats och forstirkt kommunikation bittre, vilket 1 sin
tur kan ge bittre genomslag och effekt i det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet.

Forindringar i Folkhilsomyndighetens instruktion kan
tydliggora ansvar och mandat

Utredningen menar att Folkhilsomyndigheten, som redan har
samordnande uppdrag inom folkhilsoomridet pd nationell nivi,
inklusive att vara samlande, stédjande och pddrivande 1 f6rhillande
till berérda aktorer, dr det naturliga navet 1 det forebyggande arbetet
mot de icke-smittsamma sjukdomarna. Myndigheten ska bidra till
kunskapsspridning till linsstyrelser, regioner, kommuner och andra
samhillsaktorer.”* Arbetet med kunskapsspridning ska planeras och
genomféras i samverkan med andra berérda myndigheter vilket
ocksd gors idag.

Utredningen beddmer att ett ytterligare steg pd vigen ir att 1
myndighetens instruktion tydliggéra ansvaret pd omridet, pd samma
sitt som idag gors for andra omrdden som exempelvis psykisk
ohilsa. Genom indringarna bér myndigheten {3 ett bittre mandat
att fungera som en samordningsfunktion fér berorda aktorer, peka
ut prioriteringar for det férebyggande arbetet och tillsammans med
relevanta myndigheter och aktorer, samordna kommunikationen
gentemot befolkningen i aktuella hilsorelaterade frigor.

2! Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2024a).
22 Férordning 2021:248.
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En samverkansfunktion som arbetar med strategisk planering,
prioritering och koordinering

Som utredningen har konstaterat ir det minga aktdrer som besitter
expertkompetens och som ir involverade 1 arbetet kopplat till
bestimningsfaktorerna for de icke-smittsamma sjukdomarna.
Utredningen bedémer dirfoér att det forebyggande arbetet bor
koordineras av en strategisk samverkansfunktion, till exempel
organiserad som  en  expertgrupp, som  kan  ridge
Folkhilsomyndigheten, stirka samarbetet mellan berérda
myndigheter, medverka i relevanta, strategiskt planerade initiativ
och o6ka samordningen avseende prioriterade insatser och
kommunikation till regioner, kommuner, linsstyrelser och
allminheten.

En siddan konstellation bedéms kunna minska risken fér
fragmentering, dubbelarbete och dubbla styrsignaler, samtidigt som
den kan uppni gemensamma prioriteringar av de mest
kostnadseffektiva folkhilsopolitiska insatserna. Det ir viktigt att
gruppens underlag nér regeringen.

For att skapa en dndamadlsenlig representation beddmer
utredningen att Folkhilsomyndigheten bor {8 i uppdrag att ta fram
ett forslag pd vilka aktdrer som bor ingd. Utifrdn ett
cancerperspektiv  dr det angeliget att foljande aktorer ir
representerade: Livsmedelsverket, Jordbruksverket,
Strilsikerhetsmyndigheten, Arbetsmiljoverket,
Kemikalieinspektionen, Socialstyrelsen, Nationellt programomrade
levnadsvanor och Cancercentrum (den av utredningen foéreslagna
integreringen av RCC och CCC, se kapitel 12). Aven andra aktorer
som Konsumentverket, Skolverket och Trafikverket kan vara
relevanta samverkanspartners.

Aven om Folkhilsomyndigheten blir samordnande myndighet
vill utredningen understryka att arbetet ir tvirsektoriellt och
behover utféras genom aktivt arbete hos samtliga involverade
myndigheter, bide inom den samordning som sker 1
samverkansgruppen och i genomférandet av det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet inom respektive sakomride. Utredningen
bedomer dirfor att regeringen dven bor sikerstilla att de statliga
aktdrer som ska ingd 1 rddet har ett tydligt och lingsiktigt uppdrag
att samverka och arbeta med det hilsofrimjande och férebyggande
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arbetet mot icke-smittsamma sjukdomar, inklusive ett tydligt
mandat att ta fram konkreta férslag pd insatser vid behov.
Cancercentrums medverkan bér ocksd framgd av 6verenskommelser
mellan regeringen och SKR/Sveriges regioner. Det ir sirskilt viktigt
utifrin de osikerheter som identifierats kring RCC:s roll i
forhillande till andra aktorer (se avsnitt 3.3).

Samverkansfunktionen bor ta fram en handlingsplan 6ver
hilsofrimjande och forebyggande insatser kring icke-
smittsamma sjukdomar

Utredningen bedomer att det ir angeliget att det hilsofrimjande
och férebyggande arbetet mot icke-smittsamma sjukdomar utgir
frin en systematisk analys av vilka omrdden och insatser som bor
prioriteras vid vilken tidpunkt. I sitt budgetunderlag for 2025-2027
lyfter Folkhilsomyndigheten att fler hilsoekonomiska analyser
behéver goras inom myndigheten f6r att bittre kunna avgéra vilka
insatser som ir mest effektiva for att férbittra folkhilsa.** Frigan
berérs ocksd 1 utredningen Effektivare folkhilsoinsatser genom
hilsoekonomiska analyser som har 1 uppdrag att ta fram férslag pd
utdkade  analysmgjligheter  fér  Folkhilsomyndigheten.”*
Utredningen ska ta fram forslag pa ett ramverk f6r hilsoekonomiska
analyser som kan komplettera utvirderingen av folkhilsopolitiken. I
utredningens uppdrag ingdr dven att kartligga vilka data som behévs
féor att kunna genomféra analyserna och kartligga wvilka
hilsoekonomiska utvirderingar som bor goras framgent.
Prioriteringar bor dven, i den mén det ir mojligt och 1 enlighet
med rekommendationer frin WHO, ta utgingspunkt i forvintad
effekt, kostnad och genomforbarhet. T det ingdr att sikerstilla att
Sverige pd nationell nivd har éverblick 6ver och utgdr ifrén aktuella
och uppdaterade strategier och politiska initiativ, till exempel de nya,
uppdaterade policyrekommendationer som forvintas 1 den
uppdaterade europeiska kodexen mot cancer och de uppdaterade
férordningar och direktiv som kopplas till EU:s cancerplan.

2 Folkhilsomyndigheten (2024f) Budgetunderlag 2025-2027.
244 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024a).
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Viktigt att utveckla det nationella kunskapsstidet

En viktig del 1 ett strategiskt arbetssitt i det férebyggande arbetet ir
utformningen och kommunikation av kunskapsunderlag. Enligt
Statskontorets myndighetsanalys finns det utrymme att utveckla
kunskapsstéden for att bli mer praktiskt tillimpbara i
kommunerna.”® En viktig del ir att kunskapsstdden ir
evidensbaserade, men det kan ocksi handla om att stddja
kommunerna i sina prioriteringar samt tydliggéra vilka kompetenser
och resurser som behévs.

Som stdd 1 prioritering och planering av hilsofrimjande och
sjukdomsforebyggande arbetet har man till exempel 1 Danmark
etablerat  evidensbaserade rekommendationer 1 form av
forebyggelsepaket riktade till kommunerna inom omridena alkohol,
fysisk aktivitet, hygien, inomhusklimat 1 skolor, mat och maltider,

mental hilsa, 6vervikt, sexuell hilsa, solskydd, narkotika och
tobak.*

Helhetsperspektiv behovs dven i uppfdljningen

Det behover ocksd bli enklare att fi en helhetsbild av
bestimningsfaktorerna f6r cancer, eftersom sakansvaret f6r de olika
risk- och skyddsfaktorer ir férdelat mellan flera myndigheter. Inom
ramen foér Folkhilsomyndighetens uppfoljning av folkhilsan samlar
myndigheten idag indikatorer for flera bestimningsfaktorer for
cancer, exempelvis rokning, riskbruk av alkohol, grénsaks- och
rotfruktsintag, intag av sotad dryck, fysisk aktivitet, stillasittande
och HPV-vaccination bland barn. Aven antalet déda inom de
vanligaste cancersjukdomarna inkluderas bland indikatorerna.
Samtidigt saknar uppfoljningen flera viktiga bestimningsfaktorer,
exempelvis radonnivier och konsumtion av rétt kott och
charkuterier. Utredningen foreslar dirfor att
Folkhilsomyndigheten = kompletterar ~de indikatorer som
myndigheten samlar in, for att aktdrer pd ett mer samlat sitt ska
kunna félja utvecklingen av folkhilsan med fler cancerrelevanta
faktorer. Det dr ocksd viktigt att sikerstilla att barn och unga
inkluderas i1 den wutdkade uppfoljningen. Den féreslagna

25 Statskontoret (2024) Myndighetsanalys av Folkbilsomyndigheten, 2024:10.
46 Indenrigs- og Sundhedsministeriet (2024a) Forebyggelsespakker.
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samverkansfunktionen bér engageras for att identifiera relevanta
faktorer samt omriden dir uppféljningsméjligheter saknas och
behover utvecklas.

3.5.2  Prioriterade forebyggande insatser

Utredningens beddmning:

e Regeringen bor oOverviga att genomféra nddvindiga
kvarstdende wutredningar for att ta beslut om sinkt
mervirdesskatt pd frukt och gronsaker samt utreda hojd skatt
eller producentavgift pd med tillsatt socker.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Folkhilsomyndigheten 1 uppdrag att
sammanstilla evidensbaserade insatser som kan anvindas i det
hilsofrimjande och férebyggande arbetet foér att oka
jimlikheten 1 hilsa.

Utredningens medskick till det fortsatta arbetet:

e Utéver ovan nimnda forslag limnar utredningen
bedémningar om andra omrdden som ir aktuella att adressera
for att stirka det férebyggande arbetet mot cancersjukdom.
Medskicken  riktas  frimst  till  regeringen, il
Folkhilsomyndigheten ~ och  tll  den  foreslagna
samverkansfunktionen, men ir dven relevanta fé6r kommuner,
regioner, civilsamhillet och niringslivet.

Skalen for utredningens bedémningar och férslag

Ett framgingsrikt folkhilsoarbete kriver en kombination av
tgirder och medverkan av flera aktérer, vilket illustreras 1 figur 3.1
1 detta kapitel. T arbetet med att frimja fysisk aktivitet ir hilso- och
sjukvird, arbetsgivare, skola och forskola centrala aktérer,
kombinerat med en samhillsplanering som frimjar fysisk aktivitet
och utevistelse. P4 motsvarande sitt ir det i arbetet med att minska
och forebygga rokning viktigt med en bredd 1 arbetet, frén till
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exempel malgruppsanpassad tobaksavvinjning 1 hilso- och
sjukvirden tll tillsyn for efterlevnad av rokfria skolgdrdar och
ldersgrinser samt en aktiv prispolitik.

Arbetet med bestimningsfaktorerna for cancer och andra icke-
smittsamma sjukdomar ramas in av mil och tgirder inom strategier
och utredningar med koppling till respektive risk- och skyddsfaktor.
Exempelvis  inom  den  nationella =~ ANDTS-strategin,
miljdmalssystemet och regeringens handlingsplan f6r radon. Dirtill
har férslag nyligen limnats, eller ska inom kort limnas, kring mal
och inriktning f6r exempelvis arbetet med en héllbar
livsmedelskonsumtion och det nationella arbetet f6ér att frimja
tysisk aktivitet. Inom det gemensamma EU-projektet PreventNCD,
som Folkhilsomyndigheten nationellt koordinerar, ser Sverige
tillsammans med 25 andra medlemslinder p& reglering for att
sikerstilla mojlighet att understédja preventiva faktorer (tobak,
alkohol, mat, fysisk aktivitet). Dirmed pdgdr omfattande arbete och
det finns en stor potential i att utgd frn befintliga analyser och
forslag 1 det foérebyggande arbetet mot cancer och andra icke-
smittsamma sjukdomar.

Utredning om ekonomiska styrmedel kring livsmedel

Studier indikerar att en kombination av skatter och subventioner kan
ge effekt pi livsmedelskonsumtionen.””  Styrmedel som
subventioner pd frukt och grént samt hojda skatter pd drycker med
tillsatt socker har potential att ge effekt pd konsumtionen, inte minst
bland personer med ligre inkomst. Nordiska ministerrddet har
nyligen foresprdkat dessa styrmedel for att uppd en héllbar och
hilsosam livsmedelskonsumtion.**® Konsumtion av frukt och grént
ir ett omrdde dir Sverige presterar simre in EU-genomsnittet. En
finansieringsmissigt kompensatorisk &tgird som dessutom kan
bidra till en férbittrad livsmedelskonsumtion skulle kunna vara att
inféra hojd skatt eller en producentavgift pd drycker med tillsatt
socker. Insatserna har redan delvis utretts av bide Statskontoret och
Livsmedelsverket. Utredningen beddémer dirfor att regeringen bér
overviga att gd vidare med de ytterligare utredningar som behévs for

27 Livsmedelsverket (2022); Nordiska ministerrddet (2024).
2% Nordiska ministerridet (2024).
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att inféra sinkt mervirdesskatt pd frukt och grénsaker samt hojd
skatt eller producentavgift pd drycker med tillsatt socker. Ett
alternativ, eller som inledande &tgird innan lagstiftning kan vara pd
plats, ir att sikerstilla att en frivillig 6verenskommelse om salt- och
sockersinkning i livsmedelsprodukter tillimpas, i enlighet med vad
Livsmedelsverket nyligen har utrett. Forskning pekar dock pd att
lagstiftning ir mer effektivt in branschéverenskommelser.

Okad kunskap om kostnadseffektiva insatser, framfor allt med
jamlikhetsfokus

Forskning kring cancerprevention har hittills utgjort en liten andel
av vetenskapliga arbeten inom canceromridet. Utredningen ser ett
behov av att stimulera forskningen inom det cancerpreventiva
omrddet (se kapitel 11). Utredningen ser idven ett behov av att
tydligare omsitta kunskapen som forskningen genererar 1 konkreta
tgirder. Utredningen foreslar dirfor att Folkhilsomyndigheten ges
1 uppdrag att sammanstilla och sprida kunskap om evidensbaserade
och kostnadseffektiva insatser for att frimja hilsa och forebygga
sjukdom, sirskilt bland grupper som kan ha sirskilda hinder for att
nds av hilsofrimjande och férebyggande insatser eller som ir mer
exponerade for riskfaktorer in befolkningen 1 genomsnitt.
Ojimlikheten 1 exponering for riskfaktorer sivil som 1
forekomsten  av  hilsofrimjande  faktorer  innebir  att
folkhilsopolitiken behdver inkludera atgirder fér att sluta
hilsoklyftan mellan olika befolkningsgrupper. Det kriver
evidensbaserade insatser som riktas mot orsaken till skillnaderna.
For effektiva forebyggande insatser for jimlik hilsa behovs god
kunskap om vilka grupper som kan ha sirskilda hinder fér att nds av
forebyggande insatser, liksom milgruppsanpassade insatser. Det kan
exempelvis handla om att hilsofrimjande information och
kampanjer utformas utifrdn kunskap om hilsolitteracitet och med
involvering frdn malgruppen samt att lokalsamhille och
civilsamhille involveras 1 det hilsofrimjande arbetet. Informationen
behover exempelvis tillhandahéllas pd ett sitt sd att grupper som i
hégre grad dn andra exponeras for riskfaktorer nds av informationen.
Kopplat till nationella minoriteter behévs dkad forskning och
uppfoljning for att kartligga eventuella behov av riktade insatser f6r
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att forebygga cancer. Det behdvs ett fortsatt arbete for att 6ka
kunskapen om hur minoritetsgrupper effektivt kan ns.

OECD-rapporten Beating Cancer Inequalities in the EU
rekommenderar bland annat strukturella insatser som prispolitik pd
tobak, alkohol och ohilsosam mat.**” Det ir dven angeliget att 6ka
kunskapen om insatser f6r att nd och minska rokningen 1 de grupper
dir det dr som  vanligast. Exempelvis  har flera
rokavvinjningsprogram visat sig vara svirare att nd ut med till de
grupper som oftare roker.”®

Inom ramen for arbetet enligt EU:s cancerplan etableras for
tllfillet ett ojimlikhetsregister foér att synliggéra och minimera
ojimlikheter i cancerrisk, diagnostik och behandling. Det kan utgora
underlag fér riktade dtgirder ur ett jimlikhetsperspektiv.”!

Medskick till det fortsatta arbetet

Det har inte varit méjligt att inom ramen f6r denna utredning limna
detaljerade konsekvensanalyserade forslag om vilka férebyggande
tgirder som bor prioriteras. Statliga myndigheter, tillsammans med
forskare och andra aktdrer besitter expertkunskaper kring
bestimningsfaktorerna och hur de paverkar risken for icke-
smittsamma sjukdomar, inklusive cancer. Utredningen beddmer
dirfér att den foreslagna samverkansfunktionen har bittre
mojligheter att pd ett strukturerat sitt prioritera bland befintliga
forslag pa insatser och undersoka behovet av nya forslag.

Som medskick till det fortsatta arbetet limnar utredningen
nedanstdende medskick med utgidngspunkt i vad som framkommit 1
utredningen, pdgdende strategier samt 1 internationella
rekommendationer.

Insatser riktade till barn och unga bér vara prioriterade

FN:s barnkonvention, som ir implementerad 1 svensk lag, slr fast
alla barns ritt till god hilsa samt ritt att {4 niringsrik och hilsosam

29 OECD (2024).

20 Se t.ex. Love-Koh ] m.fl. (2021) How health inequalities accumulate and combine to affect
treatment value: A distributional cost-effectiveness analysis of smoking cessation
interventions. Social Science & Medicine. Vol.265.

1 OECD (2023c).
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mat, och att barn ska skyddas frin skadlig marknadsforing. Manga
levnadsvanor som har betydelse fér hilsan, och risken fér att
utveckla cancer eller andra icke-smittsamma sjukdomar, grundliggs
i barn- och ungdomsiren. For att frimja en god och jimlik
utveckling i befolkningens hilsa p4 sikt bér barn och unga samt deras
virdnadshavare vara prioriterade i1 det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet.

Flera av insatserna bland utredningens bedémningar har potential
att frimja hilsa och férebygga ohilsa bland barn och unga, ibland
som en av flera malgrupper Det handlar bland annat om tobaksfri
skolud, begransmngar 1 marknadsféringen av ohilsosamma
livsmedel och exponeringen av sidana, tillgdng till skuggade platser
1 samhillsplaneringen p& bland annat skolgdrdar och férskolor.

Andra tinkbara strukturella insatser riktade till barn och unga
kan handla om att underséka mojligheten att frimja exponering av
hilsosamma livsmedel, till exempel 1 utbildningsinstitutionernas
restauranger och kaféer samt vid sportevenemang och andra
evenemang riktade till ungdomar. Utredningen ser ocksd positivt pd
att Sverige planerar att delta i EU:s skolprogram till utdelning av
frukt i skolor frdn och med skoldr 2025/2026.

Informationskampanjer som syftar till att frimja en hilsosam
livsmedelskonsumtion kan vara ett komplement till insatser for
beteendeférindring, till exempel barnhilsovidrden som arena for ett
hilsofrimjande och férebyggande arbetet kring 6vriga faktorer. Det
kan exempelvis handla om att sikerstilla tillgdng till en samlad och
lattillginglig utbildning for virdnadshavare kring de faktorer som
har betydelse f6r barnets hilsa senare 1 livet. Informationsinsatser
till unga om till exempel vaccinationskampanjer (HPV och hepatit
B-virus), fysisk aktivitet, hilsosamma matvanor och solskydd kan
ocksd vara relevanta att utveckla kopplat till andra hilsofrimjande
Initiativ.

Barnhilsovérden ir central i arbetet med mdlomridet ”det tidiga
livets villkor” 1 det folkhilsopolitiska ramverket. Utvecklingen inom
omridet har varit positiv och innefattat 6kad samverkan, spridning
av goda exempel, kunskapsutveckling och forbittrad uppféljning av
smd barns hilsa. Samtidigt bedémer utredningen att det finns en
outnyttjad potential att via elevhilsan och ungdomsmottagningar
stimulera och inspirera till hilsosamma levnadsvanor och rikta
insatser mot relevanta  bestimningsfaktorer. Utredningen
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vilkomnar dirfér den pigiende utredningen vars syfte bland annat
ir att stirka elevhilsans hilsofrimjande och férebyggande roll.”?

Aktorer inom det cancerforebyggande arbetet bir sirskilt beakta
insatser fOr att stirka jimlikbeten i hilsa

Malet for folkhilsopolitiken dr att sluta hilsoklyftorna inom en
generation. Som beskrivits 1 avsnitt 3.4 finns skillnader utifrin
geografi, boendemiljo, arbetsmiljo, kon, alder, utbildningsniva,
inkomst, hilsolitteracitet  och tllginglighet tll flera av
riskfaktorerna foér cancer, till exempel rokning, brist pd fysisk
aktivitet och ohilsosamma matvanor. Det f6rebyggande arbetet bor
omfatta strukturella insatser pa befolkningsnivd samt interventioner
pa grupp- och individnivi. Genom att f6érbittra hilsan 1 de grupper
dir den idr simst fir man storst effekt pd bide individ- och
samhillsnivd. Strukturella interventioner eller interventioner pi
policynivd kan enligt Folkhilsomyndigheten kombineras med
individinriktade interventioner som har anpassats 1 omfattning och
till sin utformning till de grupper som har stérst behov (sd kallad
proportionell universalism).*’

I arbetet med att o6ka jimlikheten i hilsa bér idven
minoritetsgrupper beaktas. For att hitta effektiva insatser dr det
viktigt att aktivt arbeta med att analysera behoven i de grupperna och
identifiera strategier for att nd ut med information om hilsosamma
levnadsvanor. Tillgdng till information pd minoritetsspriken kan
vara en tinkbar insats, men det kan ocksi handla om att bygga
fortroende for hilso- och sjukvirden dir det behovs och skapa
partnerskap med minoritetsgrupperna.

Kénnedomen om den europeiska kodexen mot cancer behover dka

Den europeiska kodexen mot cancer ir inriktad pd Stgirder som
P P g
privatpersoner kan vidta foér att férebygga cancer. Under 2025
forvintas en ny version som dven ger evidensbaserade
Yy g
policyrekommendationer. ~ Att  Sveriges  befolkning  och
beslutsfattare har kunskap om vad de kan gora fér att minimera

22 Regeringskansliet, Utbildningsdepartementet (2024a).
3 Folkhilsomyndigheten (2015).
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risken fér cancer, pd individnivd respektive befolkningsnivd, ir
viktigt for att lyckas med det férebyggande arbetet mot cancer.
WHO betonar att ett framgingsrikt férebyggande av cancer kriver
att individuella dtgirder stdds genom politiska initiativ och dtgirder.
Insatserna behéver ta utgdngspunkt i1 olika befolkningsgruppers
hilsolitteracitet.

Arbete med kodexen ir i linje med EU-cancerplanens mil om
6kad kunskap och hilsokompetens for att frimja hilsosamma
levnadsvanor. RCC  har inom ramen foér regeringens
overenskommelse med SKR arbetat fér att ge allminheten
evidensbaserad information baserad pd den europeiska kodexen mot
cancer och vissa regioner har deltagit i en EU-kampanj for att
uppmirksamma vad individer kan goéra fér att minska risken fér
cancer. Uppfoljningar visar att EU ir lingt ifrin att nd méalsittningen
om att minst 80 procent av Europas invénare ska kinna till koden ar
2025. Det ir dirfor viktigt att Sverige framgent arbetar aktivt for att
sprida kunskapen om hur cancer kan férebyggas sdvil pd individniva
som genom ett strukturellt arbete av beslutsfattare pé lokal, regional
och nationell nivi.

Ett forstirkt arbete mot rokning

Sverige ir ett av de linder som dr nirmast att n méilet om en rokfri
generation dir mindre in fem procent av befolkningen roker.
Samtidigt finns grupper i1 samhillet dir over tio procent ir
dagligrokare. Det finns dirfér anledning for Sverige att fortsitta
med ett proaktivt arbete f6r att minska tobaksrokning, sirskilt i vissa
riskgrupper. Sverige bor dirfér fortsitta arbeta for EU:s mél om att
under 5 procent av befolkningen roker, men med ett dnnu tydligare
fokus pd de grupper i befolkningen som ligger lingre ifrdn milet.
Sammantaget har Sverige bedrivit en aktiv tobakspolitik, men har
samtidigt inte implementerat alla §tgéirder som visat sig vara effektiva
1 andra linder. Sirskilda insatser kan behévas foér att nd
befolkningsgrupper med hogre andel dagligrokare.” Sverige
behover fortsitta att utveckla det tobaksférebyggande arbetet och
bedriva en restriktiv tobakspolitik i linje med nationella och
internationella rekommendationer. Sverige har idag visentligt ligre

24 Se t.ex. Love-Koh ] m.fl. (2020).
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tobakspriser dn vra nordiska grannlinder och ndr inte WHO:s mal
om att punktskatten pd tobak ska utgéra minst 75 procent av
cigarettpriset.

EU-kommissionen har nyligen reviderat sina rekommendationer
for rokfria miljoer, och skydd av barn och unga ir ett sirskilt
fokus.” Sverige har redan rékférbud inom flera omriden, men mer
kan goéras. Regeringen bor dirfor dverviga mojligheten att utvidga
rokforbud till exempelvis flerbostadshus. Regleringen om rékfria
skolgdrdar skulle kunna utvidgas till att gilla tobaksfri skoltid s& som
ir genomfort bland annat 1 Norge, Danmark och i Finland. Ett
liknande férslag har nyligen limnats i utredningen En trygg uppuvdixt
utan nikotin, alkohol och lustgas.”® Till st6d for detta finns ocksd en
guide om tobaks- och nikotinfrihet fér skolor frain WHO.*’

Andra insatser som implementerats eller utreds i andra linder ir
exponeringsférbud 1 butik  (dold férsiljning) och neutrala
(reklamfria) tobakspaket samt successivt héjd &ldersgrins for
tobaksinkop 1 syfte att fasa ut tobak.”® Aven i Sverige har forbud
mot exponering och marknadsféring 1 butik utretts tidigare, men har
hittills inte genomférts.” Begrinsad marknadsféring och dold
forsiljning av nikotinprodukter har i andra linder visats minska
efterfrigan.*

Insatser for forbittrade matvanor med fokus pa barn och ungdomar

Matvanorna i Sverige har i olika delar utvecklats i negativ riktning.
Utover sinkt mervirdesskatt for frukt och gronsaker och hjd skatt
pa sockersotade drycker som redan har nimnts finns flera andra
tgirder som har potential att vinda utvecklingen. For att stimulera
férindringar och dstadkomma hillbara och hilsosamma matvanor
krivs exempelvis 6kad kunskap kring de nya kostrdden som

35 Europeiska kommissionen (2024b) Proposal for aCOUNCIL RECOMMENDATION on
Smoke- and Aerosol-Free Environments replacing Council Recommendation 2009/C 296/02.
2024/0230 (NLE).

»¢SOU 2024:23.

B7WHO (2023b) Freedom from tobacco and nicotine: guide for schools. Geneva. ISBN 978-92-
4-008055-3. Licence: CC BY-NC-SA 3.0 NGO.

28 Moodie C, m.fl., Plain tobacco packaging: progress, challenges, learning and opportunities.
Tob Control. 2022. Vol. 31, Nr. 2, 5. 263-271.

29 SOU 2016:14 En versyn av tobakslagen — Nya steg mot ett minskat tobaksbruk.

260 Moodie C m.fl. (2022); Vardavas C (2017) Tobacco Control Committee, on behalf of the
European Network for Smoking and Tobacco Prevention (ENSP) Scientific Committee.
European Respiratory Journal. Vol. 50, Nr. 5.
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publiceras under 2025. Tillsammans med implementering pd alla
nivier, frdn barnhilsovirden och skolan till arbetsplatser och
offentliga institutioner. Vidare ser utredningen att det ir angeliget
att regeringen antar mél for en hillbar livsmedelskonsumtion och
beslutar om relevanta insatser for att uppnd dem. Aven tandvirden
kan ha en viktig roll nir det giller att uppmirksamma kostvanor.

Det ir ocks3 viktigt att kommuner och privata aktorer ser dver
hur utbudet av hilsosamma alternativ kan frimjas pd platser som i
simhallar och i skolkafeterior, samt att skolhuvudminnen soker stod
frdn EU:s skolprogram till utdelning av frukt i skolan nir det inférts
1 Sverige.

Utredningen bedémer att det lagreglerade skyddet mot framfor
allt barns och ungas exponering for ohilsosamma livsmedel inte ir
ullrickligt idag. Det finns dirfor anledning att utreda méjligheterna
att  dndra den svenska marknadsféringslagstiftningen. I
utredningsarbetet bor exempelvis ingd hojd aldersgrins for vem
marknadsforing fir riktas mot. Aven vilka medier som omfattas,
eventuella begrinsningar kring produktplacering samt hur
exponering av ohilsosamma livsmedel i butik kan begrinsas bor
utredas. Begrinsningar av marknadsféring av  ohilsosamma
livsmedel med fokus pd barn behéver kombineras med andra
dtgirder som frimjar hilsosamma matvanor. Sjilvreglering genom
branschgemensamma ¢verenskommelser kan vara ett alternativ till
lagstiftning, men forskning pekar p4 att lagstiftning ir mer effektivt.
I Norge, som hittills har anvint sjilvreglering, r nu ett lagforslag
kring fé6rbud mot marknadsféring av ohilsosam mat och dryck mot
barn och ungdomar ute p remiss.

Insatser for okad fysisk aktivitet

For att stimulera ull fysisk  aktivitet  behovs  enligt
Folkhilsomyndigheten flera insatser. Det kan handla om att
inkludera stédjande miljder 1 samhillsplaneringen, frimja fysisk
aktivitet i skolan, mojlighet till rorelsevariation pd arbetsplatsen,
forindrade rorelsevanor inom vird och omsorg samt forindra
begrinsande normer som roér kon, sexuell liggning och

170



funktionsférmiga.®' Regioner och kommuner kan exempelvis
utnyttja mojligheten till statlig medfinansiering frin Trafikverket
for insatser avsedda att ha en positiv effekt pd minniskors hilsa.

Anvindningen av Fysisk aktivitet pd recept (FaR, se avsnitt 3.4.5)
inom hilso- och sjukvirden behéver 6ka och bli mer jimlik éver
landet. Forhoppningsvis kan pigdende uppdrag till statliga
myndigheter att stédja och félja upp hilso- och sjukvarden i arbetet
med FaR bidra ull det. I slutbetinkandet frin Kommittén for
frimjande av okad fysisk aktivitet limnas flera forslag pa dtgirder
och 3tgirdsomrdden for 6kad fysisk aktivitet i befolkningen.” T
mars 2025 limnar Folkhilsomyndigheten forslag pd delmdl med
syftet att ge en tydlig inriktning for arbetet med att frimja en 6kad
fysisk aktivitet med sirskild inriktning p4 barn och unga.*”

Proaktivt arbete med HPV-vaccination

Sverige har framgingsrikt introducerat HPV-vaccination i
elevhilsoprogrammet med erbjudande om gratis vaccin upp till 18
drs dlder. Vi ir pd god vig att uppnd mélet 1 EU:s cancerplan om att
vaccinera minst 90 procent av flickorna och avsevirt oka
vaccineringen av pojkar fram till 2030. Men det finns skillnader i
vaccinationstickning mellan olika regioner som behdver adresseras
ytterligare.  Nya  barn  och  férildrar kommer in 1
elevhilsoprogrammet och det finns dirmed ett behov av ett fortsatt
proaktivt arbete f6r HPV-vaccination i ung 3lder. Genom att nd
vaccinationsmilet 1 EU:s cancerplan férvintas viruset kunna utrotas
genom att uppnd flockimmunitet i befolkningen. Det {érvintas 3
positiva effekter avseende minskad risk fér cancer 1 livmoderhals,
penis, anus och huvud-halsregionen. Det ir viktigt att Sverige
arbetar utifrin EU-kommissionens rekommendationer for att
uppnd vaccinationsmilen att erbjuda kostnadsfria vaccinationer,
utveckla kommunikationen om vaccination gentemot forildrar och
unga vuxna och bekimpa felaktig information om vacciner.**

21 Folkhilsomyndigheten (20231) Riktlinjer och rekommendationer for fysisk aktivitet och
stillasittande. Framja fysisk aktivitet och minska Stillasittandet.

22 SOU 2023:29

263 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022c).

264 Europeiska kommissionen (2024b).
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Utredningen har ocksd uppfattat att barnmorskor normalt sett inte
har befogenhet att vaccinera mot HPV, trots att de fir utféra andra
vaccinationer. For att oka tillgingligheten till HPV-vaccinationer
bedémer utredningen att barnmorskor bér ha méjlighet att utféra
sdana vaccinationer.

Insatser mot UV-strdlning

Sverige dr ett av de linder inom EU som har bland de hogsta
incidenserna av hudcancer, inklusive malignt melanom. Arbetet med
information och kommunikation behéver strategiskt planeras och
prioriteras i relation till vilken milgrupp som ska adresseras.

Det ir viktigt att samhillsplaneringen ir forutseende och beaktar
vikten av tillgdng till naturmark med l8g reflektans och omriden med
skugga, inte minst for miljéer som barn vistas 1.

Vad giller kosmetiska solarier har Sverige regleringar som 18-
3rsgrins, generell avrddan frin anvindning, information om risker
och tillsynsfunktioner.”  Samtidigt dr regleringen kring
marknadsféring av solarier begrinsad. Det finns exempelvis inga
krav. pd information om risker med solariesolning vid
marknadsféring. Utredningen menar att mojligheterna  till
ytterligare begrinsningar av eller férbud mot anvindande av
kosmetiska  solarier bor utredas vidare av  exempelvis
Elsikerhetsverket (som ansvariga for l13gspinningsdirektivet) eller
av Strilsikerhetsmyndigheten. Frigan diskuteras dven pid EU-niva.
En utredning bér dven innefatta marknadsféring.

Insatser for sinkt radonexponering

Inom miljomalsarbetet konstaterar myndigheter att det dr 6nskvirt
att 6ka antalet radonmitningar sdvil pd arbetsplatser som 1 bostider
for att 8 ett bittre underlag f6r dtgirder som sinker radonhalter dir
referensnivin for radonhalten i luft pd 200 Bq/m” éverskrids. Vidare
finns ett stort behov av att 6ka medvetenheten om radon hos bade
allminhet och fastighetsigare och att berérda myndigheter behéver
gora fler riktade och anpassade informationskampanjer.*® Antalet

25 Stralsikerhetsmyndigheten (2024c) Regelverk for kosmetiska solarier.
266 Naturvirdsverket (2023).
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arbetsplatser som miter radon behover 6ka, vilket skulle kunna
uppnds med mer information och utékad tillsyn.

Enligt Strélsikerhetsmyndigheten ir uppgifter om antal bostider
med radonhalt 6ver gillande riktvirde och uppskattningar av
medelvirdet av radonhalten f6r olika bostadstyper 1 Sverige osikra.
Det beror bland annat p4 att Sverige ir ett av f linder inom EU som
saknar en nationell radondatabas f6r dokumentation av genomférda
mitningar, trots att detta féreslogs redan 2001 1 Utredningen om
radon i bostider.”®” Utredningen bedémer att det ir viktigt att det
hilsofrimjande och sjukdomsférebyggande arbetet inom omridet
kan genomféras pd basis av goda underlag och att en nationell
radondatabas dirfér bor inféras f6r att méjliggéra att radonkartor
upprittas. For att 3 in uppgifter till databasen ir en méjlig 16sning
enligt Strisikerhetsmyndigheten att géra radonmitning till en
obligatorisk del av energideklarationen.

I omgéngar, fram till & 2021, har det i Sverige varit mojligt att {3
radonbidrag for att genomfora dtgird i egna bostider. Utredningen
bedémer att regeringen bér dverviga att dterinféra radonbidraget
igen for att stimulera mitning och relevanta dtgirder mot radon 1
privatbostider. Ett radonbidrag mojliggdér bittre verblick 6ver
antalet radonsaneringar som genomfors av smdhusigare inom
bidragssystemets ram.

Dessutom ir riskuppskattningarna gillande radon och
lungcancer 20-30 &r gamla. Det kan dirfor vara relevant att upprepa
tidigare epidemiologiska studier for att sikerstilla att prioriteringar
fattas utifrdn ett aktuellt och korrekt underlag.

Fortsatt restriktiv alkobolpolitik med fokus pd begrinsningar i
forsilining och tillging.

Utredningen konstaterar att mekanismerna mellan alkohol och
cancer inte dir helt utredda, samtidigt som minskad
alkoholkonsumtion kan foérhindra ett stort antal cancerfall i
befolkningen. Det dr dirfor angeliget att i linje med EU:s maél
anvinda effektiva 3tgirder for att minska andelen med
riskkonsumtion av alkohol.

%7 SOU 2001:7 Utredningen om radon i bostider.
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EU:s cancerplan sitter mélet att minska riskkonsumtionen med 10
procent. Detta mal dr ocksd relevant f6r Sverige. For att nd detta
behdvs sdvil en fortsatt restriktiv alkoholpolitik genom bade
begrinsningar 1 tillging och efterfrigan som en okad
uppmirksamhet pd riskbruk inom hilso- och sjukvirden, med
uppféljande erbjudande om ridgivande samtal eller annat stéd.
Precis som med tobak ir det viktigt att sikerstilla att
alkoholpriserna inte urholkas av inkomstékningar som stirker
kopkraften.

Forstirkt arbete for att implementera Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for prevention och behandling vid obdlsosamma
levnadsvanor

Hilso- och sjukvdrden ir en viktig arena i det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet mot cancer och andra icke-smittsamma
sjukdomar. Virden kan exempelvis nd riskgrupper och erbjuda
dtgirder pd individnivd. Socialstyrelsens nationella riktlinjer for
prevention och behandling av ohilsosamma levnadsvanor omfattar
tobaksbruk, riskbruk av alkohol, ohilsosamma matvanor och
otillricklig fysisk aktivitet. Riktlinjerna utgér en viktig grund for
resursférdelning och resursprioriteringar f6r hilso- och sjukvardens
ledare och beslutsfattare. En forstirkt implementering ir sirskilt
viktig 1 ljuset av att Socialstyrelsen nyligen har uppdaterat
riktlinjerna.

Hiilso- och sjukvdrdens roll behiver vidarentvecklas

Det férebyggande arbetet och dess langsiktiga perspektiv har hittills
fatt begrinsad uppmirksamhet i den svenska hilso- och sjukvirden.
I stillet har fokus legat pid akuta symtom och behov. De
organisatoriska strukturerna och resursférdelningen gynnar ofta
inte lingsiktiga insatser.***

Hilso- och sjukvérden har i métet med patienter och nirstiende
en sirskild mojlighet att bedriva hilsofrimjande arbete.
Primirvarden har en sirskild roll i arbetet med férebyggande insatser
i linje med omstillningen till en god och nira vird, dir en

268 Statskontoret (2024).
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forflyttning  frin reaktiva till proaktiva och hilsofrimjande
arbetssitt en central del.”” Utredningen uppfattar att det finns en
6kad medvetenhet inom hilso- och sjukvidrden om de vinster som
det hilsofrimjande och foérebyggande arbetet kan ge och att
forutsittningarna att arbeta forebyggande har stirkts sedan En
nationell cancerstrategi for framtiden togs fram.

Ett 6kat och langsiktigt fokus pd att férebygga sjukdomar kriver
att frigan fir hogre prioritet och att personal i primirvirden,
specialiserad vird och kommunal hilso- och sjukvird erbjuds
kompetensutveckling. Exempel pd omrdden som kan vara aktuella
for kompetensutveckling inkluderar hilsolitteracitet, kunskapen om
riskfaktorernas och levnadsvanornas koppling till cancer och andra
folksjukdomar, kinnedom om den europeiska kodexen mot cancer,
genomférande av basala hilsofrimjande samtal, evidensbaserade
insatser som rokavvinjning och insatser mot riskbruk av alkohol.

Miljofaktorer blir en allt viktigare friga

Sverige har en vilfungerande lagstiftning och
myndighetsuppféljning kopplat till olika miljéfaktorer, men pd
grund av dess omfattning och diversitet ir det ir svirt att {3 en
overblick 6ver arbetet, exempelvis nya riktlinjer och andra
regleringar samt den nya kunskap som tas fram. Mycket talar for att
omrddet kommer {4 en allt storre betydelse 1 framtiden. Utredningen
beddmer att det krivs ett proaktivt arbete framéver {6r att kartligga
och folja upp exponering och riskmiljoer f6r cancerframkallande
miljofaktorer.

26 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2024a); Socialstyrelsen (2018a).
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4 Screening och kontrollprogram
vid 6kad cancerrisk

Att uppticka cancer tidigt dr fér de flesta cancersjukdomar
betydelsefullt f6r att minska sjuklighet genom firre symtom, mer
skonsam behandling, minskad risk for komplikationer och ¢kad
mojlighet till bot. Tidig upptickt kan ocksi ha betydelse for
livskvaliteten.

Det hir kapitlet behandlar cancerscreening och tidig upptickt
med aspekter som kinnedom om alarmsymtom foér cancer, nya
metoder f6r tidig diagnostik och kontrollprogram fér individer med
okad cancerrisk.

4.1 Screeningprogram for cancer i Sverige

Cancerscreening innebir en systematisk undersékning av en viss
population fér att identifiera personer med cancersjukdom eller dess
forstadier. Syftet dr att uppticka cancern tidigt, sd att behandlingen
blir effektivare och pd sd sitt minska cancerspecifik dodlighet. All
screening medfér dven nackdelar, sisom 6verdiagnostik,
overbehandling, risk fér komplikation (till exempel mindre in en
promille tarmperforation vid koloskopt), oro vid falskt positiva svar,
falsk trygghet pd grund av falskt negativa svar samt resursitgdng i
hilso- och sjukvirden.'

Screeningprogram anses som systematiska och organiserade om
de uppfyller f6ljande kriterium: screeningen ir en del i en virdkedja
och inte en isolerad foreteelse, malpopulationen ir tydligt definierad
och utvald utifrdn evidens, screeningen erbjuds systematiske till hela
mélpopulationen och screeningprogrammet innehéller

"OECD (2024).
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evidensbaserade riktlinjer f6r vidare utredning, behandling och stéd.
Dessutom ska uppféljning och kvalitetssikring vara en integrerad
del av programmet.’

I  dagsliget finns inom  canceromridet  nationella
screeningprogram for bréstcancer, livmoderhalscancer samt tjock-
och indtarmscancer. Programmen f{ér livmoderhalscancer och
brostcancer  ir  viletablerade, medan  programmet for
tarmcancerscreening beriknas vara fullt implementerat forst r
2026. Generellt har Sverige ett hogt, men geografiskt och
socioekonomiskt varierat deltagande.*

4.1.1  Screening for livmoderhalscancer

Screening for livmoderhalscancer och dess férstadier med
bedémning av cellprov inférdes 1 Sverige 1 slutet av 1960-talet och
har lett till halverad dédlighet 1 livmoderhalscancer frén 1970 ill
2020.° Sambhillet och beslutsfattare har visat bred uppslutning fér
rekommendationerna. Livmoderhalscancerscreening ir, enligt lagen
(2016:659) om avgiftsfribet for viss screening inom hdlso- och sjukvdrd,
avgiftsfri. Analysmetod, screeningintervall, 3ldersspann och
kostnadsfrihet vid screening for livmoderhalscancer regleras av
Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad.*

Proaktiva insatser inom omrddet har placerat Sverige pi en
internationellt ledande plats inom livmoderhalscancerprevention,
vilket  ytterligare forstirkts genom framgingsrika HPV-
vaccinationsprogram bland annat genomférs inom elevhilsan.” P4
riksdagens initiativ bedrivs sedan 2021 ett projekt som syftar till att

2 Raffles A, Macke A, Muir Gray JA (2019) Screening: evidence and practice. 2™ ed, Oxford:
Oxford University Press: 2019.

> RCC i samverkan (2023a) Implementeringsplan screening tjock — och dndtarmscancer; RCC i
samverkan (2024l) Provtagning for tidig upptickt av tjock- och dndtarmscancer; RCC 1
samverkan, Kunskapsbanken (2024a) Nationellt vardprogram fér brostcancerscreening.

* Socialstyrelsen (2019a) Nationella screeningprogram — Modell for bedomning, infévande och
uppfoljning; Cancerfonden (2021) Cancerfondsrapporten 2021: Segregerad screening.

> Socialstyrelsen (2020a) Nationell utvirdering av livmoderbalscancerscreening.

¢ HSLF-FS 2019:14 Socialstyrelsens fireskrifter och allminna rdd om wvillkor for avgifisfri
screening; HSLF-FS 2022:36 Socialstyrelsens foreskrifter om dndring i foreskrifterna och
allménna rdden (HSLF-FS 2019:14) om villkor fér avgifisfri screening.

7 Nationellt kvalitetsregister for cervixcancerprevention (2023b) Forebyggande av
livmoderbalscancer i Sverige. Verksambetsberittelse och Arsrapport 2023 med data till och med
2022.
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genom vaccination utrota HPV-baserad cancer.® Utvecklingen kan i
framtiden leda till omvirdering av rekommendationerna fér
livmoderhalscancerscreening.

Malgruppen for screening for livmoderhalscancer 1 Sverige
omfattar cirka 3,3 miljoner kvinnor i ildern 23 till 70 4r.” Enligt
Socialstyrelsens rekommendation bér screening ske vart femte &r i
dldern 23 till 49 &r och vart sjunde 4r i dldern 50 till 70 r. Enligt
rekommendationerna kan sjilvprovtagning erbjudas som alternativ
till  vidrdgivartaget  prov.  Gynekologisk  provtagning
rekommenderas foér alla med livmoderhals oavsett kénsidentitet,
men transpersoner som bytt kon fr8n kvinna tll man fir inte
automatisk inbjudan till screening fér livmoderhalscancer. Sedan
2022 rekommenderas enbart HPV-baserad diagnostik till hela
maélgruppen, vilket idag ersatt de tidigare cellprovskontrollerna med
cytologi som férsta linjens analysmetod. Overgingen till denna
kinsligare metod rekommenderades 2016 och var fullt inford i
regionerna 2021."

4.1.2  Screening for brostcancer

Socialstyrelsen rekommenderar mammografiscreening sedan 1986
och mélgruppen Sverige omfattar idag cirka 2,1 miljoner kvinnor.
Liksom livmoderhalsscreening dr mammografin avgiftsfri enligt
lagen (2016:659) om avgifisfribet for viss screening inom hélso- och
sjukvdrd. Idag rekommenderas screening for 8ldersgruppen 40-74 ar
med 18-24 ménaders intervaller."? 2021 bjéds kvinnor i ldern 40-54
4r in till mammografi med 24 ménaders intervall i de flesta regioner
och med 18 minaders intervall 1 ett fital regioner. I 8ldersgruppen
55-74 &r var intervallet 24 ménader 1 tvi tredjedelar av regionerna
och 18 manader i fem regioner. Enligt enkiten som ligger till grund

8 Socialutskottet (2020) Betinkande 2020/21:S0U36 Livmoderhalscancer, beslutat 8 april
2021.

° Nationellt kvalitetsregister f6r cervixcancerprevention (2023a).

19 Socialstyrelsen (2022a) Screening for livmoderbalscancer. Rekommendation om att erbjuda
screening. Slutversion 2022.

" Socialstyrelsen ~ (2022a); RCC i samverkan, kunskapsbanken  (2022a)
Livmoderhalscancerprevention — Nationellt vardprogram.

12 Socialstyrelsen (2023e) Screening for brostcancer. Socialstyrelsens rekommendation.
Slutversion 2023.
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for uppgifterna var intervallet forlingt i flera regioner till f6ljd av
covid-19-pandemin samt pd grund av personalbrist."

I virdprogrammet  fér  bréstcancerscreening  finns
rekommendationer f6r att skapa forutsittningar for ett hogt och
jamlikt  deltagande, till exempel SMS-piminnelser, mobila
screeningenheter och anpassning till behoven hos olika grupper
sdsom personer med funktionshinder. Vdrdprogrammet anger ocksi
att regionerna bér ha rutiner for att kalla och ta emot transpersoner
som ingdr i malpopulationen.™

I Sverige diagnostiseras 66 procent (regional spridning 54-88
procent) av brdstcancer inom screeningprogrammet. Kvinnor vars
bréstcancer uppticks inom ramen fér screeningprogrammet har i
genomsnitt mindre tumérer och kan 1 stérre utstrickning genomga
brostbevarande kirurgi jimfért med kvinnor med bréstcancer
diagnostiserad efter symtom. Enligt Socialstyrelsens senaste
bedémning minskar mammografiscreening den relativa dédligheten
1 brostcancer med 16 procent i dldersgruppen 40-49 dr och med
drygt 20 procent i &ldersgruppen 50-74 4r bland inbjudna.”” Den
relativa femdrsoverlevnaden f6r kvinnor 1 de dldrar som omfattas av
screeningen ir 95 procent.'®

Dubbelgranskning har visats leda till upptickt av fler cancrar.
Enligt  europeiska  riktlinjer =~ bér  mammografiscreening-
undersokningar dubbelgranskas for att sikerstilla god sensitivitet
och Al-stédd dubbelgranskning kan anvindas."” Sverige visar goda
resultat for kvalitetsparametrar som dterkallningsfrekvens (under tre
procent, med 80 procent falskt positiva) och intervallcancer (kring
en promille vid 18 ménaders intervall)." I genomsnitt fir fem
promille av kvinnor som genomgar screening en bréstcancerdiagnos.

B Socialstyrelsen (2022b) Nationell utvirdering — bréstcancerscreening med mammografi.

* RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2024a) Nationellt virdprogram for brostcancerscreening.
' Socialstyrelsen (2022b).

' Socialstyrelsen (2023f) Statistik om bréstcancer.

7 Europeiska kommissionen (2024c) Cancer screening, Diagnosis and Care.

'8 Socialstyrelsen (2022b).
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4.1.3 Screening foér tjock- och dndtarmscancer

EU rekommenderar sedan 2003 screening for tjock- och
indtarmscancer 1 4ldersgruppen 50-74 4. Idag finns
screeningprogram i 22 av EU:s medlemslinder."”

Principiellt kan screening utféras med analyser fér blod i
avforingen  (med rekommendation om anvindande av
immunhistokemibaserade test, FIT) och genom endoskopisk
undersdkning (sigmoideoskopi eller koloskopi). Jimfért med att
inte screena minskar dessa metoder incidensen av tjock- och
indtarmscancer med cirka 15 procent och minskar den
sjukdomsspecifika mortaliteten.”® T Sverige motsvarar det cirka 300
firre dodsfall arligen i tjock- och dndtarmscancer. I linder som
infort screening for tjock- och dndtarmscancer pdvisas minskande
incidenser av sjukdomen, vilket férklaras av att férstadier (polyper
och adenom) diagnostiseras och tas bort samt en ¢kad andel tidiga
cancrar.”!

Regionerna Stockholm och Gotland inférde screening for tjock-
och indtarmscancer 2008. Uppfoljning visar hogt (71 procent)
deltagande.”” Cirka 3 procent har en positiv FIT och av dessa visas
cirka 7 procent ha cancer i tjock- eller indtarm.” Socialstyrelsen
rekommenderar screening f6r tjock- och dndtarmscancer sedan 2014
i4ldersintervallet 60-74 &r.** I Sverige genomférde 18 regioner under
dren 2014-2021 en randomiserad studie som jimférde koloskopi
med FIT, med deltagarfrekvens pd 35 respektive 56 procent och fynd
av adenom pd 24 respektive 38 procent, iven om koloskopi hittade

1 OECD (2024).

2 Jodal HC m.fl. (2019) Colorectal cancer screening with faecal testing, sigmoidoscopy or
colonoscopy: a systematic review and network meta-analysis. BMJ Open. Vol. 9, Nr. 10;
Bretthauer M, m.fl. (2022) Effect of Colonoscopy Screening on Risks of Colorectal Cancer
and Related Death. New England Journal of Medicine. Vol. 387, Nr. 17; Heyman H, Blom J,
Saraste D (2024) Colorectal cancer screening with faecal immunochemical test: Patterns of
participation. Journal of Medical Screening. Vol. 31, Nr. 1.

2! Cardoso R m.fl. (2021), Colorectal cancer incidence, mortality, and stage distribution in
European countries in the colorectal cancer screening era: International population-based
study. The Lancet Oncology. Vol. 22, Nr. 7, s. 1002-1013.

2 Pilsson B (2023) Den nationella screeningen fér kolorektalcancer — en &versikt,
Likartidningen 24/2023.

2 Heyman H, Blom J, Saraste D (2024).

2 Socialstyrelsen (2014a) Screening fér tjock- och dndtarmscancer. Rekommendation och
bedomningsunderlag.
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fler avancerade adenom.” Implementering av screeningprogram fér
tjock- och dndtarmscancer med FIT vartannat ir breddinférdes i
Sverige under ren 2021-2022 och beriknas vara fullt implementerat
under 2026. Mlgruppen f6r tjock- och indtarmscancerscreening var
drygt 1,6 miljoner personer i bdda kénen 1 dldersgruppen 60-74 ar
2023.

4.1.4 Organiserad testning for prostatacancerscreening

Prostatacancer ir den vanligaste cancerformen hos min. Varje ir
drabbas ungefir 10 000 min i Sverige varav cirka 2 000 dor.”
Socialstyrelsen avrddde efter utredning 2018 frin att infora ett
nationellt screeningprogram for prostatacancer med PSA-prov.”
Socialdepartementet gav 2018 regionala cancercentrum (RCC) 1
uppdrag att ta fram en handlingsplan foér standardiserad och
effektiviserad  prostatacancertestning samt att  identifiera
kunskapsluckor inom kompletterande diagnostiska tester.”® Detta
ledde fram till programmet f6r organiserad prostatacancertestning
(OPT). Syftet med den organiserade testningen ir standardiserad
information, minskade socioekonomiska skillnader i testning for
prostataspecifikt antigen (PSA), kartliggning av deltagandefrekvens
i relation till geografi och socioekonomi samt analys avseende effekt
pd sjuklighet och dédlighet i1 prostatacancer.” Enligt RCC:s
rekommendationer fér OPT finns ingen motsittning mellan
Socialstyrelsens rekommendation och RCC:s initiativ, eftersom
programmet fér med sig en 6kad kunskap om PSA-testning och en
grund f6r en organisation for screening om det skulle bli aktuellt pd
lingre sikt.” Samtidigt medfér OPT 6kade behov av diagnostik,

 Sekiguchi M m.fl. (2022) Detection rates of colorectal neoplasia during colonoscopies and
their associated factors in the SCREESCO study. Journal of Gastroenterology and Hepatology.
Vol, 37, Nr. 11; Forsberg A m.fl. (2022) Once-only colonoscopy or two rounds of faecal
immunochemical testing 2 years apart for colorectal cancer screening (SCREESCO):
preliminary report of a randomised controlled trial. The Lancet Gastroenterology & Hepatology.
Vol. 7 Nr. 6,s.513-521.

% Nationella prostatacancerregistret, NPCR (2024) Prostatacancer. Nationell kvalitetsrapport
for 2023. Regionalt cancercentrum, Mellansverige; Socialstyrelsen och Cancerfonden (2023)
Cancer i siffror 2023.

7 Socialstyrelsen (2018b) Screening for prostatacancer.

8 Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
(2024a).

# RCC i samverkan (2024m) Organiserad prostatacancerscreening.

3 RCC i samverkan (2019a) Organiserad prostatacancertestning — sammanfattning av
regionernas forstudier och stillningstaganden till inférande.
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sirskilt magnetresonanstomografi (MRT). I takt med att
forskningen om prostatacancerdiagnostik férbittras kan det finnas
skil att ompréva rekommendationerna om screening.”

Enligt RCC hade 1 oktober 2024 16 regioner anslutit sig till
programmet foér organiserad prostatacancertestning och en region
beslutat att avstd. Principiellt olika algoritmer anvinds 1 regionerna
avseende utredningsstrategi och anvindande av MRT fér
riskvirdering jimfért med ultraljudsledd biopsi. Min inbjuds limna
PSA-prov 1 &ldersintervallet 50-74 ir. Preliminira data visar en
deltagandefrekvens kring 35 procent och fynd av f6rhojt PSA hos
knappt tre procent av mailgruppen, av vilka cirka en tredjedel
genomgdr efterféljande biopsi.”

Sverige dr idag ett av fi linder i Europa som erbjuder en
skattefinansierad, bred, organiserad prostatacancertestning, vilket
stiller sirskilda krav pd samlad uppféljning och utvirdering ur ett
kostnadseffektivitetsperspektiv.  Riskbaserad  screening  med
efterféljande MRT ir den strategi som med nuvarande kunskap
rapporterats vara med kostnadseffektiv.”

4.2 Ansvar och uppdrag inom cancerscreening

Savil Socialstyrelsen som RCC och regionerna har ansvar och
uppdrag inom cancerscreening. Socialstyrelsen ansvarar fér
rekommendation om inférande eller indring av screeningsprogram.
RCC har en stédjande roll via arbete med kunskapsdokument, stéd
1inférande och kvalitetsarbete. Huvudminnen har det évergripande
ansvaret for att screeningprogrammen foljer de formella krav som
giller all medicinsk verksamhet. Socialstyrelsen genomfor
regelbundna dialogméten med RCC och dess nationella
arbetsgrupper 1 syfte att utbyta erfarenhet och uppdatera status 1 de
nationella  screeningprogrammen inom canceromridet och
samordna utvecklingsbehoven. Det 6vergripande maélet med
dialogen ir att genom langsiktigt arbete frimja férutsittningarna for

31 Bratt O (2022) Organiserad prostatacancertestning — var stir vi idag? Onkologi i Sverige.
Nr. 3-22.

32 Bratt O m.fl. (2024) Population-based Organised Prostate Cancer Testing: Results from
the First Invitation of 50-year-old Men. Exropean Urology. Vol. 85, Nr. 3, s. 207-214.

3 Vynckier P m.fl. (2024) Systematic review on the cost effectiveness of prostate cancer
screening in Europe. European urology. Vol. 86, Nr. 5, s. 400—408.
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en god och jimlik vird, bland annat genom snabbare inférande av
rekommendationer fér nationella screeningprogram.>

4.2.1 Socialstyrelsen har ansvar for bedomning,
rekommendation om inférande och uppf6ljning av
nationella screeningprogram

Socialstyrelsen har 1 uppdrag att bedéma, limna rekommendation
om och félja upp nationella screeningprogram. Efter introduktionen
av den nationella cancerstrategin utvecklade Socialstyrelsen en
modell f6r att bedéma, inféra och félja upp nationella
screeningprogram pd uppdrag av regeringen (se figur 4.1). Modellen
som presenterades 2014 bygger pa Socialstyrelsens metod fér att ta
fram nationella riktlinjer for vird och omsorg, riktlinjerna fér
prioriteringar i hilso- och sjukvdrden” och bedémningskriterier
baserade pid Virldshilsoorganisationens (WHO:s) kriterier fér
screeningprogram. Modellen uppdaterades 2019 med justeringar i
bedémningskriterier och arbetsprocess baserat pd erfarenhet och
synpunkter frin Socialstyrelsens expertgrupp.” Uppdateringarna
avsdg en vidareutveckling av processen for etisk analys och
bedémning, juridiska aspekter och fértydligande av hur bedémning
av ett screeningprogram initieras.

3* Socialstyrelsen (2022¢) Mot en mer samordnad cancerscreening.
35 Prop. 1996/97:60 Prioriteringar i hilso- och sjukvdrden.
% Socialstyrelsen (2019a).
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Figur 4.1 Socialstyrelsens process for att bedéma ett screeningprogram
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Nationella screeningridet

Socialstyrelsen (2024).
Rekommendationer om att hilso- och sjukvirden bor eller inte bor
erbjuda och inféra screening baseras pid modellen. Socialstyrelsen
kan ocksd rekommendera att ett pigdende screeningprogram bér
fortsitta oforindrat, modifieras eller avslutas.

I dagsliget finns tre rekommendationer om att erbjuda
befolkningsscreening foér cancer (brostcancer, livmoderhalscancer
samt tjock- och dndtarmscancer) och en om att avrdda frin screening
(prostatacancer). Dirutdver rekommenderar Socialstyrelsen ocksd
nyfoddhetsscreening for 26 sjukdomar samt bukaortascreening.

Syftet med Socialstyrelsens rekommendationer ir att uppnd
nationell samordning kring screening och skapa férutsittningar for
en jimlik vird. Regionerna kan dock vilja att avvika frin
Socialstyrelsens rekommendationer och beslutar sjilva nir ett
screeningprogram ska startas.

184



Socialstyrelsens modell innefattar 15 bedomningskriterier
som bor vara uppfyllda for att ett screeningprogram ska
rekommenderas pa nationell niva:

Tillstindet ska vara ett viktigt hilsoproblem.

Tillstdndets naturalférlopp ska vara kint.

Tillstindet ska ha en symtomfri fas som gér att uppticka.
Det ska finnas en limplig testmetod.

Det ska finnas dtgirder som ger bittre effekt 1 tidig fas dn vid
klinisk upptickt.

Screeningen ska minska dodlighet, sjuklighet eller
funktionsnedsittning orsakad av tillstdndet.

Testmetoden och den fortsatta utredningen ska accepteras av
den avsedda mélpopulationen.

Atgirderna vid tillstdndet ska vara klarlagda och acceptabla for
den avsedda mélpopulationen.

Hilsovinsterna ska Overviga de negativa effekterna av
screeningprogrammet.

Screeningprogrammet ska vara godtagbart ut ett etiskt
perspektiv.

Screeningprogrammets kostnadseffektivitet ska ha virderats
och bedémts vara rimlig i férhéllande till behovet.

Informationen till deltagarna i screeningprogrammet ska ha
virderats.

Organisatoriska aspekter som ir relevanta for ett nationellt
likvirdigt screeningprogram ska ha klarlagts.

Screeningprogrammets resursbehov och genomférbarhet ska
ha virderats.

Det ska finnas en plan fér att utvirdera screeningprogrammets

effekter.
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I Socialstyrelsens modell ingdr utvirdering av screeningprogrammen
med  utgdngspunkt 1 foljsamhet och identifiering av
forbattringsomraden. Ar 2023 gjorde Socialstyrelsen en Sversyn
dver screeningprogrammet for broéstcancer och drog slutsatsen att
uppdateringar inte var aktuella, eftersom det saknades tillrickligt
vetenskapligt stéd for riskanpassad screening eller indrat
3ldersintervall.’’ T dialog med Socialstyrelsen har det framkommit att
fornyad virdering av ldersintervallet f6r screening for tjock- och
indtarmscancer planeras genom utvirdering av mojligheten att folja
EU:s rekommendationer om start vid 50 4rs alder.

Socialstyrelsen definierar indikatorerna fér uppféljning av
screeningprogrammen baserat pd dimensionerna 1 god vdrd och
omsorg som underlag f6r verksamhetsuppféljning och
verksamhetsutveckling, men dven for utvirderingar av hilso- och
sjukvirdens processer, resultat och kostnader. Indikatorerna tas
fram 1 samarbete med sakkunniga inom omrddet och relevanta
intressenter. De uppgifter som utgdr underlag for indikatorer ska
ocks8 vara mojliga att registrera kontinuerligt 1 informationssystem,
som datajournaler, register och andra datakillor.

Socialstyrelsens indikatorer f6r uppféljning ar till antalet 13 for
livmoderhalscancer, tio fér bréstcancer och 13 foér tjock- och
indtarmscancer. Indikatorerna innefattar till exempel kallelsegrad,
tickningsgrad, deltagandefrekvens, andel avvikande prov, ledtider,
intervallcancer och cancerincidens. Socialstyrelsen genomférde 2019
en utvirdering av screeningprogrammet for livmoderhalscancer och
2022 en utvirdering av screeningprogrammet for brostcancer.
Upptoljning planeras fér screeningprogrammet for tjock- och
indtarmscancer.

4.2.2 RCC har en stodjande roll genom vardprogram,
nationella arbetsgrupper, screeningsamordnare och
kvalitetsregistrering

Screening ingdr i RCC:s uppdrag, enligt vilket RCC ska ha planering
och uppféljning av screeningprogram pd regional nivd inom
canceromridet som en av sina uppgifter. RCC stddjer utveckling

% Socialstyrelsen (2023e).
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och implementering av screeningprogrammen inom canceromridet
och ska fungera som en link mellan Socialstyrelsen och regionerna.
RCC har inrittat nationella arbetsgrupper for respektive nationellt
screeningprogram inom canceromrddet samt foér organiserad
prostatacancertestning. Dessa arbetsgrupper ansvarar {6r utveckling
och uppdatering  av  nationella  vdrdprogram for
livmoderhalsscreening, brostcancerscreening och screening for
tjock- och indtarmscancer och utgér till stor del styrgrupper for
respektive kvalitetsregister inom screeningomridet.

RCC:s nationella screeningsamordnare har i uppdrag att stirka
samverkan  och  kunskapséverforing  mellan  de  olika
screeningprogrammen och med de aktérer pa nationell, regional och
lokal nivd som ir verksamma inom respektive screeningprogram.
Arbetet innefattar att utveckla nationella [8sningar, etablera
gemensamma kallelser och svarsmallar, initiera
kommunikationsinsatser fér 6kad kinnedom om screening och
sikra IT-stod och digitalisering. RCC har under 2024 undersokt
forutsittningar f6r att implementera nationella kallelsekanslier for
fler screeningprogram in tjock- och dndtarmscancer inom ramen fér
en forstudie.

Kvalitetsregister finns f6r samtliga screeningomrdden: Nationella
kvalitetsregistret ~ for  cervixcancerprevention,  Nationellt
kvalitetsregister for mammografi och Svenskt register for
koloskopier och tjock- och dndtarmscancerscreening. Sedan 2023
finns dven ett register for prostatacancertestning: Nationella
kvalitetsregistret f6r organiserad prostatacancertestning.

Mojligheterna  att  folja  upp  skiljer  sig  mellan
screeningprogrammen, huvudsakligen beroende pd skillnader i
tickningsgrad mellan kvalitetsregistren.

Anslutningen  till det Nationella kvalitetsregistret  for
cervixcancerprevention, som omfattar ett process- och ett
analysregister, dr god. De kvalitetsparametrar som definierats av
Socialstyrelsen omfattas av registret, med undantag av de variabler
som beriknas utifrin Socialstyrelsens cancer- och dédsfallsregister.

Det Nationella kvalitetsregistret f6r mammografiscreening
omfattar milpopulationen f6r mammografiscreening och innehéller
brostradiologiska data f6r hela processen. For att berikna samtliga
kvalitetsindikatorer ~ behévs  linkning till det nationella
kvalitetsregistret fér brostcancer. Implementeringen har varit
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langsam. I dagsliget dr nio regioner anslutna eller i
anslutningsprocess. Automatiserade leveranser har inte fungerat
som beriknat, med tekniska problem kopplade till regionernas
informationssystem dir aktérer som RCC, regioner, Inera, Sectra
och den nationella arbetsgruppen fér bréstcancerscreening arbetat
for losningar. Kvalitetsdata frn brostcancerscreening baseras dirfor
huvudsakligen pd separata inrapporteringar frdn utférande
verksamheter, vilket medfér osikerhet. Virdprogrammet fér
brostcancerscreening publicerades i oktober 2024 och definierar ett
flertal kvalitetsparametrar med 6verlapp tll Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer.

For  tjock- och  indtarmscancerscreening  finns  ett
kvalitetsregister f6r bide screening- och rutinkoloskopier, Svenskt
register f6r koloskopier och tjock- och dndtarmscancerscreening.
Anslutning till registret dr en forutsittning for att starta screening.
Viardprogrammets kvalitetsparametrar bygger pd Socialstyrelsens
parametrar med tilligg av parametrar {6r koloskopi av hog kvalitet.

4.2.3 Regionerna ansvarar for kallelser, screeningutférande
och kvalitetskontroll

Regionerna ansvarar fér information och kommunikation till
befolkningen om frdgor som ror screeningprogrammen.

Den region dir personen ir folkbokférd ansvarar for kallelser och
paminnelse till screening och rekommenderas av RCC att anvinda
nationella kallelser och svarsmallar. Inom screening fér tjock- och
indtarmscancer dr det dock det nationella kansliet som sinder
erbjudandet om provtagning samt pdminnelser. Personer som inte
vill bli inbjudna till screeningen, eller som inte kan genomféra en
screeningundersékning av till exempel medicinska skil, sitts efter
skriftlig begiran p& en spirrlista som regionerna ansvarar for.

Vid tjock- och dndtarmscancerscreening finns ett nationellt,
gemensamt samordningskansli i RCC Stockholm-Gotland. Kansliet
arbetar bland annat med ett gemensamt administrativt IT-stéd,
kontrakterad paketering och utskick av  standardiserade
erbjudandebrev med provtagningsmaterial och svarsbrev, FIT-
analys vid ett ackrediterat laboratorium och information till
allminheten frdn sirskilda sjukskoterskor. Samtliga regioner har
slutit avtal med det gemensamma samordningskansliet.
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Anvindningen av standardiserade kallelse- och svarsmallar har 6kat
och ir komplett 1 screeningprogrammet foér tjock- och
indtarmscancer. Vid gynekologisk cellprovskontroll anvinder
regionerna olika kallelser, men implementering av ett generiskt
kallelsesystem pdgdr och stiller krav pd anvindning av de nationella
mallarna. T screeningprogrammet fér brostcancer anvinds ocksd
olika mallar, dven om majoriteten av regionerna anvinder de
nationella kallelse- och svarsmallarna som tagits fram av RCC.

Enligt Patientlagen (2014:821)(PL) har personer 1 mélgruppen
ritt att vilja att genomgd sin screeningundersékning i en annan
region in den dir personen ir folkbokford. Svenska medborgare
som dr bosatta 1 annat EU/EES-land eller Schweiz liksom
grinsarbetare har ritt att genomga screening i Sverige, men behéver
visa relevanta intyg. Regionerna har ingen skyldighet, men kan
frivilligt erbjuda screening till papperslésa personer 1 malgruppen.

Regionerna utfér screeningundersékningar och eventuellt
kompletterande  undersékningar, sikrar relevanta rutiner,
sikerstiller kompetensforsorjning och ska regelbundet utvirdera
och kvalitetssikra verksamheten.

4.3 Utvecklingen sedan cancerstrategin fran 2009

D3 betinkandet En nationell cancerstrategi for framtiden togs fram
2009 fanns tvd nationella screeningprogram: gynekologisk
cellprovskontroll och bréstcancerscreening. Utredningen limnade
foljande forslag:

e Mil om 85 respektive 80 procents deltagande i gynekologisk
cellprovskontroll och mammografi.

e Nir vetenskapligt och evidensbaserat underlag finns ska nya
screeningprogram introduceras samordnat och strukturerat i
samtliga landsting och regioner. Inférandet bor foregds av en
gemensamt utformad strategi och leda till likvirdighet ¢ver hela
landet.

¢ Kontinuerlig nationell uppféljning av befintliga och kommande
screeningprogram.

189



Ett nytt screeningprogram foér tjock- och indtarmscancer har
introducerats. Introduktionen har varit lingsam med regional
variation. Kunskapsstyrning och kunskapsspridning har forstirkts
genom vardprogram, kvalitetsregister och nationella arbetsgrupper.
Arliga kvalitetsregisterrapporter genereras och Socialstyrelsen har
gjort utvirderingar av screeningen for livmoderhalscancer och
brostcancer. Systematisk nationell uppféljning av
screeningprogrammen inom canceromrddet saknas, iven om
kvalitetsregistren utger arsrapporter.

4.3.1 Betydande regionala skillnader i tillgang till screening

Trots att screeningprogrammen ir rekommenderade av
Socialstyrelsen ses regionala skillnader i inférande och deltagande 1
alla  programmen. Socialstyrelsens utvirderingar visar en
deltagandefrekvens pd 78 procent (regional variation 66—87 procent)
for livmoderhalsscreening under 2018 och 81 procent (regional
variation 71-87 procent) f6r mammografi under 2019-2020.%*

Data frin kvalitetsregistren inom screeningomridet visar en
tickningsgrad pd 78 procent (med regional variation mellan 62 och
89 procent) for livmoderhalsscreening och deltagandefrekvens pd 64
procent (med regional variation mellan 59 och 73 procent {ér tjock-
och indtarmscancer) ar 2023, medan brostcancerregistret inte kan
leverera sikra data. Socialstyrelsen har i sina utvirderingar dragit
slutsatsen att inforandet varit olikt &ver landet, tagit tid och
inneburit utmaningar fér regionerna. Vid livmoderhalsscreening
varierade 6vergdngen till HPV-test och tog 6 &r att genomfora. Vid
bréstcancerscreening  finns  vissa  variationer  avseende
undersdkningsintervaller.”” Screening fér tjock- och indtarmscancer
beriknas vara fullt implementerat 2026, 12 &r efter Socialstyrelsens
rekommendation frin 2014, Aven OPT-programmet for
prostatacancer visar variationer i deltagande och genomforande
mellan regionerna.®

38 Socialstyrelsen (2022b); Socialstyrelsen (2020a).
3 Socialstyrelsen (2022b).
“ Bratt O (2022).
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4.3.2 Kvarstaende utmaningar med socioekonomisk
ojamlikhet

Det finns socioekonomiska skillnader 1 deltagandet i
screeningprogrammen och personer med psykisk sjukdom har visats
delta i ligre grad.* For livmoderhalscancer ir tickningsgraden
(oavsett kallelse) fér de med grundskola som hogsta genomforda
utbildning 67 procent, gymnasium 77 procent och eftergymnasial
utbildning 82 procent.*”

Vid bréstcancerscreening ir deltagandefrekvensen 64-71 procent
av kvinnor med forgymnasial utbildning, 78 procent fé6r kvinnor
med gymnasial utbildning och 81-82 procent med eftergymnasial
utbildning.”

Inom béda screeningprogrammen ses ett ligre deltagande bland
kvinnor fédda i ett utomeuropeiskt land. Eftersom programmet for
tjock- och indtarmscancer breddinférts under senare ir saknas
detaljerade data.

Regeringen har, i syfte att 6ka deltagandet och socioekonomisk
jamlikhet, infért avgiftsfrihet vid mammografiscreening och
livmoderhalsscreening. Regionerna ska enligt lagen (2016:659) om
avgiftsfribet for wviss screening inom hdlso- och sjukvdrden och
forordningarna  (2019:313) om avgifisfribet for screening for
livmoderbalscancer med  cellprovtagning och (2016:660) om
avgiftsfribet for screening for brostcancer (samt tillhérande féreskrifter
frin  Socialstyrelsen)  erbjuda  avgiftsfri  screening  fér
livmoderhalscancer och bréstcancer.

Enbart avgiftsfrihet bedoéms enligt uppféljningar och forskning
inte vara tillrickligt fér att oka deltagandet och minska de
socioekonomiska skillnaderna. Exempelvis har Myndigheten fér

! Garpenhag L, Dahlman D (2023) Participation in screening for breast and cervical cancer
among women with current or previous drug use: a survery study. BMC Public Health. Vol.
23, Nr. 1 s. 3525 Solmi M m.fl. (2020) Disparities in cancer screening in people with mental
illness across the world versus the general population: prevalence and comparative meta-
analysis including 4 717 839 people. Lancet Psychiatry. Vol. 7, Nr. 1 s. 52-63; Eriksson EM
m.fl. (2019) Participation in a Swedish cervical cancer screening program among women with
psychiatric diagnoses: a population-based cohort study. BMC Public Health. Vol. 19, Nr. 1 s.
313; Stromberg U m.fl. (2019) Rational targeting of population groups and residential areas
for colorectal cancer screening. Cancer Epidemiology. Vol. 60, Nr. 8 s. 23-30; Altova A m.fl.
(2024) Educational inequalities in cervical cancer screening participation in 24 European
countries. Public Health. Vol. 233, s. 1-7; RCC i samverkan (2021a) Geomapping av tjock- och
dndtarmscancer.

# Socialstyrelsen (2020a).

# Socialstyrelsen (2022b).
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vird- och omsorgsanalys* uppféljning av avgiftsfrihet vid
bréstcancerscreening baserat pd de tva forsta avgiftsfria ren visat en
marginell 8kning av deltagande pd 0,3 procentenheter jimfért med
fren innan avgiftsfrihet. Aven i socioekonomiskt svagare grupper var
férindringarna smd, men en tydligare 6kning i deltagandet kunde ses
bland kvinnor med ekonomiskt bistdind samt bland nyanlinda och
utomeuropeiskt fédda kvinnor.

Vid screening for tjock- och indtarmscancer ir provtagningen
gratis, men enligt utredningens dialoger skiljer det sig mellan
regionerna huruvida patienten behover betala for laxermedel infor
koloskopi vid positiv FIT. PSA-test inom OPT-programmet ir
kostnadsfritt.

Enligt Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys liksom andra
studier dr inte avgiftsfrihet en tillricklig insats for att minska de
socioekonomiska skillnaderna, utan behover kompletteras med
ytterligare insatser. Att kombinera olika typer av insatser har visat
sig vara en framgdngsrik ansats.” Insatser som visat sig kunna tka
deltagandet dr bland annat méjligheter till ombokning, piminnelser
via brev, telefon och sms, nya férbokade tider till kvinnor som
uteblivit, riktade insatser 1 omrdden med l3gt deltagande och
uppmuntran frn primirvirden.*

Vilka insatser som dr mest effektiva for att 6ka deltagandet bland
grupper som deltar 1 ligre utrickning varierar beroende p3
malgruppen. En viktig férutsittning dr dirfor att dtgirderna vilar pd
en analys av vilka grupper som ir underrepresenterade och vilka
hinder som finns i respektive grupp.*

RCC:s arbete har innefattat insatser f6r ett hogt och jimlike
deltagande som ir i linje med de insatser som rekommenderats i
forskningen. Insatser for att 6ka deltagandet i brostcancerscreening
innefattar information pd olika sprik, via sociala medier och 1177,
paminnelser (till exempel genom sms), &terinbjudningar och
fornyade kallelser. Insatser for 6kad tillginglighet innefattar nya
lokalisationer fér screeningfilialer, mobila screeningenheter och
erbjudande om kvillstider.® Aven kampanjer och samverkan med

* Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2020b) Avgiftsfri mammografi, Rapport 2020:12.
* Stone EG m.fl. (2002) Interventions that increase use of adult immunization and cancer
screening services: a meta-analysis. Annual Internal Medicine. Vol. 136, s. 641-51.

“ Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2020b); WHO (2020a) Screening programmes:
a short guide, increase effectiveness, maximise benefits and minimize harm.

7 WHO (2020a) Screening programmes: a short guide.

* Socialstyrelsen (2022b).
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patientforeningar och kulturféreningar rapporteras. Inom screening
for livmoderhalscancer har man tillimpat sjilvprovtagning, vilket
har visat sig leda till ett 8kat och mer jimlikt deltagande.” Inom den
organiserade prostatacancerstestningen har man formulerat
kallelsen pd flera sprik, och senare dven p3 litt svenska.

4.3.3 Systematisk uppféljning av screeningprogrammen
saknas

Socialstyrelsen tar fram indikatorer f6r uppféljning och har {65t upp
screeningprogrammet  fér  livmoderhalscancer  2020°  och
brostcancer 2022, men det saknas en faststilld plan f6r nir och hur
Socialstyrelsen ska féljas upp och utvirdera programmen.

Socialstyrelsen foljer upp screeningprogrammen utifrdn framfor
allt  kvalitetsregister, befolkningsregister och cancerregistret.
Mojligheterna att folja upp via kvalitetsregister skiljer sig dock
mellan  screeningprogrammen. Medan  kvalitetsregistret  for
livmoderhalscancerscreening har god tickningsgrad och kvalitet, ir
forutsittningarna  for att  f6lja upp utifrin registret for
bréstcancerscreening mycket begrinsade, eftersom endast ett fital
regioner ingdr. Screeningprogrammet for tjock- och dndtarmscancer
ir inte fullt implementerat, men bland de regioner som anslutit sig
ir inrapporteringen god.

Inom omrdden med fungerande kvalitetsregister f6r screening
finns drsrapporter med redovisning av kvalitetsparametrar, men
resultatredovisning pa nationell nivd ir till exempel dnnu inte mojlig
fér brostcancerscreening pd grund av l3g anslutningsgrad till
kvalitetsregistret.

4.4 Cancerscreening ar ett centralt omrade i EU:s
cancerplan

EU:s cancerplan sitter mélet att 90 procent av mélgrupperna ska
inbjudas till screening fér brostcancer, livmoderhalscancer och
tjock- och dndtarmscancer ar 2025. I Sverige nds detta mél redan fér

¥ WHO (2023a) Self-care interventions: human papillomavirus (HPV) self-sampling as part of
cervical cancer screening and treatment, 2022 update.
%0 Socialstyrelsen (2020a).
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bréstcancer och livmoderhalscancer” men inte fér tjock- och
indtarmscancer, eftersom programmet inte ir helt implementerat
annu.

Som ett led i arbetet med EU:s cancerplan uppdaterades
riktlinjerna fér cancerscreening 2022. Inom EU:s Joint Research
Centre och kopplat till dessas informationssystem (European
Cancer Information System) pdgar ett arbete med att uppdatera och
utveckla riktlinjer och scheman fér kvalitetssikring av
screeningverksamheterna f6r bréstcancer, livmoderhalscancer och
tjock- och indtarmscancer.” Dessa kvalitetsriktlinjer ir relevanta for
Socialstyrelsen och de svenska virdprogramgrupperna att férhilla
sig till, iven om linderna sjilva avgér vad som dr mest indamalsenligt
1 ett nationellt perspektiv.

EU:s rekommendationer om screening inom canceromridet
omfattar sedan tidigare befolkningsbaserad screening for
bréstcancer, livmoderhalscancer och tarmcancer 1 definierade
3ldersgrupper.” I december 2022 uppdaterades
rekommendationerna och utdkades genom att rekommendera att
forutsittningarna for screening for lungcancer, prostatacancer och
magsickscancer bor undersékas.™

De uppdaterade rekommendationerna omfattar:

e Screening for bréstcancer for kvinnor i dlder 50-69 &r, med
forslag om utokat dldersintervall frdn 45-74 &r, vilket redan ir
implementerat i Sverige. Tomosyntes eller digital mammografi
foreslds och MRT kan anvindas nir det ir kliniskt motiverat.

e Screening for tjock- och dndtarmscancer f6r min och kvinnor i
3lder 50~74 &r med FIT-test. Forskning behévs {6r utveckling av
riskbaserade strategier, till exempel grinsvirden i relation till kon,
dlder och tidigare resultat.

3! Socialstyrelsen (2022b); Socialstyrelsen (2020a).

52 Europeiska kommissionen (2024c).

53 Basu P m.fl. (2018) Status of implementation and organization of cancer screening in the
European Union Member States-Summary results from the second European screening
report. International Journal of Cancer. Vol. 142, Nr. 1 s. 44-56.

>* Europeiska unionens officiella tidning, 2022/C 473/01, Ridets rekommendation av den 9
december 2022 om stirkt foérebyggande genom tidig upptickt: en ny EU-strategi fér
cancerscreening som ersitter ridets rekommendation 2003/878/EG.
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e Screening for livmoderhalscancer med HPV-test hos kvinnor 1
lder 30-65 4 med 5 4rs intervaller med mojlighet for
riskbaserade strategier i relation till dlder och intervaller beroende
pa tidigare HPV-vaccination.

e Rekommendation om att undersdka forutsittningarna for
introduktion av lungcancerscreening med 13gdos-DT for rokare
och rokare som slutat inom de senaste 15 dren 1 dldersgruppen
50-75 &r och rokt 30 paket per ir eller mer (motsvarar 20
cigaretter dagligen 1 30 &r).

¢ Rekommendation om att stegvis utvirdera genomférbarhet och
effekt av organiserade program for prostatacancerscreening med
PSA kombinerat med MRT som uppfoljande metod.

¢ Rekommendation om implementeringsstudier och strategier for
screening av magsickscancer och behandling fér Helicobacter
pyloriiregioner eller linder med hég incidens och mortalitet frin
sjukdomen. Ocksd personer med precancerésa forindringar 1
magsicken omfattas av strategin.

44.1 Deltagandet i cancerscreening skiljer sig mellan
medlemsldnderna

Majoriteten av EU:s 27 linder samt Island och Norge har
implementerat populationsbaserade screeningsprogram pé nationell
eller regional nivd f6r brostcancer, tjock- och dndtarmscancer och
livmoderhalscancer. Implementering av dessa program har skett vid
olika tidpunkter och visar skillnader i styrning, implementering och
tickningsgrad. Brostcancerscreening finns 1 26 av de 29 linderna,
tarmcancerscreening 1 22 linder och  screening  for
livmoderhalscancer 1 21 linder.”

Aldersintervallen for screening fér livmoderhalscancer skiljer sig
delvis mellan OECD-linderna. De flesta linder startar vid 25 &rs
alder (ndgra {8 vid 20 eller 30 4r) och avslutas vid 65 ars dlder (ndgra
fa vid 70 &r). Sverige tillhér de linder som har det lingsta
dldersintervallet.

Aldersintervallet for brostcancerscreening visar stora likheter
mellan OECD-linderna. De flesta linder rekommenderar screening

5 OECD (2024).
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1 8ldersintervallet 50-70 ir. Fem linder startar fore 45 irs 3lder,
diribland Sverige, Island och Tjeckien som startar vid 40 4rs dlder.*
Majoriteten av EU-linderna avslutar screeningprogrammet vid 70
drs dlder, medan Sverige, Frankrike, Cypern och Island erbjuder
screening till 74 4rs 8lder. I flera linder pigdr dock en utbyggnad till
hoégre dldrar.”

Aldersintervallet fér screening for tjock- och indtarmscancer
visar relativt stor spridning mellan OECD-linderna. De flesta linder
startar vid 50 &rs dlder och Sverige ir det land som startar vid hogst
dlder (60 &r). Majoriteten av linderna, inklusive Sverige, erbjuder
screening till 75 4rs dlder dven om flera linder slutar tidigare.

Aven tillgingligheten och ersittningsmodellerna skiljer sig
mellan EU-linderna, vilket kan bidra till att férklara skillnaderna 1
deltagandefrekvens. Exempelvis dr deltagandefrekvensen inom
brostcancerscreening 93 procent i1 Danmark och 9 procent 1
Ruminien. Aven inom EU finns socioekonomiska skillnader i
deltagandefrekvensen, men i de flesta linder rapporteras initiativ for
okad medvetenhet om virdet av screening och 1 majoriteten av
linderna har initiativ tagits riktade till underrepresenterade
grupper.”® Exempel pi detta ir flersprikig information och
screeningerbjudanden till migranter. Primirvirden anses ha en
nyckelroll avseende att pAminna om screeningprogram och svara pd
frdgor om screening, men endast hilften av EU-linderna rapporterar
involvering av primirvérden i att erbjuda screening. Screening nira
bostadsorten ir ett annat utvecklingsomrdde dir mobila enheter har
provats, bland annat 1 Sverige. Ocksa koppling mellan screeningdata
och socioekonomiska data har anvints f6r att rikta insatser mot
underrepresenterade grupper 1 flera linder, diribland Sverige.

4.4.2 Utvecklingsprojekt inom EU:s cancerplan

Inom ramen f6r EU:s cancerplan har ett gemensamt initiativ, Joint
Action CanScreen, riktad mot cancerscreening initierats, med
deltagande frdn RCC och Socialstyrelsen. Arbetet innefattar initiativ
for ett okat och mer jimlikt screeningdeltagande, utveckling av

5 Mellan 40 och 45 &rs lder ir mammografin sjilvfinansierad i Tjeckien. Aven Island tillimpar
mammografi frén 40 &rs dlder.

7 OECD (2024).

> Ibid.
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programmen, till exempel genom riskbaserad screening, och stéd till
linderna att implementera EU:s nya screeningriktlinjer. Flera andra
EU-projekt handlar om utveckling och foérbittring av
screeningprogrammen, exempelvis inom omridena
livmoderhalsscreening (PERCH)> och PSA-testning (PRAISE-
U) .60

4.5 Forutsattningarna for cancerscreening ar i
standig forandring

Utveckling och innovation férvintas pdverka utformningen av
framtidens screeningprogram, inte minst genom personanpassning.
Kunskapen om nyttan med cancerscreening ir 1 stindig férindring
tack vare ny forskning och utveckling av nya screeningmetoder. I det
hir avsnittet beskriver vi ndgra utvecklingstendenser inom
cancerscreening som kan medféra behov av férindringar 1 den
svenska cancerscreeningen.

4.5.1 Okade mojligheter att screena inom flera
diagnosgrupper

Bland de diagnoser som EU:s uppdaterade riktlinjer lyfter fram finns
lungcancerscreening och prostatacancerscreening. Parallellt sker en
kraftfull teknisk utveckling som kan férvintas pdverka framtidens
screeningmetoder och program.

Pilottestning av lungcancerscreening

Tv4 stora internationella studier (har visat positiv effekt pd dodlighet
1 lungcancer i1 en hégriskpopulation av rékare som genomgitt
screening med l3gdos-DT.*" Vissa linder som Storbritannien,

%% Europeiska kommissionen (2023b) Europe’s Beating Cancer Plan, PERCH — Partnership to
Contrast HPV.

¢ Beyer K m.fl. (2024) Health Policy for Prostate Cancer Early Detection in the European
Union and the Impact of Opportunistic Screening: PRAISE-U Consortium. Journal of
Personalized Medicine. Vol. 14 Nr. 84.

¢! National Lung Screening Trial Research Team (2019) Lung Cancer Incidence and Mortality
with Extended Follow-up in the National Lung Screening Trial. Journal of thoracic Oncology.
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Tjeckien, Polen, Tyskland och Kroatien rekommenderar screening
for lungcancer. Dessa linder har en hogre andel rokare dn Sverige,
dir fem procent av befolkningen réker dven om skillnader finns
mellan olika befolkningsgrupper (se kapitel 3). Lungcancerscreening
ir det forsta programmet som baseras pd en livsstilsbaserad
riskfaktor. Flera frigor &terstdr att kartligga, till exempel
deltagarfrekvens i relation till socioekonomiska faktorer, hantering
av screening-upptickta férindringar, rékavvinjningsinterventioner,
anvindning av  Al-assisterad bildanalys, biomarkérer och
screeningintervall.®

Flera linder, diribland Sverige, genomfér och planerar
pilotprojekt inom omridet for att utvirdera bland annat
deltagarfrekvens 1 screeningprogrammet. Enligt utredningens
dialoger for Socialstyrelsen en dialog med piloterna och bevakar
utvecklingen. Nir forutsittningarna for ett screeningprogram fér
lungcancer 1 Sverige ir bittre kartlagda kan en utredning bli aktuell
framover.

Screening for prostatacancer

I dagsliget rekommenderar inte Socialstyrelsen att hilso- och
sjukvirden erbjuder screening fér prostatacancer, men bedémer att
det kan bli aktuellt att utreda pd nytt om triffsikerheten for
screeningtestet forbittras.” Det pdgdr studier dir metoder som kan
komplettera PSA-testet undersdks (till exempel multiparametrisk
MRT och riskbedémningsmodeller).**

Cancerscreening med vitskebaserade biopsier och nya
biomarkérer

Det pagir forskning om vitskebaserade biopsier, det vill siga test for
att identifiera biomarkérer 1 blodprov eller andra kroppsvitskor for

Vol. 14, Nr. 10, s. 1732-1742; de Koning HJ m.fl. (2020) Reduced Lung-Cancer Mortality
with Volume CT Screening in Randomized Trial. New England Journal of Medicine. Vol. 382,
Nr. 6; Nelson HD m.fl. (2016) Effectiveness of Breast Cancer Screening: Systematic Review
and Meta-analysis to Update the 2009 U.S. Preventive Services Task Force Recommendation.
Annals of Internal Medicine. Vol. 164, Nr. 4.

62 Adams SJ m.fl. (2023) Lung cancer screening. The Lancet. Vol. 401, Nr. 10 374, s. 390-408.
& Socialstyrelsen (2018b).

6 Bratt O (2022).
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att uppticka cancer eller risk fér cancer. Forskningen omfattar
ménga typer av cancer, men ir dnnu 1 ett tidigt stadium. Flera stora
biomarkorstudier pdgdr for identifiering av nya biomarkérer som
signalerar 6kad risk. Detta innebir att generella screeningtest som
kan uppticka tidiga tecken pi flera typer av cancer kan utvecklas.®

4.5.2  Utveckling mot en mer traffsdker screening

HPV-vaccin med{6r att livmoderhalscancerscreeningen kan
inriktas pa riskgrupper

De vaccinationsinsatser mot HPV som genomférs (se kapitel 3)
kommer pd sikt att minska férekomsten av livmoderhalscancer,
vilket 1 sin tur forvintas pdverka screeningprogrammet for
livmoderhalscancer. Socialstyrelsen har bedomt att en anpassning av
screeningprogrammet kan vara aktuell i takt med att rskullarna som
vaccinerats mot HPV genom det allminna vaccinationsprogrammet
ndr 4ldern fér screeningprogrammet. Det férutsitter att
tickningsgraden f6r HPV-vaccination ir tillrickligt hog.®

Riskbaserad screening

Kostnadseffektiviteten av screening fér bréstcancer har ifrigasatts
och méjligheter att i hogre utstrickning utgd frin den individuella
risken f6r att insjukna i brostcancer diskuteras. Exempel pd
riskfaktorer dr tita brést som skulle kunna utgora grund for ett
riskbaserat screeningprogram med titare undersdkningsintervall
och kompletterande bilddiagnostiska metoder och/eller anvindning
av riskbeddmningsmodeller.®” Ett annat exempel ir mojligheten att
viga in levnadsvanor som rékning och obesitas vid bedémningen av
screeningintervall fér tjock- och indtarmscancer.”® Riskanpassad
screening dr ett forskningsaktivt filt dir resultat frin flera stora studier
vintas inom nirmsta dren. Avhingigt av resultaten kan strategier for
riskbaserad screening bli aktuella att bedéma.

% Socialstyrelsen (2019a).
6 Tbid.

¢ Tbid.

¢ P3lsson B (2023).
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4.5.3 Anvidndning av artificiell intelligens

Vid tolkning av mammografibilder ir dubbelgranskning en viktig
kvalitetsparameter. Artificiell 1ntelhgens (AI) som anvinds vid
bildigenkinning  har  visat sig ge goda resultat pd
mammografibilder.”” Det finns ocksi flera CE-mirkta Al-produkter
for mammografitolkning. Al-stédd bildanalys ir sikert, med
bevarad eller ndgot 6kad frekvens upptickta cancrar. Data frin tvi
svenska prospektiva studier finns och flera andra studier pdgir
nationellt och internationellt.”” Al-stéd kan dven anvindas fér att
triagera screeningundersékningar till 18g eller hog risk f6r cancer f6r
enkel- eller dubbelgranskning. Det minskar granskningsvolymer och
kan leda till en liten 6kning av fynd av cancer.”! Sedan 2024
inkluderas dubbelgranskning med stéd av AI 1 de europeiska
riktlinjerna fér bréstcancerscreening.”

Al-std6dd bildanalys har redan inforts 1 vissa regioner, till exempel
Region Virmland och Region Jimtland Hirjedalen och AI-
applikationer forvintas pd flera sitt pdverka screeningprogrammen i
framtiden.

4.6 Kontrollprogram vid dkad cancerrisk

Tidig upptickt av cancer syftar till att tidigt finga upp patienter med
okad risk for cancer. For patienter med okad risk bor
kontrollprogram rekommenderas, beroende pa riskprofil. Samtidigt
ir evidens for resurseffektivitet delvis begrinsad, varfor dessa
program och kontroller behéver designas for att skapa ny evidens.
Exempel pd patientgrupper som rekommenderas sirskilda program

¢ Ling K m.fl. (2023) Artificial intelligence-supported screen reading versus standard double
reading in the Mammography Screening with Artificial Intelligence trial (MASAI): a clinical
safety analysis of a randomised, controlled, non-inferiority, single-blinded, screening accuracy
study. The Lancet Oncology. Vol. 24, Nr. 8, s. 936 — 944.

7® Van Nijnatten TJA m.fl. (2024) Overview of trials on artificial intelligence algorithms in
breast cancer screening - A roadmap for international evaluation and implementation.
European Journal of Radiology. Vol. 167.

7! Dembrower K m.fl. (2023), ScreenTrustCAD Trial Consortium. Artificial intelligence for
breast cancer detection in screening mammography in Sweden: a prospective, population-
based, paired-reader, non-inferiority study. Lancer Digital Health. Vol. 5, Nr. 10.

72 Europeiska kommissionen (2024d) European Commission Initiative on Breast Cancer
European guidelines on breast cancer screening and diagnosis.
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ir patienter med 6kad cancerrisk pd grund av annan sjukdom, fynd
av forstadier till cancer eller irftligt 6kad risk.”

4.6.1 Vissa patientgrupper och patienter med forstadier till
cancer rekommenderas sarskilda kontrollprogram

Det finns ett antal tillstdnd och férindringar som kopplas till 6kad
risk for cancerutveckling. Ett exempel pd detta ir patienter med
godartade polyper och adenom i tjock- och indtarm som
rekommenderas sirskilda kontroller enligt ett
polypuppféljningsprogram.”* Ett annat exempel ir cystor i
bukspottkortelns gingar, si kallad intraduktal papillir mucings
neoplasi, som kan wutvecklas till bukspottkortelcancer och
rekommenderas uppfoljning beroende pd risk och enligt
virdprogrammet for bukspottkértelcancer.”” Andra grupper av
patienter som kan vara aktuella for sirskilda kontrollprogram
innefattar patienter med inflammatorisk tarmsjukdom, patienter
med HIV och patienter som har genomgatt transplantation. Behov
av uppfoljning finns ocksd exempelvis vid oklara lungférindringar,
premaligna anala lesioner och cystor pd dggstockarna. Ansvaret f6r
uppféljning av dessa patientgrupper ir dock delvis otydligt och
strukturerad uppféljning saknas 1 mdnga regioner. Evidensen for
resurseffektivitet ~ f6r  kontrollprogram  dr  svag, varfor
rekommenderade &tgirder behover foljas upp for att skapa ny
evidens.

4.6.2 Patienter med arftligt 6kad cancerrisk rekommenderas
strukturerade kontrollprogram

Upp till 20 procent av cancer kan kopplas till irftligt 6kad cancerrisk.
En sjukdomspredisponerande genetisk variant pvisas hos cirka fem
procent av patienter med cancer. Vid irftligt okad risk utvecklas

7> RCC i samverkan (2024n) Alarmsymtom och tidig upptickt.

7* Thorlacius H, Sjoberg D, Backman AS, Palmgqvist R, Toth E (2022) Nya riktlinjer:
endoskopisk kontroll efter kolorektal popypektomi, Likartidningen, Lakartidningen.se 2022-
11-16.

7> Crippa S, Capurso G, Falconi M (2023), IPMNs od the Pancreas: More Epidemiologically
Than Clinically Relevant. JAMA Network Open. Vol. 6, Nr. 10; RCC i samverkan,
Kunskapsbanken (2024c) Nationellt virdprogram, Bukspottkdrtelcancer.
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sjukdomen ofta i yngre dlder och patienterna har 6kad risk att
utveckla flera cancersjukdomar under livet.

Idag kinner man till ett 40-tal ovanliga irftliga cancersyndrom.
Pivisande av en irftlig sjukdomsassocierad variant mojliggdr
erbjudande om riktade kontrollprogram for tidig upptickt av cancer
och forebyggande &tgirder for tidig diagnostik. Riktlinjer for
utredning av irftlig cancer finns i respektive nationella virdprogram
och ett nationellt virdprogram kommer ut 2025.

Idag utfors genetiska analyser 1 rutinsjukvird i form av
helgenomsekvensering vid barncancer och 1 samband med
biomarkértestning f6r behandlingsprediktion. Inom barnonkologi
har implementering av helgenomsekvensering lett fram ill
identifiering av genetiskt 6kad risk hos cirka tio procent av barn med
cancer.”® Inom vuxenonkologin ir underliggande irftliga genetiska
vanligare hos patienter med dggstockscancer, livmodercancer, tjock-
och indtarmscancer, brostcancer, bukspottkortelcancer, cancer i
ovre urinvidgar och malignt melanom. Implementeringen av
genetiska analyser 1 rutinsjukvird fér behandlingsbeslut forflyttar
hanteringen av och informationen kring irftlig cancer foér dessa
patienter frin klinisk genetik till onkologisk, gynekologisk och
kirurgisk verksamhet. Utredning av och vidare information till
familjemedlemmar sker dock fortsatt via den kliniskt genetiska
verksamheten. Utvecklingen stiller krav pd god och nira samverkan
mellan klinisk genetik och behandlande verksamheter samt
kompetens inom irftlig cancer hos behandlande kliniker.

4.6.3 Otydliga uppdrag att félja patienter med 6kad
cancerrisk

Rekommendationer fér uppfoljning av  personer med ©kad
cancerrisk pd grund av forstadier eller irftligt 6kad risk har
etablerats, men uppdraget att f6lja dessa individer dr inte definierat i
Sverige. Patientgruppen ir heterogen med varierande riskprofil. Det
oklara ansvaret gor att dessa patienter f6ljs sdvil inom primirvird
som vid olika kliniker inom specialistvirden. Det saknas till stor del

76 Ripperger T m.fl. (2017) Childhood cancer predisposition syndromes — A concise review
and recommendations by the Cancer Predisposition Working Group of the Society for
Pediatric Oncology and Hematology. American Journal of Medical Genetics. Vol. 173, Nr. 4,
s. 1017 - 1037.
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systematik och effektiva mojligheter att f6lja resultaten for att skapa
ny evidens och utvirdera resurseffektiviteten.

RCC har etablerat en nationell arbetsgrupp for irftlig cancer.
Forstadier till cancer hanteras, men i begrinsad omfattning, i det
vardprogram som berér respektive cancerdiagnos.

For att ge r8d och stéd 1 frigor kring behandling,
kontrollprogram och riskreducerande A4tgirder rekommenderas
internationellt etablering av uppféljningsmottagningar som kan
erbjuda medicinsk expertis, psykosocialt stéd och hjilpa patienter
med koordination av kontroller och svara pd frigor kring
riskreducerande  4tgirder.””  Uppféljningsmottagningar  har
etablerats vid vissa universitetssjukhus, men uppféljningsstrukturer
ir inte breddinforda 1 Sverige.

4.7 Utredningens bedémningar och forslag

Befolkningsscreening sdvil som kontrollprogram fér personer med
okad cancerrisk syftar till 6kad 6verlevnad genom tidig diagnos och
kan ocksd bidra till minskad cancerutveckling genom att identifiera
och ta bort forstadier ull cancer. For att dessa insatser ska vara
kostnadseffektiva krivs hogt och jimlikt deltagande och screening-
och kontrollprogram av hég kvalitet.

4.7.1  Jamlik tiligang till cancerscreening i hela landet

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att forstirka
och wutveckla sin process for rekommendationer inom
screeningomrddet, s att rekommendationerna lépande
anpassas till ny evidens. Uppdraget bor dven omfatta en
systematisk  uppféljning av  implementeringen  av
rekommendationerna och virdprogrammen per region och

befolkningsgrupp.

77 Ripperger T m.fl. (2017); Kratz CP m.fl. (2021) Predisposition to cancer in children and
adolescents. The Lancet, Child & Adolescent Health. Vol. 5, Nr. 2, s. 142-154.
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e Regeringen foreslds ge Cancercentrum i uppdrag att fortsitta
utveckla nationella kallelsekanslier for alla screeningprogram.

Skilen for utredningens forslag

Den regionala variationen i introduktion av screeningprogram och i
efterlevnaden av Socialstyrelsens rekommendationer och nationella
virdprogram medfor enligt utredningen ett behov av en fortydligad
nationell styrning av screeningprogrammen. Utredningen foreslir
dirfor att Socialstyrelsen ges 1 uppdrag att utveckla och forstirka sin
process  kring  rekommendationer och  uppfdljning av
cancerscreening.

Mot  bakgrund av den snabba utvecklingen inom
screeningomradet ir det angeliget att rekommendationerna [6pande
uppdateras utifrdn ny evidens. Som beskrivits 1 avsnitt 4.5 pagir
forskning och utveckling som kan komma att férindra
anvindningen av screening 1 framtiden. For att sikerstilla
resurseffektiv screening och fér att méta ambitionen 1 EU:s
cancerplan inom screeningomridet behover Sverige fortsitta
utvecklingen av screeningprogrammen, exempelvis kopplat till
uppdaterade metoder, nya &lders- och screeningintervaller och
personanpassade och forfinade program.” Exempel pa detta kan vara
inférande av nya tekniker, bildanalys med Al-stod, tilligg av
biomarkérer och personanpassad screening baserad pé riskfaktorer.
Denna utveckling stiller krav pi8 kommunikation och
individanpassad information.

Vissa  aktorer  efterfrigar en  statligt  organiserad
screeningsverksamhet. Utredningen bedémer att det inte ligger i
utredningens uppdrag att féresld férindringar 1 huvudmannaskapet,
vilket {6r nirvarande bereds inom Utredningen om ett belt eller delvis
statligt hbuvudmannaskap for hilso- och sjukvdrden.”

Idag saknas en strukturerad, systematisk och lépande
uppfoljning av de nationella screeningprogrammen. Utredningen
bedémer att det dr angeliget att Socialstyrelsen, i samverkan med
Cancercentrum (den av utredningen féreslagna integrationen av

7% Adami HO, Kalager M, Bretthauer (2023) The Future of Cancer Screening — Guided
Without Conflicts of Interest. JAMA Internal Medicine. Vol. 183, Nr. 10, s. 1047-1048.

7% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023a) Ett helt eller delvis statligt huvudmannaskap
fér hélso- och sjukvirden, Dir. 2023:73.
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RCC och CCC, se kapitel 12), definierar kvalitetsindikatorer for
respektive screeningprogram. Vidare foresldr utredningen att
Socialstyrelsen 18pande féljer upp kvalitet, effektivitet och
jimlikhet, bide mellan regioner och mellan befolkningsgrupper, f6r
de nationella screeningprogrammen inom canceromridet. De
europeiska riktlinjerna for cancerscreening bor utgdra utgdngspunkte
for uppfoljningen. For en systematisk uppfoljning av god kvalitet
krivs tillgdng till kvalitetsregisterdata, samt att kvalitetsregisterdata
kopplas till variabler som till exempel socioekonomi. I dagsliget ir
dock inrapporteringen till kvalitetsregistret fér mammografi
bristfillig. For att méjliggora en adekvat uppfoljning ir det angeliget
att samtliga regioner ansluter sig till registret.

4.7.2  Hogt och jamlikt deltagande i screening

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att, 1
samarbete med Cancercentrum, sikra att evidensbaserade
metoder for att nd underrepresenterade grupper finns med i
myndighetens screeningrekommendationer samt 1 andra
relevanta nationella kunskapsstod.

e Regeringen foreslds att i Cancercentrums uppdrag att etablera
nationella kallelsekanslier dven inkludera ansvar {6r att ta fram
och implementera rutiner for att 6ka deltagandet, med sirskilt
fokus pd underrepresenterade och svirnidda grupper.

Skilen for utredningens beddmningar och f6rslag

Deltagande i screening behéver oka, sirskilt 1 de grupper som ir
underrepresenterade idag. For att minska ojimlikhet 1 hilsa krivs
effektiva, socialt och kulturellt accepterade metoder fér uppsékande
verksamhet, till exempel i samverkan med civilsamhillet, liksom
enkel tillgdng till screening och korta svarstider f6r att minimera oro
och erbjuda en patientfokuserad hilso- och sjukvird.

Det finns flera exempel pd tillimpningar av metoder for ett dkat
och jimlikt deltagande i screeningprogram. Olika former av

205



interventioner via informationskampanjer eller sociala medier har
provats inom canceromrddet 1 syfte att 6ka deltagandet i screening
sdvil som kunskapen om alarmsymtom. Utvirderingar har visat
positiva effekter pd screeningdeltagande och sékmdonster, men de
lingsiktiga effekterna ir osikra.*® Utbildning om screening sivil
som cancerutredning till profession har i flera linder f6reslagits ge
positiva resultat.’’ T 6kande omfattning implementeras ocksi e-
baserade beslutsstdd 1 syfte att identifiera patienter med ospecifika
eller komplexa symtom som kan signalera cancersjukdom. Omridet
utvecklas snabbt men behov av evidens finns, varfér interventioner
behéver kopplas till forskningsbaserad utvirdering for att skapa
evidens.

Flera linder har lanserat insatser f6r ett 6kat screeningdeltagande.
Slovenien och Sverige har anvint hilsoinformatérer for information
om cancerscreening. I Sverige, liksom 1 minga andra linder, har
lattldst och littforstdelig information om screening utvecklats och
insatser som online-information och inbjudan tll screening
tillimpats. Irland och Nederlinderna gor sirskilda insatser for att
mojliggdra deltagande 1 screening for livmoderhalscancer och
brostcancer for HBTQ-personer. Mobila screeningteam har provats
1 flera linder, diribland Sverige, och baserat pd data frdn Frankrike
har insatsen Okat deltagandet i brostcancerscreening, minskat
geografisk och social ojimlikhet och visat kostnadseffektivitet.
Andra linder, som Frankrike och Spanien, anvinder apotek fér
undervisning och utférande av screening eller utlimnande av testkit
for tjock- och indtarmscancerscreening.®

Utredningen bedémer att de insatser som visat sig ha evidens for
ett mer jimlikt screeningdeltagande behover kopplas till befintliga

% Ruco A m.fl. (2021) Social Media and mHealth Technology for Cancer Screening:
Systematic Review and Meta-analysis, Journal of Medical Internet Research, Vol 23, Nr 7;
Placket R m.fl. (2020) Use of Social Media to Promote Cancer Screening and Early Diagnosis:
Scoping Review. Journal of Medical Internet Research. Vol 22, Nr. 11; Ball S m.fl. (2021) An
evaluation of a national mass media campaign to raise public awareness of possible lung cancer
symptoms in England in 2016 and 2017. British Journal of Cancer. Vol. 126; Schliemann D
m.fl. (2020) Impact of a mass media campaign on breast cancer symptoms awareness and
screening uptake in Malaysia: findings from a quasi-experimental study. BMJ Open. Vol. 10,
Nr. 8; Jones R, Latinovic R, Charlton ], Gulliford MC (2007) Alarm symptoms in early
diagnosis of cancer in primary care: cohort study using General Practice Research Database,
BM]J. Vol. 334; National Disease Registration Service (NDRS) (2024) Routes to Diagnosis,
NHS England.

81 Dodd RH m.fl. (2023) Education messages and strategies to inform the public, potential
screening candidates and healthcare providers about lung cancer screening: A systematic
review. Preventive Medicine. Vol. 169.

2 OECD (2024).
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och kommande nationella kunskapsstod dir detta dr relevant.
Utredningen foresldr dirfor att Socialstyrelsen bor ges 1 uppdrag att
inkludera evidensbaserade metoder fér okat screeningdeltagande i
underrepresenterade  grupper 1 rekommendationer  pi
screeningomridet. Dessa rekommendationer ir ocksd relevanta i
andra nationella kunskapsstdd, till exempel kunskapsstoden for
kénsdysfori och om EU/EES-medborgare.

Virdprogrammen pd screeningomridet fyller en viktig funktion
genom att bidra tll implementeringen av Socialstyrelsens
kunskapsstéd.  Virdprogrammen férmedlar information och
rekommendationer om kvalitetsaspekter, genomférande och
evidensbaserade insatser fér okat deltagande. Dirfor bedémer
utredningen att Socialstyrelsen bér samverka med Cancercentrum
kring evidensbaserade strategier fér 6kat deltagande.

Utredningen beddmer att nationella screeningkanslier kan bidra
till att skapa forutsittningar f6r en mer effektiv och jimlik
screeningverksamhet.  Erfarenheterna  av det  nationella
kallelsekansliet for screening fér tjock- och dndtarmscancer ir
positiva och enligt studier ir forutsittningarna goda fér att
introducera nationella kanslier dven fér andra screeningprogram.®
RCC arbetar inom ramen fér 6verenskommelsen om Jamlik och
effektiv cancervdrd med kortare vintetider 2024 med frigan om fler
nationella kallelsekanslier.* T arbetet kan erfarenheter frin andra
screeningprogram tas tillvara. Ett exempel dr screening med PKU-
prov som ir centraliserad till PKU-laboratoriet vid Centrum fér
medfodda metabola sjukdomar vid Karolinska
universitetssjukhuset. Insatser for ett 6kat och mer jimlikt
deltagande bor implementeras med en hog grad av samordning.

Kanslierna bér till exempel bistd med gemensamma kallelser,
anpassade kallelser, it-st6d, evidensbaserade metoder for att nd
svirnddda  grupper och interventioner fér att  oka
deltagandefrekvensen.

I Cancercentrums uppdrag att etablera nationella kallelsekanslier
bér ingd att utarbeta rutiner for att alla relevanta grupper ska kunna
omfattas av screeningprogrammen, till exempel hemlosa, personer
som genomgdtt konskorrigerande ingrepp, har skyddade

% Rognes J, Krohwinkel A, Winderg H (2020) System fér cervixcancerscreening, Nulige och
utvecklingspotential, LHV Report nr. 1, 2020.

8 Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2024f) Jamlik och effektiv cancervdrd med kortare
véntetider. Delrapport om dverenskommelsen 2024.

207


https://kallelsekanslier.84
https://screeningprogram.83

personuppgifter eller saknar fast adress. For de senare grupperna kan
kallelser till exempel skickas via Skatteverkets postférmedling eller
tid bokas genom att personen sjilv kontaktar screeningenheten.

4.7.3  Tillgang till tidig diagnostik vid 6kad risk for cancer

Utredningens beddmningar:

e Cancercentrum bor utveckla virdprogram fér personer med
okad risk for cancer.

e Regionerna bor etablera definierade  strukturer for
uppféljning f6r personer med 6kad risk f6r cancer.

Skilen for utredningens bedomning

Insatser f6r att férebygga och tidigt diagnostisera cancer dr en del av
den moderna hilso- och sjukvirdens uppdrag. Ansvaret for
uppféljning av patienter med 6kad risk foér cancer pd grund av
pavisade forstadier, irftligt 6kad risk eller andra orsaker ir idag
otydligt. Det inkluderar ocksd barn som diagnostiseras med irftligt
okad cancerrisk baserat pd den helgenomsekvensering som inférts
vid barncancer.

I dagens system finns en stor del av dessa patienter i icke-
strukturerade kontrollprogram. Det riskerar leda till ojimlikhet
samt risker f6r suboptimalt resursutnyttjande. Samtidigt riskerar
patienterna att inte erbjudas personcentrerade och riskbaserade
rekommendationer,  riskbedéomningar, r8d om  egenvérd,
symtomkinnedom, psykosocialt stdd, koordinerade
undersdkningar och strukturerad uppféljning.

Ansvaret for uppfoljningsprogram for individer med 6kad risk
behéver definieras och strukturer fér uppféljning behéver sikras.
Patienter med 6kad risk, pd grund av férstadier till cancer, irftligt
okad risk eller andra orsaker, behéver erbjudas en tydlig och jimlik
uppféljning i en modell som bidrar till att skapa ny evidens. En sddan
funktion bér ha expertkunskap med avseende pi evidensbaserade
kontroller, kunna koordinera patientens undersékningar, ge rdd och
information om riskreducerande &tgirder, erbjuda patienten
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deltagande 1 kliniska interventionsstudier och sikra tillgdng till
psykosocialt stod.
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5 Personcentrering

*Utgdngpunkten for all cancervird ska alltid vara mianniskan som
har cancer. ”
Patientrepresentant

Cancervirden, liksom hilso- och sjukvirden och omsorgen 1 stort,
behover alltid utformas och organiseras utifrdn patientens behov,
resurser och preferenser. Personcentrering omfattar flera
perspektiv, som bemdétande och respekt, delaktighet, samordning,
delat beslutsfattande och att stirka personens tilltro till sin f6rméiga
att hantera situationen. En viktig aspekt inom personcentrerad vard
ir att patienten har tillgdng till sin hilsoinformation och information
om sin sjukdom, samt ges mojlighet att sjilv bidra med information.
Hilso- och sjukvirden ska vara utformad si att patienten har
mojlighet att sjilv vara en aktiv medskapare och bér vara samordnad
utifrdn en helhetssyn pd patienten och dennes behov.'

5.1 Personcentrering bér vara en integrerad del av
cancervarden

Eftersom en personcentrerad vird tar sin utgdngpunkt i individen
kommer personcentrering innebira fokus pd olika saker for olika
individer och 1 olika situationer. Kommunikationen behéver
anpassas utifrdn patientens och nirstdendes 6nskemdl om
information, &lder, erfarenhet och andra individuella férutsittningar.
Lyhordhet, kunskap om och hinsyn till hilsolitteracitet dr ocksd
centralt for en vilfungerande kommunikation. Hilsolitteracitet
innebdr individers férmdga att hitta, forstd och anvinda

! Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2018) Frdn mottagare till medskapare. Ett
kunskapsunderlag for en mer personcentrerad hélso- och sjukvdrd, Rapport 2018:8.
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hilsoinformation 1 syfte att frimja sin hilsa. Eftersom
hilsolitteracitet dr centralt for patientens delaktighet och férméiga
att ta ansvar for den egna hilsan, till exempel nir det giller
forebyggande hilsoinsatser och egenvdrd, ir det viktigt att
kommunikationen anpassas si att patient och nirstiende kan forstd
och ta till sig informationen.’

Flera centrala aspekter av personcentrering anges i lagstiftningen
for hilso- och sjukvarden. Enligt hilso- och sjukvdrdslagen (2017:30)
(HSL) ska hilso- och sjukvirden bygga pd respekt for patienters
sjilvbestimmande och integritet samt respekt for alla minniskors
lika virde och foér den enskilda minniskans virdighet. I 5 kap. 1 §
Patientlagen (2014:821) (PL) anges att hilso- och sjukvirden si
laingt som mojligt ska utformas och genomféras i samrdd med
patienten. Lagen anger ocksd att vird- eller behandlingsdtgirder ska
utgd frin patientens dnskemal och individuella férutsittningar vad
giller patientens medverkan genom egenvard samt att insatser ska
samordnas. Patientens nirstdende ska dessutom 8 mojlighet att
medverka 1 utformningen och genomférandet av virden, om
patienter onskar det och om bestimmelser om sekretess eller
tystnadsplikt inte hindrar detta.

Personcentrering eller brukarinflytande betonas ocksd i andra
lagar som Socialtjinstlagen (2001:453) (SoL) och Barnkonventionen.

Personcentrering kan ocksd vara ett medel for att uppnd andra
mil. Exempelvis finns studier som indikerar ett positivt samband
mellan patientdelaktighet och livskvalitet, iven om sambandet ir
svagt.” Personcentrering ir ocksd ett medel fér att dka jimlikheten i
hilso- och sjukvdrden. Studier visar till exempel att en
personcentrerad vird sirskilt gynnar personer med ligre utbildning.*

”Stodbehov ir individuella — det behévs anpassade insatser som
moter och stdttar upp.”
Patientrepresentant

2 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2019a) Med 6rat mot marken. Férslag pa
nationell uppfolning av hélso- och sjukvdrden, Rapport 2019:2.

* Kashaf MS, McGill E (2015) Does shared decision making in cancer treatment improve
quality of life? A systematic literature review. Medical Decision Making. Vol. 35 Nr. 8.

* Fors A m.fl. (2017) Effects of person-centered care after an event of acute coronary
syndrome: Two-year followup of a randomised controlled trial. International Jowrnal of
Cardiology. Vol. 249, s. 42-47.

211



En viktig férutsittning f6r att uppnd en hilso- och sjukvird som
utgdr frin patienten ir att det finns strukturella férutsittningar f6r
att virden ska kunna utvecklas till ett partnerskap mellan patienten,
nirstiende nir det ir aktuellt, och virdpersonalen. En annan
forutsittning ir att representanter for hilso- och sjukvirden tar sig
tid att lyssna pd patientens erfarenheter och mél och lter dessa mél
vara vigledande i en gemensamt och l6pande utformad planering
som féljer patienten genom hela virdprocessen.’

“Ingrepp och undersdkningar pi nya avdelningar skapar
osikerhet, patienten ir den enda sambandscentralen.”
Patientrepresentant

Ett gott omhindertagande behover ha en helhetssyn pa patienternas
behov och kriver att virdkontakterna samordnas. Hilso- och
sjukvirden ir idag i stor utstrickning organiserad foér att mota
patienter med avgrinsade behov. Utvecklingen inom cancervirden
gdr mot en 6kad specialisering, vilket medfér att patienterna triffar
allt fler aktorer. Det, tillsammans med en 6kande andel patienter
som har flera samtidiga vird- och omsorgsbehov, medfor ett dkat
behov av samordning frdn hilso- och sjukvirdens och omsorgens
sida. Nir samordningen brister riskerar den samordnande rollen
hamna pd patienten eller nirstdende, vilket medfér risk f6r negativ
inverkan pa livskvaliteten och for patientsikerheten.

5.2 Den nationella cancerstrategin har haft ett
tydligt patientperspektiv

Personcentrering ir ett mal i majoriteten av de nyare, internationella
cancerstrategierna. I En nationell cancerstrategi for framtiden lyftes
patientperspektivet fram som en viktig aspekt i1 arbetet med att
forbittra cancervirden. I betinkandet presenterades flera forslag for
att stirka patientens stillning i hilso- och sjukvirden, exempelvis
individuella ~ virdplaner,  kontaktsjukskoterska ~ och  att
patientforetridare skulle ges mojlighet att delta 1 planering och

> Britten N m.fl. (2020) Learning from Gothenburg model of person centred healthcare. The
BM]. Vol. 370.
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utformning av cancervirden.® RCC har utformat insatserna och i de
processerna har patient- och nirstdenderepresentanter generellt
varit involverade. Exempelvis har RCC, i1 samarbete med patient-
och nirstdenderddet i RCC Vist, tagit fram ett material om
bemétande i1 cancervirden.”

Sedan cancerstrategin frin 2009 har fokus p& personcentrering
okat inom cancervdrden, liksom 1 hilso- och sjukvirden 1 6vrigt, men
utredningen anser att det finns behov av att fortsatt stirka och
utveckla denna aspekt.

5.2.1 Kontaktsjukskoterskan ska vara en fast vardkontakt

Syftet med inforandet av kontaktsjukskdterskor var att erbjuda
patienter med cancer en fast vdrdkontakt och férbittra information
och kommunikation mellan patienten och virdenheten. Funktionen
syftar vidare till att sikerstilla tillginglighet, trygghet, kontinuitet
och stirka patientens méjlighet att vara delaktig i virden.®
12010-2013 &rs canceréverenskommelser ingick satsningar pd att
infora fler kontaktsjukskoterskor. RCC har bland annat tagit fram
en generisk uppdragsbeskrivning fér kontaktsjukskéterskor som for
nirvarande utvirderas for eventuell revision. RCC har ocksi
stimulerat implementering av kontaktsjukskoterskefunktionen 1
cancervirdens processer och bedrivit kompetensutveckling for
kontaktsjukskoterskor.” Idag beriknas det, enligt information frin
RCC, finnas mellan 1 500 och 1800 kontaktsjukskoterskor 1 landet.
I uppdraget ingdr bland annat att ha sirskild tillginglighet, informera
om kommande steg i1 vird och behandling, ge rdd och stéd samt
uppritta ansvara for att en individuell skriftlig virdplan, Min
vardplan, upprittas. Kontaktsjukskéterskan har ocksd ett delansvar
for att bedéma och uppmirksamma behov av rehabilitering och
palliativa vdrdbehov. Enligt uppdragsbeskrivningen ska en
kontaktsjukskoterska gora evidensbaserade bedémningar av

¢SOU 2009:11.

7 RCC Vist (2024) S2 vill vi ha det! Patienters och ndirstiendes énskemdl om ombindertagande
och bemétande i cancervdrden.

8 RCC i samverkan (2023b) Kontaktsjukskdoterska.

? Socialstyrelsen (2016) Uppbyggnaden av regionala cancercentrum — En samlad

bedomning fran fyra drs uppfolining; Socialstyrelsen (2021b) Analys av utvecklingen vid
regionala cancercentrum.
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patientens behov och vidta tgirder, antingen sjilv eller f6rmedla
kontakt med andra yrkesgrupper, samt f6lja upp insatta dtgirder.'

Framsteg, men utvecklingsbehov kvarstir

Enligt patientrepresentanter ir kontaktsjukskoéterskan en viktig del
av cancervirden, men det fungerar inte alltid som det ska. Aven i
uppféljningar frén till exempel Socialstyrelsens uppfattas inférandet
av kontaktsjukskoterskor ha bidragit till 6kad kontinuitet och
trygghet for patienterna.' Kontaktsjukskoterskan ger ocksd en
forstirkt mojlighet att nd hilso- och sjukvirden vid frigor. Patient-
och nirstienderepresentanter beskriver kontaktsjukskéterskans roll
som en spindel i nitet i virdprocessen."? Sdvil RCC som patient- och
verksamhetsforetridare har lyft fram behovet av avsatt tid for att
kunna uppfylla uppdraget.”

I Ligesbild av den nationella cancerstrategin framkommer en
positiv utveckling avseende tillgdngen till kontaktsjukskéterskor. I
rapporten underséktes fem cancerformer, varav tillgdngen till
kontaktsjukskoterska ingick 1 kvalitetsregistren f6r tvi. For dessa
tvd cancerformer sigs en positiv utveckling avseende
méluppfyllelse."* Samtidigt varierar tillgdngen till
kontaktsjukskoterska over landet och mellan diagnoser, vilket dr en
brist ur ett jimlikhetsperspektiv. Till exempel varierade tillgdng till
kontaktsjukskoterska 2023 mellan 94 och 100 procent 1
brostcancerregistret, mellan 41 och 100 procent i njurcancerregistret
och mellan 37 och 99 procent i prostatacancerregistret avseende
kontaktsjukskoterska inom urologi.”” En forklaring till variationen
kan vara att en del verksamheter inte har sett behovet av ytterligare
en funktion utéver den lagstadgade fasta virdkontakten.'
Inférandet har ocksd skett i en tid av brist pa sjukskoterskor, vilket
stillt krav pd prioritering inom och mellan verksamheter.

' RCC i samverkan (2019b) Nationell beskrivning av kontaktsjukskéterskans uppdrag.
" Ibid.

2 Socialstyrelsen (2021b).

3 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).

*Ibid

15 RCC i samverkan (2023¢) Nationella kvalitetsregister cancer.

' Socialstyrelsen (2016).
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5.2.2  Syftet med standardiserade vardférlopp var att stérka
cancervarden ur ett patientperspektiv

Vintan pd ett besked om cancerdiagnos eller misstanke om cancer ir
en killa till oro och sdomnléshet f6r minga patienter. Skillnader i
vintetider 1 olika delar av landet skapar frustration. Inférandet av
standardiserade virdforlopp (se kapitel 6) hade ett tydligt
patientfokus och syftade till att 6ka forutsigbarheten 1 det planerade
utredningsflédet och undvika icke-motiverade vintetider. SVF
innebir en mojlighet att informera patienten om ett koordinerat och
forvintat utredningsforlopp. Tanken var att SVF dirigenom skulle
ge patienterna tider att forhdlla sig till och information fér att
underlitta virdprocessen, vilket forvintades ©ka patientens
delaktighet och minska patienternas oro. Kontinuitet och
koordinering ir ocksd bland de aspekter som virderas hogst 1 den
patientrapporterade utvirderingen av SVF.

I en uppféljning konstaterar Socialstyrelsen att SVF har varit
positivt f6r samordning och kontinuitet ur ett patientperspektiv
samt okat forutsittningarna for en jimlik  vird inom
canceromridet.”” En utmaning ir dock att ldnga vintetider fortsatt
finns i cancervirden, vilket enligt patientforetridare har en negativ
paverkan pd livskvaliteten (se kapitel 6). Inom ramen for satsningen
har SVF-koordinatorer tillsatts. Koordinatorerna har ansvar fér att
folja  patientens utredningsprocess, boka tider, samordna
undersdkningar och koda férloppen fér den nationella
ledtidsmitningen. Ur ett patientperspektiv ir koordinatorn nigon
som bevakar virdforloppet och som ska bidra tll effektiva
utredningsprocesser och behandling i tid.

5.2.3  Kontinuitet kraver aktiva éverlamningar

En vdrd som dr sammanhdllen kring patienten ir ett av de vanligaste
medskicken frin patientrepresentanter. En stor del av patienter med
cancer genomgir komplexa vardférlopp som involverar olika delar
av hilso- och sjukvirdssystemet, olika virdgivare och professioner.
For de flesta patienter medfor det hir en ling rad dvergingar mellan
olika vardinstanser. Bristande kontinuitet i 6vergdngarna riskerar att

17 Socialstyrelsen (2019b) Vintetider, patientperspektiv och strivan mot en jimlik cancervird.
Effekter av satsningen pd standardiserade vardférlopp i cancervird.
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leda till tidsmissiga fordrdjningar och férlust av information.
Kommunikation och samordning mellan de olika delarna av hilso-
och sjukvirden ir dirfor central f6r att patienten ska uppleva en
tydlig virdprocess och kinna sig trygg infér nista steg. For att
dvergingarna ska fungera vil behover hilso- och sjukvirden gora en
intern informationséverféring i samband med vergdngen, samtidigt
som patienten far tydlig information om vad 6vergdngen innebir
samt vilken aktér som ansvarar for vilka frigor.

RCC har arbetat med att stirka aktiva 6verlimningar som
innebir att den som har ansvaret fér patienten tar kontakt, muntligt
och skriftligt, med nista instans 1 syfte att hilla samman vardkedjan.
I processarbetet har RCC ocksd betonat etablering av processkartor
som ir imnade att ge en &verblick éver patientens unika vardférlopp.

Med SVF har évergdngarna i1 den tidiga delen av virdprocessen
blivit tydligare, men enligt utredningens dialoger framstir
overgdngen efter avslutad behandling som fortsatt utmanande och
osiker fo6r mainga patienter. Patientféretridare rapporterar i
utredningens dialoger osikerhet kring var man som patient ska
vinda sig vid olika former av symtom, komplikationer och problem.
Primirvirdens roll ir viktig for personer som har kvarstiende behov
av rehabilitering eller andra former av st6d. Primirvirden ir dirmed
en viktig aktor sdvil i starten av virdkedjan som efter genomgingen
cancerbehandling (se kapitel 9). RCC har, sirskilt under senare ir,
gjort insatser for att 6ka kunskapen om cancer i primirvirden
genom olika former av utbildningar. Fér att patienter ska uppleva en
smidig 6vergdng fran specialistvdrd till primirvard krivs samverkan
mellan dessa virdnivier. I primirvirden skulle god kontinuitet och
okad kunskap om symtom och rehabiliteringsbehov efter
cancerbehandling kunna bidra till 6kad trygghet for patienter och
nirstiende.

5.2.4  Min vardplan &r ett kunskapsstod for patienter i
cancervarden

Min vérdplan ir utformad som en interaktiv digital tjinst och bestér
av  fordjupad  patientinformation,  interaktiva  formulir,
meddelandefunktion och ett planeringsverktyg. Den tas fram och
utvecklas nationellt av RCC och finns i flera varianter. Fér barn
finns en generisk vardplan och en specifik f6r akut lymfatisk leukemi
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(ALL) och for vuxna finns en generisk vdrdplan samt ett 20-tal
diagnosspecifika virdplaner. Min virdplan syftar till att tydliggéra
de olika stegen 1 utredning, behandling och uppféljning, frimja
aktiva overlimningar och ge patienten samlad information och
kontaktvigar in i hilso- och sjukvérden.'

Min vardplan innehiller, enligt RCC, ett bibliotek av férdjupad
generell och diagnosspecifik information fér personer med en
cancerdiagnos. For att individanpassa virdplanen behover
vardpersonalen gora ett urval 1 biblioteket, baserat pd en
personcentrerad, strukturerad bedémning. Dessutom behover de
interaktiva funktionerna anvindas [6pande f6r att virdplanen ska bli
individuell och svara mot patientens unika behov.

Min vérdplan ir en del av e-tjinsterna pd 1177 och behover
anvindas tillsammans med Journalen och Bokade tider for att
patienten ska fi tillricklig overblick o6ver vardférloppet. For
personer som inte har mojlighet att anvinda e-tjinster finns det
mojlighet att skriva ut patientinformationen pd papper.

Vanligen ir det kontaktsjukskéterskan som ansvarar for att
uppritta och uppdatera Min virdplan. Varje verksamhet ansvarar fér
att uppritta och félja lokala och regionala rutiner f6r anvindandet av
giansten. RCC tillhandahdller implementeringsstéd for —att
underlitta ett personcentrerat arbetssitt med Min vardplan.

Min vardplan stirker patienternas delaktighet men har
implementerats i varierande utstrickning

Alla regioner har fattat beslut om att arbeta med Min virdplan, men
trots detta varierar implementeringen med stora skillnader mellan
regioner, verksamheter och team. RCC har gett stdd till regionerna
1 form av utbildningsmaterial och personalresurser i form av sirskilt
utsedda inférandestddjare, men det har inte funnits nigot tydligt
mandat att driva igenom en konsekvent implementering, enligt
patientflddet f6r en viss diagnos. Implementeringen har {5t hilso-
och sjukvirdens organisationsstruktur med skilda rutiner och
arbetssitt for olika kliniker, snarare dn patientens vig genom hilso-
och sjukvirden. Den varierande implementeringen ir problematisk
ur ett jimlikhetsperspektiv.

18 RCC i samverkan (2023d) Min vdrdplan brostcancer.
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RCC gjorde 2023 en nationell utvirdering av Min virdplan. I
utvirderingen deltog patienter och virdpersonal (“behandlare”) frin
tta mottagningar 1 landet, och personer som arbetar regionalt med
implementeringen (“inférandestddjare”). En av slutsatserna var att
patienterna anvinder tjinsten fér att fi information om vérd,
diagnos och behandling samt {6r att skicka meddelanden till hilso-
och sjukvirden, men att andra funktioner anvinds i relativt liten
omfattning. Utvirderingen visade att helhetsintrycket ir gott hos
patienter, behandlare och inférandestddjare. Min vardplan upplevs
ge okad kunskap om diagnos, vird och behandling, 6kad trygghet
och 6kat inflytande. Tvd av tre behandlare upplever 6kad kvalitet och
jamlikhet 1 patientinformation och hilften av behandlarna upplever
att  Min vdrdplan kan avlasta verksamheten och vara
resurssparande."’

Socialstyrelsen gér beddmningen att Min virdplan ir en insats
som har stirkt patienternas stillning i hilso- och sjukvirden.” T
utredningens dialoger framkommer olika uppfattningar om Min
vardplan bland patientrepresentanter. Medan vissa representanter
tycker att vdrdplanen ger virdefull, relevant och littillginglig
information, anser andra att planen utgdér en generisk
patientinformation som saknar personanpassning. En mojlig
forklaring kan vara att det skiljer sig mellan verksamheter hur
vardplanen anvinds.

Min virdplan behover utvecklas och anvindarvinligheten
forbittras

RCC:s utvirdering visade att vissa mottagningar anvinder Min
virdplan som ett informationsmaterial, vilket ger ett begrinsat
mervirde och en 6kad administration, medan de enheter som har
anpassat sina arbetssitt och anvinder de interaktiva funktionerna ir
mer ndjda.”!

Aven i utredningens dialoger terges att arbetssitten varierar,
frdn att uppritta planen gemensamt med patienten och anpassa den
efter patientens situation och énskemal till att anvinda formatet som
patientinformation. Aven anvindarvinligheten lyfts som ett

' RCC i samverkan (2023e) Utvirdering av nationella Min vdrdplan cancer i 1177.
2 Socialstyrelsen (2019b).
2 RCC i samverkan (2023e).
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utvecklingsomrdde och patientféretridarna dr kritiska mot
meddelandefunktionen, som man inte anser mojliggér modern
kommunikation. Patientrepresentanter lyfter att Min virdplan
uppfattas som svirnavigerad, att innehéllet ir omfattande och kan
vara svart att forstd, inte i tillricklig omfattning ir individanpassat
och vissa menar att tillgingligheten f6rsvdras av att den endast finns
tillginglig pa svenska.

Enligt  RCC dr en forutsittning for en forbittrad
anvindarvinlighet 1  plattformen att  Inera  genomfér
systemutveckling p& uppdrag av regionerna. Det hir giller sirskilt
for ginsten Stdd och behandling, enligt de omfattande
forbittringsforslag som inkommit via verksamheter, patienter och
RCC efter drygt fem &rs erfarenhet av nationell Min vardplan.

En annan grundliggande utmaning berér den aktuella e-
hilsolésningen Stéd och behandling som inte dr sammankopplad
med andra e-tjinster, exempelvis Bokade tider och
virdinformationssystemen via Journalen. Det hir leder till
dubbelarbete {6r personalen, forsvrar navigeringen for patienterna
och riskerar att sinka fértroendet for tjinsten som helhet.

5.2.5 Dokumenterade éverenskommelser syftar till dkad
delaktighet

Dokumenterade 6verenskommelser (tidigare patientkontrakt)
utgdr en dverenskommelse som utformas gemensamt mellan hilso-
och sjukvirden och patienten, dokumenteras i journalen och
sikerstiller att bide patienter och nirstiende deltar i planeringen av
virdinsatserna. Malsittningen ir att vidareutveckla en sammanhéllen
plan som innehdller samtliga virdinsatser och sikerstiller
delaktighet, samordning, tillginglighet och samverkan, med
patientens perspektiv som utgdngspunkt. I forsta hand ska den
dokumenterade  overenskommelsen erbjudas patienter med
omfattande och komplexa virdbehov. Overenskommelsen ska
spegla vad som ir viktigt f6r patienten, hur patientens kunskap och
vdrd- och omsorgsgivarens professionella kunskap méts och
tillvaratas, vad som ska ske i vird- och omsorgskontakterna, nir det
ska ske och vem patienten ska vinda sig till. Bdde patienter och vird-
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och omsorgsgivare ska kunna se den dokumenterade
overenskommelsen pd 1177.7

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) arbetar samtidigt med
sammanhillen  planering, som syftar tll att redovisa
informationsmingder som skapats i olika system pd 1177. Syftet
med projektet ir att mota behov hos dem som har lingvariga
och/eller minga olika kontakter med hilso- och sjukvirden.”

5.2.6 Individuella planer inom rehabiliteringsomradet

Patienter med cancersjukdom har ett stort antal virdkontakter och
vardgivare kopplat till cancersjukdomen savil som till samsjuklighet.
Den internationella utvecklingen mot uppféljningsplaner samlar de
olika delarna under ett paraply och ger en individualiserad och
samlad information om genomgingen behandling, risker for
biverkningar, rekommenderad rehabilitering, planerad uppféljning
och kontaktuppgifter till hilso- och sjukvirden. Uppfoljningsplaner
(s& kallade Swrvivorship care plans) har implementerats 1 en rad
linder och har i Sverige introducerats 1 studieformat. Konceptet
introducerades av Institute of Medicine 1 USA som en l6sning pd att
mdnga patienter med cancer hamnade mellan stolarna 1 6vergdngen
mellan aktiv behandling och efterféljande vird. Mélsittningen med
en uppfoljningsplan dr att ge patienten en 6verblick och ett
stdddokument som omfattar hela virdprocessen, inklusive
uppféljningen, samt att systematiskt och jimlikt implementera
evidensbaserade strategier for prevention, tidig uppticke,
behandling och palliativ vird med fokus p4 att minska risken fér ny
cancer, forbittra prognosen och 6ka livskvaliteten. Planen
rekommenderas att inkludera en sammanfattning av diagnos och
behandling, information om rekommenderad uppféljning,
bedémning av och risker for biverkningar och sena effekter, stod for
sunda levnadsvanor och kontaktuppgifter till relevanta vird- och
stddkontakter. Evidensen for effekter dr begrinsad, varfor

2 Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2024a) Sammanbdllen planering pd 1177.se.
2 Inera (2024) Sammanbdllen planering pd 1177.
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anvindning av och innehdll 1 individuella behandlings- och
uppféljningsplaner behover utvirderas med vetenskaplig metodik.*

Utredningen  anvinder  begreppet  behandlings-  och
uppféljningsplan i syfte ir att ge patient och nirstiende information
om den specifika behandling som patienten rekommenderats, risker
for komplikationer, uppmirksamhetspunkter, planerade kontroller
och kontaktuppgifter till hilso- och sjukvirden.

Rehabiliteringsplan

Rehabiliteringsplanen kan syfta pd olika slags planer. Enligt
Socialstyrelsens definition bor rehabiliteringsplanen innehilla en
sammanfattande bedémning, mil, planerade tgirder, tidsplan och
uppfoljning och kan ocksd innehdlla information om egenvird.
Rehabiliteringsplanen kan vara fristiende eller ingd i en virdplan.”
Planen upprittas av professionen tillsammans med patienten och
eventuellt nirstdende. Patientens behov definierar vilka professioner
som behover delta. Planen ir en del av den dokumenterade
dverenskommelsen (patientkontraktet) och innehéller uppgift om
fast virdkontakt, avtalade tider f6r kommande besék samt ir en
overenskommelse mellan patient och hilso- och sjukvirden som ska
sikra kontinuitet och underlitta 6vergdngar i hilso- och sjukvirden.
Aktiv 6verlimning och informationséverféring krivs dock vid
overging mellan virdgivare. Vid sidan av de rehabiliteringsplaner
som hilso- och sjukvirden upprittar med patienten har
arbetsgivaren ett ansvar foér rehabilitering som definieras i en
arbetsrelaterad rehabiliteringsplan med fokus pd 8terging 1 arbete.

2 Hill RE m.fl. (2020) Survivorship Care Plans in Cancer: A Meta-Analysis and Systematic
Review of Care Plan Outcomes. The Oncologist. Vol. 25, Nr. 2; Jacobsen PB m.fl. (2018)
Systematic Review of the Impact of Cancer Survivorship Care Plans on Health Outcomes and
Health Care Delivery. Journal of Clinical Oncology. Vol. 36, Nr. 20; Klemanski DL, Browning
KK, Kue J (2016) Survivorship care plan preferences of cancer survivors and health care
providers: a systematic review and quality appraisal of the evidence. Journal of Cancer
Survivorship. Vol. 10, s. 71-86.

% Socialstyrelsen (2024d) Atgirdskoder for rebabiliteringsplan; Kunskapsstyrning Hilso- och
sjukvird (2023a) Generisk modell for rebabilitering och delar av férsikringsmedicinskt arbete —
for klinisk verksambet.

221


https://v�rdplan.25
https://metodik.24

5.2.7 Personanpassad kommunikation ar en forutsattning for
patientdelaktighet

Patientinformation

Personcentrering innebir ocksd strukturer for att ge information om
diagnos, behandling och uppféljning, ta tillvara patienters och
nirstdendes erfarenheter frin hilso- och sjukvdrden och erbjuda
system for hantering av klagomal. Fér information till allmidnheten
om symtom, sjukdomar och behandling hinvisas idag i férsta hand
till 1177. For patienter med cancer hinvisas 1 f6rsta hand till Min
virdplan. I tilligg till detta anvinds 1 hilso- och sjukvirdens vardag
patientinformation  frin  flera  killor, exempelvis RCC,
Cancerfonden, likemedelsindustrin eller frin lokalt inom
verksamheten. Tillgdngen wll information om patient- och
nirstdendeféreningar kan variera och bero pd lokala policyer.

Kopplat till regimbiblioteket som samlar medicinsk information
om likemedelsregimer inom onkologi och hematologi har RCC
utvecklat standardiserad patientinformation, som ocksi finns
ullginglig pa engelska och arabiska. Sirskilda patientinformationer
har ocksd utarbetats for vissa omrdden och tillstind, till exempel
cancer 1 samband med graviditet.

Utredningens sammantagna bild 4r att informationen till
patienter och nirstdende har forbittrats under tiden som den
nationella cancerstrategin funnits, men att det finns behov av att
utveckla informationen med hjilp av moderna it-stéd. Tillging till
relevant, uppdaterad och tillginglig information kan ge svar pa
minga frigor kring diagnostik, behandling och uppféljning.
Information kan bidra till 6kad delaktighet i virden samt méjlighet
till egenmonitorering och egenvérd. Det saknas idag vigledning till
fordjupad  information om  specifika behandlingar eller
komplikationer liksom information om kliniska
interventionsstudier och 6éverblick éver 6ppna studier.

Information pd 1177 och i Min virdplan tillhandahdlls med
klarsprdk som ir anpassat till mlgruppen, vilket ir pd grinsen till
litt svenska, med det kan dven finnas skil att éverviga om central
patientinformation bér finnas tillginglig pd andra sprdk, med sirskilt
fokus pd minoritetsspriken. Att forvalta olika versioner av
dversittningar av stora och 6kande mingder information har ansetts
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vara en alltfor omfattande uppgift f6r RCC, och i1 stillet finns idag
mojligheter att dversitta allt innehdll pi hemsidor som 1177 och Min
vardplan via webblisaren.

Personanpassad kommunikation ir viktigt ur
jamlikhetssynpunkt

Hilso- och sjukvirden har ett kompensatoriskt uppdrag, vilket
innefattar att anpassa kommunikation och insatser till individens
forutsittningar och situation. Begreppet hilsolitteracitet innefattar
en persons formdga att fi tag pd, forstd, virdera och anvinda
hilsoinformation foér att bibehdlla och forbittra hilsan.* Lig
hilsolitteracitet ir vanligt, men uppmirksammas inte alltid av
virdteamet. En kartliggning 1 europeiska linder visar att 46 procent
av  befolkningen  har  begrinsad hilsolitteracitet.”  Lig
hilsolitteracitet kan drabba alla, men risken ir hogre hos
utlandstédda, dldre med nedsatt syn och/eller hérsel, patienter med
intellektuell funktionsnedsittning och patienter med kort
utbildning.”® Hilsolitteraciteten kan ocksd pdverkas av ridsla, oro
eller sjukdomssymtom och leda tll missuppfattningar kring
behandling eller medicinering. Det finns flera svenska instrument
for skattning av  hilsolitteracitet, men dessa anvinds 1
forskningssammanhang och inte i den kliniska vardagen.”

Personer med lag hilsolitteracitet har 6kad risk for att inte forstd
hilsoinformation korrekt, att fatta beslut baserat pd inkorrekt
information, inte f6lja instruktioner, inte forstd vikten av
hilsofrimjande insatser, stilla firre frigor och att 6ver- eller
underutnyttja hilso- och sjukvidrden. Nedsatt hilsolitteracitet
bedéms vara en viktig anledning till ojimlikhet 1 hilsa och hilso- och
sjukvirdsutfall. Exempelvis kan det vara en forklaringsfaktor till
skillnader i deltagande i screening och program fér tidig upptickt.*

¢ Serensen, K (2012) Health literacy and public health: A systematic review and integration
of definitions and models. BMC Public Health. Vol 12 Art. Nr. 80.

7 Serensen, K (2015) Health literacy in Europe: comparative results of the European health
literacy survey (HLS-EU). European Journal of Public Health. Vol. 25, Nr. 6, s. 1053-1058.

2 Wingdahl J, Lytsy P, Mirtensson L, Westerling R (2015) Health literacy and refugees'
experiences of the health examination for asylum seekers — a Swedish cross-sectional study.
BMC Public Health. Vol. 15, Art. Nr. 1162.

¥ Hilsolitteracitet (2024).

% Simmons RA m.fl. (2017) Health Literacy: Cancer prevention strategies for early adults.
American Journal of Preventative Medicine. Vol. 53, Nr. 3.
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Regioner, kommuner, utbildningsinstitutioner, myndigheter och
andra organisationer behdver vara hilsolitterata. Det kan omfatta att
erbjuda fortbildning om hilsolitteracitet till personalen, integrera
hilsolitteracitet i forbittringsarbete, sikra tillginglig och korrekt
information, involvera madlgruppen vid utformning av
informationsmaterial, sikra en god personlig kommunikation samt
erbjuda stdd och hjilp att navigera. I Sverige har Nitverket
Hilsofrimjande hilso- och sjukvird (HFS-nitverket) utvecklat en
verktygsldda foér att stddja utvecklingen av hilsolitterata
organisationer.”'

Hilsoinformatorer ir en insats som har tillimpats av RCC 1 syfte
nd ut med information om insatser som frimjar hilsan i grupper som
kan vara svdrare att nd. Hilsoinformatérerna ir engagerade
medborgare som sprider information om cancerprevention 1 sitt
omrdde. Tanken ir att deras lokala tillhorighet, kulturkinnedom och
férmaga att tala andra modersmal dn svenska ska gora att de fungerar
som broar mellan hilso- och sjukvirden och lokalsamhillet.”
Insatsen har hittills inte utvirderats.

I Norge har en nationell strategi for okad hilsolitteracitet
etablerats.” Bland insatserna finns etablering av begreppet
“hilsokompetens”,  ett  madlriktat  arbete  for att  oka
hilsokompetensen 1 befolkningen och tydliggérande av betydelsen
av omrddet for beslutsfattare och vérdpersonal. Strategin syftar
ocks4 till att utveckla en hilso- och sjukvird och omsorg som bidrar
till 6kad hilsokompetens.

Internationella organisationer bidrar med information riktad
till patienter

National Cancer Comprehensive Network (NCCN) bor kunna
inspirera Sveriges arbete med information om cancersjukdomar och
behandlingsrelaterade komplikationer.”* NCCN utger mer in 70
patientriktade riktlinjer f6r patienter i syfte att stddja patienter och

31 Nitverket Hilsofrimjande hilso- och sjukvdrd (2024) Verktygslida for hélsolitterata
organisationer.
32 Efremius S, Eriksson L, Kleijberg M (2023) Investigating peer advisors’ strategies to
promote cancer prevention and early detection in Swedish communities with challenging
soc1oeconom1c conditions. Health & Social Care in the Commtmzty Vol. 2023, Nr. 1.

% Helse- og omsorgsdepartementet (2019) Strategi for & oke helse-kompetansen i befolkningen,
2019-2023.
** National Comprehensive Cancer Network (2024).
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nirstdende i vilka frigestillningar de bér diskutera med sin likare.
S&dana riktlinjer finns for specifika diagnoser, f6r screening (f6r
bréstcancer, tarmcancer och lungcancer), och komplikationer samt
for specifika grupper som tondringar och unga vuxna. NCCN har
ocksd utvecklat riktlinjer f6r understédjande behandling sdvil som
for overlevarperspektiv (survivorship).”® Utredningen anser att
denna form av specialiserad, patientinriktad information har stort
virde och skulle kunna vidareutvecklas 1 Sverige. Riktlinjerna
uppdateras irligen i en transparent och solid process.*

European Society of Medical Oncology (ESMO) tillhandah3ller
ett 30-tal patientinriktade informationer med fokus pd att stédja
patienter och nirstiende att forstd olika cancersjukdomar, virdera
behandlingar och fi rdd om frigor som kan stillas 1 samband med
behandlingsbeslut.”

Aven European Cancer Organisation har tagit fram en guide for
patienter dir tio Overgripande rittigheter definieras. Dessa
inkluderar jimlik tillgdng till vard, ritten till information, kvalitet,
erfarenhet och resultat, multidisciplinir behandling, information om
forskning och innovation, delat beslutsfattande, integrerad
understddjande och palliativ behandling, en plan fér rehabilitering
och overlevarperspektiv ~ (survivorship) och 3terintegrering i
samhillet. For varje omride definieras frigor foér patienten att
diskutera med hilso- och sjukvirden till st6d for att £ en vard av
hog kvalitet.

Delat beslutsfattande

Delat beslutsfattande dr en metod dir virdpersonal och patient
tillsammans arbetar for ett gemensamt beslut. Hilso- och
sjukvirdspersonalen presenterar evidensbaserad kunskap om val,
fordelar, nackdelar och osikerhet, och patient och nirstdende ges
stdd 1 egna virderingar och énskemadl for att tillsammans nd bista
mojliga beslut. Metoden innebir att information om alternativ
formedlas, individens egna 6nskemadl tydliggdrs, ett gemensamt
beslut om st6d och behandling tas och en plan fér detta etableras.”

%% National Comprehensive Cancer Network (2024) NCCN Guidelines.

% National Comprehensive Cancer Network (2024) Development and Update of Guidelines.
7 ESMO (2024) Cancer Guides for Patients.

8 Socialstyrelsen (2015a) Om vdrd- och omsorgstagares delaktighet.
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Mojliga nackdelar innefattar att metoden dr mer tidskrivande,
eventuell oenighet och svdrighet att nd ett gemensamt
stillningstagande. Delat beslutsfattande ir sirskilt relevant 1
situationer dir det finns olika behandlingsval eller dir méjligheten
finns att vilja att inte ge behandling, vilket ofta ir fallet inom
cancervdrden. Exempel kan vara att vilja att behandla en cancer med
kirurgi eller strilbehandling, vilja att ge eller avstd frin s kallad
adjuvant behandling eller att hos svirt sjuka patienter diskutera
vinsten med att ge onkologisk behandling eller erbjuda bista mojliga
palliativa vard. Till stod i arbetet finns ett flertal beslutsstédsverktyg.

Delat beslutsfattande har fatt uppmirksamhet internationellt och
inom vissa virdomriden, men inom cancervirden har metoden
implementerats endast i begrinsad omfattning. I Danmark har
metoden implementerats 1 cancervidrden, med flera rapporter
avseende resultat, bland annat avseende skillnader mellan
diagnosgrupper.” Generellt saknas fortbildning kring betydelsen av
en oOppen, empatisk och respektfull kommunikation will
cancervdrdens medarbetare.

5.2.8 Patientrapporterade matt &r viktiga fér uppfoljning ur
ett patientperspektiv

Patienters och  nirstdendes  erfarenheter ir viktiga 1
forbittringsarbete. Patientrapporterade erfarenhetsmdtt (PREM —
Patient Reported Experience Measures) miter patienternas erfarenhet
av och tillfredsstillelse med hilso- och sjukvirden. PREM har
kopplats till satsningen pd SVF och har inférts 1 nio kvalitetsregister
inom canceromridet, enligt information fréin RCC.* RCC har en
nationell arbetsgrupp fér patientrapporterade maitt. I Sverige ska
mitningar och funktionaliteter inom PROM och PREM utvecklas i
samarbete mellan klinik, registerstyrgrupp, nationellt RCC-
stddteam, arbetsgruppen for kvalitetsregister och INCA (AKI)
samt den nationella arbetsgruppen fér patientrapporterade métt, i
syfte att utveckla generiska 16sningar och gemensamma tjinster.

% Rivera-Izquierdo M m.fl. (2023) Gender bias in shared decision-making among cancer care
guidelines: A systematic review. Health Expectations. Vol. 26, Nr. 3, s. 1019-1038; Steffensen
KD m.fl. (2018) Lessons in integrating shared decision-making into cancer care. Journal of
Oncology Practice. Vol. 14, Nr. 4.

“ Socialstyrelsen (2019b).
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I  Nationell  patientenkit  underséks  dterkommande
patientupplevelser inom hilso- och sjukvirden.* Resultat frin SVF
inom cancervdrd ir en del av denna helhet och underséker specifikt
patienter som utretts enligt SVF. Enkiten skickas ut 6-8 veckor
efter avslutad utredning och omfattar i férsta hand utredningen, men
inte 6vriga delar av virdprocessen. I patientenkitens ovriga delar
finns inte mojlighet att separat analysera cancervirden, varfor en
overgripande bild av patienters erfarenheter saknas.

Patientrapporterade utfallsmitt (PROM - Patient Reported
Outcome Measure) ir ett sjilvrapporterat métt pd hilsa. PROM
utgor komplement till medicinska utfallsmitt och fingar aspekter av
livskvalitet ur ett patientperspektiv. Mitten kan anvindas for att
mita hur patienterna upplever att deras sjukdom, eller behandling av
den, pdverkar hilsa och livskvalitet.” Vanligen anvinds
standardiserade livskvalitetsformulir med fokus pd symtom,
funktionsférmédga och hilsorelaterad livskvalitet. PROM finns i 18
av cancervirdens kvalitetsregister, men endast enstaka variabler
presenteras Oppet. Vilket instrument som anvinds skiljer sig nigot
mellan registren, men det vanligaste ir EORTC QLQ-C30 (The
European Organisation for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire).” I Min virdplan finns méjlighet att
samla in PROM:s, men det anvinds dnnu inte pd grund av brister i
systemen.

Studier frdn Sverige har bland annat studerat livskvalitet efter
behandling och visat skillnader i livskvalitet mellan patienter frin
Norden och andra linder.* T Danmark har PROM, huvudsakligen
baserat pi elektroniska 18sningar, utvirderats inom klinisk
onkologisk verksamhet. Resultaten pekar pd att kliniskt verksam
personal behéver engageras 1 att anvinda och virdera PROM och att
integrering med e-hilsosystemen krivs.* Visst stod finns ocksi for

* Nationell patientenkit (2024).

# Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2019a); Wilson IB, Cleary PD (2015) Linking
clinical variables with health-related quality of life. A conceptual model of patient outcomes.
JAMA.Vol. 273, Nr. 1, s. 59-65.

* Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2019a).

# Corsini C m.fl. (2024) Patient-reported side effects 1 year after radical prostatectomy or
radiotherapy for prostate Cancer: a register-based nationwide study. European Urology
Oncology. Vol. 7,Nr. 3, s. 605-613; Karlsson Rosenblad A (2024) Differences in health-related
quality of life between native and foreign-born gynaecological cancer patients in Sweden: a
five-year cross-sectional study. Quality of Life Research. Vol. 33, s. 667-678.

# Pappot H m.fl. (2023) Patient-reported outcomes used actively in cancer patients
undergoing antineoplastic treatment: A mini-review of the Danish landscape. Computional
and Structural Biotechnology Journal. Vol. 24, s. 23-30.
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att hinsyn till patientrapporterade métt kan ge klinisk nytta i form
av lingre behandling, firre akuta inliggningar och mojlighet att
tidigt uppticka dterfall.*

Aktuell forskning visar att det ir 1 virdmotet som
patientrapporterade data kan ha storst betydelse. PROM bor knytas
till kliniskt beslutsfattande, baseras pi elektroniska system som
integreras med e-hilsosystem och designas pd ett sitt som sikrar
utvirdering och stirker evidensbasen.”  ESMO har utgett
rekommendationer om PROM som innefattar anvindning av
elektroniska system under behandling mot bakgrund av vinster 1
kommunikation, patientnéjdhet och symtomkontroll.® Flera
system finns tillgingliga och valet behéver baseras pd dokumenterad
evidens, validitet och reliabilitet. S3 ldngt som mojligt
rekommenderas anvindning av samma system 1 hela patientgruppen
och omfattningen ska begrinsas for att minska patientens bérda och
oka svarsfrekvensen. Vidare behovs utbildning samt system och
processer for att utvirdera resultat och implementera relevanta
forindringar. Eftersom evidensen kring hur patientrapporterade
mitt bist ska anvindas 1 klinisk verksamhet ir begrinsad
rekommenderas 1 dagsliget  anvindning  kopplad il
forskningsbaserad utvirdering.”

5.2.9 Narstdendestod

Kontaktsjukskoterskan ska utgéra ett stdd for patient och
nirstiende.®  Ett av  syftena med  inférandet  av

“ Basch E m.fl. (2016) Symptom monitoring with patient-reported outcomes during routine
cancer treatment: a randomized controlled trial. Journal of Clinical Oncology. Vol. 34, Nr. 6;
Denis F m.fl. (2017) Randomized trial comparing a web-mediated follow-up with routine
surveillance in lung cancer patients. Journal of the Natural Cancer Institute. Vol. 109, Nr. 9.

¥ Basch E m.fl. (2016); Absolom K m.fl. (2021) Phase III randomized controlled trial of
eRAPID: eHealth intervention during chemotherapy. Journal of Clinical Oncology. Vol. 39,
Nr. 7,s.734-747; Kotronoulas G m.fl. (2014) What is the value of the routine use of patient-
reported outcome measures toward improvement of patient outcomes, processes of care, and
health service outcomes in cancer care? A systematic review of controlled trials. Journals of
Clinical Oncology. Vol. 32, Nr. 14; Nixon N m.fl. (2017) Cost-effectiveness of symptom
monitoring with patient-reported outcomes during routine cancer treatment. Journal of
Cancer Policy. Vol. 15.

“ Di Maio M m.fl. (2022) The role of patient-reported outcome measures in the continuum
of cancer clinical care: ESMO Clinical Practice Guideline. Annals of Oncology. Vol. 33, Nr. 9,
s. 878-892.

* Kotronoulas G m.fl. (2014).

% RCC i samverkan (2023b).
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kontaktsjukskoterskor dr att formedla medicinsk information pa ett
sitt som underlittar forstielsen fér patient och nirstdende.”

Foér att uppmirksamma och stirka nirstiendeperspektivet 1
hilso- och sjukvirden har regeringen 2022 tagit fram en nationell
anhorigstrategi som bland annat syftar tll att sikerstilla att
littillgingligt och behovsbaserat nirstiendestdd finns att tillgd.”

Anhorigutredningen foreslar forstirkta insatser

Anhérigutredningen presenterade 2024 en rad forslag fér ett mer
indamilsenligt stdd till barn och vuxna som ir anhériga.” Barn som
nirstdende lyfts sirskilt fram, eftersom deras roll vid sjukdom kan
innebira ett orimligt stort ansvar som fir negativa konsekvenser for
deras vilmdende, utbildning och sociala relationer. Utredningen
foreslér bland annat ett fortydligande i SoL om att socialnimnden
ska erbjuda en anhérigkontakt for anhoriga med ett sirskilt behov
av stod mer indamalsenlig hjilp och ett mer jimlikt st6d 1 landet.
Utredningen foreslr vidare att stédet till barn som édr anhériga
fortydligas inom bdde socialtjinsten och hilso- och sjukvirden,
genom reglering 1 hdlso- och sjukvdrdslagen, socialtjinstlagen samt
patientsikerbetslagen (2010:659) (PSL). Forslaget omfattar dven
barn vars syskon drabbats av allvarlig sjukdom. Vidare limnas
forslag som ska 6ka kunskaperna om hur barn som ir anhériga kan
uppmirksammas och hur personal i skolan kan 3 6kade kunskaper
om barn som ir anhoriga. Utredningen féresldr dven ett utdkat
ekonomiskt stéd till stodlinjer f6r anhoriga samt upprittande av en
informationsportal f6r anhériga 1 syfte att koordinera information
och ge utokad information om méjligheter till stéd och ersittning.
Den nationella anhérigstrategin syftar ull att sikerstilla att
vilfirdens insatser till den nirstdende fungerar och ges med ett
anhérigperspektiv samt att tydliggéra nirstiendes egna behov av
information, utbildning, avlésning, samtalsstéd och ekonomiskt
stéd.>* Socialstyrelsen har i uppdrag att félja upp och redovisa
nirstiendes perspektiv inom hilso- och sjukvird samt omsorg.

*1SOU 2009:11.

52 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022d).

3 SOU 2024:60 Stirkt stod till anhoriga. Ett mer dndamdlsenligt stod till barn och unga som
anhériga.

3 Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka (2022) Sveriges férsta nationella
anhdrigstrategi.
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Vidare ska Socialstyrelsen ta fram stéd och information riktat till
bland annat arbetsgivare, beslutsfattare och chefer inom hilso- och
sjukvdrden och omsorgen, i syfte att 6ka samordningen och stirka
nirstiendes perspektiv. Stéd och vigledning tas ocksd fram till
handliggare i kommunen fér att underlitta individuella stddinsatser.
Kopplat till den nationella anhérigstrategin finns ocksd en
implementeringsplan f6r regioner och kommuner.”

Civilsamhillet ir en viktig resurs {6r nirstiende

Civilsamhillet dr en viktig aktdr avseende stéd till nirstiende.
Patient- och brukarorganisationer, foreningar och
intresseorganisationer erbjuder olika former av nirstiendestdd.
Cancerrddgivningen erbjuder via telefon, mejl och chatt rid och st6d
till patienter, nirstiende, efterlevande, medarbetare i hilso- och
sjukvirden och allminheten kring frigor om cancer.
Cancerrddgivningen hor organisatoriskt hemma under region
Stockholm-Gotland men erbjuder sina tjinster till hela landet.”
Kraftens hus dr en motesplats for cancerberdorda och finns i
Stockholm, Géteborg, Bords, Visby och Ostersund.” Verksamheten
drivs som en ideell férening och erbjuder socialt, emotionellt, fysiskt
och praktiskt stéd genom aktiviteter, utbildningar och information.
Cancerfonden driver cancerlinjen, som erbjuder samtalsstod till
personer berdrda av cancer.’ Flera andra organisationer finns inom
omridet, till exempel Nira Cancer, Cancerkompisar och Ung
Cancer.

5.2.10 Minoriteter

Sveriges nationella minoriteter — sverigefinnar, judar, tornedalingar,
romer och samer (som ocksd ir ett urfolk) — har ett skydd for
nationella minoriteter. Finska, jiddisch, meinkieli, romani chib och
samiska ir nationella minoritetssprik. De nationella minoriteterna
och minoritetsspriken ir en del av det gemensamma kulturarvet.

> Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka (2024) Implementeringsplan av Nationella
anhérigstrategin i din kommun/i kommunerna. Nka 2024:1 Inspirationsmaterial.

*¢ RCC Stockholm-Gotland (2024b) Cancerrddgivningen.

*7 Kraftens hus.

%% Cancerfonden (2024c) Cancerlinjen.
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Kunskapen om hilsoliget bland minoriteterna ir bristfillig och
fragmenterad.5® Inom canceromridet finns vissa indikationer p4 en
okad risk fér magsickscancer 1 den samiska befolkningen och i den
judiska befolkningen finns en okad risk for brostcancer, mot
bakgrund av genetiska variationer.¢® Internationellt finns ett 6kat
fokus pd hilsa bland ursprungsbefolkningar och andra minoriteter,
vilket framkommer i internationella samarbeten inom den arktiska
regionen sivil som 1 flera linders cancerplaner. I Sverige finns En
samordnad och lingsiktig strategi for romsk inkludering 2012-2023,
som fokuserar pd unga och iven omfattar hilsa.”
Folkhilsomyndigheten foreslog 2018 ett antal utvecklingsdtgirder i
samband med en nuligesbeskrivning kopplad till romers hilsa, som
metoder fo6r okad wllit, uppféljning av hilsosituationen och
information om levnadsvanor.©2 Folkhilsomyndigheten har dven
haft ett regeringsuppdrag att stirka och utveckla kunskapen om
hilsosituationen bland de nationella minoriteterna. I uppdraget
ingick att beskriva ett nulige fér de nationella minoriteternas
hilsosituation samt limna forslag p& hur hilsosituationen,
livsvillkoren, levnadsférhillandena och  levnadsvanorna  for
minoritetsgrupperna kan f6ljas upp regelbundet framover.s3
Utredningen ger medskick kring nationella minoriteter 1 kapitel 3.

5.3 Cancerstrategin har bidragit till att utveckla
formerna for patientmedverkan

Patientmedverkan syftar till att ge patienter och nirstende
mojlighet att medverka till att utveckla och forbittra hilso- och
sjukvirden. Genom att patient- och nirstdendeféretridare

% Storm Mienna C, Axelsson P (2019) Somatic health in the Indigenous Sami population —a
systematic review. International Journal of Circumpolar Health. Vol. 78, Nr. 1.

¢ Hassler, S m.fl. (2008) Cancer in the Sami population of Sweden in relation to lifestyle and
genetic factors. Enropean Journal of Epidemiology. Vol. 23, s. 273-280; Warner, E m.fl. (1999)
Prevalence and penetrance of BRCA1 and BRCA2 gene mutations in unselected Ashkenazi
Jewish women with breast cancer. Journal of the National Cancer Institute. Vol. 91, Nr. 14, s.
1241-1247.

¢! Regeringskansliet, Kulturdepartementet (2012) En samordnad och lingsiktig strategi for
romsk inkludering 2012-2032, Skr. 2011/12:56.

%2 Folkhilsomyndigheten (2018) Nuligesbeskrivning 2018 av omridet hilsa i strategin for romsk
inkludering.

% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2021a) Uppdrag att genomfora insatser for att stirka
och utveckla kunskapen om hbilsosituationen bland de nationella minoriteterna och urfolket
samerna, $2021/06169 (delvis).
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medverkar i planeringen av virden kan verksamheten fi ©kad
kunskap om patienters och nirstiendes upplevelser, erfarenheter
och  o6nskemdl. Medverkan frin patienter ~kompletterar
virdprofessionernas  vetenskapliga expertis och  beprovade
erfarenhet genom att bidra med kunskap om individens erfarenheter
av hilso- och sjukvirdssystemet samt resurser och formigor i
sjukdom och behandling. Cancervirden ir ett av de omriden som
arbetat aktivt med att férstirka patientmedverkan, men det finns
fortfarande utvecklingsbehov.

5.3.1 Patientmedverkan kan ske pa olika satt

Patientmedverkan syftar till att skapa bittre férutsittningar for en
god och jimlik vird.** Arbetet med patientmedverkan kan ske p3
individnivd, verksamhetsnivd och systemnivd (se figur 5.1).

P3 individnivd handlar det i forsta hand om mojligheten att
piverka den egna vdrden och situationen. P4 verksamhetsnivd
innebir patientmedverkan mojlighet till medverkan i utveckling och
beslut. Det kan till exempel handla om att enskilda patienter eller
patient- och brukarorganisationer fir inflytande &ver hilso- och
sjukvirden som ges vid en verksamhet. P4 systemnivd kan
patientmedverkan  innefatta inflytande 1 strategiskt och
organisatoriskt arbete tillsammans med beslutsfattare. Det kan till
exempel handla om deltagande 1 arbetsgrupper eller
vardprogramsgrupper.

6 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024c) Patientmedverkan.

232



Figur 5.1 Patientmedverkan pa olika nivaer.

Systemniva
Patienter och ndrstdende har méjlighet att vara
delakfiga p& en organisatorisk och strategisk niva

Verksamhetsnivé
Patienter och nérstdende har méjlighet att vara
delaktiga i frégor som rér en verksamhet

Individniva
Patienter och narstdende har méjlighet att vara
delaktiga i utformningen av den egna vérden

Kalla: Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2024b).

Ibland ses patientmedverkan som ett ml sig, men 1 férsta hand bor
patientmedverkan vara ett medel {6r att 1 uppna olika forbittringar 1
hilso- och sjukvirden, exempelvis 6kad personcentrering eller
patientsikerhet.”® Det férutsitter dock att den genomférs pd ett
indamadlsenligt sitt.

Omriden f6r samarbete innefattar hilso- och sjukvird, klinisk
forskning och register, utbildning och kompetensutveckling samt
strategiskt och kommunikativt arbete. Vid planering och initiering
av patientsamverkan idr det av vikt att involvera patienter vid limplig
tidpunkt och pid ritt nivE 1 relation tll projektet eller
frigestillningen, tydliggora arbetsprinciper och férvintningar samt
sikra transparens, till exempel i form av informerat samtycke,
sekretess, feedback och strukturer {6r utvirdering och utveckling.

5.3.2  Utveckling av patientmedverkan genom RCC

I En nationell cancerstrateg for framtiden foreslogs flera insatser for
6kad patientmedverkan inom cancervirden.* Ett av RCC:s uppdrag

% Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2024b) En for alla. Erfarenheter av
patientmedverkan i styrning och ledning av hélso- och sjukvdrden, PM 2024:1.
% SOU 2009:11.
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ir att stirka patientens stillning i cancervdrden.”” Varje RCC har ett
patient- och nirstienderdd och patient- och
nirstienderepresentanter deltar 1 flera av de nationella
vardprogramgrupper och vdrdprocessgrupper som RCC ansvarar
for. Enligt RCC sker det 16pande utveckling med att hja kvaliteten
och substansen 1 patientmedverkan, bland annat genom att
fortydliga uppdragsbeskrivningar och involvera patienter tidigare i
processen.

Bedémningen ir att RCC:s arbete med patientmedverkan har
varit positivt for patientperspektivet inom cancervirden. I
Mpyndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys Ligesbild av den
nationella  cancerstrategin ~ framgdr  att  patient-  och
nirstdendedelaktighet 1 cancervirden uppfattas som en
framgingsfaktor.”® Aven Socialstyrelsen har lyft att den nationella
arbetsgruppen f6r patientmedverkan, som bestdr av foéretridare for
RCC:s regionala patient- och nirstdenderdd och anstillda vid RCC,
har varit viktig f6r erfarenhetsutbyte.”” Bland utmaningarna finns en
relativt homogen representation i gruppen och ett upplevt motstind
frin hilso- och sjukvirdens féretridare att involvera patient- och
nirstdenderepresentanter, dven om dialogen bedéms ha stirkts.

RCC har ocksg utvecklat utbildning f6r patienter och nirstiende
som ska delta i olika former av samverkan. Utbildningen syftar till
okad kunskap om hilso- och sjukvirdens organisation och styrning,
men innehdller dven information om syftet med patientmedverkan
och vilka férvintningarna dr pd deltagarna som representanter for ett
brett patient- och nirstdendeperspektiv.

5.3.3  Patientmedverkan i hélso- och sjukvarden

P4 senare 3r har hilso- och sjukvirden dven generellt stirkt arbetet
med personcentrering genom etablering av samverkansformer med
patienter. Vissa regioner och verksamheter har utarbetat strategier
for brukarsamverkan och/eller fattat politiska beslut om en
genomgiende patientmedverkan. Format och modeller varierar, frin
enstaka patient- och nirstdenderepresentanter i en styrgrupp,
referensgrupp eller motsvarande till etablering av patientrdd eller

¢ Myndigheten {ér vird- och omsorgsanalys (2024b).
“Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
% Socialstyrelsen (2021b).
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motsvarande. Det finns en stor variation 1 hur [ngt arbetet har ndtt
1 regionerna, pd vilka nivier patienter medverkar och om medverkan
ir systematisk och langsiktig eller projektbaserad.”

Ar 2010 tog SKR fram ett positionspapper som framhall 8kad
patientsamverkan som ett medel f6r att hitta mer effektiva arbetssitt
och 18sningar.”! T den regionala kunskapsstyrningen ir ett av milen
med  kunskapsstyrning att  ”identifiera och  prioritera
forbittringsomrdden tillsammans med patienten som en del av
vardagen”. Patientmedverkan p& systemniva beskrivs som en central
del for att uppnd méilet om en personcentrerad vird och patienter
har getts mojlighet att medverka 1 olika delar och nivier av
organisationen.” Bide RCC och regionernas
kunskapsstyrningsorganisation har tagit fram rutiner {or
patientmedverkan. Exempelvis ska minst en patientforetridare
finnas med i varje nationell arbetsgrupp. SKR har dven tagit fram en
guide for patienters medverkan 1 kvalitetsregisterarbete. Hir
rekommenderas att etablera férvintningar och arbetsformer, roller
och ansvar, generell och specifik utbildning, och praktiska
forutsittningar inklusive ekonomisk ersittning.”

Omstillningen till god och nira vird syftar tll att stédja en
personcentrerad vird genom ett 6kat fokus pa tillginglighet och fast
virdkontakt som skall frimja goda och lingsiktiga relationer.
Utgdngspunkten dr att hilso- och sjukvirden ska utgd frin
patientens behov. Ett av regeringens mél ir ”En mer delaktig patient
och en personcentrerad vird”.”* Fér att uppnd en god och jimlik vird
finns behov av att stirka patientens stillning 1 hilso- och sjukvirden
och forbittra mojligheterna for patienter att vara delaktiga 1 virden.
Patientmedverkan pd en strategisk nivd beskrivs som en
framgdngsfaktor f6r att nd milen i omstillningen till en god och nira
vird.”

Patient- och nirstiendesamverkan har ocksd etablerats 1
cancervirdens verksamheter. Inom cancervirden har de nybildade
Comprehensive Cancer Centres (CCC), sivil som sjukhus och

7® Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024b).

' Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2010b) Patient- och brukarmedverkan.
Positionspapper — Fir 6kad kvalitet och effektivitet i hilso- och sjukvdrd och socialtjinst.

72 Sveriges regioner i samverkan (2023) Samverkan med patienter och nérstdende.

73 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024d) Rutin for patient-, brukar- och
nérstdendemedverkan.

74 Prop. 2019/20:164.

7> SOU 2020:19 God och néra vdrd — En reform for ett hillbart hilso- och sjukvdrdssystem.
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cancerrdd, etablerat former for patientmedverkan. Strukturer for
och resultat frin patientmedverkan ir ocksd en av de aspekter som
bedéms vid ackrediteringen av ett CCC. I utredningens dialoger har
patient- eller nirstdendefretridare medverkat vid de flesta moten
dven om cancervirden i nigra regioner rapporterar att man innu inte
utvecklat former f6r patient- och nirstdendemedverkan.

5.3.4 Patientmedverkan i forskning, life science och o6vriga
omraden

Regeringen inrittade 2018 ett patientrdd som utgor ett forum fér

dialog mellan regeringen och patient- och
nirstiendeorganisationer.”
Inom  forskningsomrddet  utvecklas  patient-  och

nirstdendemedverkan i form av medverkan i bedémningsgrupper for
forskningsanslag savil som i forskningsgruppers eller institutioners
planering och genomférande av studier. Vetenskapsrddets kommitté
for klinisk behandlingsforskning stiller krav pd patientmedverkan
vid anslagsansékningar.”” Kliniska Studier Sverige uppmirksammar
imnet genom att arrangera moten i frdgan.”® Vissa patient- och
nirstdendeforeningar erbjuder ocksd forskningspartners med
sirskilt intresse for och kunnande om forskning. Funktionsritt
Sverige dr exempel pd en idéburen aktér som erbjuder utbildning f6r
patientforetridare.

Foreningen EUPATI Sverige ir ett samverkansinitiativ dir
patienter, industri, akademi och offentlig sektor ska verka fér 6kad
patientinvolvering genom bland annat utbildning och nya innovativa
idéer inom life science, med fokus pd kliniska prévningar inom
likemedel och medicinteknik. EUPATI erbjuder utbildning 1i
patientmedverkan. EUPATT har ocks3 etablerat en éverblick éver de
olika steg 1 forsknings- och utvecklingsprocessen dir
patientmedverkan kan vara méjlig.”” EUPATI:s rekommendationer
innefattar behovet av tidig involvering, tydliggjorda mél, betydelsen
av utbildning fér ett informerat och aktivt deltagande,

76 Regeringskansliet, Socialdepartementet (20231) Patientridet for in viktiga perspektiv.

77 Vetenskapsridet (2023a) Forskningsoversikt 2023, Kliniska bebandlingsforskning.

78 Kliniska Studier Sverige Forum Norr (2023) Hur kan vi utveckla brukar- och
patientmedverkan i klinisk forskning?

7 Eupati Sverige (2024).
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samverkanskultur, tillginglighet och inkludering for alla
patientgrupper, utvirdering och informationsspridning.

5.3.5 Patientforetradarnas representativitet kan variera

Patientféretridare deltar vanligen pd mandat frin en patient- och
brukarorganisation och tanken ir att de medlemmar som nominerats
av en patientorganisation representerar medlemmarnas samlade
erfarenheter och  stdndpunkter.”” Det forekommer dock
patientforetridare som inte representerar organisationer inom RCC,
en utveckling som gjorts for att 6ka representativiteten.

Efterfrigan ~ pd  medverkan  frdn  patient- och
brukarorganisationerna kan vara omfattande, vilket betyder att det
kan vara utmanande att rekrytera patientféretridare. Detta kan leda
till att samma organisation eller individer medverkar i olika
sammanhang, 1nga mandatperioder eller att man viljer att avstd frin
patientmedverkan i ett uppdrag. *

Enligt en undersokning frin Myndigheten for vird- och
omsorgsanalys har patientforetridarna en hég medeldlder. Kvinnor
och personer med eftergymnasial utbildning ir &verrepresenterade
och 95 procent ir fédda 1 Sverige, vilket gor att de inte ir
representativa, varken for Sveriges befolkning eller f6r patienter i
hilso- och sjukvirden.” Ofta ir det relativt resursstarka individer
som har méjlighet att engagera sig som patientféretridare, eftersom
méinga menar att det kriver att man har gott om tid samt en
forhillandevis god ekonomi.

Flera patientforetridare deltar i olika sammanhang, vilket kan
vara fordelaktigt ur perspektiven erfarenhet och kunskap, men
riskerar samtidigt begrinsade perspektiv och ensidig paverkan.
Behovet av att spegla befolkningens bredd pitalas av
verksamhetsforetridare for en relevant och robust representation 1
patientmedverkan. Foér flera patientforetridare ligger ocksd
sjukdomen langt tillbaka i tiden, vilket kan piverka relevansen 1
relation till aktuell cancerdiagnostik och behandling. Ytterligare en
aspekt dr skillnader i representation mellan olika diagnosgrupper
med svagare representation for ndgra av de diagnoser som har simst

8¢ Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2024b).
81 Tbid.
82 Ibid.
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prognos. Utvecklingen av digitala kanaler gor att yngre patienter kan
vilja andra kommunikationsplattformar in patientféreningar for att
dela erfarenheter eller delge synpunkter, vilket kan vara en
bidragande orsak till att det dr firre unga som engagerar sig i
patientorganisationer. Dessutom innefattar patientmedverkan
vanligen deltagande 1 méten under arbetstid, vilket kan vara svirt att
kombinera med yrkesarbete och familj. Tre av fyra
patientforetridare fir ekonomisk ersittning fér sin medverkan.®
Principerna for ersittning till patientrepresentanter kan variera
mellan myndigheter, landsting, niringsliv och forskningsfinansiirer,
men féljer vanligen den nationella rekommendationen.”
Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys lyfter arvode till
patientforetridare som en praktisk och organisatorisk férutsittning
for en vilfungerande patientmedverkan.”® Det ir ocksi en aspekt
som  framkommer 1  utredningens dialoger  med
patientorganisationer.

5.3.6 Patientmedverkan i Norden

Rapporten Brukarinflytande i Norden beskriver likheter och
skillnader 1 de nordiska lindernas lagstiftning och policy kring
brukarmedverkan.*® Rapporten visar att arbete pdgir i alla de
nordiska linderna med utveckling av omridet med arbetsformer som
brukarrdd, patientforum, brukarspecialister  (peer support),
etablering av principer och styrdokument f6r brukarinflytande. I alla
linderna pdgir ocksd forskning kring brukarmedverkan. Norge och
Sverige bedéms ha kommit lingt i detta arbete. Nationella
rekommendationer finns, men kan utmanas av det regionala och
kommunala sjilvstyret. Norge har arbetat med deltagarbaserad
forskning medan Finland fokuserat pd erfarenhetsexperter. I Sverige
bedéms en stark folkrérelsetradition ha bidragit till ett nira och
utvecklat  samarbete  mellan  brukarorganisationer  och
vilfirdsorganisationer.

5 Ibid.

8 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024d).

8 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2024b).

% Ineland J (2022) Brukarinflytande i Norden. En kunskapssammanstillning om metoder och
effekter inom vilfirdssekrorn. Nordens vilfirdscenter.
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I Norge ir brukarmedverkan en lagreglerad rittighet som definieras
1 patient- og brukarrittslagen.””  En nationell strategi for
brukarmedverkan lanserades 2018 med etablering av en nationell
plattform fér brukarmedverkan.

I Finland regleras medborgares ritt till delaktighet och inflytande
pd verksamhets- och individnivd i flera lagar. Nationella initiativ
innefattar brukarmedverkan i policyer, nationella riktlinjer och
utbildning av erfarenhetsexperter.

I Danmark regleras medborgarnas ritt till inflytande éver stod-
och hjilpinsatser pd individniva 1 servicelagen, patientsikerbetslagen
och aktivlagen. 1 Danmark har ett antal kunskapscentrum och
partnerskap for frigor som brukarinflytande etablerats. VIBIS ir ett
exempel pd ett sidant kunskapscentrum som sprider kunskap och
utbildar arbetsgivare i frigor om brukarinflytande inom hilso- och
vilfirdssektorn. Den danska intresseorganisationen Danske
patienter har en stark rést i samhillet och medverkar 1 de flesta
utvecklingsinsatser, utredningar, centrumbildningar med mera.

P4 Island ir arbetet med brukarmedverkan knutet till personer
med funktionsnedsittningar. Lagen stipulerar att kommunerna
drligen ska planera och genomféra konsulterande méten med
brukare och brukarorganisationer i policyfrigor, planer samt stod-
och hjilpinsatser.

5.4 Sammanfattande analys

En nationell cancerstrategi for framtiden har bidragit till utvecklingen
av flera funktioner och arbetssitt for att stirka patientperspektivet i
cancervirden. I en uppdaterad cancerstrategi behovs ett okat fokus
pa att hela virdprocessen inkluderas — frin tidig diagnostik till
rehabilitering och palliativ vird. Samordning av virden blir allt
viktigare i takt med en dkad andel patienter med komplexa behov
och en 6kad specialisering inom cancervirden. Det forutsitter en
tydlig ansvarsférdelning bland aktérerna i hilso- och sjukvirden och
omsorgen och en god samverkan utifrdn patientens behov.

I 6kande grad forvintas ocksd medicinsk behandling kunna ske 1
hemmet, eller p& behandlingsenheter nirmare hemmet.

% Lov om pasient- og brukerrettigheter (pasient- och brukerrettighetsloven). Lov-1999-07-
02-63.
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Utvecklingen férvintas skapa 6kade mojligheter for patienter att
sjilva 6vervaka sjukdomen och baserat pd analysresultat och symtom
soka kontakt med hilso- och sjukvirden, vilket forstirker
betydelsen av att patienterna gors delaktiga i virden. Samtidigt finns
en risk att ojimlikheten 6kar nir vissa individer drar mer nytta av
tekniska och vetenskapliga landvinningar 4n andra.

Nya former fér samverkan mellan regioner, kommuner och
civilsamhille kan ocks? férvintas, liksom nya former av partnerskap
mellan olika aktérer i frivilligsektorn.

5.4.1  Okat fokus pa samordning behdvs

Majoriteten av patienterna inom SVF ir ndjda med kontinuitet och
koordinering enligt den nationella patientenkiten, men enkiten
omfattar bara virdprocessens tidigare delar.*® Samtidigt beskriver
patient- och nirstiendeforetridare virdprocessen som komplex och
fragmenterad, med en avsaknad av ett tydligt ansvar f6r helheten. Ett
okat fokus pd att forenkla 6vergdngar och utveckla en sammanhillen
vard dr ett starkt 6nskemdl frin patientrepresentanter. Trots insatser
som kontaktsjukskoterska upplever patienter otydlighet kring vem
de ska vinda sig till. Utredningens bild ir att kommunikationen
kring ansvaret kan forbittras, och att det inte heller alltid ir tydligt 1
hilso- och sjukvirden vem som bir ansvaret. Exempelvis saknas det
ibland rehabiliteringskompetens inom primirvirden, samtidigt som
det 1 vissa regioner inte finns tillgdng tll specialiserad
cancerrehabilitering. Otydlig ansvarsférdelning mellan regionerna
och kommunerna nir det giller den palliativa virden ir ett annat
exempel.

5.4.2 Tillgdnglighet ar viktigt ur ett patientperspektiv

I utredningens dialoger med patientféreningar framkommer att
vintetiderna ir ett av de omriden som paverkar livskvaliteten mest
negativt for patienter med cancer. Aven om en betydande andel av
patienterna upplever vintetiderna inom SVF som rimliga finns det
stora skillnader mellan regioner och diagnosomraden nir det giller

% Nationell patientenkit (2023) Standardiserade virdfsriopp inom cancervdrd.
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tillgingligheten. Skillnaderna innebir en ojimlikhet som skapar
frustration och skadar patienternas tilltro till hilso- och sjukvirden.

Minga patienter upplever dven att det finns en oférutsidgbarhet 1
processerna som leder till otrygghet. I Nationell patientenkit
framkommer att patienter upplever en brist avseende delaktighet,
involvering och emotionellt stoéd 1 samband med utredning inom
SVF vid misstanke om cancer.”

Enkla kontaktvigar in i hilso- och sjukvirden och att gora det
litt f6r patienten att fa ritt vird dr en del av tillginglighet 1 hilso-
och sjukvirden. De férindringar som inforts 1 virdgarantin och i
satsningen pd god och nira vird 1 syfte att 6ka tillgingligheten till
primirvirden gynnar ocksd patienter med cancer. Enkel ombokning
av tder, till exempel screeningtider eller mottagningstider 1
specialistvirden, och mojlighet till att sjilv boka passande tid utgor
andra initiativ som tagits for att anpassa virden till behoven 1 olika
grupper. Tillginglighetsinitiativ ir dock ofta regionala eller lokala,
varfér variation 1 tillginglighet finns 1 landet.

5.4.3 Information och kunskap ar en forutsattning for
delaktighet och egenvard

En 6vervigande majoritet av patienterna har, enligt en nationell
patientenkit fér SVF, en positiv bild kring informationen som ges i
vdrdmotet. Diremot ir det en betydande andel av patienterna inom
SVF som ger ldga omdémen kring i vilken utstrickning de gavs
mojlighet att vara delaktiga i sin vdrd.” Frigorna i nationell
patientenkit avser dock endast tiden som utredningen pigir. I
utredningens dialoger och i tidigare utvirderingar framkommer att
det finns olika syn pd informationen som ges genom Min virdplan,
liksom att det finns utmaningar att 8 information om symtom att
vara uppmirksam p8, samt kontaktvigar efter behandling, till
exempel vid rehabiliteringsbehov som uppstir en lingre tid efter
behandling. Mdnga patienter beskriver ocksd att det ir svart att veta
vart man ska vinda sig med behov som uppstir efter att
behandlingen har avslutats. Patienter beskriver det som att man
forvintas orka leta efter ritt stille att vinda sig till och driva pd det

% Ibid.
0 Tbid.
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sjilv. Aven forbittrad information om egenvird och information till
nirstiende efterfrigas.

Patienterna, ofta tillsammans med sina nirstiende och med st6d
av civilsamhillet, utfé6r minga insatser for att 6ka sin hilsa och
livskvalitet. Det kan handla om insatser som patienterna gor pé eget
initiativ och utan hilso- och sjukvirdens inblandning for att
forbittra sitt mdende, men ocksd om tgirder som rekommenderats
av vardpersonal. Sedan 2022 regleras egenvird 1 lagen (2022:1250)
om egenvdrd, dir egenvird definieras som en hilso- och
sjukvdrdsitgird som behandlande hilso- och sjukvirdspersonal har
bedémt att en patient kan utfora sjilv eller med hjilp av ndgon
annan.

Ett personcentrerat arbetssitt dr en viktig forutsittning for att
hilso- och sjukvérden ska kunna géra det méjligt fér patienter och
nirstdende att omhinderta sin hilsa och livskvalitet pd bista sitt.
Det kriver att patienten och nirstdende fir information som de kan
ta till sig och att de gors delaktiga pd sina villkor. Det inkluderar,
férutom information, att det finns en uppféljning och stéd frén
virdpersonal {ér patienten som utfér egenvirdsinsatser.

5.4.4  Utvecklingsbehov av individuella planer

Individanpassad, littillginglig och littforstielig information ir
nddvindigt f6r att patienten ska kunna vara delaktig 1 sin egen vird.
Skriftlig information behover anvindas av virdpersonal och patient
tillsammans. Inom cancervirden ir den individuella virdplanen och
rehabiliteringsplanen verktyg f6r att bland annat férmedla rdd om
egenvird och annan information ull patienten. Att forbittra
kommunikationen, och dirmed f6rutsittningarna fér delaktighet, ir
enligt  bland  annat  patientféretridare  ett  angeliget
utvecklingsomride. Forbittrad information kan ocksg bidra till att
frimja patienternas mojlighet till egenvérd.

Socialstyrelsens kartliggning av rehabilitering vid cancer visar att
efterlevnaden avseende upprittande av en rehabiliteringsplan
varierar.” I majoriteten av regionerna upprittas 1 dagsliget
rehabiliteringsplaner endast for patienter med komplexa behov av

! Socialstyrelsen (2024d).
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multiprofessionell rehabilitering eller rehabiliteringsmedicinska
insatser.”

Inférandet av Min vardplan i Sverige har varit lingsamt och visat
stora regionala variationer. Det hir kan delvis bero pd begrinsningar
i tekniska l6sningar, men enligt utredningens bedémningar ocksd pd
att arbetssittet inte fullt ut implementerats i cancervirden. I Sverige
finns det olika syn pd huruvida den individuella virdplanen ir
patientens eller hilso- och sjukvirdens dokument och vem som kan
dokumentera 1 denna. Utredningen konstaterar att planen
internationellt upprittas av hilso- och sjukvirden, men i samarbete
med patienten, och att planen syftar till att patienten ska kunna ta
med denna till olika virdgivare. RCC pekar inom omridet pd behov
av att utreda och fértydliga hur patientens planer hanteras avseende
informationséverféring inom hilso- och sjukvirden, hur delat
virdansvar fungerar och hur patienten genom tillricklig kunskap
gors delaktig 1 hilso- och sjukvarden.

Utredningen ser ocksd ett behov av att planer som upprittas
gemensamt mellan hilso- och sjukvirden och patienten 1 6kad
omfattning ska individualiseras med information om den specifika
genomgingna  behandlingen, risker fér  komplikationer,
rekommenderad egenvird eller annan rehabilitering och information
om ansvarig for patientens vdrd samt kontaktvig vid symtom eller
specifika behov.

5.4.5 Narstaendes perspektiv behover lyftas

Som nirstdende till nigon med cancer kan man ofta vara ett viktigt
stod, men sjukdomen vicker ocksd oro och ridsla. Nirstdende till
patienter med cancer ir viktiga som informella virdgivare och utfor
omfattande informella virdinsatser i form av samordning, transport,
skotsel av hemmet och ekonomiskt stéd. Flera studier har pekat pd
att nirstiende sjilva har 6kad risk for hilsoproblem och har ¢kad
virdkonsumtion.”

2 Socialstyrelsen (2024l) Fortsatt utveckling av cancerrebabiliteringen. Kartliggning av
regionernas cancerrebabilitering, stod for implementering av dtgirdskoder och forslag till dtgirder.
% Szebehely M, Ulmanen P, Sand A (2014) Att ge omsorg mitt i livet; hur piverkar det arbetet
och forsérining? Arbetsrapport/Institutionen for socialt arbete 2014:1, Stockholms universitet;
Socialstyrelsen (2014b) Anhériga som ger omsorg till nérstiende — fordjupad studie om
omfattning och konsekvenser; Stenberg U, Ruland CM, Miaskowski C (2010) A Systematic
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Vikten av stéd och hjilp till informella rdgivare framhills 1 EU:s
cancerplan, bland annat utifrdn nirstdendes méjligheter att balansera
arbete och anhorigvird, nirstdendes fysiska och psykiska vilmaende
samt risken fér férlorad inkomst och finansiella lingtidseffekter.”
Inférandet av kontaktsjukskoterskor och Min vardplan cancer 1
cancervirden har dven syftat till att underlitta f6r nirstdende, men
patient- och nirstdenderepresentanter lyfter att det trots det kan
vara svirt att f3 tillgdng till information. Gillande det digitala
hjilpmedlet Min virdplan framfér patientrepresentanter att det ir en
nackdel att nirstiende inte fr tillging till den information som finns
dir och det finns 6nskemal om att nirstiende, efter godkinnande
frin patienten, kan f3 tillging till vissa digitala tjinster. Samtidigt ir
nirstdendes delaktighet avhingigt av om patienten sjilv vill att
nirstdende ska vara delaktiga. En mojlig 16sning ir utveckling av
riktade nirstdendestdd vid cancersjukdom, liknande den mer
omfattande information till nirstiende vid demenssjukdom som
finns pd 1177.

For att mota behoven hos nirstdende behdver dven insatser frén
hilso- och sjukvdrd och socialtjinst samverka och synliggora
nirstdendes insatser samt bidra till att méta dessas egna behov.
Regionerna har, till skillnad frin kommunerna, inte en uttalad
skyldighet att erbjuda nirstiendestdd, men information och utdkat
stdd frin hilso- och sjukvirden efterfrigas med koppling till
ansvaret for att forebygga ohilsa.

Kommunerna ir, enligt 5 kap. 10 § SoL, skyldiga att erbjuda stod
till anhoériga, men tillging och utformning varierar inom landet.
Ytterligare en utmaning idr att barn inte har innefattats som
mélgrupp f6r anhorigstdd enligt socialtjinstlagen. Hilso- och
sjukvirden ska dock beakta barns behov som anhériga, men hir har
en brist varit att syskon till barn med cancer inte har omfattats av
regleringen 1 5 kap. 7 § HSL samt 6 kap. 5 § PSL.
Anhorigutredningen presenterade 2024 forslag som ska stirka barn

Review of Exercise Systematic Reviews in the Cancer Literature (2005-2017). Psychooncology.
Vol. 19, Nr. 10, s. 1013-1025; Wenman-Larsen A, Tishelman C (2002) Advanced home care
for cancer patients at the end of life: a qualitative study of hopes and expectations of family
caregivers. Scandinavian Journal of Caring Sciences. Vol. 16, Nr. 3, s. 240-247; Erlingsson C,
Magnusson L, Hanson E (2010) Anhérigvirdares  hilsa, Kalmar: Nationellt
kompetenscentrum anhéoriga, Kunskapsoversikt 2010:3.

% Ibid.

244


https://l�ngtidseffekter.94

vars syskon drabbats av allvarlig sjukdom samt andra forslag for ett
mer dndamalsenligt stéd till barn och vuxna som ir anhériga.”

5.4.6  Formerna for patientmedverkan kan utvecklas

Patientmedverkan har, enligt manga, bidragit till konkreta effekter
inom hilso- och sjukvirden. Exempel ir bittre arbetssitt, 6kat fokus
pa hela patientens vardférlopp och tillginglighetsanpassning. Minga
upplever att patientforetridare kan bidra med perspektiv som
saknas. Det finns ocksd férvintningar pa vad patientmedverkan kan
bidra med 1 framtiden, exempelvis att personcentrering virderas
hégre och ett dkat fokus pa patientperspektiv.”

I Ligesbild av den nationella cancerstrategin lyfter Myndigheten
for vard- och omsorgsanalys fram att synen pd patientmedverkan
inom  RCC  varierar  mellan  olika  patient-  och
nirstiendeorganisationer.” Medan vissa upplever RCC som en bra
ingdng for patientorganisationer upplever andra att organisationen
ir stelbent, behéver vara mer lyhord och finns {6r 1angt ifrdn hilso-
och sjukvirden. Patientorganisationer efterfrigar 1 dialog med
utredningen ett mer tydligt fokus pd patientmedverkan inom
cancervdrden. Vidare framhills att det saknas en tydlig styrning
avseende patientmedverkan, vilket bidrar till variation mellan
regionerna. Det kan ocks8 uppst problem nir patientforetridare har
en uppfattning av vilket inflytande de ska ha medan foretridare for
verksamhet och region har en annan uppfattning. Personer med
erfarenhet av patient- och nirstdenderdd inom RCC efterfrigar
ocksd ett 6kat fokus pd bland annat tidig uppticke, diagnostik och
rehabilitering, och inte bara pd behandling.”

Aven tydliga styrsignaler och tydlig systematik avseende
arbetssitt och rutiner ir nigot som lyfts i Myndigheten for vird- och
omsorgsanalys rapport En for alla. 1 rapporten lyfts ocksd att det
finns behov av en gemensam férvintansbild av  vad
patientmedverkan ska bidra till i varje enskilt fall, f6r att sikerstilla
en indamdlsenlig funktion. Majoriteten av patientrepresentanter fir
arvode for sitt arbete, men det varierar och omfattar inte tid till

%> SOU 2024:60.

% Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2024b).
7 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
% Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2024b).
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forberedelse. Ibland kompenserar inte arvodet inkomstbortfall.
Detta kan leda till simre representativitet och ojimlikhet 1 arbetet
med patientmedverkan. Avtal och ersittning till patientféretridare
varierar ocksi mellan regionerna, vilket inte gynnar ett jimlike
system.”

5.5 Utredningens bedémningar och forslag

Utvecklingen mot en mer personcentrerad vdrd med okad
patientmedverkan ir en central utvecklingspunkt fér framtidens
cancervdrd. Utredningen bedémer att den initierade utvecklingen
bér fortsitta och forstirkas. Utvecklingen ir inte specifik for
canceromridet, men canceromrddet kan genom en forstirkt
personcentrering bana vigen f6r en utveckling som gagnar fler
omriden inom hilso- och sjukvirden.

For att tydliggdra att personcentrering ir ett perspektiv som
behover genomsyra det sjukdomsforebyggande arbetet och hela
vardprocessen utgor personcentrering ett malovergripande omrade i1
forslaget till en uppdaterad cancerstrategi.

Det férebyggande arbetet och insatser for tidig upptickt behover
utgd frén och anpassas till forutsittningar och behov hos individer
och grupper. Det dr avgorande for att uppnd en jimlik hilsa, men
triffsikra insatser bidrar ocks3 till ett minskat insjuknande totalt sett
(se kapitel 3 och 4).

Centrala delar 1 mélen ir ocksd att cancervirden ir ullginglig,
bedrivs samordnat och att patienterna gors delaktiga i sin vird
utifrdn sina férutsittningar och behov. Utredningen limnar férslag
pd hur SVF kan utvecklas for att skapa mer forutsigbarhert,
individanpassning och jimlikhet 1 cancervirden. Utredningen gor
ocksd bedomningen att SVF utvidgas till att oversiktligt beskriva
hela virdprocessen for att ge 6verblick och 6ka férutsigbarheten f6r
patienter och nirstiende (se kapitel 6). Utredningen limnar
bedémningar och férslag som syftar till att forbittra samordningen,
fortydliga ansvarsférdelningen samt sikerstilla att rehabiliterande
och palliativa insatser integreras i virdprocessen pd ett tydligare sitt
(se kapitel 9 och 10). For att mota de sirskilda behoven hos unga
vuxna som drabbas av cancer limnar utredningen forslag pd en

 1bid.
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forstirkt uppfoljning med syfte att finga upp rehabiliteringsbehov
inom gruppen.

Mot  bakgrund av  de  utvecklingsomriden  kring
patientmedverkan och strukturer for att sikerstilla patient- och
anhérigperspektivet 1 cancervirden som tecknats ovan limnar
utredningen dessutom féljande beddmningar och férslag.

Forflyttningen av perspektivet frdn att se patienten om mottagare
till medskapare ir en central del i en personcentrerad vird.
Utvecklingen kan bidra till att minska fragmentering och stirka
helhetsperspektivet. Samtidigt innebir det en utmaning i den dagliga
hilso- och sjukvirden dir standardlésningar och etablerade
processer behdver individanpassas med hinsyn tagen il
patientsikerhet och resurseffektivitet sdvil som till individens
onskemal och férutsittningar.

5.5.1  Forstarkt patientdelaktighet och patientmedverkan

Utredningens beddmningar:

e Cancercentrum boér arbeta fér att patientrapporterade
utfallsmitt integreras 1 den kliniska verksamheten 1 format
som sikrar utvirdering.

e SKR och Cancercentrum boér utveckla den nationella
patientenkiten for patienter inom SVF till att dven innefatta
behandling och uppféljning.

e Regionernas arbete med patientmedverkan behover tydliggora
syfte, arbetssitt och mal. Som ett led i arbetet bér patientrdd
eller motsvarande etableras.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Cancercentrum 1 uppdrag att
vidareutveckla Min Virdplan till en individuell behandlings-
och uppféljningsplan.
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Skdlen for utredningens bedémningar och forslag

Patientrapporterade matt kan skapa mervirde i patientens vird

Okande evidens finns for att patientrapporterade utfallsmétt, s3
kallade PROM:s, ger mervirde i den kliniska verksamheten och 1 det
kliniska beslutsfattandet genom att tydliggéra hilso- och sjukvirden
och patienternas behov ur ett patientperspektiv.

Rekommendationer fér implementering finns men det behévs
mer kunskap om hur PROM:s kan bidra vid omhindertagandet av
patienten, fo6r uppfoljning och 1 verksamhetsutveckling.
Utredningen beddmer att anvindningen av PROM behover oka 1
den kliniska vardagen. Foér att underlitta anvindningen bor
virdprogrammen utvecklas till att inkludera anvindning och vilka
matt som ir limpliga. For att kunna utveckla arbetssitten kring
kliniskt beslutsfattande baserat pd patientrapporterade mitt bor
implementering av PROM:s ske 1 form av kliniska studier. Det ir
ocksd centralt att patientrapporterade data ir kopplade till e-
hilsosystemen.'®

Nationell patientenkit f6r patienter inom SVF bor innefatta
dven senare delar av patientens virdprocess

Patientrapporterade erfarenhetsmitt, s3 kallade PREM:s, ir en viktig
killa f6r att hilso- och sjukvirden ska kunna fi en uppfattning om
hur vdrden fungerar ur ett patientperspektiv. Idag samlas sddana
maétt in genom nationell patientenkit for patienter som utretts enligt
SVEF. Enkiten omfattar dock frimst tiden fram till behandling. Foér
att kunna {3 en bredare bild av patienternas upplevelse av hela
vardprocessen menar utredningen att SKR tillsammans med
Cancercentrum (den av utredningen féreslagna integreringen av
RCC och CCC, se kapitel 12) bér utvidga enkiten till att omfatta
minst ett ytterligare mittillfille, som tar sikte pd patienternas
upplevelse av cancervirden under behandling samt uppféljningen
efter avslutad behandling. Utredningen bedémer att det kan ge
virdefull information om virdprocessens senare delar ur
patienternas perspektiv. I promemorian limnar utredningen flera

1% Kotronoulas G m.fl. (2014); Basch E m.fl. (2016).
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forslag  for att  stirka  rehabilitering, uppféljning och
langtidsuppfoljning for patienter med cancer. Att kunna folja
utvecklingen 1 patienternas erfarenheter av virdprocessen ir dirfoér
angeliget f6r uppfoljningen av cancerstrategin.

Arbetet med patientmedverkan bor tydliggora syfte, arbetssitt
och mél

Arbetet med patientmedverkan 1 regioner och kommuner har
kommit olika lingt och rutinerna fér patient-, brukar- och
nirstiendemedverkan  varierar. Fér att  dra  nytta av
patientmedverkan behéver myndigheter, regioner och relevanta
verksamheter definiera och fértydliga syfte och mélsittning med
patientmedverkan. Det behover ocksd etableras strukturer och
arbetssitt som sikerstiller involvering tidigt 1 processen och som
tydliggor hur synpunkter tas tillvara. Roller och ansvar behéver vara
tydliga och arbetet behéver prioriteras och resurssittas.

For ett mer enhetligt system och delat lirande skulle arbetet
behéva samordnas. Inom canceromridet kan detta exemplifieras
med etablering av patientrdd sivil inom Cancercentrum som 1i
regioner och foérvaltningar. En nationell strategi pd omridet skulle
vara av virde for okad samsyn och samordning och skulle kunna
bidra till mer jimlika férutsittningar for patientmedverkan i
styrning och ledning av hilso- och sjukvirden. Det finns ocksd
behov av utbildning och 6kad kunskap inom omridet, sivil for
huvudmin och profession som {ér patient- och nirstdende
foretridare.

Individuell behandlings- och uppfoljningsplan

Patienter som behandlas och behandlats f6r cancer behéver en
individuell behandlings- och uppféljningsplan som sammanfattar
relevant information om patientens sjukdom, behandling och
rehabilitering. Patienter som ir vilinformerade och involverade 1
virden har ocks3 stérre sannolikhet for att f6lja behandlingsrdd och
rekommendationer, vilket kan forvintas leda till forbittrade
behandlingsutfall och ett mer effektivt utnyttjande av hilso- och
sjukvirdens resurser.

249



Innehillet i den individuella behandlings- och uppféljningsplanen
behéver vara personanpassat och omfatta information om den
specifika behandling patienten fitt, samt rekommenderad
uppféljning och rehabilitering. Planen behéver ocksi definiera
vardgivaransvar samt innehdlla for  patienten  relevanta
kontaktuppgifter. Planen bor ocksi innehdlla information om
mdijligheter till emotionellt och psykosocialt std, egenvirdsrdd och
stod for en hilsofrimjande livsstil. Internationellt kallas denna plan
“survivorship care plan” eller “follow-up plan”. Denna information
skiljer sig frdn den generella patientinformation om vissa diagnoser
eller behandlingar som finns tillginglig frdn olika killor.

Utredningen féresldr att innehdllet i Min virdplan bor utvecklas
ull att 1 hoégre grad omfatta hela virdprocessen, inklusive livet med
och efter cancer. Det ir ocksd angeliget att arbetssitten kring Min
virdplan fortsitter att utvecklas fér att ge patienten ett
personcentrerat och individanpassat stdd 1 vdrdprocessen.

En 6nskvird utveckling dr enligt utredningen att Min virdplan
tydligare bor synliggéra patientens hela virdforlopp (eller
virdprocess) som beskrivits ovan. En sammanhingande,
overblickbar ~ virdprocess  har  férutsittningar att  oka
forutsigbarheten och tryggheten f6r patienter och nirstiende. Idag
finns  generiska, diagnosspecifika  virdforlopp  fram il
behandlingsstart etablerade pd nationell nivd inom SVF. Fér att
overblicka hela behandlingsférloppet rekommenderas etablering av
vardforlopp  som  ocksd  innefattar  behandlings-  och
uppfoljningsdelen. Dylika virdférlopp kallas ocksd processkartor
eller ”patient pathways” och finns etablerade i fler linder.'
Utvecklingen kopplas samman med det férslag om att férlinga SVF
till att innefatta hela virdférloppet (se kapitel 6).

Det pdgir en utveckling av dels dokumenterad 6verenskommelse,
dels sammanhéllen planering. Dokumenterad dverenskommelse ska
sammanfatta ansvarsfordelningen mellan sjukvirden, eventuella
andra instanser och patienten sjilv 1 att bedriva behandling,
rehabilitering och egenvdrd. Sammanhillen planering dr tinkt att
samla patientens olika planer i en gemensam vy som ir tillginglig for
patienten och de virdgivare som ir involverade 1 patientens vird och
syftar till att st6dja omstillningen till en god och nira vard.'” Dessa

1% Optimal Care Pathways (2024).
192 Tnera (2020) Férstudie om sammanhdllen planering via 1177 Vérdguiden.
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stdd dr dnnu under uppbyggnad och det ir dirfor svirt att bedéma 1
vilken mé&n funktionen i dessa kommer att motsvara utredningens
forslag. Utredningen ser dock behovet av att samla information frin
flera olika delar av hilso- och sjukvarden, sirskilt mot bakgrund av
okad samsjuklighet. Det ir dirfor centralt att de olika
virdinformationssystemen ir integrerade med varandra pd ett sitt
som underlittar f6r patienten att ta del av informationen samlat och
som sikerstiller att all virdpersonal har tillgdng till informationen.

5.5.2  Forstdrkt narstaendestod

Utredningens beddmningar:

e Kommunerna bér utveckla sitt stdd till nirstiende for att
erbjuda stéd till personer med behov.

o Myjligheten till nirstiendestod 1 samhillet, civilsamhillet och
1 de olika delarna av hilso- och sjukvarden bor tydliggéras.

Skalen for utredningens bedémningar

Kommunernas stdd till nirstiende bor forstirkas

Regioner och kommuner behover forstirka arbetet for att
uppmirksamma nirstdendes situation genom fokus pd de insatser
som definieras 1 den implementeringsplan som den nationella
anhorigstrategin  tagit fram. Det inkluderar ett lednings- och
styrningsperspektiv som gor att medarbetare som utf6ér anhérigstod
uppmirksammas, att anhorigperspektivet synliggdérs 1 relevanta
regelverk, riktlinjer och kunskapsstéd, att kunskap om
anhorigperspektivet och rutiner fér att identifiera anhérigas behov
stirks samt att en vilfungerande samordning sdvil inom som mellan
region och kommun sikras.
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Tydliggorande av mojlighet till nirstiendestdd i samhiillet,
civilsamhillet och i de olika delarna av hilso- och sjukvirden

Nirstdende till patienter med livshotande sjukdom och 1 palliativa
virdférlopp fir idag inte standardmaissigt erbjudande om tillging till
psykosociala stédinsatser, trots att stod till dessa insatser ir av stor
vikt ur ett folkhilsoperspektiv. Alltmer vird och omsorg bedrivs och
kommer att bedrivas i hemmet. Som nirstiende eller informell
vardgivare kan det krivas stod fér att kiinna sig trygg 1 situationen.
Insatserna  kan ges wvia kurator, anhorigkonsulent eller
anhorigstddjare 1 kommunen, via primirvirden och specialistvirden
samt genom civilsamhillet. Utredningen bedémer att informationen
om vilka insatser som finns bor tllhandahillas digitalt av
Cancercentrum, men dven via 1177, som ir en vilkind ingéng for
manga patienter. Vardpersonal behéver ocksd ha en aktiv roll genom
att informera om lokala mojligheter till stéd och om wvar
informationen finns att tillgs.

Nirstiende till patienter som virdas inom den palliativa virden
befinner sig ofta i en sirskilt svir position. Patienter sivil som
nirstdendevirdare behover dirfér dygnet runt, alla veckans dagar,
kunna komma i kontakt med virdkompetens fér konsultation. Aven
efterlevandesamtal dr en viktig méjlighet till gemensam reflektion
och att besvara frgor kring virden och férloppet. Kompetens inom
allmin palliativ vird dr en viktig utvecklingspunkt for att nd detta
mal, men sdvil hilso- och sjukvirden som civilsamhillet behover
mobiliseras 1 detta arbete.
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6  Tillganglighet

Tillgingligheten ir en lingvarig utmaning i svensk hilso- och
sjukvdrd, vilket ocksd inkluderar cancervirden. Mot bakgrund av ett
omfattande pigdende utredningsarbete och Socialstyrelsens
strategiska och lingsiktiga arbete inom omridet har utredningen
avgrinsat analyser, beddmningar och férslag till det fortsatta arbetet
med standardiserade virdférlopp (SVF) som inférts i cancervirden
med start r 2015. Utredningen féresldr uppdateringar av SVF 1 syfte
att Oka forutsigbarheten for patienter och nirstdende, betona en
maximal tid frdn behandlingsbeslut till start av behandling, inkludera
patienter med misstanke om 4terfall 1 sjukdomen och minska den
administrativa bordan.

6.1 Diagnos och behandlingsstart i tid paverkar

Minga patienter beskriver oro och stress under utredningstiden
sdvil som under tiden frin diagnos och behandlingsbeslut till
behandlingsstart. Korta och motiverade vintetider beskrivs av
patienter och patientféretridare som en avgorande faktor fo6r god
livskvalitet. Den vintetid f{ér wutredningar, analyssvar och
multidisciplinira konferenser som virden definierar i dagar beskrivs
av patienter som lika minga somnlésa nitter.

Vintetider riskerar férsimrat fértroende f6r virden och risk for
mer avancerad och svdrbehandlad cancersjukdom.

6.1.1  Vantetider ur ett patientperspektiv

Ur ett patientperspektiv kan tydlighet om den diagnostiska
processens olika steg och sikerstillande av korta vintetider bidra till
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trygghet, fértroende for virden och mer néjda patienter.' Studier
frin Norge visar att patienter upplever trygghet i vetskapen av att
vara i ett strukturerat program som sikrar snabb diagnostik och
behandlingsstart.” Modeller som standardiserar och koordinerar
utredningstider kan 6ka forutsigbarhet och sikerhet, men behover
balansera standardisering mot individanpassad vird, méjlighet till
delat beslutsfattande och inklusion i kliniska studier.’

Inom virdgarantin ligger ett stort ansvar pi patienten att sjilv
soka behandling pd annan ort och vilja utférare. Virdens ansvar for
att tillhandahélla information om att vilja annan virdgivare har dock
stirkts genom patientlagen (2014:821). Sivil patienter som
foretridare f6r virden efterfrigar enklare system med gemensamma
koer si att patienten hinvisas till forsta lediga tid. T maj 2024
meddelade regeringen att vrdgarantin ska ses éver i en utredning
om en ny och stirkt virdgaranti.*

6.1.2  Vantetid till behandling riskerar negativa effekter pa
6verlevnaden

Diagnos 1 tidiga stadier ir for de flesta cancerdiagnoser kopplat till
mindre omfattande kirurgiska ingrepp, minskad anvindning av
adjuvant behandling, firre sena komplikationer och en bittre
prognos, varfor insatser for effektiv diagnostik och kort tid till start
av behandling ir av stor vikt. Vintetid ull start av cancerbehandling
riskerar negativa effekter pd patientens behandlingsresultat och
prognos, vilket bekriftats i flera studier.’

! Lazzeri G m.fl. (2020) Waiting times for prostate cancer: A review. Journal of Public Health
Research. Vol. 9, Nr. 1.

2 Selbjor M, Sand K, Ervik B, Melby L (2021) Patient experiences of waiting times in
standardised cancer patient pathways in Norway — a qualitative interview study. BMC Health
Services Research. Vol. 21, Art. Nr. 651.

* Andersen-Hollekim T, m.fl. (2021) Shared decision-making in standardized cancer patient
pathways in Norway-Narratives of patient experiences. Health Expectations. Vol. 24, Nr. 5, s.
1780-1789.

* Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024¢) En ny och stirkt virdgaranti — Bittre styrning
for en tillginglig och jamlik hilso- och sjukvird med god kontinuiter. Dir. 2024:50.

> Biagi JJ m.fl. (2011) Association between time to initiation of adjuvant chemotherapy and
survival in colorectal cancer: a systematic review and meta-analysis. JAMA. Vol. 305, Nr. 22,
s. 2257-2368; Raphael MJ, m.fl. (2016) The relationship between time to initiation of adjuvant
chemotherapy and survival in breast cancer: a systematic review and meta-analysis. Breast
Cancer Research and Treatment. Vol. 160, s. 17-28; Chen Z, m.fl. (2007) The relationship
between waiting time for radiotherapy and clinical outcomes: a systematic review of the
literature. Radiotherapy and Oncology. Vol. 87, Nr. 1, 5. 3-16; Coca-Pelaz A m.fl. (2018) Head
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Nuvarande kunskapslige indikerar, for flera cancerdiagnoser, ett
samband mellan vintetider till behandling, lokal tumérkontroll och
dédlighet 1 cancersjukdom. Cancer ir en heterogen grupp av
sjukdomar och betydelsen skiljer sig mellan olika diagnoser svil
mellan patienter beroende pd tumérutbredning, biologisk profil
samt patient- och behandlingsrelaterade faktorer.

Patienter som diagnostiseras pd grund av akuta symtom har
generellt simre prognos och simre patientrapporterade resultat in
patienter som diagnostiseras via screening, SVF eller sedvanlig
utredning. Insatser for att minska andelen akuta cancerdiagnoser ir
dirfor av stor betydelse och kan 6ka jimlikheten eftersom andelen
akuta cancerdiagnoser ir hogre i socioekonomiskt svaga grupper.®

Medan vissa studier visar koppling mellan kort tid till start av
behandling och minskad dodlighet finns ocksd studier som gir i
motsatt riktning. En del av férklaringen ligger sannolikt 1 att svért
sjuka patienter som behover snabbt omhindertagande har dilig
prognos.” Sverige ir ocksd ett exempel pd ett land som trots
jimforelsevis l8nga vintetider uppvisar hoég 6verlevnad vid
cancersjukdom. Dessa variationer visar pd komplexiteten i analyser
av hur program f{6r nationellt faststillda ledtider pédverkar
overlevnaden i cancersjukdom.

I en metaanalys rapporteras betydelsen av vintetid baserat pd
nistan 1,3 miljoner patienter med 17 olika cancerdiagnoser 1 34
studier.® Analyserna fokuserade pi sju vanligt férekommande
cancerformer  (brdstcancer,  urinblisecancer, tjock-  och
indtarmscancer, huvud-halscancer, lungcancer samt
livmoderhalscancer) och tid till start av kirurgi, strilbehandling och
medicinsk onkologisk behandling. Studien visar att fyra veckors
vintetid leder till 6kad dédlighet for samtliga behandlingstyper. For
vissa diagnoser och behandlingsmodaliteter identifierades negativa

and Neck Cancer: A Review of the Impact of Treatment Delay on Outcome. Advances in
Therapy. Vol. 35, s. 153-160.

¢ Zhou Y, m.fl. (2017) Diagnosis of cancer as an emergency: a critical review of current
evidence. Nature Reviews. Clinical Oncology. Vol. 14, s. 45-56.

?Terring ML, m.fl. (2017) Evidence of advanced stage colorectal cancer with longer diagnostic
intervals: a pooled analysis of seven primary care cohorts comprising 11 720 patients in five
countries. British Journal of Cancer. Vol. 117, s. 888-897.

 Hanna TP, m.fl. (2020) Mortality due to cancer treatment delay: systematic review and meta-
analysis. BMJ.
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effekter 1 form av 6kad dédlighet ocksa vid tvd veckors vintetid, men
det finns ingen exakt tidsgrins definierad fér en siker vintetid.’

En analys av tiden till start av strilbehandling visade att lingre tid
till start kopplades till 6kad risk for lokala tumériterfall vid
bréstcancer och huvud-halscancer.'®

Maojligheten att diagnostisera cancer tidigare dn i stadium IV har
beriknats kunna minska den cancerrelaterade dodligheten med
minst 15 procent.'’ Méjligen kan tidigare diagnos av cancerformer
som visar den storsta Overlevnadsskillnaden beroende pd
tumdrstadium, exempelvis bréstcancer, livmodercancer, malignt
melanom, njurcancer, prostatacancer, tjock- och indtarmscancer
och iggstockscancer, ha den stérsta pdverkan pd overlevnaden.”
Samtidigt finns flera cancerformer dir vintetid ir en oberoende
faktor for férsimrad prognos.” Observationen av hur huvud-
halscancrar kan vixa med kade tumorstadier under vintetiden ledde
till att cancer, tillsammans med hjirtsjukdom, 1 Danmark betraktas
som en akut sjukdom.' Aven vid diagnoser som hogmaligna
lymfom, cancer 1 bukspottkortel, matstrupe och hjirntumérer finns
evidens for betydelsen av vintetid, varfér prioriterad handliggning
behovs for en patientsiker vird."”

Vissa diagnoser och situationer kriver akut behandlingsstart,
vilket hanteras genom medicinska prioriteringar i virden. Exempel

? Schoonbeek RC, m.fl. (2021) Determinants of delay and association with outcome in head
and neck cancer: A systematic review. European Journal of Surgical Oncology. Vol. 47, Nr. 8,
s. 1816-1827.

19 Chen Z, m.fl. (2007).

"' Clarke CA m.fl. (2020) Projected Reductions in Absolute Cancer-Related Deaths from
Diagnosing Cancers Before Metastasis, 2006-2015. Cancer Epidemiology, Biomarkers &
Prevention. Vol. 29, Nr. 5.

12 Chang ET m.fl. (2024) Avoiding lead-time bias by estimating stage-specific proportions of
cancer and non-cancer deaths. Cancer Causes Control. Vol. 35, s. 849-864.

1 Rygalski CJ m.fl. (2020) Time to Surgery and Survival in Head and Neck Cancer. Annals of
Surgical Oncology. Vol. 28, s. 877-885; van Harten MC m.fl. (2014) The association of
treatment delay and prognosis in head and neck squamos cell carcinoma (HNSCC) patients
in a Dutch comprehensive cancer center. Oral Oncology. Vol. 50, Nr. 4, s. 282-290.

'* Jensen AR, Nellemann HM, Overgaard J (2007) Tumor progression in waiting time for
radiotherapy in head and neck cancer. Radiotherapy and Oncology. Vol. 84, Nr. 1, s. 5-10.

' Sanjeevi S m.fl. (2016) Impact of delay between imaging and treatment in patients with
potentially curable pancreatic cancer. British Jowrnal of Surgery. Vol. 103, Nr. 3, s. 267-275;

Ma J, m.fl., (2022) The effect of delayed oncology surgery on survival outcomes for patients
with gastric cancer during the COVID-19 pandemic: Evidence-based strategies. Frontiers in
Oncology. Vol. 12; Olszewski A]J, Ollila T, Reagan JL (2018) Time to treatment is an
independent prognostic factor in aggressive non-Hodgkin lymphomas. British Journal of
Haematology. Vol. 181, Nr. 4, s. 495-504; Pande R m.1l. (2020) Advantage of Upfront Surgery
for Pancreatic Head Cancer Without Preoperative Biliary Drainage. Frontiers in Oncology.
Vol. 10.
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pd sddana diagnoser ir tjocktarmscancer, som debuterar med akut
tarmvred, akuta leukemier och svirt sjuka patienter med uttalade
tumorrelaterade symtom.

Vintetiderna paverkas av arbetssitt och tekniska mojligheter

Aven tiden innan patienten soker vird kan ha en negativ inverkan p3
mojligheten till framgingsrik behandling, men ir svdr att studera
baserat pd svenska data. Flera studier har rapporterat forindrade
sokmonster 1 hilso- och sjukvirden flera mainader innan en
cancerdiagnos.' Utvecklingen inom AI kan férvintas leda till
utveckling av kliniska beslutsstddsmodeller dir patienters symtom-
och sokménster 1 okande grad kan kopplas tll diagnostiska
beslutsstddsmodeller.

Vintetider vid cancer ir multifaktoriella. Diagnostik vid
cancersjukdom har blivit mer komplex, differentierad och
resurskrivande med anvindning av bild- och funktionsmedicinska
specialundersékningar och molekylir diagnostik. Snabb diagnos och
behandling behéver dirfér balanseras mot komplett diagnostik av
hég kvalitet. Samtidigt kan vintetider till diagnostik och behandling
kopplas till 6kad resursférbrukning.” Det kan férklaras av att
patienter s6ker vird under vintetiden pd grund av symtom eller oro
och eftersom det kan uppstd behov av att upprepa undersékningar
som blivit for gamla f6r adekvata behandlingsrekommendationer.

Utvecklingen av nya tekniker kan férvintas bidra till kortare
vintetider. Exempel pd detta ir Al-baserad utvirdering inom bild-
och funktionsmedicin, automatiserad planering av strilfilt och mer
skonsam kirurgi som férkortar tiden till start av adjuvant onkologisk
behandling.  Vid  sjukhus  med  begrinsad  medicinsk
behandlingskapacitet kan satellitcenter f6r medicinsk behandling
bidra till 6kad tillginglighet.

' Ahrensberg JM, Fenger-Gron M, Vedsted P (2016) Primary Care Use before Cancer
Diagnosis in Adolescents and Young Adults - A Nationwide Register Study. PLoS One. Vol.
11, Nr. 5; Hermi6 E m.fl. (2023) Use of health services one year before primary colorectal
cancer. BMC Health Services Research. Vol. 23, Art. Nr. 279; Ewing M m.fl. (2016) Increased
consultation frequency in primary care, a risk marker for cancer: a case-control study.
Scandinavian Jouwrnal of Primary Health Care. Vol. 34, Nr. 2.

17 Gitlin M, McGarvey N, Shivaprakash N, Cong Z (2023). Time duration and health care
resource use during cancer diagnoses in the United States: A large claims database analysis.
Journal of Managed Care & Specialty Pharmacy. Vol. 29, Nr. 6.
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6.2 Utveckling och implementering av SVF

Tillgingligheten till cancervdrd ir ett prioriterat omride for
regeringen, vilket har motiverat betydande statliga satsningar for att
korta vintetiderna i cancervirden. Linga vintetider, variationer
mellan sjukhus och diagnoser och lingdragna utredningar pa grund
av sekventiella, snarare in koordinerade, undersékningar ledde fram
till utvecklingen av SVF i cancervirden."

System som definierar maximala ledtider fér patienter med
misstanke om cancer syftar till att minimera tid frdn misstanke till
diagnos och start av behandling fér att kunna erbjuda s3 trygga
utredningsférlopp som méjligt, 6ka patienternas néjdhet och genom
snabb behandlingsstart bidra till en bittre prognos. De risker som
lyfts med prioriterade utredningar for cancer dr primirt
undantringning av andra sjukdomar och att tidigare diagnos av
laingsamvixande och ligmaligna tumérer inte f6rbittrar prognosen.
Utéver att reducera onddig, icke-medicinskt grundad vintetid syftar
SVF tll mer sammanhdllna och likvirdiga virdprocesser med
forbittrad information och 6kad delaktighet och nojdhet bland
patienterna.” Arbetet piborjades i Sverige ar 2014, varefter de flesta
SVF implementerades under 2015-2018 och enstaka SVEF
implementerade senare.” Idag finns SVF fér 32 diagnoser och
kliniska situationer. Skivepitelcancer 1 hud och ett antal ovanliga
cancerformer tillhor de diagnoser som inte omfattas av SVF.

Sedan 2018 har det nationella systemet f6r kunskapsstyrning (se
kapitel 13) tagit fram personcentrerade och sammanhillna
virdférlopp dven fér andra diagnoser.” Till skillnad frdn SVF inom
canceromridet kan dessa virdférlopp omfatta hela virdkedjan och
innefatta sdvil hilso- och sjukvird som omsorg. Nigra av dessa
forlopp har ocksé definierat ledtider for specifika dtgirder.

8 Robertson S m.fl. (2017) Waiting times for cancer patients in Sweden: A nationwide
population-based study. Scandinavian Journal of Public Health. Vol. 45, Nr. 3.

' Regeringskansliet och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) (2015) Kortare vintetider
i cancervdrden. Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting 2015.

2 Machle PM, Smeland S (2021) Implementing cancer patient pathways in Scandinavia how
structuring might affect the acceptance of a politically imposed reform. Health policy. Vol.
125, Nr. 10, s. 1340-1350.

2! Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2024b) Nationellt system for kunskapsstyrning.
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6.2.1  SVF beskriver utredning fran valgrundad misstanke till
behandlingsstart

SVF beskriver vilka utredningar som ska goras vid misstanke om en
specifik cancerdiagnos, vid allvarliga ospecifika symtom eller
misstanke om okind primirtumér. Ett SVF startar vid vilgrundad
misstanke om cancer och avslutas vid uteslutande av cancer,
paborjad behandling eller vid beslut om att inte behandla sjukdomen.
Den fortsatta behandlingsprocessen och patienter med misstanke
om sjukdomsdterfall innefattas inte, vilket skiljer sig frdn hur
modellen tillimpas, exempelvis 1 Norge.

Utredningsférloppet 1 SVF, dess ingdende undersokningar och
ledtider, har definierats och reviderats av respektive nationell
vardprogramsgrupp (se kapitel 13). SVF ska vid behov revideras 1
samband med revision av respektive nationellt virdprogram.

Vilgrundad misstanke bygger p8 ett antal kriterier (symtom eller
fynd) for respektive cancerdiagnos. Vid vissa SVF férekommer en sd
kallad filterfunktion, dir en férsta utredning gérs innan vilgrundad
misstanke nds och beslut kan tas om start av SVF. Filterfunktionen
bestdr vanligen av bild- och funktionsundersékning, till exempel
datortomografi (DT) vid misstanke om cancer 1 lunga eller lever-
gallvigar-bukspottkértel, eller bedomning 1 specialistvdrden, till
exempel vid misstanke om gynekologisk cancer eller huvud-
halscancer. Eftersom tiden mits frin vilgrundad misstanke till
behandlingsstart ir totala ledtiderna, frdn det att patienten sokt vard
till behandlingsstart, dirfor inte jimférbara mellan SVF med
respektive utan filterfunktion. SVF differentierar for flera diagnoser
tiden till start av olika former av behandling, uppféljning eller
palliativ vird. SVF definierar ocksé en rad ingdende delledtider, men
dessa monitoreras inte pd nationell nivd. Ledtiderna ir definierade
utifrdn vad som anses mojligt givet ett optimalt fungerande system
och en okomplicerad patient, men utan hinsyn till organisation,
nivistrukturering, befintliga arbetssitt, resursbrister och patientens
onskemal.

Vid inférandet av SVF gjorde regionerna ett omfattande arbete
med att kartligga virdprocesserna i syfte att korta vintetiderna.
Utredningarna  koordinerades mellan olika discipliner och
verksamheter och tider till SVF-utredningar och behandlingar
reserverades. Inom bild- och funktion arbetade man huvudsakligen
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med forbokade, reserverade SVF-tider som med kort varsel kunde
fordelas till patienter. Inom patologin gjordes processgenomgangar
for att forkorta ledtiderna och flera patologilaboratorier inforde
digitala system frin scanning till arkivering.

6.2.2 Inklusionsmal och ledtidsmal foljs upp nationellt

Vid inférandet av SVF stilldes 1 6verenskommelser mellan staten
och regionerna krav pd inférandet av en koordinatorsfunktion i
regionerna fér koordinering och kodning av SVE. De flesta
koordinatorer ir medicinska sekreterare eller sjukskoterskor.
Utover inrapportering av data till den sirskilt etablerade SVF-
databasen inom vintetidsdatabasen vid Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) arbetar minga koordinatorer med optimering av
remissfléden, men roller och uppgifter varierar mellan regionerna.”
Stimulansmedel for att stotta inférandet av SVF har utgdtt frén
Socialdepartementet f6r dren 2015-2018 och direfter har regionerna
fitt ekonomiskt stéd via de drliga cancerdverenskommelserna. 1
samtliga regioner har beslut fattats om att fortsitta arbetet med SVF,
oberoende av framtida stéd frin staten. Cirka 3,6 miljarder kronor
har gdtt till regionerna, 83 miljoner kronor till SKR och regionala
cancercentrum i samverkan (RCC) och 328 miljoner kronor till
RCC {6r dverenskommelser som ror SVF under dren 2015-2024.
Pengarna till regionerna férdelas efter befolkningsmingd.
Socialstyrelsen fick i uppdrag att ta fram speciella KVA-koder for
de olika delarna 1 SVF-férloppet for att mojliggora uppféljning av
ledtider.”” Antal patienter och ledtider i SVF {8ljs upp genom att
KVA-koder registreras vid de mitpunkter som finns beskrivna i
respektive SVF:s kodningsvigledning. Flertalet regioner registrerar
koderna i sina patientadministrativa system medan ndgra regioner
anvinder sig av en SVF-modul pd INCA-plattformen. Rapportering
sker méinadsvis. Ledtider foér obligatorisk nationell uppféljning
(datum fér vilgrundad misstanke samt datum f6r och orsak till SVF-
avslut) rapporteras till den nationella vintetidsdatabasen pid SKR
tillsammans med kod for aktuellt SVF och uppgift om patientens
dlder, kon och  folkbokféringslin. I  den  nationella

2 Socialstyrelsen (2017a) Standardiserade virdforlopp i cancervirden. Ligesrapport 2017;
Socialstyrelsen (2022d) Nationellt och regionalt arbete med standardiserade vardforlopp 2022.
» Socialstyrelsen (2015b) Standardiserade virdforlopp i cancervirden. Ligesrapport 2015.

260


https://ledtider.23
https://regionerna.22

vintetidsdatabasen saknas personnummer, vilket gér att linkningar
till andra register inte ir mojliga. Detta dr en svaghet.

Regionerna redovisar 4rligen inklusion och utfall till RCC, som
vidarebefordrar resultaten till Socialstyrelsen som har uppdraget att
betala ut statsbidraget vid uppfyllt inklusionsmal. Inklusionsmaélet ir
definierat som att 70 procent av alla patienter som diagnostiseras
med cancer ska ha utretts via SVF, sammantaget for alla férloppen.
Det saknas evidens for valet av denna méilnivi, men nivin
motiverades med att vissa patienter inte bor eller énskar utredas
enligt SVF, till exempel pd grund av samsjuklighet eller patientens
onskemal.

Avseende ledtider sattes mélet att 80 procent av patienterna som
utreddes enligt SVF och diagnostiserades med cancer skulle starta
behandling inom den definierade ledtiden, det si kallade
ledtidsmélet. Det saknades evidens for hur stor del av patienter som
kunde férvintas behova lingre utredningstider, men siffran 80
procent var densamma som i1 Danmark. Eftersom Danmark
framgangsrikt hade implementerat SVF ansdgs det rimligt att anta
att 20 procent av patienterna inte borde omfattas, till exempel pd
grund av behov av ytterligare utredning, optimering infor
behandling, deltagande 1 klinisk studie eller pd grund av hinsyn till
patientens dnskemadl och individuella situation.

De nationella kvalitetsregistren inom canceromridet innehéller
ocksd ledtidsdata som 1 minga diagnoser ir liknande de som
definieras 1 SVF. Mitpunkterna ir dock inte identiska och skiljer sig
mellan kvalitetsregistren. Dessutom ir inrapporteringen till
kvalitetsregistren ofta f6rdrdjd, vilket foérhindrar en uppdaterad
monitorering via kvalitetsregistren. En visentlig férdel med
kvalitetsregisterdata dr dock méjligheten att koppla samman
registerdata frin olika killor f6r kvalitetsuppféljning och forskning.

De aktuella kraven f6r uppféljning av SVF (2024) omfattar att
regionerna skall ha ndtt inklusionsmélet pd 70 procent, att vintetider
redovisas, att data frin enkiter som undersdker patientrapporterade
métt (PREM) inhidmtats och att sirskilda insatser gors inom urologi,
dir vintetiderna varit sirskilt l3nga vid urinblisecancer och
prostatacancer. Dirutdver ska regionerna gora en sirskild
kartliggning av patienter som har vintetider som ir mer dn 75
procent lingre in den definierade ledtiden i SVF och analysera
bakomliggande faktorer. RCC och regionen ska tillsammans
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definiera fyra diagnoser for dessa foérdjupade analyser. I
utredningens bakgrundsarbeten framkommer att regionerna ligger
stora resurser pd att ta fram dessa data.

6.2.3 RCC:s arbete med SVF

RCC:s arbete syftar till att stddja, stimulera och koordinera arbetet
med att infora SVF i respektive region samt bidra till redovisning av
arbetet med SVF. Vid inférandet av SVF bistod RCC med
information kring systemet, etablerade en SVF-modul for
kvalitetsregister och medverkade 1 utvecklingen av SVF-registrering
kopplat till vintetidsdatabasen. I dagsliget &r RCC:s huvudsakliga
uppgifter uppdateringar av SVF, stéd for ett lingsiktigt héllbart
processarbete och koordinering av regionernas SVF-rapportering. I
RCC:s samverkansroll ingdr att

¢ nationellt stodja, stimulera och samordna i arbetet med SVF,
e ansvara f6r versyn och eventuell revidering av befintliga SVF,

e samordna arbetet med kvalitetsutvirdering av inrapporterade
data,

e stddja de olika RCC och regionernas arbete med att nd ut och
synliggéra information och kommunikation kring satsningen,

e arrangera motesplatser for utbyte av erfarenheter av inférandet
av SVE,

e stodja regionerna 1 deras arbete med att ta fram redovisningar
samt med att hilla samman arbetet regionalt,

e stodja verksamheterna 1 deras arbete med utvecklingen av nya
arbetssitt for att 6ka foljsamheten till SVF och

o stddja verksamheterna med insatser som syftar till att stirka

kvalitetsutvirdering av SVF.

Avseende uppfdljningen definierar RCC rapportmallar och begir in
drliga redovisningar frin regionerna for hur arbetet planerats och
genomforts.
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6.3 Program med faststallda ledtider i andra lander

Nationellt faststillda ledtider vid misstanke om cancer har inférts 1
flera andra linder, till exempel Danmark, Norge, Finland, Irland,
Lettland, Litauen, Polen, Slovenien och 1 vissa regioner i Spanien.
Vissa program erbjuder diagnostik och vérd inom en nationellt
beslutad standardtid, medan program som de nordiska
virdforloppen stiller krav pd primirvirden att uppfylla ett antal krav
avseende symtom och analyser fér en vidare utredning inom
specialistvirden med definierade ledtidsmdl. I Finland och
Storbritannien har en standardiserad bortre tidsram fér tiden till
diagnos och behandling definierats. I Danmark och Norge har
motsvarigheter till SVF, s& kallade ”pakkeférlopp” inférts.* Till
skillnad frdn flera andra linder och frin virdgarantin ir ledtiderna
for cancervird 1 Sverige inte forfattningsreglerade. Sirskilda
utredningstorlopp f6r patienter med diffusa symtom finns 1 Sverige,
Danmark och Norge och utvecklas i flera linder, till exempel i
Storbritannien.”” Diagnostiska centrum har utvecklats till exempel 1
Sverige, Danmark och Irland.

6.3.1 Danmark

I Danmark implementerades 2008 si kallade ”pakkeférlopp” 1 syfte
att sikra koordinerade utredningsvigar och forbittra patienternas
prognos och livskvalitet. Idag finns 26 virdfoérlopp som ticker ett
40-tal diagnoser 1 Danmark. Vérdférloppen har visats forkorta
vintetiderna till behandlingsstart, medan den prognostiska
betydelsen dr oklar och sannolikt skiljer sig mellan olika
diagnosgrupper. Virdférloppen uppdateras av Sundhedsstyrelsen
som ocksd rapporterar ledtider baserat pd patientregistret varje
kvartal.?* Cirka 88 procent av patienter med cancer diagnostiseras via
ett virdférlopp.”” Under 2023 startades 76 procent av férloppen
inom den definierade tiden med variation frén 66 till 83 procent

2 Sundhedsstyrelsen (2024¢) Pakkeforlob for kraeft; Helsenorge (2023a) Pakkeforlop for kreft.
» Lynch C m.fl. (2022) Variation in suspected cancer referral pathways in primary care:
comparative analysis across the International Benchmarking Cancer Partnership. British
Journal of General Practice. Vol. 73, Nr. 727.

¢ Sundhedsstyrelsen (2024e).

7 Sundhedsdatastyrelsen (2019) Nye tillfaelde af kraeft fundet i pakkeforlob.
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mellan regionerna.”® Vardforloppen har visats férkorta vintetiderna
till behandlingsstart, medan den prognostiska betydelsen ir oklar
och sannolikt skiljer sig mellan olika diagnosgrupper.”

Baserat pd forlingda ledtider genomférdes 2023 ett arbete for att
se over och uppdatera systemet i1 form av en dterupprittningsplan
som syftade till att sikerstilla behandling inom maximal ledtid.

Planen innehdll fem initiativ:
e genomging av vintetider och kapacitet inom canceromridet,
o stirke regelefterlevnad,

o forstirkt inrapportering till myndigheterna med snabbare och
mer precis rapportering vid évertridelse av vintetider,

e regionernas ridgivningsplikt och

e inrittande av en politisk arbetsgrupp.”

I Danmark har regionerna skyldighet att agera wvid
kapacitetsutmaningar 1 forhdllande till maximala vintetider i
pakkefoérloppet. Om  bosittningsregionen inte kan erbjuda
bedémning eller vird inom de maximala vintetiderna har regionen
en skyldighet att leta behandlingsméjligheter utanfér den egna
regionen, nationellt eller internationellt. Hinsyn ska tas till bland
annat det geografiska avstindet mellan patientens bostad och det
sjukhus som kan erbjuda vird. Sirskild plikt giller inom den
hogspecialiserade virden. I vissa fall, till exempel om regionen inte
klarar av att erbjuda behandlingsméjligheter inom eller utom sin
region, kan skyldigheten 6verféras till Sundhedsstyrelsen.” Fran ar
2024 anvinds en stirkt overvakningsmodell av vintetider inom
cancervirden, som mojliggdér for Sundhedsstyrelsen att évervaka
efterlevnaden av ledtider.”

2 Sundhedsstyrelsen (2024a) Monitorering af forlobstider pd kraefiomridet. Arsopgorelse for
2023.

? Damhus CS m.fl. (2022) Use and diagnostic outcomes of cancer patient pathways in
Denmark —is the place of initial diagnostic work-up an important factor? BMC Health Services
Research. Vol. 22, Art. Nr. 130.

*° Sundhedsstyrelsen (2024d) Minister vil sikre kraefipatienter rettidig bebandling med ny
genopretningsplan.

°! Sundhedsstyrelsen (2024b) Handlepligt ved kapacitetsudfodringer i forbold til maksimale
ventetider.

32 Sundhedsstyrelsen (2024¢c) Overvdgning af de maksimale ventetider pd kraefromrddet.
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6.3.2 Norge

Norge inférde ”pakkeférlopp” fér 28 cancerdiagnoserna under 2015,
med ansvar frdn hilsoféretagen (motsvarigheten till regioner).
Virdforloppen for akut leukemi och kronisk lymfatisk leukemi
avvecklades &r 2021, vilket innebir att 26 férlopp finns kvar.
Malsittningen med systemet var att minska onédiga vintetider och
regional variation samt att 6ka forutsigbarheten i cancervirden for
patienter och deras nirstiende.” Virdférloppen definierar tre tider:
tiden frin att specialistsjukvirden mottar remissen till patienten
erbjuds en tid, tiden frin utredningen startats till den avslutats och
tiden frin cancerdiagnos till behandlingsstart. Det nationella
vintetidsméilet definierade att 70 procent av de patienter som
diagnostiserades med cancer skulle starta behandling inom den
definierade tiden, vilket niddes inom ett ir.>* Helsedirektoratet
ansvarar foér uppféljningen, baserat pi data frdn det norska
patientregistret. Data frdn 2023 visade att 78 procent av patienter
som diagnostiseras med cancer utreds i ett virdférlopp och 67
procent startar behandling inom den angivna tiden med regional
variation frin 61 till 68 procent.” I Norge har andelen patienter som
startar behandling inom den definierade tiden sjunkit under senare
ar, till exempel var m3luppfyllelsen 74 procent ar 2020. Vintetiderna
till cancerbehandling 1 Norge har visats minska for de vanligaste
cancerformerna, sdvil innan som efter inférande av pakkeférlopp for
cancer.’® Dock har analyser frin Norge indikerat ojimlik tillgdng till
standardiserade virdférlopp i relation till inkomst och bostadsort.”
Maluppfyllelsen varierar ocksd 1 relation tll diagnos och
behandlingstyp. Forskning indikerar behov av f6rnyad virdering av
vintetidernas relevans.® I Norge finns den si kallade
Fristbruddportalen som  dr ett irendehanterings- och
samverkanssystem som samlar all information om patienter dir

» Nilssen Y m.fl. (2019) Decreasing waiting time for treatment before and during
implementation of cancer patient pathways in Norway. Cancer Epidemiology. Vol. 61, s. 59-
69.

** Nilssen Y m.fl. (2020) Patient and tumour characteristics associated with inclusion in
Cancer patient pathways in Norway in 2015-2016. BMC Cancer. Vol. 20, Art. Nr. 488.

35 Helsedirektoratet (2024a) Pakkeforlop for kreft, indikatorer for aktivitet og forlopstid.

% Nilssen Y m.fl. (2019).

7 Solbjor M m.fl. (2021).

¥ Nilssen Y m.fl. (2022) Compliance with recommended cancer patient pathway timeframes
and choice of treatment differed by cancer type and place of residence among cancer patients
in Norway in 2015-2016. BMC Cancer. Vol. 22, Art. Nr. 220.
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virden inte kan hilla 6verenskomna ledtider. Via portalen sker
informationséverféring och kommunikation mellan de involverade
aktérerna med rapportering till den nationella patientférmedlingen
Helfo fér vird ps annat sjukhus.”

6.3.3 Finland

I Finlands nationella cancerriktlinjer definieras en maximal ledtid for
cancer generellt och specifika ledtider f6r diagnoserna bréstcancer,
prostatacancer och tjock- och indtarmscancer. Vid misstinkt cancer
ir den maximala ledtiden frin remiss till behandlingsstart sex veckor.
Cancerformer som kriver omedelbar behandling har en maximal
ledtid pd ett par dagar, med en absolut bortre grins pd tvd till tre
veckor frin diagnos, men riktlinjerna specificerar inte vilka
cancerformer som riknas som akuta.

Vid misstanke om cancer ska svar pd bild- och
funktionsundersckning vara klart inom en vecka frin remiss. Aven
patologisvar ska vara klart pd en vecka. Frin behandlingsbeslut ska
behandling starta inom tre veckor for tjock- och indtarmscancer,
fyra veckor for bréstcancer och sex veckor (fyra veckor vid
metastaserad sjukdom) for prostatacancer. Adjuvant behandling ska
starta inom fyra veckor efter kirurgi, om inte patienten behover
lingre tid for att 8terhimta sig frdn ingreppet.

6.3.4 Storbritannien

I Storbritannien introducerades ir 2000 det s kallade “two-week
wait”, som innebar att patienter som remitterades frdn primirvirden
med misstanke om cancer kunde férvinta sig en undersékning i
specialistsjukvirden inom tvd veckor.* Under dren 2010-2023 ckade
antalet patienter som remitterades enligt "two-week wait”-systemet
med cirka 10 procent arligen." Okningen har lett till okade
cancerdiagnoser, samtidigt som andelen remisser som resulterar i en

% Helfo.se (2023a) Fristbrudd.

“® Jones R, Rubin G, Hungin P (2001) Is the two week rule for cancer referrals working? BM]J.
Vol. 322, Nr. 7302, s. 1555-1556.

‘1 Round T, Ashworth M, L'Esperance V, Moller H (2020) Cancer detection via primary care
urgent referral and association with practice characteristics: a retrospective cross-sectional
study in England from 2009/2010 to 2018/2019. British Journal of General Practice. Vol. 71,
Nr. 712; Oxford Population Health (2024) National Cancer Intelligence Network.
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cancerdiagnos minskar. Varierande remissménster har visats mellan
olika enheter och for att stédja och underlitta kvalitetsarbete kan
varje virdenhet se sina resultat baserat pd 24 mitpunkter i en
nationell databas under National Cancer Intelligence Network.
Antalet remisser i relation till listade patienter bedéms inte vara en
relevant kvalitetsparameter.”” Diremot anses andelen remisser som
resulterat i en cancerdiagnos (prediktivt virde) och andelen cancer
som diagnostiseras baserat pd systemet (sensitivitet) vara relevanta
mal. Cirka 10 procent av de patienter som remitterats via systemet
har fatt en cancerdiagnos, men ligre sensitivitet och prediktivt virde
har rapporterats 1 utsatta omriden, f6r patienter under 65 r och fér
kliniker med en hégre andel remisser.”

Systemet med tvd veckors vintetid 1 England var framgingsrikt, men
variationer och 6kande volymer ledde fram till introduktion av en ny
standard 2023, d4 National Health Service (NHS) introducerade nya
standarder fér snabb diagnostik och kort tid till behandlingsstart.*
Dessa standarder definierar utredning fér att utesluta cancer eller
stilla cancerdiagnos inom 28 dagar f6r patienter frin primirvirden
(samt vid symtom frin lungor/bréstkorg eller avvikande resultat pd
screening), behandlingsstart inom 62 dagar frin remiss for alla
patienter som har remitterats med misstanke om cancer samt
behandlingsstart inom 31 dagar for patienter med en cancerdiagnos
dir beslut har tagits om ny eller efterféljande behandling inom 31
dagar. Den nya modellen kopplas till nya utredningsvigar dir
patienten  inte  nddvindigtvis  behdver  beddémas  inom
specialistvirden utan kan remitteras direkt frdn primirvérden, frin
en digital konsultation eller frin lokala diagnostikenheter och “one-
stop-shop”-kliniker fér vidare utredning vid misstanke om cancer.
Arbete for att korta tiden till svar pd diagnostiska undersékningar
ingdr ocksd. Maluppfyllelsen har satts till 75 procent for diagnos
inom 28 dagar, med planer om att mélet hojs till 80 procent.
Malnivan for tid till behandlingsstart har satts till 85 procent for
behandling inom 62 dagar frin utredningsstart och till 96 procent
for behandlingsstart inom 31 dagar frin beslutad behandling.

# Oxford Population Health (2024).

* National Institutes of Health.

# National Health Services, NHS, England (2023a) Diagnostics imaging reporting turnaround
times.
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Resultaten 1 augusti 2024 visar att 76 procent diagnostiseras inom 28
dagar och att 92 procent startar behandling inom 31 dagar.*”

6.3.5 Australien

I Australien har 25 “optimala virdférlopp” etablerats. Férloppen
definierar innehall sdvil som tider for de olika utredningsstegen vid
utredning av misstinkt eller bekriftad cancer.* Férloppen bygger pd
sju underliggande principer: patientcentrerad vard, patientsikerhet,
multidisciplinir vird, understédjande behandling, koordination,
kommunikation och forskning och kliniska prévningar. Tidsgrinser
har definierats inom tre delar av férloppet: initial undersékning och
remiss, diagnostik och behandling. De definierade tiderna ir
etablerade for att ge patienter en bittre upplevelse, genom sikerhet
om tidsramar, och for att virden ska kunna planera verksamheten 1
relation till faststillda férlopp. Tiden till behandlingsstart skiljer sig
mellan olika cancerformer, men ir som exempel frin remiss till
behandlingsstart 56 dagar vid huvud-halscancer. Frin diagnos
och/eller behandlingsbeslut till kirurgi giller till exempel 35 dagar
for brostcancer och tjocktarmscancer. Aven tider till start av
adjuvant behandling definieras. I Australien, liksom 1 Sverige,
planeras elektiv cancerkirurgi i samma system som annan kirurgi,
men cancerkirurgi klassificeras som akut, vilket innebir att den ska
vara genomférd inom 30 dagar. Nationell monitorering visar att 92
procent opereras inom 30 dagar och 97 procent inom 45 dagar.”

6.4 Insatser for 6kad tillganglighet i halso- och
sjukvarden

I Sverige har flera initiativ tagits for att dtgirda situationen med linga
vintetider, bland annat virdgarantin och koémiljarden. Men
resultaten har varit begrinsade. Under senare tid har paletten av
insatser forstirkts med bland annat dialogbaserad uppféljning och
okade mojligheter att f3 vird 1 hela landet. I det hir avsnittet

* National Health Services, NHS England (2023b) Cancer Waiting Times.

* Optimal Care Pathways (2024).

7 Australian Institute of Health and Welfare (2014) Hospital Performance: Cancer surgery
waiting times in public hospitals in 2012—13, ATHW, Canberra.
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beskriver vi nationella initiativ pd tillginglighetsomrddet och deras
forhallande till tillginglighetsarbetet inom cancervarden.

6.4.1 Vardgarantin reglerar vardens tillganglighet

Den férsta virdgarantin inférdes &r 1992 och lagstadgades 2009, med
syfte att forbittra vintetiderna i hilso- och sjukvirden. P4 grund av
stora variationer mellan regioner och specialiteter inférde man
mellan 2009 och 2014 en prestationsbaserad satsning for att ka
incitamenten for regionerna att minska vintetiderna, den s kallade
kémiljarden. Vintetiderna férkortades till en bérjan men har
direfter borjat 6ka igen.* Sedan 2019 har regeringen och SKR slutit
drliga Overenskommelser om en ny uppdaterad kémiljard som
kopplats dels tll vintetider och virdgarantin, dels tll strategiskt
tillginglighetsarbete och férbittring av vintetidsstatistiken.”

Efterlevnaden av den lagstadgade virdgarantin har varit bristfillig
sedan den inférdes och har kraftigt forsimrats de senaste &ren,
samtidigt som skillnaderna i vintetider mellan regionerna ir stora.
Virdgarantin férstirktes 2019 genom 9 kap. 1 § Hailso- och
sjukvdrdslagen (2017:30), HSL. Virdgarantins tidsgrinser omfattar
kontakt med primirvirden samma dag som man soker hyjilp,
bedémning av legitimerad personal 1 primirvirden inom tre dagar
och besok 1 specialistvirden inom 90 dagar. Den tillginglighet till
primirvdrden som virdgarantin definierar fyller en viktig funktion
for patienter med cancer. Virdgarantins tidsgrinser for vintetid till
specialistsjukvdrd dr ofta fér ldng foér att vara relevant wvid
cancersjukdom, liksom f6r minga andra diagnoser.

I maj 2024 beslutade regeringen om en ny utredning med uppdrag
att analysera och foresld en ny stirkt virdgaranti inom den
specialiserade vdrden som utgir frdn patientens behov och med
visentligt kortare vintetider. Utredningen, som presenteras i borjan
av 2025, ska ocksd foresld statliga engdngsinsatser for att oka
regioners férutsittningar att korta vintetiderna.”

*SOU 2022:22 Vigen till 6kad tillganglighet — delaktighet, tidiga insatser och inom lagens ram;

lesrevmonen (2023) I vintan pd vdrd — ineffektiv statlig styrning for kortare kder, RiR 2023:12.
Regerlngskansllet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (2020a)

Okead tillginglighet i hélso- och sjukvirden 2020. Overenskommelse mellan staten och Sveriges

Kommuner och Regioner, Dir. 2020:8.

%0 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024c).
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6.4.2 Tillganglighetsdelegationen syftade till att stdrka
efterlevnaden av vardgarantin, men inkluderar inte SVF

Ar 2020 inrittades den s3 kallade tillginglighetsdelegationen, med
syfte att 6ka tillgingligheten i hilso- och sjukvirden med sirskilt
fokus pd vintetider. Socialstyrelsen efterfrigade en mer
differentierad virdgaranti med sjukdomsspecifika, malrelaterade
vintetider mellan remiss och behandlingsstart, for att separera mer
och mindre bridskande virdbehov.” Redan vid inférandet av den
lagstadgade virdgarantin 2009 efterfrdgades ett kortare tidsintervall
for allvarliga sjukdomar, exempelvis cancer, av en del
remissinstanser.” Mot bakgrund av detta fick
tillginglighetsdelegationen i uppdrag att bland annat utreda f6r- och
nackdelar med en utékad virdgaranti, vidareutveckling av
virdgarantin 1 férhdllande tll arbetet med att utveckla de
standardiserade virdférloppen, SVF, samt att vidareutveckla
dverenskommelsen om kémiljarden.”

I utredningens delbetinkande féreslogs bland annat att statens
roll 1 tillginglighetsarbetet borde férstirkas genom dterkommande
uppféljning och dialog med regionerna samt en utdkad statlig
uppfoljning. Utredningen foreslog dven att verenskommelsen
mellan staten och SKR ska anvindas for att forstirka och utveckla
den nationella vintetidsdatabasen samt att inritta ett nationellt
vardsoksystem, med syftet att 6ka kapacitetsutnyttjandet 1 ett
nationellt  perspektiv.* T = slutbetinkandet konstateras att
tidsgrinserna i virdgarantin inte utgdr frin medicinska behov och att
det finns risk fér undantringningseffekter.”® Utredningen ger
forslag om forbittrad information till patienten, framférhillning i
virdens planering och schemaliggning och differentierade
virdgarantier. Avseende SVF bedémde Tillginglighetsdelegationen
att detta inte bor regleras inom virdgarantin, utan ses som ett
komplement.

> Socialstyrelsen (2014c) Védrdgaranti och komiljard — Uppflining 2013.

52 Prop. 2009/10:67 Stirkt stillning for patienten — virdgaranti, fast vdrdkontakt och fornyad
medicinsk bedomning. )

>3 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2020a) Okad tillginglighet i hilso- och sjukvirden,
Dir. 2020:81.

> SOU 2021:59 Vigen till 6kad tillginglighet — langsiktig, strategisk och i samverkan.

> SOU 2022:22.
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Ar 2024 tillsattes en utredning om en ny virdgaranti inom
specialiserad vird.”® Den nya virdgarantin ska utgi frén patientens
behov, ha kortare tidsgrinser dn idag och 6ka méjligheterna att 3
vird hos annan virdgivare. Aven insatser for 6kad kontinuitet, fast
likarkontakt och engdngsinsatser for att korta koerna ingdr i
uppdraget.

6.4.3 Myndigheternas arbete med att 6ka tillgdngligheten

Socialstyrelsen har i uppdrag att stirka och f6lja upp tillgingligheten
och virdkapaciteten pd regional och nationell nivd genom
dialogbaserat arbete och stimulans till ett 6kat antal vardplatser.”’
Regeringsuppdraget bygger vidare pi tidigare uppdrag som
myndigheten har genomfért. De har handlat om att 6ka antalet
virdplatser samt att kontinuerligt félja upp och féra dialog med
regionerna om hilso- och sjukvirdens tillginglighet med fokus pd
vintetider och virdkéer.”® T uppdraget ingdr bland annat att

e stddjaregionerna i deras produktions- och kapacitetsstyrning for
att nd Socialstyrelsens nationella riktvirden avseende antalet
disponibla vrdplatser och beliggningsgrad,

e stodja och stirka samverkan mellan regioner for att oka
ullginglicheten och nd riktvirdena for virdplatser och
beliggningsgrad,

o f6lja upp tillginglighet, vintetider, disponibla virdplatser och
beliggningsgrad samt behovet av personalresurser {6r olika typer
av vardplatser och

o fortsitta det piborjade arbetet med stodjande dialog med
huvudminnen.

> Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024d) Bdttre styrning for en tillginglig och jimlik
hilso- och sjukvdrd med god kontinuitet, Dir. 2024:50.

*7 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024c).

% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022e) Uppdrag att strategiskt, lingsiktigt och
kontinuerligt folja upp och féra dialog om béilso- och sjukvérdens tillginglighet, $2022/01664.;
Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022f) Andring av uppdraget om att genomféra en
forstudie om hur ett nationellt vdrdséksystem kan wutvecklas, organiseras och forvaltas,
$2022/01372; Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023b) Uppdrag att ta fram forslag till
en nationell plan for att minska bristen pd vdrdplatser inom héilso- och sjukvdrden, $2023/00679.
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Arbetet med att 6ka antalet vardplatser bygger pd Socialstyrelsens
tidigare arbete, som bland annat utmynnat i riktvirden fér
disponibla virdplatser och beliggningsgrad samt insatsomrdden for
att nd riktvirdena. Enligt Socialstyrelsen visar planen att det finns
potential fér att uppnd en balanserad nivd pd vardplatser ar 2026.”

Syftet med stddjande dialoger ir att utveckla en 6kad statlig
uppfoljning pd tillginglichetsomridet, stimulera lirande och
drivkrafter till férindring i regionerna och bistd regeringen med
underlag 1 genomférandet av de hilso- och sjukvirdspolitiska
milen.” I delredovisningen av uppdraget pekade Socialstyrelsen pd
behov av ett systemperspektiv pd tillginglighetsomridet, 6kad
tillginglighet i primirvdrden och férbittrad samverkan.”
Socialstyrelsen har ocksi tagit fram en modell {6r uppféljning och
analys av vardplatser och férstirkt rapporteringen om tillginglighet
till vird.*

Socialstyrelsen och E-hilsomyndigheten har ett gemensamt
uppdrag att ta fram en plan f6r nationell virdférmedling i syfte att
patienter erbjuds vird hos en annan virdgivare med ledig kapacitet
eller kortare vintetider oavsett var i landet denna virdgivare finns.
Inom ramen f6r uppdraget ska myndigheterna ge férslag pé statliga
insatser for att stodja, effektivisera och forenkla regionernas
arbetssitt och processer for vird hos annan vérdgivare. Uppdraget
ska slutredovisas 1 mars 2025.° Uppdraget om en nationell
virdférmedling kan ses som ett 6vergripande uppdrag, dir flera av
de regeringsuppdrag som beskrivs nedan kan komma att utgora
delar.** T delredovisningen av uppdraget identifierade myndigheterna
flera omriden som behover fortsitta utvecklas for att understédja
utvecklingen mot ett mer gemensamt kapacitetsutnyttjande inom
virden. Det handlar framfér allt om att sikerstilla tillgdngen till
kvalitetssikrad information om kapacitet, vintetider och vdrdutbud
samt ett digitalt stdd f6r hantering av vdrdférmedlingsirenden,

% Socialstyrelsen (2024f) Plats for vdrd. Forslag till en nationell plan for att minska bristen pd
vdrdplatser i hilso- och sjukvdrden.

€0 Socialstyrelsen (2024g) Uppfolning och dialog om hilso- och sjukvdrdens tillginglighet.

¢! Socialstyrelsen (2024h) Az strategiskz, lingsiktigt och kontinuerligt folja upp och fora dialog
om hdlso- och sjukvdrdens tillginglighet. Delredovisning mars 2024.

%2 Socialstyrelsen (20241) Statistik om tillginglighet i hilso- och sjukvdrden.

6 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023¢) Uppdrag att ta fram en nationell plan for
nationell vardférmedling, $2023/02117.

¢ Socialstyrelsen och E-hilsomyndigheten (2024a) Férslag till en nationell plan for en nationell
vdrdformedling.
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breddinférande av digital remisshantering och insatser f6r férbittrad
hantering av avtal och betalningsférbindelser.

E-hilsomyndigheten har ett lingsiktigt uppdrag att ta fram och
tillhandah&lla en infrastruktur f6r ett nationellt vrdscksystem. Det
nationella virdséksystemet ska underlitta fér virdgivaren att hitta
alternativa vardgivare. For att mojliggora detta krivs information
om virdgivarutbud, vilket E-hilsomyndigheten ska ta fram inom
ramen for ett annat regeringsuppdrag.®® I uppdraget ingdr bland
annat att bygga upp en kapacitet och férmiga att forvalta och
vidareutveckla virdsskssystemet. Syftet med virdsoksystemet dr att
gora det mojligt for regioner och virdgivare med avtal med regioner
att soka efter vdrdgivare som kan erbjuda snabbare vird. E-
hilsomyndighetens uppdrag innefattar att limna férslag pd hur
relevant avtalsinformation och information om ledig virdkapacitet
kan tillhandahillas 1 systemet, att skapa tekniska férutsittningar f6r
tillgingliggdrande av information och utveckla ett webbgrinssnitt.
Anvindare av virdsokssystemet kan till exempel vara virdlotsar eller
SVF-koordinatorer.”

Utredningen menar att omférdelning av vird ska ses som en
nddvindig Atgird for att sikra tillginglighet vid allvarlig och
livshotande sjukdom, men férvintas inte vara en optimal lésning.
Erfarenheten, enligt utredningens bakgrundsarbeten, ir att
patienterna dr villiga att resa for att {8 tillgdng till bista mojliga
behandling i tid. Men férflyttning medfor risker i form av osikerhet
och otrygghet for patienten samtidigt som ansvarig profession ir
beroende av god patientkinnedom for en siker och effektiv
vérdrelation.

6.5 Sammanfattande analys

Inférandet av SVF har ur flera aspekter varit positivt, med forstirke
processarbete, koordinerade utredningsférlopp och fokus pd
ledtider. Samtidigt har m3luppfyllelse, med fi undantag, inte kunnat
nds med en stor diskrepans mellan resultat och maél, vilket p3 flera

% Socialstyrelsen och E-hilsomyndigheten (2024b) Insatser som stédjer och stirker patienters
mdjlighet att f vdrd hos andra vardgivare med kortare vintetider. Delredovisning 1.

% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023d) Uppdrag att ta fram en nationell katalog 6ver
vdrdgivare och utforare av socialtjinst, $2023/02118.

¢ Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022f).
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hall rapporteras ha haft en negativ inverkan pd motivationen och
engagemanget fér SVF. Systemet har generellt inte forenklat
prioriteringarna i diagnostiska discipliner och regionerna beskriver i
utredningens dialoger att de sirskilda inrapporteringarna till
vintetidsdatabasen sivil som &rliga redovisningar till RCC och
Socialstyrelsen har inneburit en 6kad administrativ borda.

6.5.1  Antalet utredningar inom SVF okar

I Sverige har antalet personer som utretts enligt SVF 6kat frén ar till
&r. Data frin RCC visar att antalet personer under de tre senaste dren
okat frin cirka 133 000 personer 2021 ull drygt 154 000 personer
2023, med &rliga 6kningar kring 8 procent.”® Liknande méonster
rapporteras frin andra linder som infért program med nationellt
faststillda ledtider vid utredning av misstinkt cancersjukdom. Av de
patienter som utreddes enligt SVF under 2023 utgjorde misstanke
om tjock- och dndtarmscancer 20 procent, bréstcancer 16 procent,
prostatacancer 15 procent och urinblisecancer 15 procent, enligt
uppgift frin RCC i samverkan. Samlat utgjorde dessa fyra SVF alltsd
tvd tredjedelar av alla SVF-utredningar.

Bild- och funktionsmedicin utgér en av nyckelfunktionerna inom
SVF, dir SVF-utredningar beriknas utgéra cirka tta procent av det
totala antalet understkningar.”” I utredningens dialoger beskriver
foretridare for bild och funktion att SVF bidragit till tydligare
remisser och frigestillningar, medfért krav pid reserverade
undersdkningstider f6r SVF, men ocksd att de har bidragit till
administrativ borda.

Nationellt rapporterades 2023 att 83 procent av patienter med de
cancerdiagnoser som omfattas av SVF inkluderades, med regionala
variationer pd 74-100 procent och diagnosvariation pd 39-100
procent. Sett till de olika diagnoserna niddes inklusionsmailet pa
nationell nivd fér 22 av 27 rapporterade SVF.” I de 4rliga
overenskommelserna mellan regeringen och Sveriges Kommuner
och Regioner har utbetalning av prestationsbaserad ersittning

8 RCC i samverkan (2024a) Antal patienter i standardiserade virdfsriopp (SVF).

¢ RCC i samverkan (2024c) Nationell genomlysning av bild- och funktionsmedicin. Nulige och
mdjligheter for forbittrad tillginglighet inom cancervirden.

7® RCC i samverkan (2024b) Kortare vintetider i cancervdrden — status for inklusions- och

ledtidsmal i SVF.
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kopplats tll att 70 procent av patienter med cancerdiagnos under
dret har utretts inom SVF. Idag saknas dock kunskap om huruvida
denna niv ir relevant. Risk finns att SVF anvinds {6r att forkorta
vintetider hos patienter dir misstanken ir svag eller utredning av
cancer har tveksamt virde, i syfte att uppni maélet for den
prestationsbaserade ersittningen. Samtidigt talar data frin Danmark
och Norge, dir 78 respektive 88 procent av nydiagnostiserade
patienter utreds inom virdférlopp, fér att nivdn ir rimlig. I en
introduktionsfas kan koppling av prestationsbaserad ersittning vara
rimlig att koppla till inklusion, men nir systemet nu ir
implementerat finns anledning att forflytta den prestationsbaserade
ersittningen till maluppfyllelse av den definierade vintetiden.

6.5.2  Utredning inom SVF bor baseras pa medicinsk
bedémning

Den standardiserade struktur f6r utredning vid misstanke om cancer
som SVF definierar ir tinkt att ge alla patienter snabb och
koordinerad utredning och behandlingsstart 1 tid. SVF behéver
dock, 1 samrdd med patienten, tillimpas baserat pd medicinska
dverviganden om risk och nytta med diagnostik om den inte leder
till medicinska konsekvenser.”! Hos skéra och multisjuka patienter
behovs en individuell virdering av huruvida utredning inom SVF ir
relevant 1 relation till patientens méjlighet att kunna genomfora
behandling, till exempel med omfattande kirurgi eller onkologisk
behandling. Aven patienter som inte bedoms kunna klara aggressiv
cancerbehandling kan ha nytta av diagnos fér information om
prognos och for identifiering av palliativ virdbehov. Denna form av
beslut ir en naturhg del av medicinska bedémningar och
prioriteringar, men 1 utredmngens underlag framkommer att
professionen kan vilja utredning inom SVF {6r en snabbare
utredning, eller f6r att inte riskera kritik f6r att inte ha valt snabbaste
vigen till diagnos.

Bedémning av skorhet och komplicerande faktorer dr av stor vikt
och stiller krav pd tillrickliga resurser i primirvirden och 6kad
kompetens inom geriatrisk onkologi. Méjligheten att kunna
genomfora  behandling  varierar  ocksi  beroende  pi

7! Prop. 1996/97:60.
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behandlingsalternativen vid olika diagnoser. Det finns inga hinder
for att avsluta SVF for patienter dir behandling inte anses vara
motiverat, men i den kliniska verksamheten upplever man att det
saknas struktur for detta och att det sillan sker i den kliniska
vardagen.

Eftersom det saknas personnummer i vintetidsdatabasen gdr det
inte att avgora hur stor andel av patienter som utreds enligt SVF som
inte kunnat starta behandling inom definierad tid pd grund av
komplicerande samsjuklighet eller annan anledning. Data frin
vintetidsdatabasen visar dock att cirka 20 procent av patienter som
utreds inom SVF idr 80 4r eller ildre, med variation mellan
diagnoserna.

Data frén Norge och Danmark visar att 8lder och samsjuklighet
ir forknippade med minskad anvindning av pakkeférlopp.”
Effekten varierar mellan diagnoser och ir minst vid bréstcancer. Vid
vissa diagnoser, till exempel tjock- och dndtarmscancer, har ocksi
unga patienter med cancer ligre sannolikhet att utredas med SVF,
vilket sannolikt férklaras av att cancer inte ir férstahandsmisstanke
vid tarmsymtom hos yngre, fastin sjukdomen o6kar i ung &lder.
Studier frin Nederlinderna och Danmark har pévisat att férsenad
diagnos hos ildre patienter med huvud-halscancer ir en oberoende
riskfaktor f6r behov av inneliggande vird.”

SVF bér kunna leda till mer jimlik vdrd, men data fr&n Norge
indikerar en hégre sannolikhet foér utredning inom SVF hos
patienter med hogre inkomst, vilket motiverar vidare analyser av
jimlikhetsaspekter vid SVE.”*

Eftersom de symtom som kopplas till olika SVF kan 6verlappa ir
det inte ovanligt att patienter flyttas frén en diagnosspecifik SVF till
en annan. Vissa patienter genomgdr ocksd flera SVF-utredningar
inom en avgrinsad tidsperiod. SVF {6r urinblisecancer definierar en
karenstid pd tre &r for ny utredning inom SVF, men en okad
forekomst av cancerdiagnoser har pdvisats hos patienter som har
utretts inom SVF. Inom en femdrsperiod pdvisades de hogsta

72 Nilssen Y m.fl. (2020); Jensen H, m.fl. (2014) Cancer suspicion in general practice, urgent
referral and time to diagnosis: a population-based GP survey and registry study. BMC Cancer.
Vol. 14, Art. Nr. 636; Olsen F m.fl. (2021) Equitable access to cancer patient pathways in
Norway - a national registry-based study. BMC Health Services Research. Vol. 21, Art. Nr.
1272.

73 Schoonbeek RC m.fl. (2021).

7*Nilssen Y m.fl. (2020); Olsen F m.fl. (2021).
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riskerna hos patienter som utretts for urologisk cancer, lungcancer
och huvud-halscancer.”

6.5.3  Primarvarden ser fordelar med SVF, men efterlyser en
symtomstyrd modell

Studier visar att cirka 12 procent av konsultationer 1 primirvirden
indikerar méjliga alarmsymtom fér cancer och bakomliggande
allvarlig sjukdom misstinks i cirka hilften av dessa fall.”® Hos
patienter som diagnostiseras med cancer rapporteras alarmsymtom
hos 50 procent och allvarliga ospecifika symtom hos 20 procent,
medan inga eller diskreta symtom finns hos 30 procent.”

Primirvirdens representanter ser generellt positivt pd att SVF ger
mojlighet f6r snabba och samordnade utredningar vid symtom som
kan inge misstanke om cancersjukdom.”® Samtidigt framhiller
representanter for primirvirden i utredningens dialoger att systemet
med SVF har etablerats med utgdngspunkt 1 specialistvdrdens
cancerverksamhet, snarare dn 1 det spektrum av symtom som
primirvdrden moter och att flera symtom kan passa in pd olika SVF.
For att anpassa de standardiserade virdférloppen till primirvardens
behov har primirvirdsrepresentanter oftast involverats 1
arbetsgrupperna och  RCC  har tagit fram férkortade
primirvirdsversioner av SVF. Vidare lyfts, som tidigare nimnts,
problematiken med att initiera komplicerade diagnostiska
algoritmer vid ospecifika symtom, hos ildre, multisjuka patienter
och att vissa patienter har genomggtt flera SVF under en begrinsad
tidsperiod.”

7> Scott SE m.fl. (2023) Future cancer risk after urgent suspected cancer referral in England
when cancer is not found: a national cohort study. The Lancet Oncology. Vol. 24, Nr. 11, s.
1242-1251.

76 Ingebrigsten SG m.fl. (2013) Frequency of 'warning signs of cancer' in Norwegian general
practice, with prospective recording of subsequent cancer. Family Practice. Vol. 30, Nr. 2, s.
153-160; Hjertholm P, Moth G, Ingeman ML, Vedsted P (2014) Predictive values of GPs'
suspicion of serious disease: a population-based follow-up study. British Journal of General
Practice. Vol. 64, Nr. 623.

77 Jensen H m.fl. (2014).

78 Backman C, Johansson U, Hellgren M (2021) Knowledge of and support for cancer patient
pathways among general practitioners and other physicians - a study from Sweden.
Scandinavian Journal of Primary Health Care. Vol. 39, Nr. 1.

7 Schmidt I m.fl. (2018) The national program on standardized cancer care pathways in
Sweden: Observations and findings half way through. Health Policy. Vol. 122, Nr. 9, s. 945-
948.
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En undersokning av kunskap om SVF bland svenska likare bekriftar
stdd for systemet, men visar ocksd att kunskapsbehov féreligger.®
Undersékningar av europeiska primirvardslikares syn pd faktorer
som bidrar till snabb diagnos av cancer pekar pa tillginglighet till
medicinska beddmningar och utredningar som nyckelfaktorer.*'

6.5.4  Detaljerade och varierande vantetider bidrar till att
systemet uppfattas som komplext

I utredningens bakgrundsarbeten framkommer att SVF-satsningen
stimulerat och konsoliderat processarbetet ur ett patientperspektiv
och pd tvirs 6ver klinikgrinser. Sirskilt under de forsta dren efter
inférande av SVF gjordes stora satsningar inom diagnosdelen av
processen, till exempel i form av inférande av optimerade fléden
inom  patologi samt férbokade wuder wll bild- och
funktionsdiagnostiska undersokningar och start av strilbehandling.
Samtidigt framkommer att arbetet med maluppfyllelse delvis
avstannat under senare 4r, trots att ett lingsiktigt arbete,
dgandeskap, ansvar och intresse f6r SVF p alla nivier i regionerna
ir avgorande f6r genomférande och méluppfyllelse.

I utredningens dialoger framkommer synpunkter pd att SVF ir
komplexa och svira att o6verblicka med o6nskemdl om 6kad
enhetlighet. I de olika diagnosspecifika SVF definieras en rad olika
ledtider frin vilgrundad misstanke till behandlingsstart, oftast inom
intervallet 30 till 40 dagar.*” Medan vissa diagnoser, till exempel
brostcancer, definierar en ledtid till behandlingsstart oberoende av
behandlingsform, definierar diagnoser som huvud-halscancer och
matstrups- och magsickscancer olika vintetider beroende pi
behandlingsformer. I SVF-manualen finns Zdven delledtider
beskrivna for att visa hur man har riknat fram den 6vergripande
tiden, men dessa tider f6ljs inte nationellt utan i stillet betonades ett
processarbete for att anpassa utredningstiderna till lokala
forhallanden. Utover behandling definierar de flesta SVF ocks3 tider
till beslut om annan 3tgird (som férnyad kontroll eller remiss till
palliativ vdrd). Att de definierade vintetiderna for olika diagnoser

8 Backman C, Johansson U, Hellgren M (2021).

81 Harris M m.fl. (2019) How European primary care practitioners think the timeliness of
cancer diagnosis can be improved: a thematic analysis. BMJ Open. Vol. 9, Nr. 9.

82 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2024d) Standardiserade virdforlopp.
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och behandlingar har etablerats med bakgrund 1 hur ling tid som det
kan férvintas ta att férbereda en undersékning eller firdigstilla en
analysrapport, men samtidigt vilar pd svag vetenskaplig grund, leder
enligt flera aktorer till bristande legitimitet f6r systemet.

Inom bild- och funktionsdiagnostik och patologi rapporteras
sirskilda svirigheter att forhdlla sig till olika ledtider vid olika
diagnoser. I Storbritannien definieras vid utredning av cancer att svar
frdn bild- och funktionsdiagnostik ska féreligga efter tre dagar for
polikliniska patienter och i flera andra linder finns etablerade
tidsgrinser for de olika kategorierna av svar.” Internationellt
rekommenderas att bild- och funktionsdiagnostiska undersokningar
vid misstanke om cancer svaras ut inom tre till sju dagar och
rutinhistologi inom tvi till tio dagar. Molekylirpatologiska
undersokningar har vanligen svarstider pd sju till 14 dagar.

Onskemil framkommer ocksi om en gemensam inging for
horisontell  prioritering av  utredningsresurser och  har
implementerats i vissa regioner.

6.5.5 Andelen patienter med SVF som far en cancerdiagnos
ar osaker

Andelen SVF-utredningar som resulterar i en cancerdiagnos har
gradvis minskat frdn 38 procent 2020 till 32 procent 2023. Hur stor
andel patienter som diagnostiseras med cancer beror pa hur specifika
de symtom eller den kliniska situation som utgér ingéng till en SVE-
utredning ir. Exempel pd diagnoser med hog detektionsgrad inom
SVF ir lungcancer och vissa hematologiska cancrar, medan
cancerformer vars symtom ir diffusa och med l3gt prediktivt virde
visar ligre detektionsgrad. For diagnoser som ger tydliga symtom
och kan diagnostiseras med relativ enkelhet, som till exempel
bréstcancer och hudcancer, beror andelen cancerdiagnoser pd hur
triffsiker definitionen av vilgrundad misstanke ir och piverkas
ocksd av vilka patienter som remitteras via SVF, till exempel
huruvida unga kvinnor med knutor i1 brésten med l3g risk for
brostcancer utreds via SVF. Data frdn Norge visar hogst andel SVF
fér diagnoserna tjock- och indtarmscancer, lungcancer och

%3 National Health Services, NHS, England (2023a); Canadian Association of Radiologists
(2013) National maximum wait time access targets for medical imaging (MRI and CT).
$ American College of Radiology (2024) Reporting and Data Systems (RADS).

279


https://dagar.84

brostcancer.  Regionala skillnader 1 anvindning av SVF syns 1
rapporter frin Sverige och har ocksd dokumenterats i Norge.”
Eftersom SVF 1 Sverige delvis startas i primirvirden, men ocksd
inom specialistvirden under senare delar av utredningsprocessen,
eller vid akut insjuknande ir det svirt att dra sikra slutsatser om
andelen cancer i SVF-forloppen i relation till definitionerna av
vilgrundad misstanke om cancer. Baserat pd den interaktiva
rapporten frin 2023 visar 17 av 32 férlopp detektionsnivier for
cancer 6ver 50 procent och endast tre ligger under 20 procent.*

SVF f{6r allvarliga ospecifika symtom som ofta kopplas till
utredning  vid  diagnostiskt  centrum  visar 14  procent
cancerdiagnoser, vilket dr jimférbart med 20 procent som
rapporteras frin Danmark."’

6.5.6  Undantrangningseffekter fran SVF lyfts fram, men
dokumentation saknas

Milen for vintetider inom SVF kan leda till ineffektiv vird och
undantringningar, framfér allt om SVF-kriterierna ir breda och om
ledtiderna utanfér SVF ir lingre in vad som ir medicinskt motiverat.
SKR:s statistikdatabas Vintetider i vdrden omfattar vird inom
vardgarantin och har dirmed begrinsad relevans fér canceromridet.
Vissa omriden dr dock relevanta, som till exempel vintetiden till
endoskopi, som 1 september 2024 uppgick till 386 dagar 1 medeltal
for koloskopi och 139 dagar fér gastroskopi.® Dessa linga vintetider
riskerar forsenad diagnos for patienter dir misstanken om cancer
inte dr sd hog eller kriterierna f6r SVF inte ir uppfyllda. De linga
vintetiderna utanfér SVF kan utgora en grund for att den enskilde
remittenten om mojligt remitterar patienter enligt SVF for att 3 en
effektiv och koordinerad utredning.

Det saknas hogkvalitativa data avseende undantringningseffekter
frdin SVF. Riksrevisionens granskning pekade p8 risk for

undantringning av vissa godartade diagnoser. Socialstyrelsen har

% Nilssen Y m.fl. (2020).

8 Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2022a) Om wvéntetidsdatabasen. Vintetider i
vdrden; RCC 1 samverkan (2021b) Statistik om standardiserade virdforlopp.

% Grennemose RB m.fl. (2024) Risk of cancer and serious disease in Danish patients with
urgent referral for serious non-specific symptoms and signs of cancer in Funen 2014-2021.
British Journal of Cancer. Vol. 130, s. 1304-1315.

8 Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2024c) Medel- och medianvintetid. Vintetider i
vdrden.
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gjort bedémningen att stdrst risk fér undantringning giller
patienter med &terfall i cancer och patienter med stort virdbehov,
men drog slutsatsen att inférandet av SVF inte lett till omfattande
undantringning. Om ledtiderna utanfér SVF ir medicinskt rimliga
skulle patienter med l3g sannolikhet fér cancer kunna utredas
utanfér SVF. De ledtider som definierats i de svenska SVF betraktas
i flera rapporter som ambitidsa och som en potentiell orsak till
undantringning.*” Samtidigt finns evidens for att férsenad utredning
och behandling med tvd tll fyra veckor negativt inverkar pd
dverlevnaden och skillnaderna mellan de tider som definierats 1
svenska SVF dr minimala jimfért med vardforloppen 1 Danmark och

Norge.

6.5.7  Bristande tillgdnglighet med lag uppfyllelse av
ledtidsmalen i SVF

Inférandet av SVF syftade tll att koordinera diagnostiska
undersékningar och reducera icke-virdeskapande vintetid. Under
den forsta tiden efter inférande minskade ledtiderna will
behandlingsstart, men har direfter stabiliserats utan ytterligare
forbattring. Samtidigt har tillgingligheten fér annan vird i flera
avseende forsimrats under samma tidsperiod.

Snart tio &r efter inférandet av SVF finns fortsatt stora
utmaningar med linga vintetider och stora regionala skillnader.”
Den nationella miluppfyllelsen avseende vintetider generellt ir 13g,
dven 1 jimforelse med vira nordiska grannlinder som har snarlika
vintetidsmal. Det finns begrinsade data och ingen komplett eller
dvergripande utvirdering av SVF. Forskningsstudier inom omridet
har visat att utredningstiderna har férkortats efter inférande av SVF,
men drar slutsatsen att SVF-modellen inte varit tillricklig for att
reducera vintetiderna och inte ir tillricklig for alla delar av
cancervirden.”

% Riksrevisionen (2023).

% Myndigheten foér vird- och omsorgsanalys (2015b) Vérdval och jamlik vird inom
primérvdrden. En jimférande studie mellan tre landsting fore och efter virdvalets inforande,
Rapport 2015:6; Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2017a) Lappticke med otillricklig
tickning, Rapport 2017:4; Socialstyrelsen (2023g) Analys av wurvecklingen vid regionala
cancercentrum 2023.

°! Fjillstrom P m.fl. (2023) Reduction in the diagnostic interval after the introduction of
cancer patient pathways for colorectal cancer in northern Sweden. Scandinavian Journal of
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Ar 2023 startade 40 procent av de patienter som utretts enligt SVE
och diagnostiserats med cancer, behandling inom den definierade
ledtiden. De regionala variationerna var 29 till 48 procent och
variationerna mellan diagnoser var 17 procent vid urinblisecancer till
89 procent vid akut leukemi.”” Miluppfyllelsen i relation till
behandlingsform var 30 procent f6r strilbehandling, 3 procent for
kirurgi och 44 procent for likemedelsbehandling. Maluppfyllelsen
for palliativ vdrd var 52 procent och fér expektans 45 procent.
Resultaten i Sverige ir dirmed visentligt simre 1 Sverige jimfért med
Norge och Danmark, som rapporterar méiluppfyllelse pd 78
respektive 76 procent i 2023 &rs data.”

6.5.8 Bristande datakvalitet trots omfattande administration

Systemet med SVF har lett till omfattande krav p& dokumentation
och administration. I Norge och Danmark sker inrapporteringen av
ledtider automatiserat frén patientregister. I En Cancerstrategi for
framtiden foreslogs att uppgifter om ledtider inkluderas 1 samtliga
nationella kvalitetsregister.” Det ir idag implementerat, men
definitionerna av ledtider, det vill siga de exakta ledtidsmétt som
ingdr i registren, skiljer sig mellan diagnoser, vilket gér att verktyget
ir svart att anvinda for jimforelser mellan ledtiderna vid olika
diagnoser.

Vid inférandet av SVF valdes SKR:s vintetidsdatabas for
uppféljning framfor kvalitetsregister. Detta motiverades av att man
ville folja upp hela gruppen, det vill siga ocksi patienter som
utreddes enligt  SVF men inte fick en cancerdiagnos.
Vintetidsdatabasen bedémdes ocksd ha fordelen av kontinuerlig
inrapportering. Aven om vintetidsdatabasen ger en samlad bild éver
SVF-statistiken upplevs den ge tveksamt mervirde for
verksamheterna. Lokalt kvalitetsarbete medger ofta denna typ av
analyser, men pd grund av svirigheter att dela data over

Primary Health Care. Vol. 41, Nr. 3; Liedberg F m.fl. (2016) Fast-track access to urologic care
for patients with macroscopic haematuria is efficient and cost-effective: results from a
prospective intervention study. British Journal of Cancer. Vol. 115, s. 770-775; Abuhasanein S
m.fl. (2022) Standardized care pathways for patients with suspected urinary bladder cancer:
the Swedish experience. Scandinavian Journal of Urology. Vol. 56, Nr. 3.

2 RCC i samverkan (2024b).

% Sundhedsstyrelsen (2024a); Helfo.se (2023a)

**SOU 2009:11.
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regiongrinser ir jimforelser pd nationell och samverkansregional
nivd svdra att genomfora.

Flera aktorer har lyft den bristande kvaliteten och problematiken
iatt det saknas personnummer i vintetidsdatabasen.” Mot bakgrund
av det har Socialstyrelsen forslagit att patientregistret ska utvecklas
till att omfatta vintetider pd individniva.”® Frigan har iven utretts
inom utredningen om hilsodataregister, som har limnat férslag pd
forfattningsindringar  som  medger en  uppféljning  via
Socialstyrelsens patientregister.”

Regionerna rapporterar ett omfattande administrativt arbete med
16pande inrapportering av SVF-data. Onskemil om ett nationellt,
forenklat och samordnat system efterfrigas dterkommande 1i
utredningens dialoger och expertgrupper.

6.5.9 Patienter med misstanke om aterfall omfattas inte av
SVF

Patienter som redan vid diagnos har en spridd cancer omfattas av
SVF, medan patienter med &terfall i sjukdomen 1 nuliget inte gér det.
Bland patienter med dterfall finns patienter som kan botas frdn sin
sjukdom sdvil som de som behdver snabb behandlingsstart for
symtomlindring. Patienter med 3terfall upplever ofta oro och stress,
eftersom minnen av tiden for diagnos och behandling vicks till liv.
Som individ kan upplevelsen av att ha prioriterats vid diagnos, men
inte vid &terfall av sjukdomen upplevas som ojimlikt och
frustrerande. I utredningens dialoger framkommer att detta ir en
svaghet som inte speglar en etablerad klinisk rutin. Socialstyrelsen
har i sin utvirdering ocks3 pekat p4 risk {6r undantringning av denna
patientgrupp.”

% Socialstyrelsen (2023h) Analys av utvecklingen vid regionala cancercentrum 2023. En
fordjupad analys med forslag om hur verksambeterna kan utvecklas; Riksrevisionen (2023); SOU
2021:59; Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2021e) Ledas lika, ledas rditt?
Kunskapsunderlag for standardiserade vdrdforlopp. Rapport 2021:9; SOU 2024:57 Ett nytt
regelverk for hélsodataregister.

% Socialstyrelsen (2023h); Socialstyrelsen (2022d).

7 SOU 2024:57.

% Socialstyrelsen (2017a).
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6.5.10 Patienternas erfarenhet av SVF

Vintetider rapporteras av patientféretridare ha en negativ effekt pd
livskvalitet och leda till 6kad oro fér spridning av cancersjukdom.
Ett av syftena med inférande av SVF var att ¢ka patienternas
livskvalitet. Manga patientforetridare upplever att SVF bidragit till
att Socialstyrelsen i sin uppféljning drog slutsatsen att SVF har okat
forutsittningarna for en jimlik vird och haft en positiv betydelse for
samordning och kontinuitet ur ett patientperspektiv.”

RCC har sedan 2017 {6ljt upp patienternas upplevelse via en
PREM-enkit. Enkiten belyser sju dimensioner och skickas ut sex
till tio veckor efter avslutat SVF, oavsett om cancermisstanke
bekriftats eller avskrivits. Ar 2023 skickades drygt 58 000 enkiter
ut, med 55 procent svarsfrekvens.'® Baserat pd data frdn drygt 9 000
patienter som svarat 2024 ir patienternas erfarenheter goda avseende
respekt och bemétande, kontinuitet och koordinering, information
och kunskap, men simre avseende emotionellt st6d, delaktighet och
involvering (se kapitel 5).

6.5.11 En samlad utvardering av SVF saknas

Aren efter inférandet rapporterade Socialstyrelsen preliminira
resultat och effekter av SVF.'”! Socialstyrelsens rapport frén 2019
finner att patienter med allminna och ospecifika symtom férefaller
vara en grupp som sirskilt har gynnats av bdde SVF och utvecklingen
av diagnostiska centrum.'” Det handlar i stor utstrickning om
patienter som tidigare har haft svirt att komma in 1 vdrden, och som
ofta har skickats runt mellan olika verksamheter. Socialstyrelsen har
bedémt att satsningen pd SVF har lett ull ett okat fokus pd
processarbete och stirkt samarbetet mellan olika verksamheter.'®
Paverkan pd vintetiderna har varit begrinsad. Detta 6verensstimmer
med observationer utredningen har gjort vid méten med regionerna.

9 Socialstyrelsen (2019¢) Standardiserade vardforlopp i cancervirden. Sammanfattning och
samlad bedomning.

1% Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2023a) Nationell patientenkit. Standardiserade
vdrdforlopp inom cancervdrd.

19 Socialstyrelsen (2017a); Socialstyrelsen (2018c) Standardiserade vardférlopp i cancervdrden.
Ligesbild 2018.

192 Socialstyrelsen (2019d) Om lLirande, prioriteringar och ekonomiska aspekter. Effekter av
satsningen pd standardiserade virdférlopp i cancervdrden. Slutrapport del 2, 2019; Socialstyrelsen
(20190).

19 Socialstyrelsen (2019c).
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De beskriver ett skort system dir man efter att ha genomfért
insatser klarar ledtiderna for en del av processen, men sedan
uppticker brister i en senare del av processen.

Socialstyrelsen ~ drar  slutsatsen  att  de  regionala
vintetidsvariationerna har minskat, att primirvirdens roll vid
utredning har tydliggjorts och att koordinatorfunktionen gjort
skillnad i verksamheterna och fér patienterna.'® Myndigheten pekar
ocksd pd att RCC:s roll som kunskapsorganisation har stirkts
samtidigt som ansvaret for inférandet av SVF ir en lednings- och
verksamhetsfriga 1 regionerna. Bedémningen ir att behovet av
RCC:s stéd minskat 1 takt med att SVF blivit en naturlig del av
verksamheten. Utvirderingen noterar ocksi att den parallella
utvecklingen av diagnostiska centrum har varit framgdngsrik och
gett effekter dven for patienter som diagnostiseras med annan
sjukdom in cancer.

I Riksrevisionens granskning I vintan pd vdrd — ineffektiv statlig
styrning for kortare kier &r 2023 gjordes en genomlysning av SVF-
strukturen och ledtidsmélen for ndgra utvalda diagnoser baserat pd
data fran kvalitetsregistren.'®” Riksrevisionen betonar behovet av att
regionernas ledning prioriterar SVF. Rapporten visade att ledtiderna
frin diagnos tll behandling minskade f6r fyra av de sex studerade
cancerdiagnoserna dren efter inférande av SVF, medan resultaten
direfter legat stilla under senare &r. Vidare pekar rapporten pd att

e SVF vid inférandet ledde till kortare vintetider for flera
cancerdiagnoser, men att de regionala skillnaderna kvarstér,

e SVF har stimulerat verksamhetsutveckling, men att
implementeringen inte ir fullt genomférd och att virdens
samverkansproblem har varit svira att 6verbrygga,

e RCC har varit en viktig och drivande aktér vid inférandet, men
idag har en otydlig roll och

e SVF:s ambitidsa ledtidsmal riskerar att leda till undantrangmng,
om de inte tas fram med hinsyn till 6vergripande prioriteringar i
vérden som helhet.

104 Ibid.
1% Riksrevisionen (2023).
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Riksrevisionens rapport rekommenderar att en limplig myndighet
ges 1 uppdrag att studera SVF:s effekter p patienternas vardutfall
och virdens kvalitet, sikerstilla att ledtidsmédlen tar hinsyn till
overgripande prioriteringar 1 virden samt att kriterierna for
vilgrundad misstanke revideras och optimeras for att inte onddigt
ménga patienter ska utredas f6r cancer.'® Riksrevisionen ger vidare
rekommendationer om tillging till nationell vintetidsstatistik av god
kvalitet och tickningsgrad, som gir att anvinda till analys och
uppféljning dver tid, och att Socialstyrelsen bor differentiera stodet
till regionernas vintetidsarbete si att det anpassas efter regionernas
olika organisationer, arbetssitt och férutsitiningar. En svaghet ir
begrinsad forskning kring SVF i Sverige med avseende inklusion,
effekt, utredningskvalitet, virdfléden, utfall med mera, vilket
eventuellt kan kopplas till svirigheten att samla nationella data.

Eftersom SVF har inférts parallellt med andra férbittringar och
utveckling 1 cancervirden ir det svirt att utvirdera den direkta
effekten av SVF. Det saknas till stor del kunskap om hur SVF har
paverkat stadieférdelning, eventuella effekter pd 6verlevad, kostnad
och kostnadseffektivitet. Data frin Danmark indikerar att
vintetiden efter introduktion av SVF reducerats med 2-3 veckor och
att Overlevnaden forbittrats, men férbittringen kan ha flera
orsaker.'”” En paradoxalt férsimrad 6verlevnad kan i vissa diagnoser
observeras hos individer med den kortaste vintetiden, vilket kopplas
till att svirt sjuka patienter prioriteras f6r omhindertagande och
behandlingsstart.  Utvirdering av  effekten pd overlevnad
kompliceras av heterogeniteten i populationen 1 relation till
diagnoser, symtomatiska och asymtomatiska patienter, varierande
stadieférdelning, ledtidsbias och selektionsbias.'® I utredningens
dialoger framkommer synpunkter pd ldnga vintetider till vissa
former av hogspecialiserad vidrd. I uppdragen f6r nationella
behandlingsenheter ~ for  hogspecialiserad ~ vird  ingdr
kvalitetsperspektiv, som dven inkluderar tillginglighet (se kapitel 7).
P& Socialstyrelsens webbplats redovisas vintetiderna vid de olika
hégspecialiserade behandlingsenheterna.

1% Tbid.

19 Tensen H, Torring ML, Vedsted P (2017) Prognostic consequences of implementing cancer
patient pathways in Denmark: a comparative cohort study of symptomatic cancer patients in
primary care. BMC Cancer. Vol. 17, Art. Nr. 627.

198 Jensen H, Vedsted P (2017) Exploration of the possible effect on survival of lead-time
associated with implementation of cancer patient pathways among symptomatic first-time
cancer patients in Denmark. Cancer Epidemiology. Vol. 49, s. 195-201.
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6.6 Utredningens bedémningar och férslag

Milsittningen med ett system med nationellt faststillda ledtider ir
att erbjuda patienter med misstanke om cancer en koordinerad och
effektiv utredning och en snabb och patientsiker start av behandling
eller palliativ vdrd. Att ingen patient ska behdva vinta 1 onddan pd
att 8 inleda sin cancerbehandling ir en sjilvklar utgdngpunkt for en
personcentrerad cancervird och ir ocksd betydelsefullt f6r en god
livskvalitet och goda hilsoutfall. Férutsigbara processer utan onédig
vintan bor dirfor efterstrivas 1 hela virdkedjan.

Nedan presenteras bedémningar och férslag som innefattar en
uppdatering av den aktuella modellen i syfte att vidareutveckla SVF
till ett mer idndamilsenligt verktyg for processarbete och
verksamhetsutveckling ur ett patientperspektiv samt att utveckla
uppfoljningen for att sikerstilla en effektivimplementering (se figur
6.1).

Figur 6.1 En forandrad vantetidsmodell.
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6.6.1 En férenklad vantetidsmodell

Utredningens beddmningar:

o SVF bor utvecklas till att innefatta hela vrdprocessen, inklusive
standardutredning vid misstanke om &terfall i sjukdomen.

o Arbetssitten kopplade till SVF behover utvecklas.

o En generisk SVF bor etableras 1 syfte att erbjuda jimlik tillging
till behandling i tid och med sirskilt fokus pa cancerformer som
inte inkluderas 1 diagnosspecifika SVF.

e Behovet av filterfunktion bér omvirderas 1 de SVF dir sidana
finns, med intentionen att sikerstilla effektiv utredning vid
misstanke om cancer.

e Tiden fr@n vilgrundad misstanke tll behandlingsbeslut
tillsammans med patienten bér harmoniseras till ett fdtal
alternativ f6r olika SVF, med hinsyn tagen ull ingdende
utredningssteg, och med utfasning av delledtider.

e Milsittningen boér vara att 80 procent av patienter som
diagnostiseras med cancer ska fa en
behandlingsrekommendation inom den definierade ledtiden i

SVE.

e Milsittningen bor vara 80 procent av patienter som
diagnostiseras med cancer och rekommenderas behandling
startar behandling inom 21 kalenderdagar. Medicinsk

prioritering ska sikra att patienter som behdver snabbare start
far det.

e Nir det giller akut leukemi bor det utredas om SVF ir
virdeskapande, med tanke p3 att handliggningen sker akut.

Utredningens forslag:

o Regeringen féreslds ge Cancerscentrum i uppdrag att, 1 samrdd
med Socialstyrelsen, omformulera SVF 1 enlighet med
utredningens bedémningar ovan.
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Skilen for utredningens bedémningar och forslag

Fokus 1 utredningen av misstinkt cancersjukdom behéver vara pd
patientens upplevelse och utfall. Ur ett patientperspektiv ir en
forutsigbar, snabb och koordinerad utredning av symtom som kan
inge misstanke om cancer avgdrande och efterfrigat. En effektiv
process for att stilla cancerdiagnos eller utesluta cancer kommer
krivas foér att mota dnskemdl och behov hos framtidens patienter
samt for att hitta fler cancrar tidigt, med stdrre chans till bot. Den
standardiserade och koordinerade utredning som SVF erbjuder ska
ge forutsittning for jimlik utredning, 6kad trygghet och
forutsigbarhet.

Samtidigt finns behov av ett nationellt system som bidrar till att
forkorta vintetider och vintelistor och att minska den
administrativa bérdan. I utredningens underlag framkommer ocksé
synpunkten att ledtiderna bér harmoniseras mellan diagnoser och
f6lja internationella rekommendationer. Nedan redovisas skilen for
utredningens bedémningar.

SVF definierar och strukturerar hela virdprocessen

SVF har bidragit till att definiera och strukturera de diagnostiska
processerna vid misstanke om cancer. Vid utredningens dialoger
framkommer att SVF haft positiva effekter pa lokalt och regionalt
processarbete. Etableringen av SVF bedéms dirmed ha skapat
forutsittningar f6r en mer jimlik cancervdrd. Den samordning och
definition av insatser som SVF erbjuder bedéms vara av virde ocksd
senare 1 virdprocessen, till exempel vid misstanke om 3terfall i
sjukdomen och for att definiera limpliga tidpunkter f6r virdering av
rehabiliteringsbehov och behov av palliativ vird. For en jimlik och
sammanhillen virdkedja bor SVF vidareutvecklas till att ocksd
behandling, uppféljning, rehabilitering och palliativ vird s&vil som
dtgirder vid misstanke om &terfall 1 sjukdomen.

Ur ett patientperspektiv dr 6verblick ¢ver hela vdrdprocessen,
frén diagnostik till behandling, rehabilitering och uppféljning av
stort virde. Heltickande patientférlopp (patient pathways) finns
etablerat i flera linder och ir en viktig del av processarbetet.
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Forindrade arbetssitt ir en nyckel for maluppfyllelse

SVF syftar tll att skapa forutsittningar for en vilfungerande,
personcentrerad vird som ger férutsittningar for en god livskvalitet.
Stillningstagande till utredning i SVF bér bedémas 1 samrid med
patienten och utifrdin patientens individuella behov och
forutsittningar. En snabb och koordinerad utredning kan vara av
virde dven for svirt sjuka patienter, till exempel for att kunna
hinvisas till ritt virdniva eller f6r att kunna erbjudas en tidigt insatt
palliativ behandling. I utredningens dialoger har det dock
framkommit flera exempel pd situationer d& patienter inkluderas pd
ett tveksamt sitt, exempelvis symtom som funnits i flera dr och dir
misstanken om cancer ir mycket lig eller akuta symtom som kan
utredas snabbare utanfér SVF. Mot den bakgrunden bedémer
utredmngen att utrymmet for medicinska bedémningar och
prioriteringar 1 samrdd med patienten boér tydliggoras 1
styrdokumenten och i kommunikation om SVF till virdpersonal.

Vid introduktionen av SVF gjordes stora omstillningar i virden
med intensifierat processarbete, samverkan mellan discipliner,
introduktion av koordinatorer och inférande av férbokade tider till
undersékningar, bedémningar och behandlingar.

Det modifierade SVF bibehéller grundstenarna med definierade
ledtider och koordinerade undersékningar, men fokuserar pa de tvd
tidsperioderna frin vilgrundad misstanke till behandlingsbeslut
respektive  frdn  behandlingsbeslut  till  behandlingsstart.
Beslutsfattare i regionerna och i verksamheterna rekommenderas ett
forstirkt fokus pd mailuppfyllelse avseende ledtider inom
cancervérden. Nir bristande tillginglighet uppstar behévs analys och
tgirder pd sdvil regional som samverkansregional nivd for att nd
mélen. Utredningen anser dirfor att de 6vergripande ledtiderna
(behandlingsbeslut och behandlingsstart) behéver vara 1 fokus och
bedomer att ingdende delledtider till de olika stegen i SVF har
begrinsat virde och bor fasas ut.

Erfarenheter frin inférande av nationella vintetidsmodeller,
bland annat frdn NHS 1 Storbritannien, pekar pi vikten av
involvering av de professioner som berdrs fran starten av processen,
tillimpa ett aktivt ledarskap, anpassning av processer till lokala
forhillanden  och  en  registrering som inte innebir
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dubbelrapportering eller extra datauttag.'” Vidare betonas behovet
av att 16pande f6lja upp status och trender avseende behov och
kapacitet, involvera de professioner som berérs och sikra en tidsplan
som tilliter inférande av ny teknologi och lopande utvirdering.
Modellerna fér kortare vintetider ska stodja utveckling och
forbittra systemforstielsen, men kan inte ersitta dessa och ir
underordnade medicinsk prioritering.

For medarbetare 1 cancervirden behévs fortsatt stéd 1 ett
forindrat, processfokuserat arbetssitt och att bryta ned barriirer for
att nd de nationella ledtidsma&len. En viktig del av arbetet dr ocksd att
implementera lirande frin forsknings- och utvecklingsprojekt.

En generisk SVF kan bidra till behandling i tid for alla patienter

Cancerdiagnoser som inte omfattas av SVF, diribland ovanlig
cancer, kan riskera att leda till f6rlingda utredningstider och tider
tll  behandlingsstart.  Etablering av en generisk SVF
rekommenderas 1 syfte att bidra wll en fértydligad
utredningsstruktur och att tydliggora méilet om behandlingsstart
inom 21 kalenderdagar ocksd f6r denna patientgrupp.

Filterfunktioner omvirderas {6r en jimlik utredningstid

Omvirdering, och nir méjligt en utfasning, av filterfunktioner
rekommenderas 1 syfte att undgd icke-tidsatta utredningssteg som
riskerar att leda till forlingda utredningstider fér patienter som
utreds enligt SVF med filterfunktion. Denna utveckling ligger i linje
med att den tekniska utvecklingen forvintas leda till nya mojligheter
for primirvirden att direkt remittera patienten for diagnostik, vilket
kan minska behovet av bedémningsbesék 1 specialistvdrden.

Utredningstiden harmoniseras mellan diagnoser

For att korta vintetiderna f6r cancerutredning foreslir utredningen
att utredningstiderna harmoniseras mellan diagnoser f6r jamlik vard
och jimférbara processer. Hinsyn behover dock tas ill

19 Myndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys (2021) Ledas lika, ledas ritt? Rapport 2021:9.
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variabiliteten mellan  utredningsférloppen och det antal
utredningssteg som innefattas. Som mél rekommenderas att 80
procent av de patienter som fir en cancerdiagnos ska ha fitt en
behandlingsrekommendation inom den definierade utredningstiden
(vilgrundad misstanke till behandlingsbeslut).

Behandling startar inom 21 kalenderdagar frdn
behandlingsbeslut

Tiden fr8n behandlingsbeslut tillsammans med patient wll
behandlingsstart ska vara maximalt 21 kalenderdagar. Aven i ett
modifierat SVF har virden ansvar for prioriteringar baserat pd
patientens behov. Detta innebir att patienter kan behéva en f6rlingd
utredningstid, till exempel fér en utvidgad utredning fér att
sikerstilla en korrekt behandlingsrekommendation, for att
informeras om och inkluderas 1 en klinisk prévning eller for
optimering infér behandling.

Som mél rekommenderas att 80 procent av patienterna cancer
startar behandling (behandlingsbeslut till behandlingsstart) inom 21
kalenderdagar, oavsett behandlingsform. Nir detta mil har uppnitts
kan det virderas att hdja ambitionsnivin avseende andelen patienter
som uppfyller de definierade ledtiderna. Maluppfyllelse ir en viktig
friga for fortroende foér cancervirden sivil for patienter som
professionen. Det modifierade SVF-systemet inskirper att de tider
som definieras f6r utredning och till behandlingsstart ir maximala
tider f6r okomplicerade medicinska situationer.

For vissa diagnoser eller kliniska situationer kan behandling av
medicinska skil behova starta akut eller inom kortare tid 4n 21 dagar.
Akuta leukemier, patienter med strukturerande tarmtumorer och
vissa hogmaligna lymfom ir exempel pa cancerformer som behéver
starta behandling akut. Detta kan dven gilla svért sjuka patienter och
fér tumérsjukdom med snabb dynamik. Denna typ av medicinska
prioriterar sker redan i dagens sjukvird och indras inte av den
uppdaterade modellen.

I vissa situationer kan rekommendationen vara att avvakta och
folja forloppet. Detta giller till exempel prostatacancer med 13g risk,
smd njurcancrar och icke-muskelinvasiv urinbldsecancer med lig
risk. I dessa fall avslutas SVF och patienten ingdr i ett individualiserat
vardforlopp.
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Virdet av SVF bor genomlysas vid akut leukemi

I samband med uppdatering av virdprogram virderas ocksi om SVF
ir av virde f6r diagnosen och behandlingsstart, vilket sirskilt giller
SVF {6r de akuta leukemierna akut myeloisk leukemi och akut
lymfatisk leukemi. Dessa sjukdomar utgér akutmedicinska tillstind
dir behandling startas inom {4 dagar, varfér SVF-modellen inte med
sikerhet anses vara tillimpbar.

6.6.2 Insatser for att starka tillgingligheten i cancervarden

Utredningens beddmningar:

e Uppféljningen av vintetider vid cancer boér inordnas 1
Socialstyrelsens arbete med att stirka och félja upp
tillgingligheten och virdkapaciteten pa regional och nationell
niva.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen i uppdrag att, inom
ramen for arbetet med att f6lja upp och stirka tillgingligheten
inom hilso- och sjukvdrden, kvartalsvis publicera nationella
och regionala data 6ver de ovan specificerade ledtiderna i
cancervdrden, baserat pd automatiserade rapporter frin
patientregistret.

e Regeringen rekommenderas att omdirigera statsbidragen for
SVF  tll  médluppfyllelse  avseende ledtiden  frin
behandlingsbeslut till behandlingsstart.

Skalen for utredningens bedomningar och férslag

Processarbete avseende vintetider vid cancer inordnas i det
statliga tillginglighetsarbetet

Efter inférandet av SVF har fokus pd tillginglighet i vrden 6kat och
Socialstyrelsen fick 2022 ett regeringsuppdrag att strategiskt och
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lingsiktigt folja upp och stirka hilso- och sjukvérdens tillginglighet.
I uppdraget ingick att stirka den statliga uppfoljningen av
tillginglighet och att féra dialog med regionerna om vintetider och
vardkder. Ar 2024 inordnades det dialogbaserade arbetet i ett
bredare regeringsuppdrag, som dven omfattar myndighetens insatser
for att stirka hilso- och sjukvardens kapacitet och tillgingen till
disponibla virdplatser.

Vidare arbetar Socialstyrelsen och E-hilsomyndigheten med flera
regeringsuppdrag kopplade till en nationell virdférmedling som
syftar till att stirka foérutsittningarna fér patienter att virdas i de
regioner eller virdgivare dir vintetiderna ir kortare. Inom
uppdragen ingdr att kartligga och stimulera dtgirder som undanréjer
hinder for en effektiv samverkan mellan regioner och virdgivare.
Exempel pd hinder ir ersittningsmodeller, avtal, brist pd digital
remisshantering och variation i utbudskoder.

Utredningen  bedémer att arbetet med att stirka
forutsittningarna for efterlevnaden av SVF bér integreras i
Socialstyrelsens stddjande arbete kopplat till 6kad tillginglighet,
vilket innefattar monitorering, dialogbaserad utveckling, 6kat antal
virdplatser och mojliggérande av vird hos virdgivare med ledig
kapacitet eller kortare vintetid pd annat hill i landet (se avsnitt 6.4
ovan). Inom cancervirden inbegriper detta regionernas arbete med
SVF-koordinatorer och boér kunna dra nytta av cancervirdens
processarbete och kvalitetsdialoger genom en nira samverkan med
Cancercentrum (den av utredningen féreslagna integreringen av

RCC och CCC, se kapitel 12).

Grunden f6r uppf6ljning dr nationella, automatiserade data

Idag sker en relativt omfattande dubbel- eller trippelregistrering av
vintetider 1 cancervirden. Vintetidsdata registreras bland annat 1
regionernas interna system, 1 vintetidsdatabasen och 1
kvalitetsregister. Uppfoljningen av SVF sker 1 stor utstrickning
utifrin vintetidsdatabasen. Brister 1 kvaliteten i vintetidsdatabasen
har pdtalats 1 utredningens dialoger, men dven 1 flera andra
sammanhang (se avsnitt 6.5.8). Det pdgir i1 dagsliget initiativ fér att
forbittra insamlingen av vintetidsstatistiken 1 virden i allminhet.
Utredningen om hilsodataregister limnade 2024 forslag om att
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utdka insamlingen till patientregistret med uppgifter som ger
nddvindiga férutsittningar f6r att mita och f6lja upp vintetider i
hilso- och sjukvirden. Samtidigt foreslds att regionernas
uppgiftsskyldighet till vintetidsdatabasen upphivs.

Tillforlitliga data via automatiserad éverféring bor vara grunden
for uppfoljning av ett nationellt vintetidssystem. Mot bakgrund av
en utveckling mot en forstirkt vintetidsuppféljning i
patientregistret foresldr utredningen att uppféljningen av vintetider
inom SVF sker genom Socialstyrelsens forsorg, for att undvika
dubbelarbete och stirka kvaliteten 1 vintetidsstatistiken. Eftersom
cancer dr en grupp av komplexa sjukdomar 1 olika stadier med
variabel prognos som ocksd pdverkas av socioekonomiska faktorer
samt skillnader i diagnostik och behandling behéver analyser av tider
till diagnos och behandling kunna linkas till data frén andra register
for uppfoljning och forskningsindamal.

For att ullgodose regionernas, verksamheternas och statens
behov av att folja upp SVF krivs att vintetidsstatistiken inkluderar
relevanta mitpunkter (start av SVF, behandlingsbeslut med
patienten baserat pd sannolik eller faststilld diagnos och start av
behandling). En kvartalsvis rapportering av ledtider rekommenderas
1 likhet med de automatiserade modeller som anvinds i Norge och
Danmark. I enlighet med denna utveckling, i syfte att minska
administration och dubbelregistrering och 1 enlighet med forslagen 1
utredningen Ett nytt regelverk for hilsodataregister, tas kravet pd
inrapportering till vintetidsdatabasen pd SKR bort.'® Samtidigt
onskar utredningen betona att de vdrdadministrativa systemen och
kvalitetsregistren utgdr viktiga underlag f6r verksamhetsutveckling
pa lokal och regional niv4.

Den prestationsbaserade ersittningen f6r SVF bor omdirigeras
till maluppfyllelse avseende behandlingsstart

Nir SVF inférdes satte regeringen som mal att minst 70 procent av
alla som insjuknar i cancer ska utredas inom SVF. Till milet kopplas
en prestationsbaserad ersittning. Idag saknas kunskap om huruvida
denna nivi ir relevant, och vad som kan vara en relevant nivi
framover. Det kan finnas risk for att inklusionmadlet bidrar till

10§OU 2024:57.
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felaktiga beddmningar och prioriteringar. I en introduktionsfas kan
prestationsbaserad ersittning vara rimlig att koppla till inklusion,
men nir systemet nu ir vilkint och brett implementerat bedémer
utredningen att det finns anledning att forflytta den
prestationsbaserade ersittningen till méiluppfyllelse av den
definierade vintetiden.

Utredningen bedémer dirfor att regeringen bér pdbérja en
omdirigering av den prestationsbaserade ersittningen, frin
inklusionsmaélet till maluppfyllelse avseende den maximala tiden om
21 kalenderdagar mellan behandlingsbeslut och behandlingsstart och
den férslagna mélnivdin om 80 procent. Den prestationsbaserade
ersittningen bor dock vara villkorad till en viss inklusionsgrad.
Utredningen féreslar att det aktuella inklusionsmélet om 70 procent
bibehills, men Cancercentrum bor 16pande virdera limplig niva.
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/ Diagnostik och behandling

I Sverige ir Overlevnaden 1 cancer, sett 1 ett internationellt
perspektiv, hog. Mojligheterna att diagnostisera och behandla cancer
har genomgitt en snabb och stark utveckling under de senaste
decennierna. Bild- och funktionsmedicinsk utveckling ger en mer
exakt avbildning av sjukdomen och morfologisk diagnostik
kombineras med molekylir diagnostik. Kirurgin blir alltmer
skonsam, samtidigt som mer avancerade operationer blivit méjliga.
Strilbehandlingen blir mer avancerad och precis. Utvecklingen av
nya medicinska behandlingar ir utomordentligt stark, inte minst vad
giller biologiska likemedel som maélriktad behandling och
immunterapi. Dessa trender foérvintas bestd samtidigt som
virdbehoven okar, allt fler patienter har komplicerande
samsjuklighet och nya virdformer introduceras. Vissa utmaningar
kvarstdr, till exempel bristande kapacitet, linga vintetider och
ojamlik tillgdng till nya tekniker och behandlingar.

Hégkvalitativ  cancerbehandling  kriver en trygg och
vilfungerande virdprocess med god tillginglighet, starkt regionalt
och nationellt samarbete, insatser fér o6kad jimlikhet,
forbattringskultur 1 cancervidrden och integrerad forskning och
klinisk verksamhet for kontinuerlig utveckling och lirande. Kliniska
studier ir viktiga inom cancervirden och skiljer sig frin annan
forskning genom att ha en direkt betydelse for patientens tillgdng
till nya principer for diagnostik, behandling och uppféljning (se
kapitel 11).

Cancervirden utgdr mellan fyra och sju procent av den totala
hilso- och sjukvirdskostnaden inom EU. Cancervirdens starka
utveckling ger nya méjligheter och medfér nya behov, bland annat
av att se Over processer och strukturer for att ta tillvara nya
innovationer och implementera dessa jimlikt, evidensbaserat och
kostnadseffektivt.
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7.1 Utvecklingen under cancerstrategin

I En nationell cancerstrategi for framtiden' lyftes behovet av att
dstadkomma en mer integrerad cancervird med virdprocesser dir
overgdngar mellan organisatoriska grinser och olika virdinsatser ir
tydliga och smidiga for patienterna. I strategin betonades dven en
cancervird som utgdr frin den enskilda patientens behov och
forutsittningar och dir patienten ges mojlighet att vara delaktig i
virden. Ansatsen har omsatts 1 flera insatser 1 cancervirden, framfor
allt  kontaktsjukskoterskor, processorientering, standardiserade
vardtorlopp (SVF) och en individuell virdplan. Utvecklingen av
multidisciplinira  arbetssitt och férbittrade underlag for
verksamhetsutveckling ir andra omrdden som lyftes fram. Inom
dessa omrdden har cancerstrategin genererat insatser som
kunskapsspridning genom  nationella virdprogram, stirkta
nationella nitverk, forbittrade méjligheter till kvalitetsutveckling
genom kvalitetsregister och = strukturer och processer for
muludisciplinira konferenser (MDK) samt stirkt samverkan genom
nationella arbetsgrupper. For att stirka den medicinska kvaliteten 1
cancervérden betonades behovet av stirkta férutsittningar for att via
kvalitetsregister folja processer och resultat samt forstirka
forskningskopplingen i cancervirden.

7.1.1 Sammanhidngande vardprocesser for en
personcentrerad vard

Patienter med cancer genomgir ofta komplexa virdférlopp som
involverar olika delar av hilso- och sjukvirdssystemet, flera
vardgivare, kliniker och olika professioner. Samtidigt samarbetar
professionen i multidisciplinira och multiprofessionella team och
verkar genom processarbetet for en smidig och tydlig vig genom
virden genom kommunikation och samordning.

Cancervérdens processarbete har forstirkts under den tid som
den nationella cancerstrategin funnits och ir 1 mingas tycke en
forebild for andra virdomriden. Regionala cancercentrum (RCCQC)
har genomfért ett omfattande arbete, till exempel med kartliggning
och optimering av  virdprocesser, etablering av SVF,

'SOU 2009:11.
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forbattringsarbete kopplat till MDK samt insatser for att frimja
aktiva o6vergdngar mellan olika virdgivare och virdinstanser.
Processledare och processgrupper ansvarar for det lokala och/eller
regionala processarbetet, fér att frimja implementering av nya
vardprogram och arbetssitt samt att félja upp vardkvalitet. T vissa
regioner finns en tradition av att processteamet drligen besoker
regionens diagnostiserande och behandlande enheter for dialog om
kvalitet, processarbete och utmaningar. Regionerna har mott
behovet av éverblick och samordnad utveckling genom att tillsitta
regionala cancersamordnare. Inom flera diagnosomriden samverkar
regionala processledare p& nationell nivd 1 ett nationellt
processledarteam, vilket utgér en viktig struktur  for
kunskapsdelning och nationella kliniska studier.

Insatserna kring tidig upptickt 1 primirvirden har huvudsakligen
handlat om 6kad kunskap om symtom pa cancer och introduktionen
av SVF. I primirvirden finns en stor potential fér utveckling av
diagnostik baserat pd ett symtomdrivet arbetssitt, men ocksd
barridrer 1 form av resursbrist, icke-kompatibla e-hilsosystem och
bristande kontinuitet. Primirvirdens roll 1 cancerdiagnostik
férvintas 6ka med utvecklingen av god och nira vird i kombination
med intelligent diagnostik.

P4 nationell nivd har RCC etablerat drygt nirmare 60 nationella
vardprogramsgrupper och ett 30-tal nationella arbetsgrupper inom
diagnosovergripande omrdden (se kap 13). Cancerstrategin har
dirmed stirkt de nationella nitverken kring virdprogram och SVF,
medan samma utveckling inte kan ses lika tydligt inom omréden som
prevention, tidig diagnostik och forskning, vilket ocksd beskrivs i
ligesbilden av den nationella cancerstrategin frin Myndigheten for
vird- och omsorgsanalys.’

7.1.2  Jamlik tiligang till cancervard kraver fortsatt fokus

En nationell cancerstrategi for framtiden hade som ett av de
dvergripande méilen att stirka férutsittningarna f6r en jimlik vérd,
bland annat genom att minska risken fér insjuknande, minska
regionala skillnader 1 insjuknande och &verlevnad mellan

? Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
3 Ibid.
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befolkningsgrupper. Utvecklingen inom kunskapsstyrningen (se
kapitel 13) och introduktionen av SVF (se kap 6) anses ha skapat
forutsittningar f6r en mer jimlik tillgdng till diagnostik och
behandling av hog kvalitet. Samtidigt visar flera rapporter pd
skillnader, som tidigare diagnos kopplat till hogre utbildning,
skillnader 1 vird och behandling mellan regioner och delvis 1 relation
till socioekonomi samt civilstdnd samt skillnader 1 &verlevnad 1
relation till utbildning och socioekonomisk status. Detta gillde till
exempel insjuknande och dédligheten 1 brostcancer, prostatacancer
och lungcancer.* T kvalitetsregisterrapporter frin RCC och i
uppféljning av SVF syns stora skillnader mellan diagnosgrupper och
regioner, vilket behdver analyseras ur ett jimlikhetsperspektiv.
Detta giller till exempel vintetiden frdn vilgrundad misstanke till
operation av br@stcancer, andelen patienter som opereras med
titthdlskirurgi eller robotassisterad kirurgi jimfért med 6ppen
kirurgi och andelen patienter som fitt en kontaktsjukskéterska.’

Studier frin Danmark visar att om alla patienter med cancer
skulle ha samma férutsittningar som de med ling utbildning skulle
ytterligare en av tre patienter med kort eller mellanldng utbildning
vara i livet fem &r efter sin cancerdiagnos.®

Myndigheten f6r vdrd- och omsorgsanalys belyser omotiverade
skillnader och ger rekommendationer i syfte att minska
socioekonomiska ~ och  geografiska  skillnader.”  Dessa
rekommendationer inkluderar stirkt forebyggande arbete, utvecklad
primirvard, intensifierat arbete f6r att minska regionala skillnader 1
cancervidrdens utformning, indamailsenlig, systematisk och
regelbunden uppféljning ur jimlikhetsperspektiv samt stirkta
forutsittningar f6r dra nytta av kvalitetsregister 1 uppféljning och
forskning.®

* Myndigheten fér vird-och omsorgsanalys (2019b) Omotiverat olika. Socioekonomiska och
regionala skillnader i cancervirden, Rapport 2019:8; Socialstyrelsen (2011a) Cancer i Sverige.
Insjuknande och éverlevnad wutifrin regional och socioekonomisk indelning; Cancerfonden
(2018).

> Socialstyrelsen (2024); RCC i samverkan (2023c).

¢ Halgren Olsen M, Kjaer TK, Oksbjerg Dalton S (2023) Social Ulighed i Kraeft i Danmark.

7 Myndigheten fér vird-och omsorgsanalys (2019b).

8 RCC i samverkan, kunskapsbanken.
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7.1.3  Multidisciplindra konferenser

De flesta patienter med nydiagnostiserad cancer diskuteras vid en
MDK som har utvecklats till ett centralt forum fér en
behandlingsrekommendation baserad pa evidens eller bista méjliga
experterfarenhet.” Behandlingsrekommendationer frin MDK ir en
etablerad standard inom cancervirden, iven om evidens f{or
forbittrade utfall till stor del saknas.'® Ur patientperspektiv innebir
MDK en inbyggd form av kvalitetskontroll, dir flera specialister
granskar undersékningar och ger en samlad
behandlingsrekommendation. De flesta MDK ir diagnosspecifika,
men specialiserade  MDK utvecklas inom omriden som
rehabilitering, skéra idldre och molekylirpatologi. Samtidigt tar
verksamheten omfattande resurser i ansprdk. Inte minst deltagare
frdn bild- och funktionsmedicin och patologi ligger omfattande tid
pd att granska undersékningar och analysresultat infér
konferenserna."

Sverige har, 1 internationell jimférelse, kommit lingt med
utvecklingen av digitala MDK, exempelvis samverkansregionalt med
deltagande frin universitetssjukvard och linssjukvird och i form av
nationella. MDK vid nationell hégspecialiserad vird."” Tekniska
16sningar som medger datadelning och MDK-funktion kopplad till
vardens e-hilsosystem utgor viktiga utvecklingspunkter. En effektiv
och hégkvalitative MDK  behéver sikras genom strukturerad
uppféljning av verksamheten, men tradition for detta saknas i
Sverige." Storbritannien ir ett exempel pd ett land med l&ng tradition
av rekommendationer och &rliga uppféljningar av MDK-
verksamheten." Aven vid ackreditering av cancercentrum

? RCC i samverkan (2022¢) MDK — Multidisciplindr konferens.

10 Pillay, B m.fl. (2016) The impact of multidisciplinary team meetings on patient assessment,
management and outcomes in oncology settings: A systematic review of the literature. Cancer
Treatment Reviews. Vol. 42, s. 56-72.

! Alexandersson, N m.fl. (2017) Determinants of variable resource use for multidisciplinary
team meetings in cancer care. Acta Oncologica. Vol. 57, Nr. 5, s. 675-680.

2 Rosell L m.fl. (2019) Function, information, and contributions: An evaluation of national
multidisciplinary team meetings for rare cancers. Rare Tumors. Vol. 11, s. 1-9.

Y Tran, TH, de Boer J, Gyorki DE, Krishnasamy, M (2022) Optimising the quality of
multidisciplinary team meetings: A narrative review. Cancer Medicine. Vol. 11, Nr. 9, s. 1965-
1971.

'* National Health Services, NHS, England (2022) Multidisciplinary team (MDT) review;
Wihl, J m.fl. (2021) Contributions to Multidisciplinary Team Meetings in Cancer Care:
Predictors of Complete Case Information and Comprehensive Case Discussions. Journal of
Multidisciplinary Healthcare. Vol.14, Nr. 8, s. 2445-2452; Brown GTF, Bekker HL, Young AL
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efterfrigas dterkommande utvirderingar av MDK-verksamheten, till
exempel med avseende pi samarbetsformer, ledarskap och
beslutsfattande samt analys av huruvida
behandlingsrekommendationer har implementerats. MDK utgér
ocksd en limplig tidpunkt fér att virdera mojlighet till behandling
inom ramen {ér en klinisk prévning.

7.1.4  Multidisciplindrt processarbete

Modern cancervird stiller krav pd multidisciplinir samverkan, sivil
mellan diagnostiserande och behandlande discipliner som med
discipliner med expertkunskap fér att hantera komplikationer av
sjukdomen eller behandlingen. Det processarbete som etablerats 1
cancervérden utgor en viktig bas for ett strukturerat kvalitetsarbete.
RCC:s processarbete har huvudsakligen bedrivits
samverkansregionalt, med undantag av den nationellt
hogspecialiserade virden. Sjukhus och virdenheter har forvintats
etablera ett korresponderande lokalt processarbete, men
implementeringen av detta har enligt utredningens dialoger varit
varierande.

Processorientering syftar till att planera och genomféra
utredning, behandling, uppféljning och rehabilitering utifrin ett
patientperspektiv snarare in baserat pa virdens separata funktioner.
Att stirka det processorienterade arbetssittet inom cancervidrden
har stor potential till konkret férbittring f6r den enskilda patienten
med kortare vintetider, siker och effektiv informationséverforing
samt tydlighet avseende virdprocessens olika steg.

Cancervirden ir multudisciplinir, men behoven av samverkan
inkluderar allt fler discipliner. Lingre overlevnad synliggor sena
komplikationer frin olika organsystem. Korrekt hantering av
komplikationer som hjirtbiverkningar, endokrina biverkningar,
hudbiverkningar och lymfédem kan ha stor betydelse fér patientens
livskvalitet och i vissa fall &ven prognos." Svensk cancervird beh6ver
1 6kande grad utveckla samverkan med andra discipliner och sikra

(2022) Quality and efficacy of Multidisciplinary Team (MDT) quality assessment tools and
discussion checklists: a systematic review. BMC Cancer. Vol. 22, Art. Nr. 286.

'® Herrmann, J m.l. (2022) Defining cardiovascular toxicities of cancer therapies: an
International Cardio-Oncology Society (IC-OS) consensus statement. European Heart
Journal. Vol. 43, Nr. 4, s. 280-299.
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kvalitetsuppféljning ~ och  forskning  kring  behandlings-
komplikationer och langtidseffekter av cancerbehandling.

7.1.5 Kloka kliniska val

Stdd f6r att monstra ut dtgirder och prioritera virdeskapande vérd,
ofta kallat kloka kliniska val, ir ett omride som roént okad
uppmirksamhet pid senare tid. Kloka kliniska val efterfrigas i
utredningens dialoger och 1 RCC:s utvirdering av de nationella
virdprogrammen.'® Det kan definieras som ett medvetet
stillningstagande om att sluta anvinda, begrinsa anvindning av eller
dra tillbaka resurser frdn en existerande virdpraxis”."” Vanligtvis sker
det genom att riktlinjer och praxis inom ett omrdde l6pande
revideras i takt med att nya metoder introduceras. Utménstring kan
ocksd ta sig uttryck som ”inte-gora-listor” som innehiller insatser
som inte bor utféras pid grund av lig evidens eller orimlig
kostnadseffektivitet.

Choosing Wisely (kloka kliniska val) ir en internationell kampan;
som lanserades 1 USA 2012 1 syfte att identifiera 4tgirder 1
sjukvirden som saknar patientnytta och underlitta utménstringen
av  dessa.’” Konceptet vilar pd att likarprofessionens
specialistfdreningar utmonstrar ldgvirdevird genom att identifiera
tgirder som kan medfora risker eller biverkningar och stimulera val
som ir nddvindiga och evidensbaserade. Kloka kliniska val kan
féormedlas genom riktlinjer eller genom professionsdrivna initiativ
och bida metoderna har fér- och nackdelar. En kritik mot att valen
gors av professionsforeningar dr att det kan finnas incitament att
avstd frin att inkludera insatser. Erfarenheter av icke-gora” 1
Socialstyrelsens nationella riktlinjer visar att dven efterlevnaden av
myndigheters riktlinjer kan vara en utmaning."”

'* RCC i samverkan (2024a).

7 Roback K, Bernfort L, Lundqvist M, Alwin J (2016) Ordnad utménstring av hélso- och
sjukvdrdsmetoder, Centrum for utvirdering av medicinsk teknologi. Linkdpings universitet.
CMT rapport 2016:2.

'8 Wolfson D, Santa J, Slass L (2014) Engaging physicians and consumers in conversations
about treatment overuse and waste: a short history of the choosing wisely campaign. Academic
Medicine. Vol. 89, Nr. 7; Saletti P, Sanna P, Gabutti L, Ghielmini M (2018) Choosing wisely
in oncology: necessity and obstacles. ESMO Open. Vol. 3, Nr. 5.

1 Svensson M (2022) Héoga kostnader och lig patientnytta — att virdera insatser i hilso- och
sjukvérd. Forskningsrapport 2022. Studieférbundet Niringsliv och Samhélle, Stockholm.
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Den amerikanska onkologiféreningen har tagit fram en prioriterad
lista 6ver dtgirder som inte stdds av tillginglig evidens och dirfor
inte ska anvindas om likaren och patienten inte gjort en noggrann
individuell virdering. Exempel pd sddana 8tgirder ir att inte starta
behandling hos patienter med nedsatt performance status, inte
utféra avancerad bilddiagnostik vid tidig prostatacancer eller
bréstcancer, anvinda  biomarkértest,  bilddiagnostik  och
tillvixtfaktorer restriktivt, inte anvinda
positronemissionstomografi (PET) som rutinuppféljning, inte testa
PSA hos min som inte har symtom pd prostatacancer och koppla
anvindning av maélinriktade likemedel till biomarkérresultat.
Foljsamheten till dessa riktlinjer visar stor variation, vilket visar att
mer arbete krivs for att definiera rimliga omriden och nd enighet om
implementering.”

Flera regioner 1 Sverige har arbetsgrupper for kloka kliniska val.
Svensk Onkologisk Férening var tidig med att uppmirksamma
kloka kliniska val och etablerade en lista med liknande inneh3ll som
rekommendationerna frdin USA, exempelvis att avstd frin
undersokningar och behandlingar dir sannolikheten for effekt ir 1g
och hos patienter med nedsatt performance status. Svenska
Likaresillskapet tillgingliggor information till patienter och
rekommendationer till profession om kloka kliniska val inom olika
omriden.”

7.1.6  Fast vardkontakt och nya former for vardméten

Enligt 6 kap. 2 § PL har patienter ritt till en fast virdkontakt. Inom
cancervdrden har den fasta virdkontakten 1 de flesta fall varit en
sirskild utsedd kontaktsjukskoterska, nigot som enligt genomférda
patientenkiter virdesitts. Samtidigt har en betydande andel av
patienter med cancer behov av vird- och omsorgsinsatser vid sidan
om cancervédrden, vilket stiller krav pd samordning.

Nya former for patientméten har implementerats, till stor del
drivet av de o6kade behandlingsbehoven och anpassningar som
uppstod under covid-19-pandemin. Telefonkonsultationer frin
skoterskor och likare dr vanligt férekommande for att utvirdera

2 Nagarajah, S m.fl. (2022) Implementation and Impact of Choosing Wisely
Recommendations in Oncology. JCO Oncology Practice. Vol. 18, Nr. 10.
2 Kloka Kliniska Val (2024) Kloka Kliniska Val — for en férbittrad hilsa och sjukvdrd.
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biverkningar och kontrollera symtom under onkologisk behandling.
I linder som USA och Australien utgor digitala virdmoten en
relativt stor del av konsultationerna, vilket inte uppnitts i svensk
cancervird.” T Sverige har digital vird utvecklats frimst inom
primirvirden.”> Aven rehabiliteringsinsatser online har utvecklats.
Evidensen for digital vird ir begrinsad. Risker lyfts fram kopplat till
socioekonomisk ojimlikhet 1 tillgdng. Utveckling av digitala
vardmodeller behover dirfér beakta brukarperspektiv vid design och
implementering.

7.1.7  Barn och unga med cancer har sarskilda behov

Varje 4r drabbas cirka 350 barn och 800 unga vuxna upp till 29 &rs
dlder av cancer. Cancer 1 ung 3lder 6kar 1 internationella rapporter
savil som i svenska data.”* I Sverige har cancer 1 3ldern 15-39 &r okat
sedan 1980-talet. Incidensen har 6kat mellan 1970 och 2023, frin 103
fall per 100 000 till 150 per 100 000.”

Hos barn dominerar leukemier, hjirntumérer, neuroblastom,
Wilms tumér, lymfom och sarkom. Hos unga vuxna ir de
dominerande cancersjukdomarna  bréstcancer, testikelcancer,
skoldkortelcancer och malignt melanom.?® Overlevnaden fér hela
gruppen barn och unga vuxna ir cirka 85 procent, vilket ir en
glidjande och visentlig forbittring som skett over de senaste
decennierna.”’” Behandlingsresultaten i Sverige ir i det internationella
toppskiktet, men prognosen visar stora variationer mellan olika
diagnosgrupper.

Barncancervirden ir pd flera sitt féregdngare 1 utvecklingen av
cancervdrden, med helgenomsekvensering av tumérer och
hematologiska maligniteter vid diagnos, en stor andel av patienter
behandlade 1 kliniska provningar och ett familje- och

22 Koczwara B m.fl. (2019) The Australian Digital Health in Cancer Care Roadmap. Flinders
University: Adelaide, Australia.

# Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2022b) Besék via ndtet. Resursutnyttjande och
jamlikbet kopplat till digitala virdbesik, Rapport 2022:1.

2*Zhao J, m.fl. (2023) Global trends in incidence, death, burden and risk factors of early-onset
cancer from 1990 to 2019. BMJ Oncology. Vol. 2.

» Socialstyrelsen (2019f).

2 NORDCAN (2024) Bar charts.

7 National Cancer Institute, NIH (2024b) Cancer Stat Facts: Cancer Among Adolescents and
Young Adults (AYAs) (Ages 15-39); Trama A, m.fl. (2024) Survival of European adolescents
and young adults diagnosed with cancer in 2010-2024. European Journal of Cancer. Volume
202; Cancerfonden (2023) Statistik cancer hos barn.
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anhorigperspektiv kring sjukdomen. Barncancervérd ir beroende av
ett gott samarbete med Ovriga barnsjukvirden sdvil som med
vuxenonkologin. Barn och unga med cancer har behov av
hogspecialiserad vérd sdvil som mojlighet till viss vird nira hemmet.

Som grupp har barn och tondringar med cancer sirskilda behov
av individanpassning 1 relation till behandling, psykosocialt stéd,
rehabilitering och uppféljning i syfte att uppticka sena biverkningar.
Barn med cancer behandlas och kontrolleras inom den specialiserade
barnonkologiska  verksamheten 1 nira samverkan med
barnklinikerna inom linssjukvirden. Under uppféljningsfasen
erbjuds s3 kallade nyckelmottagningar som en férberedelse for att
patienten vid 18 &rs dlder flyttas éver till en uppfoljningsmottagning
inom vuxenonkologisk verksamhet (se kapitel 9).

7.1.8  Aldre och skéra patienter

Allt fler patienter med cancer kommer ha andra samtidiga kroniska
sjukdomar. Overblick 6ver ansvar och behandlingar ir dirfér av stor
betydelse for att patienten ska kunna hantera samtidiga sjukdomar
och vara optimalt behandlade {6r sina andra kroniska sjukdomar for
att klara modern cancerbehandling. Over hilften av personer i
3ldersgruppen 65-74 &r har minst tv4 kroniska sjukdomar och bland
personer &ver 85 &r ir andelen ver 80 procent. Ar 2022 var andelen
patienter med cancer dver 80 dr 19 procent och redan 2030 beriknas
den vara 25 procent (se kapitel 1). Kronologisk dlder ska inte ligga
till grund for behandlingsrekommendationer, men bér kopplas till
skorhetsskattning. Samsjuklighet, kognitiv funktion, nutrition och
funktionsnivd ~ bor  beddmas med  anvindning  av
skattningsinstrument (clinical frailty scale). Tydliga riktlinjer for
beslut saknas utan informationen behéver vigas in i den medicinska
rekommendationen av hur vil individen kan foérvintas klara
behandling.”® Sjuka och skora ildre dr beroende av ett effektivt
multiprofessionellt samarbete och en sammanhingande vird- och
omsorgskedja. Vissa virdgivare startar sirskilda mottagningar fér
patientgruppen. I vissa linder, till exempel Australien och USA, ir
geriatrisk onkologi en egen inriktning inom onkologi. Studier har
visat att bedémning av geriatriskt och onkologiskt kunnig expertis

8 Clinical Frailty Scale (2017).
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indrar behandlingsplanerna hos ildre och skéra patienter hos en
tredjedel av patienterna efter.”” Inom canceromridet behover
kunskapen om cancerbehandling hos skora dldre 6ka och skattning
av skoérhet inforas som rutin f6ér att rekommendera optimal
behandling och identifiera personer med behov av ett
individanpassat interdisciplinirt omhindertagande.

7.1.9  Ovanlig cancer

Ovanlig cancer definieras oftast som cancerformer som har en
incidens mindre dn sex per 100 000 &rligen. Ovanlig cancer kan
exemplifieras med gallvigscancer, tunntarmscancer,
Merkelcellscancer, hjirntumérer, sarkom, vissa lymfom och flera
hematologiska maligniteter. Aven barncancer utgoér ovanlig
cancerform. Idag beriknas det finnas mer dn 200 cancerformer inom
gruppen ovanlig cancer som samlat sett utgor cirka 20 procent av all
cancer.”

Patienter med sillsynta cancersjukdomar har = sirskilda
utmaningar i virden. Patienter och nirstdende upplever att det finns
brister 1 bemétande och information och har simre férutsittningar
att gemensamt driva frigor. Som grupp ir ovanliga cancersjukdomar
svarare att diagnostisera och har en simre prognos in minga andra
cancerdiagnoser. Evidensen f6r behandling ir svag och det ir svirt
att genomfoéra kliniska studier pd grund av att ett l3gt antal patienter.
Behandling kriver specialistkunskap som oftast finns pd enstaka
centrum. I Sverige har firre dn tio av dessa cancerformer, till exempel
neuroendokrina tumérer, peniscancer och vulvacancer, definierats
som hogspecialiserad vird. Jimfort med mer vanligt férekommande
cancer har utvecklingen 1 6verlevnad sammantaget varit svag for
ovanliga cancerdiagnoser, iven om det finns undantag. Till exempel
har avancerade kombinationsterapier visentligt  férbittrat
overlevnaden vid neuroendokrin cancer, liksom
stamcellstransplantation ~ vid ~ hematologiska ~ maligniteter.
Kvalitetsregister och vrdprogram saknas till stor del inom omridet.

# Hamaker, M (2022) Geriatric assessment in the management of older parents with cancer —
A systematic review (update). Journal of Geriatric Oncology. Vol. 13, Nr. 6,s. 761-777.

3% Christyani G, Carswell M, Qin S, Kim W m.fl. (2024) An Overview of Advances in Rare
Cancer Diagnosis and Treatment. International Journal of Molecular Sciences. Vol. 25, Nr. 2.
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Viss ovanlig cancer riskerar ocksd att inte omfattas av SVF (se kapitel
6).

Utvecklingen av nya likemedel ger nytt hopp for patientgruppen.
Eftersom likemedel for sillsynta sjukdomar, si kallade
sirlikemedel, ofta ir forenade med hoga kostnader finns det
samtidigt utmaningar med att tillgingliggora likemedlen utan att
andra kostnadseffektiva insatser trings undan.’’

Losningarna férvintas inte vara generiska utan snarare specifika
for de olika cancerformerna. Det har lett till uppbyggnad av
internationella nitverk fér kliniska prévningar fér ovanliga
cancerformer. Inom EU finns ocks4 initiativet RareCareNet, som ir
en databas som samlar data om ovanlig cancer och kliniska
provningar i flera linder.”” Fér att mojliggora utveckling av nya
behandlingsméjligheter inom omradet idr internationell samverkan
och méjlighet till att dela data av stor vike.

Regeringen har uppdragit it Socialstyrelsen att ta fram ett forslag
till en nationell strategi inom omridet sillsynta hilsotillstdnd.”
Strategin ska bidra till en 6kad samsyn kring mal och prioriterade
omrdden foér inriktningen framdt 1 syfte att tillgodose
patientgruppens behov och 6ka jimlikheten. Strategin ska sirskilt
fokusera pd insatser som skapar goda férutsittningar fér en mer
sammanhillen och indaméilsenlig samverkan och kunskapsspridning
mellan berérda aktdrer. Strategin for sillsynta hilsotillstdnd ska lyfta
fram forbittringsbehov inom omridena tidig diagnos och jimlik
tllgdng ull v8rd, samordnade vérdinsatser, kunskap om
patientgruppen, delaktighet for patienter och nirstiende,
synliggérande av sillsynta hilsotillstdind och samordning for
langsiktig hdllbarhet. I uppdraget inkluderas inte likemedel. Frigan
om hur tillgdngen till likemedel fér behandling av sillsynta
sjukdomstillstdind har tidigare utretts av Tandvirds- och
likemedelstormansverket (TLV) och myndigheten har sedan 2024 i
uppdrag att utveckla férutsittningar och verktyg for att stirka
tillgdngen till likemedel vid sillsynta sjukdomstillstdnd inom
nuvarande system. TLV limnade i slutredovisningen férslag om att
myndigheten 1 sina beslut 1 stdrre utstrickning ska ta hinsyn till
patientantal och volym, vilket under vissa forutsittningar kan

1 Tandvards- och likemedelsfsrminsverket, TLV (2023a).
32 RareCareNet (2024).
3 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024e).
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innebira en hogre accepterad kostnad i relation till nyttan foér
likemedel fér patientgrupper som ir mycket sm3.*

7.1.10 Ny medicinsk bedémning

Att drabbas av en livshotande sjukdom eller sirskilt allvarlig
sjukdom, sisom cancer, innebdr att méinga beslut behover tas.
Mojligheten till en ny medicinsk bedémning (tidigare benimnd
second opinion), inom eller utanfér den egna regionen, regleras i
Patientlagen (2014:821) och syftar till att patienten ska kunna kinna
sig trygg med att ha fitt en korrekt diagnos och att den féreslagna
behandlingen 4r limplig utifrdn dennes foérutsittningar samt
vetenskap och beprovad erfarenhet. Ny medicinsk bedémning kan
begiras via ansvarig likare, patientportalen 1177 eller remissportalen
som erbjuder siker elektronisk realtidskommunikation mellan
vardgivare, dir medicinska underlag kan bifogas oavsett
journalsystem.

7.1.11 Klinisk revision vid anvdndning av joniserande stralning

Joniserande strilning klassificeras av International Association for
Cancer Research som cancerframkallande 1 klass 1. Det ir dirfor
viktigt att exponering inom virden ir berittigad och till nytta foér
den enskilde patienten, vilket stiller krav pd kvalitet och sikerhet.
Under 2024 gav EU-kommissionen en rekommendation om
kvalitetsvirdering ur strilskyddsperspektiv genom klinisk revision.”
Denna typ av klinisk revision giller inte endast strilbehandling, utan
ocksd anvindning av joniserande strilning inom screening,
diagnostik och nuklearmedicin. Sverige ir ett av de linder som inte
implementerat klinisk revision vid anvindning av joniserande
strdlning. Sverige har implementerat egenkontroller i linje med
Socialstyrelsens rekommendationer inom hilsoskyddsomridet.*
Dessutom utévar  Strdlsikerhetsmyndigheten tillsyn  genom
regelbundna platsbesok.

** Tandvards- och likemedelsférmansverket (2023a).

% Furopeiska kommissionen (2024e) Europeiska kommissionens rekommendationer (EU)
2024/1112.

% Socialstyrelsen (2019¢) Egenkontroll.
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Enligt Strdlsikerhetsmyndigheten ir det dock osikert huruvida
egenkontrollerna utférs och lever upp till strilskyddsdirektivets
krav pd klinisk revision. EU:s cancerplan stéds av en strategisk
agenda for medicinsk anvindning av joniserande strdlning i syfte att
sikra tillgdng till hoégkvalitativa och sikra radiologiska och
nuklearmedicinska tekniker.”” Initiativ kopplade till sikrad tillging
till radioisotoper, forbittrad strilsikerhet och behandlingskvalitet
och stéd till innovation och teknisk utveckling av medicinsk
joniserande strilning ingdr och behéver implementeras och férvaltas
1 Sverige. Strilsikerhetsmyndigheten ir ansvarig myndighet for det
europeiska strilsikerhetsdirektivet. Likemedelsverket arbetar med
klinisk prévning av radioaktiva likemedel och tillsammans arbetar
myndigheterna med det EU-gemensamma initiativet SAMIRA.

7.1.12 Inforande av artificiell intelligens

Utvecklingen inom artificiell intelligens (AI) férvintas bidra till
forindrade diagnostiska processer och kan anvindas for att
monitorera hilsa och levnadsvanor, {or att 6vervaka svar pa given
behandling och fér att underlitta analyser av stora datamingder i
syfte att identifiera nya monster och samband. AI bedéms ha
potential att 6ka bdde effektivitet och sikerhet i sjukvirden, men
kopplas ocksd till risker, varfor utvirdering och implementering
behover ske systematiskt och vildokumenterat.

Likemedelsverket har limnat rekommendationer och etablerat
en checklista f6r implementering av AT inom sjukvérden.’® Exempel
pd aspekter att beakta innefattar jimforelse mellan alternativa
produkter, risk- och konsekvensanalyser, etisk, juridisk och teknisk
riskbedémning, tillgdng till nédvindig kompetens, ansvar, system
for kontinuerlig 6vervakning och avvikelserapportering.

Huvuddelen av Al-utvecklingen sker idag inom ramen for
forsknings- och utvecklingsprojekt och allt fler verksamheter och
regioner har utvecklat Al-strategier. Al-verktyg betalas vanligen via
licenser, men huruvida Al innebir ekonomiska besparingar ir dnnu
inte klarlagt. Introduktionen av Al stiller krav pd investeringar,
kompetensutveckling, regulatoriska anpassningar samt méjligheter

% Europeiska kommissionen (2021a).
3% Likemedelsverket (2023a) Vigledning rérande anvindning av artificiell intelligens i svensk
sjukvdrd.
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att dela data och genomféra nédvindiga valideringar. Det saknas
idag en gemensam struktur for att ta tillvara kunskap och lirande
inom omridet och for att sikra tillgdng till data av hog kvalitet for
utveckling av Al-algoritmer.

7.2 Okande madjligheter for cancerdiagnostik i
primarvarden

Insatser for att tidigt kunna diagnostisera cancer ir viktiga eftersom
diagnos 1 tidiga stadier for de flesta cancerdiagnoser kopplas till
mindre omfattande kirurgiska ingrepp, minskad anvindning av
adjuvant behandling, firre sena biverkningar och en bittre prognos.
Vidare ir det 6nskvirt att minska antalet cancrar som diagnostiseras
akut, eftersom akut diagnos kopplas till behov av mer avancerad
kirurgi och 6kad risk for dterfall.

Studier visar att cirka 12 procent av konsultationer i primérvirden
indikerar mojliga alarmsymtom och bakomliggande allvarlig
sjukdom misstinks i cirka hilften av dessa fall.”” Symtomméonstren
vid cancersjukdom visar stora variationer, vilket piverkar hur tydligt
ett specifikt symtom eller symtomkombination ger misstanke om en
viss cancerform.” Exempel pd cancerdiagnoser som ger tydliga
symtom och kan diagnostiseras med relativ enkelhet dr bréstcancer
och hudcancer, medan cancerformer som bukspottkortelcancer,
levercancer och myelom ofta ger ospecifika symtom som kan vara
forenliga med flera olika diagnoser.

Primirvérdens roll i den diagnostiska processen har traditionellt
varit begrinsad wll att vid misstanke om bakomliggande
cancersjukdom bestilla initiala undersékningar och remittera
patienten till specialistvirden. Sedan 2015 har samordnade
diagnostiska processer méjliggjorts via SVF, men idven hir ir
primirvirdens roll i processen begrinsad. Utvecklingen av
intelligent diagnostik, nya biomarkéranalyser, ny teknik och
beslutsstéd kan férvintas att 1 okande grad forflytta den
diagnostiska processen till primirvirden. Ett exempel pd en satsning

%% Ingebrigsten SG m.fl. (2013); Hjertholm P, Moth G, Ingeman ML, Vedsted P (2014)
Predictive values of GPs' suspicion of serious disease: a population-based follow-up study.
British Journal of General Practice. Vol. 64, Nr. 623.

0 Zakkak, N m.fl. (2024) The presenting symptom signatures of incident cancer: evidence
from the English 2018 National Cancer Diagnosis Audit. British Journal of Cancer. Vol. 130,
s.297-307.
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som fatt ett sirskilt stdd frin RCC genom 6verenskommelser med
staten ir teledermatoskopi foér diagnostik av malignt melanom 1
huden. Utvecklingen gir i linje med intentionerna med god och nira
vdrd och kan férvintas oka interaktion mellan primirvird och
specialistvird med utveckling av gemensamma diagnostiska
processer. Dessa nya diagnostiska tekniker kommer att behéva
valideras genom storskaliga, prospektiva valideringsprojekt, vilket
oppnar mojligheter fér forskning i primirvirden.*’ Samtidigt kan
denna utveckling férvintas 6ka behovet av avancerad bilddiagnostik
for att identifiera smi, ockulta tumérer och leda till kliniska
dilemman kopplat till uppféljning av individer med avvikande
biomarkérprofil utan pavisbar cancersjukdom.

7.3 Forfinad och avancerad bild- och
funktionsdiagnostik

Inom den bild- och funktionsdiagnostiska verksamheten utfors ett
stort spektrum av undersékningar. Vid cancer dominerar
datortomografi (DT), magnetkameraundersékningar (MRT) och
PET-DT. De alltmer forfinade diagnostiska metoderna medfér att
man allt oftare gor bifynd. Bifynd innebir att en mojlig risk for
framtida allvarlig sjukdom identifierats och att utékade kontroller
eller behandling kan behéva rekommenderas patienten.

Nuklearmedicinska analyser anvinder radioaktiva spirimnen och
kan kopplas till tekniker som datortomografi eller MRT for
detaljerade bilder av anatomi och sjukdomsaktivitet. Sirskilt
anvindning av PET-DT har 6kat inom cancervirden, dven om
tillgdngen till dessa undersékningar varierar i olika delar av landet.
Flera regioner saknar PET-DT, trots att detta dr en viktig
undersokningsmetod inom cancervirden. Enligt utredningens
dialoger finns brister i tillgdngen ocksd vid de centra som har teknisk
kapacitet, vilket riskerar suboptimala utredningar som 1 sin tur kan
inverka negativt pd tillginglighet till jimlik vird.

‘! Landegren U, Hammond M (2021) Cancer diagnostics based on plasma protein biomarkers:
hard times but great expectations. Molecular Oncology. Vol. 15, Nr. 6, s. 115-1726; Fitzgerald
RC, Antoniou AC, Fruk L, Roseneld N (2022) The future of early cancer detection. Nature
medicine. Vol. 28, s. 666—-677.
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7.3.1 Prioriteringar styr undersékningarna

Bild- och funktionsmedicinska undersékningar baseras pd
bestillningar frin kliniska specialiteter och styrs framfér allt genom
prioriteringar. En nylig genomlysning frin RCC visar att SVF-
undersdkningar utgér mindre in tio procent av undersékningarna,
akutflodet f6r 5060 procent och uppféljande kontroller f6r cirka 40
procent.” Utdver genomfdrande, granskning och svar pi
undersokningar dr deltagande 1 det multdisciplinira arbetet vid
MDXK, samt forsknings- och utvecklingsarbete, en stor del av arbetet
inom de bilddiagnostiska verksamheterna.

Antalet bild- och funktionsdiagnostiska undersokningar har kat
i den diagnostiska delen av virdprocessen sivil som under
behandlings- och uppféljningstiden. Avseende diagnostiska
undersdkningar ir 6kningen sirskilt stor hos patienter éver 70 ir.”
Utvecklingen inom bild- och funktionsmedicin mot fler och mer
komplexa undersokningar samt kade krav pd utvirdering och svar
som forhdller sig till standardiserad bedémning enligt
standardiserade, diagnosspecifika kriterier okar arbetsbelastningen
bide kvalitativt och kvantitativt. Flera kliniker beskriver linga
arbetslistor dir det ir svdrt att f3 6verblick 6ver arbete och
prioriteringar, med negativ pdverkan pd arbetsmiljén. Lokala rutiner
har utvecklats som vanligen prioriterar akutfléde och direfter SVF
och o6vriga undersdkningar. I utredningens bakgrundsarbeten
beskrivs varierande 18sningar foér att hantera okande krav och
belastning. Vid ackreditering av europeiska cancercentrum anges
svar inom 72 timmar som kvalitetsstandard for svar pd DT, MRT
och PET-DT, men i Sverige saknas mojlighet att nationellt f6lja
vintetiderna inom bild- och funktionsdiagnostik.

En utmaning som framkommer i utredningens dialoger och 1i
RCC:s genomlysning av radiologin ir kapacitetsproblem kopplade
till en 6kad anvindning av externa utforare. De 6kade behoven har
lett till att flera regioner rutinmissigt upphandlat externa bild- och
funktionsmedicinska utférare, antingen f6r bedémning av utférda
undersokningar eller f6r att bide wutféra bilddiagnostiska
undersokningar och utféra bedémningen. Utvirdering av effekter
och konsekvenser av detta saknas. Flera enheter beskriver en

# RCC isamverkan (2024c) Nationell genomlysning av bild- och funktionsmedicin. Nulige och
mdjligheter for forbittrad tillginglighet inom cancervdrden.
# Ibid.
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forsimrad situation inom den offentliga virden, till foljd av att
villkoren for externa medfér att omfattande uppdrag som inte ir
direkt produktionsrelaterade (exempelvis utbildning, MDK samt
forsknings- och utvecklingsarbete) limnas kvar i den offentliga
verksamheten. Regeringen har 1  6verenskommelsen om
cancervirden 2024 gjort en sirskild satsning inom radiologi i syfte
att 6ka ledtidsuppfyllelsen inom SVE.*

Inom regionernas kunskapsstyrningsorganisation hér bild- och
funktionsdiagnostik hemma under nationellt programomride for
medicinsk diagnostik, men arbetet inom bild och funktion har innu
inte startat. I RCC:s regionala processgrupper och nationella
virdprogramsgrupper ingdr vanligen medlemmar frin bild- och
funktionsdiagnostik. En nybildad nationell arbetsgrupp for
strilsikerhet deltar bland annat i arbetet med upphandling av
nationellt remittentstéd f6r bild- och funktionsmedicinska
undersokningar som berér joniserande strilning.

7.3.2  Al-applikationer i arbetet

Inom bild- och funktionsmedicin dr den tekniska utvecklingen stark
med nya tekniker {6r mer exakt avbildning, f6rbittrad upplésning,
multimodala bilder, automatisk segmentering och kvantifiering av
bilder och processer. Utvecklingen stiller krav pd automatisering, e-
hilsolésningar, analytisk kompetens och mojlighet att dela data. Ny
teknik kan dock inte férvintas férkorta ledtider, eftersom den mer
exakta avbildningen stiller o6kade krav pd bildanalys och
rapportering. Al-applikationer introduceras 1 snabb takt fér
utvirdering av  bilder och har inforts inom delar av
screeningverksamheterna for dubbelgranskning av bilder (se kapitel
4). Exempel pd andra anvindningsomrdden ir mitning av fynd pd
rontgenbilder, sortering av arbetslistor och att generera
rontgenutldtanden. Trots att flera verksamheter har infort AI-
granskning saknas det en nationell strategi f6r gemensamt lirande
och vidare utveckling inom omridet. Implementering av AI kan
forvintas skilja sig mellan olika bilddiagnostiska undersékningar,
och diagnosomrdden. Huruvida Al innebir ekonomiska besparingar

** Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
(2023a) Owverenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner om Jimlik och
effektiv cancervdrd med kortare vintetider 2024, $2023/02740; RCC i samverkan (2024c).
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ir annu inte klarlagt. Resursbesparingar kan dock méjligen kopplas
till radiologer, men med nuvarande kunskap paverkar radiologens
erfarenhet hur Al-virderingar kan implementeras.

7.3.3  Stark teknisk utveckling ger nya former for bildanalys

Inom nuklearmedicin pdgdr ocksd en kraftfull utveckling av nya
sparimnen som kan vara specifika fér en cancerform och ger hogre
kinslighet 1 undersdkningarna, vilket forvintas 6ka mojligheterna
uill tidig diagnostik.

Interventionell radiologi och teranostik stiller krav pa
multidisciplinir samverkan mellan radiologi, nuklearmedicin,
sjukhusfysik, kirurgi, onkologi och radiofarmaci. Interventionell
radiologi, sd kallad mikroinvasiv kirurgi, ir under stark utveckling,
dir avancerad bildteknik kombineras med minimalinvasiva metoder
med hog precision.”” Ur ett patientperspektiv ir dessa metoder
skonsamma. Ur ett hilso- och sjukvardsperspektiv krivs avancerad
utrustning och mojligheter att évervaka patienten, samtidigt som
vardtid kopplad till sedvanlig kirurgi kan reduceras. Utvecklingen
inom interventionell radiologi innebir en {orflyttning av
arbetsuppgifter, frin kirurgiska specialiteter tll bild- och
funktionsmedicin, som dirmed inte bara diagnostiserar utan ocksd
behandlar cancer.

Avancerad bilddiagnostik kan kombineras med behandling, si
kallad teranostik, till exempel genom att malsokande radioaktivt
mirkta likemedel forst identifierar cancerceller och direfter kopplas
till radionuklidterapi.* Radiomik ir ett annat utvecklingsomride dir
bilder frén DT, PET-DT eller MR med hjilp av Al-applikationer
kopplas  ull  molekylir  profil fér nya former av
precisionsdiagnostik.”

# Brock KK, Chen S.R, Sheth R.A, Siewerdsen J.H (2023) Imaging in Interventional
Radiology: 2043 and beyond. Radiology: Imaging Cancer. Vol. 308, Nr. 1.

* Burkett, B.J m.fl. (2023) A Review of Theranostics: Perspectives on Emerging Approaches
and Clinical Advancements. Radiology: Imaging Cancer. Vol. 5, Nr. 4; Piron S, Verhoeven J,
Vanhove C, De Vos F (2022) Recent advancements in 18F-labeled PSMA targeting PET
radiopharmaceuticals. Nuclear Medicine and Biology. Vol. 106-107, s. 29-51; Abdel-Wahab M
m.fl. (2024) Radiotherapy and theranostics: a Lancet Oncology Commission. The Lancet
Oncology. Vol. 25, Nr. 11.

¥ Lambin, P m.fl. (2017) Radiomics: the bridge between medical imaging and personalized
medicine. Nature Reviews. Clinical Oncology. Vol. 14, s. 749-762.
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7.4 Patologi kombinerar morfologi med molekylara
analyser

Analys vid misstanke om cancer utgdér majoriteten av
undersdkningarna inom verksamhetsomridet patologi. Inom
regionernas kunskapsstyrningsorganisation hér patologi hemma
under nationellt programomride fér medicinsk diagnostik, men
arbetet inom bild och funktion har dnnu inte startat. Den ¢kande
cancerincidensen har medfért ett ¢kat antal utredningar for att
utesluta eller bekrifta cancer. I kombination med inférandet av
molekylir diagnostik mirks detta inom patologin i form av ¢kade
proviléden. I den genomlysning av patologin som RCC utfért
rapporteras 30 procent 6kade provildden mellan dren 2015 och 2023
och denna utveckling férvintas fortsitta.”

7.4.1  Arbetssatten utvecklas och processarbetet forstarks

Patologiverksamheten har under senare dr genomfért en omfattande
digitalisering och automatisering av processer samtidigt som Al-
modeller, exempelvis f6r monsterigenkinnning, utvirderas for

implementering. En nationell arbetsgrupp inom
kunskapsstyrningsorganisationen arbetar med framtagande av ett
nationellt  kunskapsstdd,  nationell  infrastruktur  och

forvaltningsmodell for digital patologi.

Inom patologi finns en ling tradition av kvalitetsarbete inom den
sd kallade Kvalitets- och standardiseringskommittén (KVAST), men
mdjlighet till nationell uppféljning och 8ppna jimforelser som stéd
for datadriven verksamhetsutveckling saknas.

For att kunna hantera ett 6kat antal remisser finns behov av att
vidareutveckla och effektivisera arbetet. Introduktionen av SVF har
satt ljus pd vintetiderna inom patologi och processarbetet har lett till
forbittrade processfléden. RCC:s genomlysning av patologin visar
pd utmaningar kopplade till ledtider, prioriteringar, behov av samlat
kunskapsstéd och kompetensbrist.”” Det framkommer ocksd att
processerna for forberedelse och granskning av prov ir outvecklade
jamfért med andra laboratoriespecialiteter. Férenkling av SVF med
ett fital ledtider for patologi skulle kunna minska den administrativa

“ RCC i samverkan (2024d) Utvdrdering av nationella virdprogram inom canceromrddet.

 Ibid.
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bérdan genom att tillita ytterligare standardisering. Inom patologi
saknas generellt vedertaget prioriteringsstdd och nationellt
definierade ledtider for histopatologi respektive molekylirpatologi.
Internationellt finns varierande rekommendationer om svarstider
for histopatologi och molekylirdiagnostik, som vanligen ligger pd
tre till sju dagar f6r de férra och sju till tio dagar f6r de senare.
Regeringen har 1 6verenskommelsen om cancervdrden 2024 gjort en
sirskild satsning om 60 miljoner kronor inom patologin, 1 syfte att
oka ledtidsuppfyllelsen inom SVE.*

7.4.2  Molekylart styrda behandlingar medfdr behov av 6kad
kapacitet inom molekylarpatologi

Utvecklingen av molekylirt styrd behandling med cancerlikemedel
som kopplas till medféljande diagnostik (companion diagnostics)
har gradvis stillt 6kade krav pd biomarkoranalyser inom patologi.
Molekylirpatologiska analyser omfattar till exempel genetiska
varianter,  proteinprofil,  transkriptomik och  epigenetiska
férindringar (se avsnitt 7.8.2). Utvecklingen har gitt frin analys av
enstaka eller ett fital gener till anvindning av begrinsade genpaneler
(10-20 gener), utdkade paneler (30-50 gener) till mojlighet till
omfattande analyser med stora paneler (flera hundra gener) eller
analyser av hela exomet eller hela genomet. Utvecklingen har varit
tekniskt driven baserat p&8 utveckling av next-generation-
sekvensering (NGS).

7.4.3  Utvecklingen inom biomarkérer kan méjliggora tidig
upptackt av cancer

Utvecklingen av molekylir patologi sker i1 ett kontinuum frin
forskning till klinik dir dessa processer behover ske gemensamt och
med en koppling till aktuella och kommande kliniska prévningar.
Molekylirpatologi inom canceromridet behover dirfor utvecklas i
nira samverkan med ansvariga kliniska verksamheter, 1 férsta hand
hematologi, barnonkologi och vuxenonkologi. Etableringen av
molekylira tumérkonferenser ir ett viktigt steg for att resultat av

%0 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023¢); RCC i samverkan (2024d).
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omfattande analyser ska komma patienter till nytta och erbjuder god
mojlighet till kompetensutveckling.

Idag anvinds storskaliga biomarkéranalyser framfor allt vid
diagnostik av vivnadsprover. Utvecklingen inom s kallade flytande
biopsier medfor att analyserna i 6kande grad kan utforas 1 blodprov
och anvindas for tidig diagnostik och uppféljning. Utvecklingen
dppnar ocksd mojligheter att flytta diagnostiken till ett tidigt skede
1 sjukdomsutvecklingen och att foérhindra cancerutveckling.
Analyser av biomarkérer oOkar forstdelsen for sjukdomens
utveckling, bidrar till att identifiera riskgrupper och koppla
biomarkérprofil till en mer specifik behandling.” Framgingsrik
utveckling av molekylir diagnostik kommer kriva effektiva
interdisciplinira  samarbeten  f6r  validering och  klinisk
implementering (se kapitel 8).

7.5 Framvaxten av diagnostiska centrum

Patienter med diffusa symtom p allvarlig sjukdom dir primirvarden
inte ndr fram till en siker diagnos kan remitteras till ett diagnostiskt
centrum fér snabb utredning av bakomliggande orsak. Det handlar 1
stor utstrickning om patienter som tidigare har haft svirt att komma
in 1 varden, och som ofta har skickats runt mellan olika
verksamheter. Dessa patienter tycks ha gynnats av bdde SVF och
utvecklingen av diagnostiska centrum, enligt en rapport frin
Socialstyrelsen 2019. En inventering av RCC &r 2022 identifierade
34 enheter, av vilka 20 var diagnostiska centrum, {6r utredning av
patienter med ospecifika symtom och/eller cancer utan kind
primirtumér. Hir erbjuds en strukturerad och koordinerad
utredning. Cirka 20 procent av patientgruppen fir en cancerdiagnos,
60 procent fir en annan diagnos som kriver behandling och 20
procent har ingen pévisbar sjukdom.”

En undergrupp av patienter med cancer som kan utredas via
diagnostiska centra ir de cirka tio procent av patienterna som har
spridd cancer utan kind primirtumér. Inom omrédet finns ett stort

*! Crosby D m.fl. (2022) Early detection of cancer. Science. Vol. 375, Nr. 6586.

*2 Stenman E m.fl. (2019) Diagnostic spectrum and time intervals in Sweden's first diagnostic
center for patients with nonspecific symptoms of cancer. Acta Oncologica. Vol. 58, Nr. 3 s.
296-305; Gronnemose R.B. m.fl. (2024) Risk of cancer and serious disease in Danish patients
with urgent referral for serious non-specific symptoms and signs of cancer in Funen 2014-
2021. British Journal of Cancer. Vol. 130, s. 1304-1315.
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behov av introduktion av nya tekniker och metoder fér forfinad,
snabbare och sikrare diagnostik, till exempel AI f6r att séka efter
symtom eller bildménster och molekylirpatologiska metoder.

7.6 Kirurgin blir mer avancerad och mindre invasiv

Flera olika kirurgiska specialiteter ir ansvariga fér cancerkirurgi, till
exempel  allminkirurger,  brostkirurger,  endokrinkirurger,
thoraxkirurger, gynekologer, urologer, tumoérortopeder, huvud-
halskirurger och neurokirurger. Kirurgiska atgirder ir ocksd
relevanta f6r behandlingskomplikationer och fér rekonstruktion
efter cancerkirurgi. Kirurgin bir ocksd ansvaret for utredning av
patienter med misstanke om cancer for flera cancersjukdomar, till
exempel bréstcancer, cancer i1 mag-tarmkanalen och urologisk
cancer. Likasd sker uppfoljning efter cancerbehandling inom flera
diagnosomraden av tradition inom kirurgiska discipliner.

7.6.1  Kirurgi kombineras allt oftare med andra
behandlingsformer

Vid minga cancerdiagnoser ir kirurgi huvudbehandling, men allt
oftare utgoérs behandlingen av en kombination av behandlingar som,
utdver kirurgi, innefattar interventionell radiologi, strdlbehandling
eller olika former av medicinsk onkologisk behandling. Medan
behovet av medicinsk behandling ¢kar med fem till sju procent
drligen och behovet av strilbehandling 6kar, ir behovet av kirurgi
mer varierande. I utredningens dialoger framkommer ett 6kat behov
av operationsresurser och kapacitet f6r avancerad kirurgi savil som
interventionell radiologi. Férindringen av kirurgins roll, frin
huvudbehandling f6r cancersjukdom till att utgéra en del av ett
samlat behandlingsutbud, forflyttar delar av canceruppdraget fran de
kirurgiska till de interventionella och onkologiska verksamheterna.

Bittre diagnostik gor att minga tumérer kan upptickas 1 tidiga
stadier nir mindre kirurgiska ingrepp med hég sannolikhet ir
botande, till exempel vissa hudtumoérer och cancer i mag-
tarmkanalen. Medicinsk behandling fére kirurgi, si kallad
neoadjuvant behandling, f6rvintas att minska behovet av
omfattande kirurgi och kan ocks8 férvintas att minska omfattningen
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av medicinsk behandling efter kirurgi. Utvecklingen mot mindre
omfattande ingrepp kopplas till 6kad tidig diagnostik, noggrann
preoperativ kartliggning och neoadjuvant onkologisk behandling.
Mojligheterna till laparoskopisk och robotassisterade kirurgi ékar.
For vissa cancerdiagnoser kan kirurgin utféras som dagkirurgiska
ingrepp eller med interventionella tekniker. Utvecklingen innebir
minskad komplikationsrisk och kortare virdtider.

For andra cancerformer krivs mer omfattande och avancerad
kirurgi. Tillgdngen tll avancerad kirurgi ir begrinsad, med
intermittenta brister pd operationskapacitet som huvudsakligen
forklaras av ullgdng tll operationssalar, intensivvirdsplatser,
anestesipersonal och operationssjukskoterskor, vilket medfér risk
for koer till avancerad kirurgi.

Utvecklingen inom bilddiagnostik forvintas kunna kombineras
med kirurgi for realtidsbilder under operationer och utvecklingen
inom 3D-tekniker mojliggér individanpassade anatomiska modeller
for planering av kirurgi och f6r att forklara ingrepp for patienten.

7.6.2 Behandlingskapaciteten behdver ses i ett bredare
sammanhang

Enskilda kirurger och team behdver sikras tillrickliga
operationsvolymer fér att uppritthdlla kirurgisk skicklighet och
optimal perioperativ vdrd. Universitetssjukvirden behéver sikra
hégsta kompetens inom utvecklingsomriden samt vid komplexa och
ovanliga cancersjukdomar, medan linssjukvirden behéver kunna
erbjuda hogkvalitativ vird for vanligare cancerformer. Utvecklingen
skapar utmaningar ur utbildnings- och triningsperspektiv. Eftersom
kirurgisk skicklighet kopplas till volym innebir utvecklingen att de
kirurgiska  verksamheterna  behdver  strategiskt  planera
canceruppdragen i ett bredare perspektiv som ocksd inkluderar
patientsikerhet, hog kvalitet och kompetensférsérjning inom
benign kirurgi och akutvird. Etablering av expertenheter utanfér
universitetssjukvarden kan vara en vig att sikra tillginglighet inom
universitetssjukvirden och kompetens inom linssjukvirden. Valet
av virdniva beror inte bara pd diagnosen utan ocksa pd den specifika
cancersjukdomens utbredning, patientens riskprofil och andra
komplicerande faktorer.
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7.7 Stralbehandling

Av patienter med cancer beriknas 40-50 procent nigon ging
genomgd strdlbehandling under virdprocessen. Antalet patienter
som strilbehandlas har fordubblats sedan r 2000. Arligen (2023 4rs
data) behandlas cirka 28 000 patienter i Sverige.” Antalet
behandlingar (fraktioner) 6kar, men i mindre omfattning in det
totala antalet behandlingar, eftersom det krivs allt firre fraktioner
per behandling.

7.7.1  Kapacitet i svensk stralbehandling

Strilbehandling erbjuds vid 17 Kkliniker 1 Sverige och
protonbehandling ges vid den regiongemensamt drivna
Skandionkliniken. Vissa behandlingar, till exempel strilbehandling
vid analcancer, sarkom och hjirntumérer ir nationellt eller regionalt
nivistrukturerade till universitetssjukvirdens kliniker.
Strilbehandling som enda behandling anvinds till exempel vid
huvud-halscancer, barncancer och  prostatacancer, medan
strilbehandling 1 kombination med andra behandlingsformer ofta
anvinds  exempelvis  vid  brostcancer,  dndtarmscancer,
livmoderhalscancer och cancer 1 matstrupe.

Svenska strilterapiregistret har som mail att harmonisera
strdlbehandling genom att erbjuda kvalitetsdata pd tvirs over
diagnoser. Registret innehdller ett begrinsat antal variabler, bland
annat diagnos, syftet med behandlingen, teknik, strildos,
behandlingstid  och  fraktionering.® Trots att registret
introducerades f6r mer in tio r sedan ir anslutningen inte komplett
och tickningsgraden begrinsad. Komplett och automatiserad
inrapportering frin strilbehandlande kliniker dr en prioriterad
uppgift for att stirka kvalitetsarbetet, mojliggora utfallsanalyser och
stirka forutsittningarna for forskningsbaserad uppfoljning inom
omridet.

3 RCC i samverkan (2024h) Rapport strdlenkdt 2024.
** RCC i samverkan (20241) Svenskr Kvalitetsregister for strdlterapi (SKvaRT).
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7.7.2  Stark teknisk utveckling ger nya
behandlingsmojligheter

Strilbehandling ir ett hogteknologiskt omride under snabb
utveckling med avancerade och adaptiva behandlingar,
precisionsbehandling, bildstyrd = strilbehandling (IGRT) och
intensitetmodulerad strdlbehandling (IMRT). Andra exempel pd nya
former for strilbehandling ir FLASH-strilterapi, MR-Linacc-
behandlingar och stereotaktisk strilterapi. Artificiell intelligens
forvintas f3 stor betydelse inom omridet, till exempel for sikrare
definition ~ av ~ mdilomrdden.  Utvecklingen = gir  mot
precisionsbehandling som ger mer effektiv lokal tumérkontroll samt
minskad dos och mindre biverkningar till nirliggande vivnader.
Utvecklingen innebir ocks3 att det for flera cancerformer ir mojligt
att forkorta behandlingstiderna. Nya kombinationsbehandlingar ir
ocksd under utveckling, till exempel kombination av strlbehandling
och madlriktad behandling eller immunterapi.

7.7.3  Nationell kapacitetsplanering av stralbehandling

I Sverige finns enligt uppgift frén svensk onkologisk férening 71
linjiracceleratorer, vilket motsvarar 6,9 linjiracceleratorer per miljon
invinare. Av Sveriges strilbehandlingsmaskiner beriknas 25 procent
ir dldre dn nio &r. Vid ackreditering av cancercentrum ir en riktlinje
utbyte av acceleratorer efter tio ir. Aven om strilbehandling kriver
investeringar 1 utrustning har behandlingsformen l3ga kostnader
over tid och berdknas utgéra fem procent av cancervirdens budget.”

I Europa varierar tillgdngen till strilbehandling. Den europeiska
samarbetsorganisationen ESTRO rapporterar att strdlbehandling ir
underutnyttjat, samtidigt som anvindningen forvintas oka,
motiverat av det kande antalet patienter och utdkade indikationer.™
ESTRO rekommenderar att strilbehandling bor vara en central del 1
cancervirdens policyer, med sikrad kapacitet och nationella
kvalitetskontroller i form av kliniska audits, att utbildning och
trining ska harmoniseras, potentialen 1 internationella samarbeten
utnyttjas och att strilbehandlingsaspekter ska inkluderas i
behandlingsrekommendationer och planer. Internationellt finns, till

> RCC i samverkan (2022¢) Nordisk strdlbehandling. En benchmarkingstudie.
’6 ESTRO (2024) The White Paper in Radiotherapy.
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exempel 1 Storbritannien och Danmark, exempel pi etablering av
nationella nitverk 1 syfte att stirka samverkan och forskning inom
strilbehandlingsomridet.”” Sverige har under senare r tappat mark
avseende forskning och utveckling inom strilbehandling, har en
begrinsad aktivitet inom kliniska studier och en bristande
kompetensférsdrjning inom omradet.”

7.7.4  Protonstralning ges vid den nationella
Skandionkliniken

Protonstrilning har samma tumérdddande effekt som konventionell
strdlbehandling, men har en férdelaktig dostérdelning il
omgivande normalvivnad, vilket minskar risken for sena
strilbiverkningar och kan vara att féredra vid cancer som ir beligen
nira strdlkinsliga strukturer eller hos barn. Internationellt finns
drygt 110 protonanliggningar och ytterligare ett 50-tal dr under
uppforande. Skandionkliniken var den forsta 1 Norden och startades
&r 2015.% Idag finns protonbehandling ockss i Arhus, Oslo och
planeras i Bergen.®® Skandionkliniken i Uppsala ir Sveriges nationella
centrum fér behandling med protonstrilning. Kopplat tll kliniken
finns ocks3 ett patienthotell. Verksamheten drivs gemensamt av de
sju regioner som har universitetssjukhus via Kommunalférbundet
Skandionkliniken och finansieras genom abonnemang frin alla
Sveriges regioner 1 relation till befolkningsmingd samt genom
ersittning per strildos (fraktion). Universitetssjukvirden utreder
patienter, planerar behandlingen, har roterande tjinstgéring pad
Skandionkliniken och féljer patienterna efter behandlingen.
Knappt en procent av de patienter som erhiller strilbehandling i
Sverige rekommenderas behandling med protoner, vilket ir nigot
lagre 4n 1 internationella rapporter. Cirka en procent av patienter
med cancer behandlas med protonbehandling.”” De vanligaste

7 Freeman T m.fl. (2019) UK research network to advance radiotherapy developments. Physics
World 2019.

¥ RCC i samverkan (2022c).

% Skandionkliniken (2024).

¢ RCC i samverkan (2022c).

¢! Skandionkliniken (2024).

¢2 Brandal P m.fl. (2020) A Nordic-Baltic perspective on indications for proton therapy with
strategies for identification of proper patients. Acta Oncologica. Vol. 59, Nr. 10; Hartsell FW
m.fl. (2024) Temporal evolution and diagnostic diversification of patients receiving proton
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indikationerna fér protonstrdlning ir tumodrer 1 centrala
nervsystemet, huvud-halstumérer, cancer 1 mage och tarm och
barncancer. Sett till gruppen barn med cancersjukdom, dir
hjarntumdérer utgdr en stor andel, fir 60 procent behandling med
protoner. Protonbehandling ges 1 genomsnitt under 5,5 veckor och
25 procent av patienterna ingdr i en klinisk prévning. Arligen erhiller
drygt 300 patienter frin Sverige protonbehandling, varav cirka 50 ir
barn. Remisserna till protonstrilning i Sverige skiljer sig mellan
regionerna  trots att finansieringen dr solidarisk  och
behandlingsrekommendationer ir nationella.

7.8 Medicinsk behandling

Onkologin har dominerat inom likemedelsutveckling och har stitt
for cirka 40 procent av nya likemedel. Inom EU har kostnaderna f6r
cancerlikemedel férdubblats (till 32 miljarder EUR) mellan ren
2008 och 2018. Inom EU beriknas att mellan nio och 14 procent av
den totala likemedelskostnaden utgérs av cancerlikemedel. *

Aven i Sverige ses omfattande kostnadsékningar. Socialstyrelsen
prognosticerar att den totala kostnaden kommer o6ka fr&n 35
miljarder kronor ir 2023 till 46 miljarder kronor 2027.

Medicinsk behandling kan ges preoperativt (neoadjuvant), som
enda behandling i botande syfte (exempelvis vid blodsjukdomar och
lymfom), postoperativt (adjuvant) for att minska risken for dterfall
och 1 palliativt syfte. I det regimbibliotek som RCC etablerat finns
idag cirka 750 olika behandlingsregimer beskrivna.®

7.8.1 Dynamisk utveckling av cancerlakemedel

Utvecklingen av cancerlikemedel har varit kraftfull under det
senaste decenniet. Likemedel och behandlingsprinciper kan indelas
1 huvudgrupperna cytostatika, mélriktad behandling, immunterapi

therapy in the United States: A ten-year trend analysis (2012 to 2021) from the national
association for proton therapy. International journal of radiation oncology. Vol. 119, Nr. 4, s.
1069 — 1077.

¢ Hofmarcher T, Lindgren P, Wilking N, Jénsson B (2020), The cost of cancer in Europe
2018, European Journal of Cancer, Vol. 129, s. 41-49.

¢ Socialstyrelsen (2024a).

6 RCC i samverkan (2024e) Nationellt regimbibliotek for cancerlikemedel.
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och endokrin behandling. Utvecklingen av cancerlikemedel ir
dynamisk, med mer dn 1 500 likemedel i kliniska prévningar. Mellan
2004 och 2022 godkindes cirka 150 cancerlikemedel av den
Europeiska Likemedelsmyndigheten (EMA).* Antalet godkinda
cancerlikemedel &rligen var cirka fyra i den férsta delen av perioden,
omkring tio fram till 2020, och har under de senaste dren varit 15—
17. Majoriteten av nya cancerlikemedel ir malriktade likemedel och
immunterapier. Under dren 2020-2022 godkinde EMA dessutom
utvidgade indikationer f6r 73 likemedel.

I 6kande omfattning férvintas godkinnanden av biosimilarer.
Forsta generationens mélriktade behandlingar, som till exempel
rituximab, trastuzumab och bevacizumab, finns idag som
biosimilarer.

Nya former av antikroppsbehandling utvecklas 1 form av
antikroppskonjugat och bispecifika antikroppar.

Avancerade terapier (ATMP - Advanced Therapy Medicinal
Products) ir produkter som bestdr av modifierade gener, celler eller
vivnader. Chimeric Antigen Receptor T-cellsterapi (CAR-T) ir en
kombinerad gen- och immunterapi som anvinds vid recidiv av akuta
leukemier och lymfom. Behandlingarna kan ge allvarliga
biverkningar och hanteras pa kliniker med expertkunskap. For att
samordna utvecklingen 1 landet har RCC etablerat en nationell
arbetsgrupp for CAR-T-behandling. Ett nationellt
kompetensnitverk (SWECARNET) har etablerats med finansiering
frdn Vinnova med fokus pd kunskapsdelning och standardisering av
processer fér behandling och uppféljning av CAR-T. ATMP
Sweden ir ett nationellt nitverk som arbetar fér att utveckla
kommunikation och samarbeten avseende avancerade terapier, 1
syfte att oka patienters tillgdng till behandling och méjligheter till
produktutveckling. ATMP-centrum innehiller sirskilda faciliteter
pd sjukhuset f6r att kvalitetssikrad hantering av vivnadsmaterial.

Stamcellstransplantation dr ett behandlingsalternativ. som
huvudsakligen anvinds vid lymfom och hematologiska maligniteter.
Sedan den forsta transplantationen 1975 har mer dn 7 000
transplantationer utforts 1 Sverige.

Radiofarmaka kombinerar radioaktiv isotop med biologiskt aktiv
molekyl och anvinds sdvil for nuklearmedicinsk diagnostik som for

¢ Hofmarcher T, Berchet C, Dedet G (2024) Access to oncology medicines in EU and OECD
countries, OECD Health Working Papers Nr. 170.
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behandling. Intresset fér radiofarmaka i behandlingssammanhang
okar med utveckling av nya behandlingar inom omrdden som
neuroendokrin cancer, skéldkortelcancer med flera. Radiofarmaci
innefattas ocksd i det gemensamma EU-initiativet SAMIRA (se
avsnitt 7.1).

I framtiden forvintas kombinationsbehandlingar med olika
former av cytostatika, mélriktade likemedel och immunterapier.
Inom vaccinomrddet pidgir utveckling tumérspecifika mRINA-
vaccin. Ocksd utvecklingen av nya tekniker och metoder for
dosering, monitorering och uppféljning av behandling ir stark, men
stiller krav pd datadelning, strategisk kapacitetsplanering samt
hilsoekonomiska och teknologiska utvirderingar. Koppling till e-
hilsosystem 6ppnar mojligheter f6r framtida distansmonitorering.

7.8.2 Medféljande diagnostik

Antihormonell behandling vid hormonreceptorpositiv brostcancer
introducerades pd 1970-talet och ir ett av de tidigaste exemplen pd
molekylirt matchad behandling.”” Introduktionen av imatinib
mesylate (Gleevec) ar 2001 {6r behandlingen av ABL-positiv kronisk
myeloisk leukemi var den forsta specifika molekylen som visade
precisionsmedicinsk effekt.® Det humana genomet publicerades
samma 4r och snart direfter startades omfattande kliniska
proévningar av molekylirt matchad mailriktad behandling 1 flera
cancerformer.®’

Moderna cancerlikemedel kopplas allt oftare till medféljande
diagnostik (companion diagnostics) 1 syfte att avgdra om en viss
malmolekyl férindrats eller uttrycks i eller pd cancercellerna fér att
likemedlet skall ha effekt. Att identifiera en undergrupp av patienter
med 6kad chans for effekt och behandlingssvar kallas ocksd for
stratifierad medicin. Denna typ av diagnostik finns brett tillginglig
och implementerad i Sverige dven om de olika molekylirpatologiska
laboratorierna anvinder olika former av analyser och paneler. Nir
nya likemedel godkinns behover diagnostiken skyndsamt utvecklas

¢ Nabieva N, Fasching PA (2021) Endocrine Treatment for Breast Cancer Patients Revisited-
History, Standard of Care, and Possibilities of Improvement. Cancers. (Basel).

¢ Druker BJ (2004) Imatinib as a paradigm of targeted therapies. Advances in Cancer
Research.

¢ Schwartzberg L, Kim ES, Liu D, Schrag D (2017) Precision Oncology: Who, How, What,
When and When Not? American Society of Clinical Oncology educational book.
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och kvalitetssikras. Omfattande biomarkéranalyser kan vara mer
rationella, men bor ske pd forskningsbas for att skapa evidens for
kostnadseffektivitet (se kapitel 8). For att patienten ska dra nytta av
omfattande analyser krivs koppling till kliniska studier. I nuliget
inhimtar RCC:s nationella arbetsgrupp fér molekylir diagnostik
synpunkter pa relevanta biomarkéranalyser frin
vardprogramgrupperna, men kopplingen till kliniska studier ir svag
och molekylira konferenser (molecular tumour board) saknas inom
stora delar av den kliniska verksamheten (se kapitel 8). Inom EU ir
den regulatoriska processen for de diagnostiska metoder som
kopplas till likemedelsgodkinnande frikopplad frén godkinnande av
likemedlet, men EMA ansvar {6r att virdera huruvida medféljande
diagnostik dr limplig.” 1 praktiken syftar den medféljande
diagnostiken till att stratifiera patientgruppen for att identifiera
undergrupper som har hoégre sannolikhet foér att ha nytta av
behandlingen eller har 6kad risk for biverkningar.”! European
Society for Medical Oncology (ESMO) utger regelbundet
uppdaterade  riktlinjer  fér  biomarkérdiagnostik  och
precisionsmedicinsk diagnostik. Dessa omfattar riktlinjer for
anvindning av genpanelanalyser och {ér rapportering av
analysresultaten.”

7.8.3 Antibiotikaresistens och dess betydelse for patienter
med cancer

Antibiotikaresistens ir ett globalt problem och vardrelaterade
infektioner ir vanligt férekommande, varfor forebyggande arbete
och foljsamhet till rekommendationer f6r antibiotikabehandling ir
av stor vikt” Sverige har en nationell strategi mot

7° Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2017/745 av den 5 april 2017 om
medicintekniska produkter, om indring av direktiv 2001/83/EG, férordning (EG) nr
178/2002 och férordning (EG) nr 1223/2009 och om upphivande av ridets direktiv
90/385/EEG och 93/42/EEG (IVDR EU 2017/746); European Medicines Agency (2023)
Frequently asked questions on medicinal products development and assessment involving
companion diagnostic (CDx).

! Orellana Garcfa LP m.fl. (2021) Biomarker and Companion Diagnostics—A Review of
Medicinal Products Approved by the European Medicines Agency. Frontiers in Medicine. Vol.
8.

72 van der Haar | m.fl. (2024) ESMO Recommendations on clinical reporting of genomic test
results for solid cancers. ESMO Annals of Oncology. Vol. 35, Nr. 11, s. 954-967.

7 Folkhilsomyndigheten (2023)) Europeisk punktprevalensmdtning (ECDC PPM) pd sjukbus;
Folkhilsomyndigheten (2023k) Vérdrelaterade infektioner och antibiotikaanvindning pd
akutsjukbus i Sverige (ECDC PPM 2023).
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antibiotikaresistens och Folkhilsomyndigheten och Socialstyrelsen
arbetar med ett uppdrag som syftar till forstirkt uppfoljning av
vardhygien och virdrelaterade infektioner.”

Patienter med cancer har behov av fungerande antibiotika, i
samband med behandling men ocks3 for att behandla infektioner hos
immunsupprimerade patienter. Den 6kande cancerdverlevnaden
innebir att allt fler personer lever med &terkommande infektioner
som en sen komplikation till cancersjukdomen eller dess behandling.
Ett exempel ir patienter med lymfom dir infektioner ir en vanlig
dédsorsak hos de patienter som behandlats med nya former av
immunterapi som  bispecifika  antikroppar och CAR-T
cellsbehandling. For dessa patienter krivs en medvetenhet om den
héga infektionsrisken och mojlighet till behandling med effektiva
antibiotika. Foljsamhet till riktlinjer for antibiotikaanvindning i
samhillet ir dirfor av stor betydelse f6r cancervirden.”

7.8.4 Medicinsk behandling utanfér sjukhuset

Vissa former av medicinsk cancerbehandling, till exempel
cellterapier, vissa kombinationsbehandlingar och
stamcellstransplantationer behover ges vid specialistenheter inom
universitetssjukvirden, men majoriteten av de onkologiska
behandlingarna boér kunna erbjudas nira patientens hemort, pd
grund av intermittenta behandlingar och linga behandlingsserier.
Vid behandlingsenheter i linssjukvidrd behovs specialkompetenta
sjukskoterskor och likare som kan hantera allvarliga reaktioner. I
Uppsala och Enképing har nya modeller med onkologisk behandling
1 vdrdbuss respektive satellitenhet pd ett képcentrum provats. Allt
fler onkologiska likemedel finns ocksd tllgingliga 1 peroral form
eller kan i samverkan med hemsjukvardsteam erbjudas intravendst i
hemmet.”* Fér méinga patienter kan behandling i hemmet vara
onskvird, men samtidigt stiller det krav pd delaktighet, noggrann
information om behovet av personal och utrustning i hemmet,
mdjlighet till distansmonitorering och kontakt med sjukvirden vid
eventuella biverkningar.

74 Regeringskansliet (2024c) Svensk strategi for arbetet mot antibiotikaresistens 2024-2025.

7> UICC (2024) Raising awareness about antimicrobial resistance.

76 Trysell K (2023) Cancervérd pa hjul gér succé. Likartidningen. Lakartidningen.se 2023-01-
12.
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7.9 Barnonkologi

Varje &r drabbas cirka 350 barn under 18 4r av cancer.” Barn och
ungdomscancer kan inte pd samma sitt som cancer hos vuxna
forebyggas, eftersom tydlig koppling till levnadsvanor saknas.
Samtidigt tycks genetiska orsaker forklara en andel av cancer hos
barn, vilket kan innebira risk f6r ny tumérutveckling och behov av
sirskilda kontrollprogram.

Barncancerbehandling sker enligt internationella protokoll eller
genom Kkliniska prévningar. Nationella virdprogram saknas for
barncancer. F3 likemedel utvecklas specifikt for barn, vilket innebir
att tillgdngen till innovativa likemedel behéver kopplas till kliniska
provningar. Satsningen pd precisionsdiagnostik vid barncancer
dppnar nya mojligheter till molekylirt matchad behandling inom
ramen for kliniska prévningar. Utvecklingen férvintas 1 6kande grad
kunna dra nytta av samverkan mellan barnonkologisk och
vuxenonkologisk  verksamhet. Barn med cancer erbjuds
helgenomsekvensering av blod och tumérvivnad fér en bred
genetisk kartliggning.”® Detta har inneburit en férfinad diagnostik,
som hos en andel av patienterna pdvisat en genetisk orsak till
cancersjukdom. Dessa barn behover kopplas till mottagningar och
uppféljning for drftligt 6kad cancerrisk, initialt inom barnmedicinsk
verksamhet och direfter inom den vuxenonkologiska verksamheten.
Det saknas sammanstillning 6ver hur minga barn som kunnat
erbjudas tllgdng tll precisionsmedicinsk behandling, men
diagnostiken ir inford 1 klinisk rutin, vilket synliggér behovet av
molekylirt matchad behandling.

Flera av de forslag som framkommer i betinkandet Forslag pd
dtgérder for att skapa bittre forutsittningar for kliniska provningar ir
relevanta fér barncancervdrden.” En viktig friga ir dirfér hur
provningsverksamheterna mellan barnonkologisk och
vuxenonkologisk verksamhet kan samverka inom nationella
infrastrukturer f6r en okad tillging till kliniska studier och nya
behandlingar (se kapitel 11).

77 Socialstyrelsen (2019f).
78 RCC i samverkan (2024f) Utvecklingsomrdden inom barncancervdrden. Deldrsrapport 2024.
7 Regeringskansliet, Klimat- och niringslivsdepartementet (2023f) Forslag pd dtgirder for att
skapa bittre forutsittningar for kliniska provningar — for en bittre vélfird och en starkare life
science-sektor, DS 2023:8.
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RCC etablerade 2020 en nationell arbetsgrupp foér barncancer i
syfte att arbeta med regeringens satsning pa en férbittrad cancervard
for barn och unga. Exempel pd pigdende arbete ir verksamheten vid
uppféljningsmottagningarna, rekommendationer kopplade till
protonbehandling, méjlighet till patientdversikt, likemedel och
frigor kring kompetensutveckling och kompetensférsorjning.*

European Society for Paediatric Oncology (SIOP) samlar
kompetens inom barncanceromridet pd europeisk nivd och arbetar
for  gemensamma  kliniska  prévningar och  fokus pi
barncancerperspektiv. EU:s cancerplan lyfter tydligt fram cancer
hos barn och unga vuxna, med ett sirskilt fokus pd att erbjuda
diagnostik, behandling och uppféljning av hogsta kvalitet och att
uppmirksamma patientgruppens sirskilda behov. Overgingen frin
barnonokologisk till vuxenonkologisk verksamhet behover
forbittras, med avseende pd ett tydligt éverlimnande och trygghet
for patienten. I denna process kan specialiserade sjukskoterskor, s3
kallade transitionssjukskéterskor, med fokus pd dvergdngar och med
koppling till sdvil barncancervirden som vuxenonkologin vara av
stort virde f6r patienten. Sidan verksamhet har implementerats pd
vissa enheter, men har inte utvirderats eller breddinforts.®!

7.10 Lakemedelsprocessen ur ett cancerperspektiv

I Sverige ser regelverken olika ut fér forméinslikemedel (som
forskrivs pd recept och expedieras pd oppenvirdsapotek) och
rekvisitionslikemedel (som ges i sjukvirden). Aven om de flesta
cancerlikemedel har varit rekvisitionslikemedel s3 kan allt fler
cancerlikemedel férskrivs pd recept.

7.10.1 Processen for férmanslikemedel

For att ett likemedel ska fi siljas 1 Sverige krivs ett
marknadsgodkinnande, vilket foéretag kan anséka om hos den
europeiska likemedelsmyndigheten (EMA), eller en nationell
myndighet i Europa. Frin och med 2025 bérjar EU:s HTA-
férordning att gilla. Det innebir att kliniska granskningar av ny

80 RCC i samverkan (2023g) Utvecklingsomrdden inom barncancervirden. Deldrsrapport 2023.
81 RCC i samverkan (2024f).
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medicinsk teknik (inkl. likemedel) genomférs gemensamt pd EU-
nivd. Tanken ir att granskningarnas resultat ska beaktas 1 varje lands
bedémning om exempelvis pris och subvention. Syftet ir bland
annat att varje medlemsland ska kunna anvinda sig av EU-
gemensamma utredningar.”

Nir ett likemedel godkints av EMA kan likemedelsbolaget
anstka hos Tandvards- och likemedelstérmansverket (TLV) om att
det ska tas in 1 likemedelsf6rm&nen och dirmed omfattas av statlig
subvention. For att ett likemedel ska subventioneras gor TLV en
hilsoekonomisk analys baserat pd foretagets underlag och
hilsoekonomiska modell, varefter Nimnden for
likemedelstérmaner tar stillning till subventionering av likemedlet
inom hogkostnadsskyddet och faststiller priset utifrin lagen
(2002:160) om likemedelsformaner. Utdver likemedel ingdr dven
férbrukningsartiklar som stomiprodukter inom férméanen.

TLV har de senaste tre dren fattat beslut om 1 genomsnitt cirka
50 likemedel och 50 férbrukningsartiklar &rligen.” Beslut sker
utifrin tolkning av lagen om likemedelsformaner och kan 6verklagas
av foretaget som ansdkt om subvention eller pris.

Regionerna finansierar till stoérsta delen kostnaderna for
féormanslikemedel, och patienterna stdr for en mindre andel genom
egenavgifter. Regionerna fir ett riktat statsbidrag frn staten for
likemedel och férbrukningsartiklar inom férménen enligt &rliga
overenskommelser mellan staten och Sveriges kommuner och
regioner. Statsbidraget baseras pd den prognos 6ver kostnader for
formanslikemedel som Socialstyrelsen gor varje ir och med en
fordelning mellan  regionerna  baserat pd bland annat
befolkningsmingd.

Vid  beslut om  subvention  wutfirdar  regionernas
likemedelskommittéer rekommendationer fér en rationell
likemedelsanvindning. I Sverige dr forskrivningsritten fri, men i
praktiken dr det frimst likemedel som godkints for statlig
subvention som anvinds.

82 Tandvirds-och likemedelférmansverket (TLV) (2024a) HTA-forordningen.
% Tandvards-och likemedelfdrmansverket (TLV) (2023b) Arsredovisning 2023.
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7.10.2 Processen for rekvisitionslakemedel

Efter forstudier inom omridet inférdes processen for ordnat
inférande av nya likemedel under 2015. Syftet ir att regionerna
genom samverkan ska uppni en jimlik, kostnadseffektiv och
indamilsenlig anvindning av nya likemedel. Processen omfattar
flera steg, dir det forsta ir horisontspaning som syftar till att virdera
nya likemedelsbehandlingar som kan komma att bli godkinda.
Utifrdn horisontspaningen och regionernas instillning beslutar
Rédet for nya terapier (NT-ridet) om ett likemedel ska utvirderas i
processen for ordnat inférande. Urvalen baseras pd de behov som
hilso- och sjukvirden ser, till skillnad frdn férmanslikemedel dir
foretagen kan ansoka om att f& sin medicin provad. NT-ridet
utfirdar rekommendationer om nya likemedel wutifrin en
bedémning av nytta och kostnadseffektivitet till regionerna.
Bedémningen gors bland annat baserat pd en hilsoekonomisk analys
som TLV levererar till NT-ridet. Nationella arbetsgruppen fér
cancerlikemedel (NAC) utgér ett stodjande organ till NT-ridet
inom canceromridet. NT-ridets rekommendationer fattas genom
beslut som samtliga regioner stillt sig bakom, men eftersom det rér
sig om rekommendationer ir inférandet 1 slutindan upp till varje
region.

Till skillnad frin processen foér férminslikemedel saknas en
nationell process for prissittning, vilket innebidr att priserna
forhandlas mellan féretagen och respektive region var fér sig. Efter
NT-ridets rekommendation kan regionerna gemensamt eller enskilt
upphandla likemedlet enligt lagen om offentlig upphandling
(2016:1145), LOU, vilket ger utrymme f6r skillnader 1 beslut och
tillgdng av cancerlikemedel mellan regionerna. I denna process
forekommer  forhandlade  rabattavtal ~ som  underlittar
introduktionen och dirmed kan ge patienterna tillgdng till

behandling.

7.10.3 Statistik och uppféljning av lakemedel

Tillforlitlig  statistik  dr  viktigt for att kunna folja  upp
likemedelsrekommendationer frén virdprogram och NT-rddet, men
ocks? for att kunna félja upp effekterna och kostnadsetfektiviteten
av  likemedel. I dagsliget saknas dock register over
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rekvisitionslikemedel och Socialstyrelsens likemedelsregister
innehéller endast information om likemedel som expedieras mot
recept pa apotek.

Utredningen om hilsodataregister féresldr insamling av uppgifter
om rekvisitionslikemedel som administreras i slutenvirden och den
specialiserade oppenvirden 1 ett nytt hilsodataregister hos
Socialstyrelsen.** Férutom uppgifter om patienter och uppgifter av
administrativ karaktir foreslis insamlingen omfatta uppgifter av
medicinsk betydelse som avser det administrerade likemedlet,
ordinationsorsak, administrerad dos och dosenhet samt nir och hur
likemedlet har administrerats.

En betydande andel av cancerlikemedel ges pd rekvisition.”
Dirfor ir statistik och uppfoljning av rekvisitionslikemedel sirskilt
viktigt inom cancervirden. For att erhdlla basala data om utvalda
likemedel har RCC etablerat ett register f6r cancerlikemedel pd
INCA-plattformen. Registret omfattar cirka 30 likemedel som
rekommenderats av NAC och RCC har sedan 2018 publicerat
registerrapporter.”® For kliniker som anvinder den si kallade
Individuella patientéversikten sker en automatiserad éverforing till
registret men foér 6vriga kliniker krivs separat manuell
inrapportering. For nirvarande 6verfors cirka 20 procent av
reglstrermgarna med automatik. Inrapporteringar finns frin alla
regioner, men tickningsgraden ir otillricklig och registret innehiller
begrinsade data. Av denna anledning anvinds idag huvudsakligen
forsiljningsdata vid uppféljning av likemedel, men dessa data har
begrinsningar di information om indikation och klinisk situation
saknas. For kliniker som implementerat den individuella
patientoversikten (IPO) sker automatiserad &verforing till
likemedelsregistret.”” Anslutningsgraden till IPO ir dock 13g och i
utredningens dialoger framkommer en tveksamhet kring registrera
data 1 ytterligare ett system.

$SOU 2024:57.

8 Tandvirds- och likemedelsfsrmansverket (TLV) (2024b) Uppdrag att genomféra
hilsoekonomiska bedomningar av nya likemedel med fokus pd cancer.

8¢ Se till exempel RCC i samverkan (2024j) Anvindning av nya cancerlikemedel; RCC i
samverkan (2024r) Cancerlikemedel.

 RCC i samverkan (2023h) Individuell patientversikt (IPO) i cancervdrden.
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7.10.4 Behov av samordning och transparens i
inforandeprocesser for nya lakemedel

Likemedel utgér en betydelsefull del i behandlingen av patienter
med cancersjukdom och har varit avgorande f6r 6verlevnaden i flera
diagnoser. Snabb och jimlik introduktion av nya och
kostnadseffektiva behandlingar ir dirfor av stor betydelse. Modellen
for ordnat inférande har bedémts bidra till en mer jimlik anvindning
av rekvisitionslikemedel®, men enligt rapporter och utredningens
dialoger kvarstdr regional variation 1 implementeringen av NT-rddets
rekommendationer. Samtidigt dr det svirt att virdera f6ljsamhet och
eventuella regionala skillnader pid grund av att registret for
cancerlikemedel har 18g och varierande tickningsgrad.”

Tiden frdn att likemedel har godkints av EMA ll
rekommendation 1 NT-ridet lyfts fram som utmaningar i
utredningens  dialoger.  Handliggningstiden  fér  TLV:s
hilsoekonomiska bedémningar har under vissa tider varit ldng, men
sedan TLV tillforts ytterligare resurser har situationen forbittrats.”

OECD rapporterar att Sverige ir ett av de linder som har den
hégsta andelen subventionerade likemedel och den kortaste tiden
frin EMA-godkinnande till beslut om subvention.” Av de
likemedel som godkints under senare &r har cirka hilften kopplats
till en biomarkéranalys. Sverige erbjuder relevant testning som led i
rutinsjukvird, men kopplar inte ersittningen f6r diagnostiken till
subvention for likemedlet, vilket skiljer sig frin till exempel
Danmark.

Ur ett foretagsperspektiv upplevs processen med ordnat
inférande f6r rekvisitionslikemedel sakna transparens och
forutsittningar  f6r dialog mellan foéretag och NT-ridet.
Representanter for likemedelsforetag efterfrigar en process som ir
forenlig med myndighetsutdvning. Medan beslut om subvention av
forménslikemedel kan overklagas, dr s3 inte fallet for
rekommendationerna av rekvisitionslikemedel. En annan skillnad ir
att processen for formanslikemedel initieras via foretagets ansokan,

8 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2017b) Ordning i leden? Utvirdering av ordnat
inforande av nya likemedel, Rapport 2017:5.

% RCC i samverkan (2024j).

% Tandvirds-och  likemedelférménsverket ~ (TLV)  (2024b);  Regeringskansliet,
Socialdepartementet (2023f) Uppdrag att genomféra hilsoekonomiska bedomningar av nya
likemedel med fokus pd cancer, $2023/02174.

! Hofmarcher T, Berchet C, Dedet G (2024).

334


https://subvention.91
https://f�rb�ttrats.90

medan det ir regionerna som avgér om de ska samverka for en
nationell rekommendation nir det giller rekvisitionslikemedel.

7.10.5 Internationella exempel pa nationella
forhandlingsorganisationer

I Danmark och Norge finns nationella férhandlingsorganisationer,
Sykehusinnkjep 1 Norge och Amgros 1 Danmark, som har en
starkare position for pristérhandlingar gentemot
likemedelsforetagen. I Norge rapporteras cirka 45 procent rabatt pd
de officiellt faststillda priserna for de avtal som Sykehusinnkjep
forhandlat fram och fér Amgros var motsvarande rabatt 43
procent.”

7.10.6 Strukturer for tidig tillgang till Iakemedel efter
godkdnnande men innan inforandebeslut

Ur ett patientperspektiv kan tillgdng till nya likemedel sikras genom
deltagande 1 kliniska provningar (se kapitel 11), genom si kallade
early access” program under ansoknings- och
godkinnandeprocessen, under inférandeavtal nir likemedlet ir
godkint av EMA, men innu inte utvirderat eller introducerat 1
landet och 1 rutinsjukvird efter hilsoekonomisk utvirdering och
rekommendation. I Sverige saknas idag strukturer som kan ge tidig
tillgdng till likemedel. Internationellt finns exempel pd program som
bidrar till att fylla tomrummet mellan att likemedel testas 1 kliniska
studier/prévningar och fram till att ett likemedel fir nationell
prioritering, exempelvis 1 Storbritannien, Italien och Spanien.
Mojlighet till tidig tillgdng till nya likemedel bér vara relevant att
utreda i Sverige.

7.10.7 Processen for introduktion av nya lakemedel bidrar inte
till att stimulera lakemedelsprévningar i Sverige

Den svenska regeringen har som mdl att oka Sveriges
konkurrenskraft inom life science och 6ka attraktiviteten fér
kliniska likemedelsprévningar. Forutsigbara strukturer fér

%2 Tandvards-och likemedelférmansverket (TLV) (2023a).
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virdering, subventionering och implementering av likemedel ir en
faktor som enligt likemedelsbolagen pédverkar intresset av att
forligga kliniska provningar till landet. I Europa finns stora
variationer i tillgdngen till studier inom onkologi med variation frin
tva till tio provningar per 100 000 invinare.” Belgien och Danmark
visar ledande positioner och Norge ligger pid en hégre nivd in
Sverige. Sveriges aktivitet och genomférandekapacitet inom
omrddet kliniska provningar behover ©ka (se kapitel 11).
Utvecklingen inom SweTrial férvintas att bidra positivt till omridet,
men iven ett moderniserat likemedelssystem skulle kunna ha en
positiv effekt.

7.10.8 Bristande majligheter att folja implementeringen av
nya cancerldkemedel

EMA tenderar att ge marknadsgodkinnande 3t likemedel 1 en allt
tidigare fas av likemedlets utvecklingsprocess, vilket innebir behov
av att samla data om anvindning och effekt i den kliniska vardagen.
Ur ett patientperspektiv kan det vara positivt med en si tidig
introduktion som mojligt, men tidiga beslut stiller samtidigt kade
krav pi uppféljning.”  Bristen pd heltickande statistik 6ver
anvindning av cancerlikemedel gor det svirt att identifiera
eventuella skillnader mellan befolkningsgrupper, virdgivare och
regioner samt utvirdera klinisk nytta och kostnadseffektivitet.”

Som beskrivits ovan medger registret f6r nya cancerlikemedel
inte heltickande uppfoljning. P4 lingre sikt vintas ett register for
rekvisitionslikemedel for hela sjukvirden kunna bidra med
efterfrigade data. Utredningen om hilsodataregister har limnat
forslag pd en ett register som férvintas kunna borja implementeras
som tidigast 2026.”

% Hofmarcher T, Berchet C, Dedet G (2024).

%4 SOU 2024:57.

% Tandvirds- och likemedelfsrminsverket (TLV) (2024a); Tandvirds- och
likemedelférmansverket (TLV) (2023a).

% Ibid.
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7.11 Medicintekniska produkter ur ett
cancerperspektiv

Utvecklingen inom medicinteknik ir stark och bred och berér hela
varden. Inom omrddet identifierar utredningen flera viktiga frigor
kring inférande och processer for att skapa evidens. Eftersom
omridet dr bredare dn cancervirden liggs inga specifika
bedémningar, men utredningen konstaterar att medicinteknik ir
avgorande genom hela processen frin att forebygga till att
diagnostisera, behandla och monitorera cancersjukdom. Som
exempel kan nimnas olika former av laboratoriebaserad och klinisk
diagnostik, teknisk utrustning fér kirurgi och strilbehandling,
behandlingsutrustning som pumpar och kylméssor. I 6kande grad
utvecklas ocksd medicintekniska l6sningar inom digital hilsa,
egenmonitorering och vird 1 hemmet.

Sedan 2020 finns det dven en samverkansmodell fér
medicinteknik dir det Medicintekniska produktrddet, MTP-ridet
ger rekommendationer som syftar till att frimja en mer jimlik,
kostnadseffektiv.  och  indamdlsenlig anvindning av nya
medicintekniska  produkter 1 hela landet. TLV  utfor
hilsoekonomiska utvirderingar som beslutsunderlag till bdde NT-
ridet och MTP-rddet. I likhet med processen for
rekvisitionslikemedel anser foretridare fér medicintekniska bolag
att processen saknar transparens. Skillnader finns dock mellan hur
likemedel och medicinteknik utvecklas och skapar evidens.
Utvecklingen kan ocksd behéva ske 1 nira samverkan eller
partnerskap mellan akademi, hilso- och sjukvird och niringsliv. Det
nya HT A-direktivet kommer ocks8 att piverka det medicintekniska
omridet. Hir kan Sverige potentiellt dra nytta av medicintekniska
studier som genomfors i andra EU-linder.

En 6kad aktivitet inom kliniska studier férvintas ocksd kunna
gagna utvirdering och implementering av medicintekniska
l6sningar. Likasd kan de terapigrupper som beskrivs vara en viktig
partner for validering och implementering inom ramen for kliniska
studier (se kapitel 11).
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7.12  Nivastrukturering

Koncentration av behandling av ovanliga cancerdiagnoser och
komplicerade behandlingar, si kallad nivdstrukturering, har bade
skett inom ramen fér ett regionalt professionslett arbete och i en
nationell process koordinerad initialt av RCC och senare av
Socialstyrelsen.

De frimsta argumenten for att centralisera komplex och sillan
forekommande vird rér kompetens, kvalitet, patientsikerhet och
resurseffektivitet. De &tgirder som dr féremdl {6r nivdstrukturering
utgdr vanligen en begrinsad del av patientens vdrdprocess som
stricker sig frdn primirvird genom specialistvirden och ocksd kan
inkludera omsorgen.

Nir en del av virdprocessen centraliseras till en hdgt specialiserad
enhet behovs fortsatt kompetens fér diagnostik, eftervird, hantering
av komplikationer och uppféljning pd en virdenhet nira patientens
bostadsort. Nivastrukturering stiller krav pd tydliga och aktiva
overlimningar mellan vdrdgivare och en sammanhaillen virdprocess.
Ett starkt regionalt och nationellt samarbete, en gemensam
vardprocess, tydliga roller och ansvar ir av stor vikt f6r att sikra en
fungerande nivastrukturering ur patientens perspektiv.

Inom cancervirden har nivdstrukturering berort sdvil kirurgisk
som onkologisk behandling. De forsta tvd behandlingar som
centraliserades pa nationell nivd var behandling av 6gontumérer och
kurativt syftande kirurgi vid peniscancer. Exempel pd regionalt
nivdstrukturerad behandling ir behandling av gynekologisk cancer
och hégsdosbehandling med stamcellsstéd vid lymfom och
hematologiska sjukdomar.

Kopplingen mellan volym och resultat har sirskilt diskuterats vid
kirurgi. Betydelsen av volym, sivil vid sjukhuset som foér den
enskilde kirurgen, stéds av flera studier och metaanalyser. Medan
kopplingen mellan kirurgisk volym och postoperativ mortalitet och
risk for &terinliggning ir tydlig vid komplexa procedurer (till
exempel cancer 1 matstrupe och magsick och bukspottkértel) och
ovanliga diagnoser (till exempel sarkom) ir data mindre évertygande
och osikra vid andra diagnoser.”” Definitionen av hég respektive lig

7 Bauer H, Honselmann KC (2017) Minimum Volume Standards in Surgery - Are We There
Yet? Visceral Medicine. Vol. 33, Nr. 2; Nuijens, ST m.fl. (2023) Minimum Volume Standards:
An Incentive To Perform More Radical Cystectomies? Exuropean Urology Open Science. Vol.
51,s.47 - 54.
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volym skiljer sig mellan olika studier och linder.” Det finns ocksd
studier som indikerar att kumulativ volym ir viktigare in 3rlig
volym, att center med 6kande volym har bittre resultat dn center
med minskande volym och att andra faktorer, till exempel erfarenhet
av och resurser foér att hantera komplikationer, inverkar pd
kvalitetsskillnader vid cancerkirurgi.” Resultaten kan ocksi pdverkas
ocksd av skillnader 1 patientpopulationer mellan 13g- och
hégvolymcenter.'® Erfarenheter frin Nederlinderna indikerar att
volym som enda faktor dr ett tveksamt kvalitetsmdtt och att
professionen ska leda utvecklingen, men kan behéva externt stod i

PI’OCGSSCI’I.lO1

7.12.1 Nationell hégspecialiserad cancervard

Nationell hogspecialiserad vird idr vird som dr komplex eller sillan
forekommande och fir bedrivas vid som mest fem enheter i landet.'*
Milet med nationell hoégspecialiserad vird dr att hilso- och
sjukvirdens kunskap, kvalitet och patientsikerhet ska utvecklas
samt att resurseffektivitet ska sikras.

I 2011 &rs overenskommelse om cancervirden angavs att
regionerna skulle pdbérja att arbete med nationell nivdstrukturering
for sillsynta och sirskilt svirbemistrade cancersjukdomar.'”® RCC
etablerade en arbetsprocess och beslutsordning fér nationell
nivdstrukturering till firre in sex virdenheter och koncentrerade 11
cancerbehandlingar. Kopplat till centraliseringen stilldes ocks8 krav
pé etablering av en nationell multidisciplinir konferens.

% Mesman R, Faber M], Berden BJJM, Westert GP (2017) Evaluation of minimum volume
standards for surgery in the Netherlands (2003-2017): A successful policy? Health Policy.
Vol. 121, Nr. 12,s. 1263-1273.

? Aquina CT m.fl. (2021) Variation in outcomes across surgeons meeting the Leapfrog
volume standard for complex oncologic surgery. American Cancer Society: Journals. 2021 Vol.
127, Nr. 21, s. 4059-4071; Yeh CM, Lai TY, Hu YW m.fl. (2024) The impact of surgical
volume on outcomes in newly diagnosed colorectal cancer patients receiving definitive
surgeries. Scientific Reports. Vol. 14, Art. Nr. 8227.

1% Wainger JJ m.fl. (2021) Volume-outcome relationships for kidney cancer may be driven by
disparities and patient risk. Urologic Oncology: Seminars and Original Investigations. Vol 39,
Nr7.

1% Mesman R, Faber MJ, Berden BJJM, Westert GP (2017).

12 Socialstyrelsen (2018d) Nationell hégspecialiserad vird.

19 Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
(2011) Annu baittre cancervdrd 2012. Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner
och Landsting om insatser inom ramen for den nationella cancerstrategin.
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Ar 2018 beslutades om en ny process fér den hogspecialiserade
varden med Socialstyrelsen som ansvarig myndighet. Socialstyrelsen
har utformat en arbetsprocess med sakkunniggrupper,
remissforfarande  och  beredning. Ndimnden for nationell
hogspecialiserad vdrd beslutar om vilka enheter som ges tillstdnd att
bedriva  virden.'”  Socialstyrelsen  foljer —upp  nationell
hogspecialiserad, bland annat antal patienter och behandlingar,
tillginglighet, medicinska resultat och patientrapporterade mitt.
Uppféljningen innefattar dock i inte féljsamhet till beslutet om
nationell  niv3strukturering och 1 begrinsad omfattning
patientrapporterade mitt eller forskningsaktivitet.

Idag finns  40-tal  tillstdindsomridden  fér  nationellt
hogspecialiserad vdrd, varav 17 berér cancer. Protonbehandling
utgdér ett specialfall av  hogspecialiserad vird. Exempel pi
hégspecialiserad cancerbehandling dr avancerad bickenkirurgi,
fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer, kirurgi vid
peniscancer, retroperitoneal lymfkértelutrymning vid
testikelcancer, behandling av trofoblastsjukdom och égontumérer.

Den nationella nivdstruktureringen har haft blandade effekter.
Enligt RCC har den nationella nivéstruktureringen fért med sig flera
positiva konsekvenser som nationella MDK som hojer kvaliteten
och tillgingligheten, okar jimlikheten och foljsamheten till
vardprogram och bidrar till kompetensutveckling. Andra positiva
effekter inkluderar 6kade mojligheter for rekrytering till kliniska
studier, okad forskningssamverkan och forbittrade mojligheter till
fornyad medicinsk bedémning.'” Samtidigt finns det variation
mellan omrddena och det saknas utvirderingar avseende f6ljsamhet
till rekommendationerna och av effekten pd forskningsaktivitet.
Inom vissa diagnosomrdden som till exempel peniscancer,
analcancer och  vulvacancer rapporteras den  nationella
nivistruktureringen ha ékat den nationella forskningsaktiviteten,
medan andra diagnosomriden beskriver 6kade samarbetssvarigheter.

Ett utvecklingsomride som lyfts fram 1 RCC:s utvirdering och
ocksd framkommer 1 utredningens dialoger, ir bristande
behandlingskapacitet som leder till ldnga vintetider till nationell
hogspecialiserad vard. I utredningens dialoger ges uttryck for att

1% Prop. 2017/18:40 En ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden.
1% RCC i samverkan (2020a) Uppfoljning av nationellt nivdstrukturerade verksambeter inom
cancervirden.
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virdenheter vid ansékan om nationell hégspecialiserad vérd
forbinder sig att sikra kompetens och tillginglighet, men sedan inte
fullt ut klarar att uppfylla kraven.

Vidare efterlyses i RCC:s rapport ett nationellt enhetligt
ersittningssystem for nationellt koncentrerad vird. Det behover
vara tydligt for bide utférare och remittenter att ersittningen ir
skilig. SKR har sedan 2019 arbetat med gemensamma ekonomiska
16sningar och har enligt SKR under 2024 infért en pilotverksamhet
vid en enhet inom nationellt hégspecialiserad vird. Avseende regler
och ersittningar fér boende for patienter och nirstiende vid
nationell hogspecialiserad vird har 20 regioner enats om
gemensamma principer.'*

Flera aktorer lyfter ocksd fram att nivdstrukturering behover vara
en flexibel process som kan anpassas efter férindrade volymer och
behandlingsprinciper.

7.12.2 Regional arbetsfordelning

Samverkan om regionsjukvard och nivdstrukturering ir ett centralt
uppdrag for samverkansregionerna. Staten har beslutat om en
samverkansskyldighet, men hur samverkan ska utformas ir upp till
regionerna. Samverkan kan till exempel ske genom att de ingdende
regionerna bildar ett kommunalférbund eller inrittar en gemensam
nimnd. ' Inom cancervirden har RCC som en av sina uppgifter att
medverka  till en  optimal  regional  arbetsférdelning
(nivistrukturering),  bland  annat  genom  att  limna
rekommendationer till regionerna om regional arbetsférdelning.
Samtidigt dr det regionerna och verksamheterna som har mandat att
agera i frigan.

Det finns idag ingen definition av vilka cancerdiagnoser som bor
behandlas inom ramen for regional nivdstrukturering. Enligt en
uppféljning av RCC i samverkan, har de rekommendationer som
RCC i samverkan tog fram under 2016 om kirurgisk behandling vid
matstrups- och magsickscancer, njurcancer och behandling vid
dggstockscancer, 1 stor utstrickning inférts. I de fall

1% Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2023b) Uppfoljning av rekommendation om
ersttningsregler for boende i samband med nationell hégspecialiserad vdrd.

7. SOU 2021:71 Riksintressen i hilso- och sjukvdrden — Stirkt statlig styrning for hillbar
vdrdinfrastruktur.
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rekommendationerna inte genomférts var motivet oftast att det
mottagande sjukhuset har kapacitetsproblem som medfér linga
vintetider eller att remitterande enhet befarar likarflykt.'®®

I utredningen dialoger och 1 kvalitetsregisterrapporter
framkommer dock att det inom flera diagnosomriden finns enheter
med sm4 behandlingsvolymer. Inom kirurgi kan detta exemplifieras
med kirurgi vid indtarmscancer och urinblisecancer dir flera
sjukhus rapporterar firre in tio eller 20 ingrepp per ar, vilket i
internationell litteratur kopplats till férsimrade resultat.'”

Enligt  dialoger med bland annat  regioner  och
verksamhetsrepresentanter ligger den storsta utmaningen i
arbetsfoérdelningen i att den frimst upplevs frimja centralisering och
1 mindre utstrickning decentralisering. Nir en allt storre del av
virden koncentreras till universitetssjukhusen finns flera risker.
Dels riskerar kompetensen utarmas 1 linssjukvdrden med
bemanningssvirigheter ~ och  oullrickliga ~ volymer  for
uppritthillande av  kompetens, vilket riskerar  piverka
akutverksamhet sdvil som diagnostik och behandling av benigna
diagnoser. Dessutom  upplevs centraliseringen leda  ill
kapacitetsbrist med férlingda vintetider vid universitetssjukhusen.

7.13 Utredningens bedomningar och forslag

Sverige har en cancervidrd av hog kvalitet, vilket bland annat
avspeglas 1 en hog overlevnad vid cancersjukdom. Nationella
virdprogram och inférandet av SVF har 6kat forutsittningarna for
jamlik  diagnostik  och vdrd. Samtidigt finns skillnader i
cancervérdens kvalitet inom landet och mellan befolkningsgrupper.
Cancervirden genomgir en stark utveckling med ny teknik,
diagnostik,  forindrade  behandlingsprinciper ~ och  nya
cancerlikemedel. Utredningen lyfter fram tgirder for en fortsatt
positiv utveckling och en jimlik tllging wll diagnostik och

1% RCC 1 samverkan (2019¢) Uppfolining av RCC:s rekommendationer gillande regional
nivdstrukturering.

'% Bruins HM m.fl. (2020) The Importance of Hospital and Surgeon Volume as Major
Determinants of Morbidity and Mortality After Radical Cystectomy for Bladder Cancer: A
Systematic Review and Recommendations by the European Association of Urology Muscle-
invasive and Metastatic Bladder Cancer Guideline Panel. Exropean Urology Oncology. Vol. 3,
Is. 2, 5. 131-144; Huo YR, Phan K, Morris DL, Liauw W (2017) Systematic review and a meta-
analysis of hospital and surgeon volume/outcome relationships in colorectal cancer surgery.
Journal of Gastrointestinal Oncology. Vol. 8, Nr. 3; Yeh CM m.{l. 2024.
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behandling av  hogsta  kvalitet. Bland  forslagen  finns
kvalitetsaspekter som o6kad tillginglighet, patientdelaktighet,
vardutveckling genom interventionsstudier, kvalitetsuppféljningar
och gemensam kapacitetsplanering. For forslag som avser stirka
personcentreringen och tillgingligheten 1 virden hinvisas till kapitel
5 och 6. Kapitel 6 innehdller férslag om att etablera ett generiskt
virdférlopp som inkluderar ovanlig cancer. Socialstyrelsen arbetar
fér nirvarande med att ta fram ett forslag till en nationell strategi
inom omrédet sillsynta hilsotillstdnd. Strategin vintas innehilla
forslag som kommer patienter med ovanlig cancer till del och dirfor
limnar inte utredningen négra ytterligare forslag pd omridet. For
utredningens forslag avseende interventionsstudier hinvisas till
kapitel 11.

7.13.1 En jamlik tillgang till diagnostik och behandling av hog
kvalitet

Utredningens beddmningar:

¢ Regionerna bér uppmirksamma och stddja implementeringen

av kloka kliniska val.

e Cancercentrum bor etablera en struktur for drliga

uppféljningar av MDK-verksamheten.

e ATMP-centrum inom universitetssjukvirden bor genom
nationell samverkan stédja och f6lja upp jimlik tillgdng till

behandling.

e Cancercentrum bér etablera en strategisk handlingsplan for
strlbehandling i syfte att sikerstilla indamailsenlig kapacitet,
samverkan kring investeringar och o©kad aktivitet inom
kliniska studier pd omradet.

e Kunskapsorganisationen,  specifikt ~ NPO  medicinsk
diagnostik, bor virdera mojligheten att inféra nationella
standarder for undersokningar och svar inom bild- och
funktionsmedicin samt patologi.

e Regionerna bor sikerstilla inrapporteringen till registret for
nya cancerlikemedel tll dess att direktoverforing av
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information om rekvisitionslikemedel till Socialstyrelsen ir
etablerad.

e Socialstyrelsen ~ bor  inkludera  forsknings-  och
utvecklingsarbete i uppféljningen av den nationella
hégspecialiserade virden.

e Samverkansregionerna bér, 1 samarbete med
cancercentrumorganisationen, forstirka arbetet med regional
arbetsfordelning inom canceromridet.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen i uppdrag att se ver
och vid behov uppdatera koderna f6r radiologi och patologi.

e Regeringen foreslds ge Strilsikerhetsmyndigheten i uppdrag
att, tillsammans med relevanta aktérer, etablera ett program
for klinisk revision vid anvindning av radioaktivitet 1

diagnostik och behandling.

e Regeringen foreslds tillsitta en utredning fér att goéra en
dversyn av Sveriges system for utvirdering och inférande av
nya likemedel f6r en modern och effektiv likemedelsprocess
som beaktar nya finansieringsmodeller samt mgjlighet till
program for tidig tillgdng.

Skalen for utredningens bedémningar och férslag

Regionerna bor uppmirksamma och stédja implementeringen

av kloka kliniska val

Kloka kliniska val har vunnit insteg 1 den kliniska vardagen under
senare &r. Utredningen bedémer att konceptet har stod fran sdvil
ledning som profession och att det dirmed kan utgdra en bra
arbetsmetod foér att méta de resursutmaningar som vintas inom
cancervirden mot bakgrund av 6kande cancerincidens, prevalens och
behandlingsméjligheter. Arbetet med kloka kliniska val ska ledas av
professionen, vara evidensbaserat, bedrivas multidisciplinirt, ske i
dialog mellan virdpersonal och patient, forbittra kvalitet samt
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minska risken fo6r skada. Utredningen anser att de
rekommendationer som idag finns fér kloka kliniska val inom
cancervirden ir adekvata, men begrinsade i antal, varfor
vidareutveckling kan &vervigas. Det finns ocksd behov av
kompetensutveckling inom omridet, liksom kinnedom om de kloka
kliniska val som berér cancervirdens olika specialiteter fér att undgi
bestillning av eller 6nskem3l om &tgirder som bér undvikas.

Stirkt uppfoljning av multidisciplinira konferenser

MDK stir 1 centrum for cancervirdens
behandlingsrekommendationer och utgér en central punkt 1
patientens férlopp. MDK behover, som annan verksamhet,
utvirderas, kvalitetskontrolleras och 16pande foérbittras. MDK ir
resurskrivande och behover dirfor sdrskile fokus ur ett
kostnadseffektivitetsperspektiv. Ett stort antal instrument har
etablerats och validerats 1 syfte att analysera olika aspekter av MDK-
verksamhet och prioritera forbittringsdtgirder. MDK-teamet utgor
en viktig resurs ur ett virdprocessperspektiv och bér regelbundet
motas for att diskutera och gemensamt forbittra verksamheten. I
Sverige har utvirdering av MDK skett inom forskningsprojekt, men
ett program eller nationell rekommendation f6r uppfoljning av
MDK saknas.""® Cancercentrum (den av utredningen foreslagna
integrering av RCC och CCC, se kapitel 12) bor stodja MDK-
teamen 1 denna utvecklingsprocess och regelbundet efterfriga
uppfoljningar och utvirdering av verksamheten. MDK-teamet ska
hilla sig uppdaterade om nya behandlingsprinciper och uppdaterade
vardprogram.

Atgirder for jamlik tillgdng till avancerade terapilikemedel

ATMP baseras pd celler, vivnader eller gener och kan utgéras av
cellterapier, genterapier och vivnadstekniska produkter eller
kombinationer av dessa. ATMP omfattas av det si kallade
sjukhusundantaget, vilket mojliggésr GCP-produktion av icke-

marknadsgodkinda ATMP efter tillstdnd frin Likemedelsverket.
Universitetssjukhusen har etablerat ATMP-centrum, med fokus pd

"9 Tran TH, de Boer ], Gyorki DE, Krishnasamy M (2022).
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att hjilpa hilso- och sjukvirden och forskare med tillverkning,
logistik och hantering av regelverk, ansékningar, tillstdind och
utvirdering. For att sikra jaimlik tillgdng till ATMP-produkter anser
utredningen att dessa centrum bor etablera en nira samverkan och
arbeta for en jimlik tillgdng till behandling samt kunskapsdelning
inom professionen.

Inom canceromrddet ir det framfér allt CAR-T behandling som
fact klinisk betydelse. Utredningen konstaterar att Sverige var ett av
de forsta linderna att introducera CAR-T behandling, varefter
behandlingen implementerats pd flera universitetskliniker.
Behandlingen kan bota tidigare obotligt sjuka patienter, men ir
komplex, kriver sirskilt kunnande och idr kostsam. Nationell
uppfoljning ur jimlikhets- och resurseffektivitetssynpunkt ir dirfér
relevant.

Strategisk handlingsplan for strilbehandling

Utredningen bedémer att Sverige behover en férstirkning inom
omrddet strilbehandling fér att framtidssikra behandlingen ur
kapacitets-, jimlikhets- och kvalitetsperspektiv. Utredningen
foresldr att cancercentrumorganisationen uppdras att ta fram en
nationell handlingsplan med fokus pd jimlik tillgdng, tillginglighet,
investeringsbehov, kompetensférsérjning och klinisk forskning
inom strilbehandlingsomridet. Extern strilbehandling, inklusive
protonbehandling, sdvil som olika former av behandling (extern
stralbehandling, brachyterapi samt nya metoder) omfattas.
Investeringsbehoven bor sirskilt beaktas med hinsyn tagen till att
25 procent av utrustningen nirmar sig tio drs ilder. Relevanta
myndigheter, universitetssjukvird sdvil som linssjukvird,
professionsforeningar och akademiska miljder kan vara relevanta
partners i arbetet. Aven dialog med de delar av niringslivet som
levererar medicinteknik kan vara relevant. Planen bér ocksd beakta
forsknings- och utvecklingsinitiativ, med ett sirskilt fokus p& okad
aktivitet inom kliniska interventionsstudier. Aven
kompetensforsdrjningen inom omridet behdver dversyn dd antalet
onkologer verksamma inom strilbehandling ir ligre in den inom
EU rekommenderade nivin och kompetens behéver sikras ocksd for
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annan personal, exempelvis radiofysiker och sjukskoterskor med
specialisering inom strilbehandling.

Nationella standarder f6r undersékningar och svar inom bild-
och funktionsmedicin samt patologi

Bild- och funktionsdiagnostik och patologi utgér centrala delar, men
ibland ocksd flaskhalsar, i utredningsprocessen vid misstanke om
cancersjukdom. I utredningens dialoger lyfts diskussioner kring hur
det 6kade antalet patienter och férlingda behandlingstider inom
onkologi och hematologi paverkar behovet av
behandlingsutvirderande undersékningar, framfér allt 1 form av
dkande antal DT-undersokningar. Behovet av DT-undersékningar
kan ocksi forvintas o©ka kopplat tll pilotprojekt inom
lungcancerscreening, medan behovet av MRT okar kopplat till
programmet for organiserad prostatacancertestning. Idag saknas
nationella riktlinjer eller en gemensam standard for svarstider. Det
saknas ocksid nationella data pid leduder wll bild- och
funktionsmedicinska undersékningar och tiden till svar efter
genomférd undersékning. Mot denna bakgrund bedémer
utredningen att kunskapsorganisationen, specifikt NPO medicinsk
diagnostik, bor virdera méjligheten att infora nationella standarder
fér undersokningar och svar inom bild- och funktionsmedicin samt
patologi.

Uppf6ljning av rekvisitionslikemedel f6r cancer har hog
prioritet

En forbittrad likemedelsuppféljning ir av stor vikt f6r att 3 bittre
underlag for att beddma kostnadseffektiviteten av nya likemedel,
och kan enligt vissa aktorer dven bidra till en mer jimlik anvindning
genom att synliggdra variationer. En forbittrad uppfoljning ir ocksd
angeligen mot bakgrund tidiga marknadsgodkinnanden med
begrinsad kunskap om klinisk nytta i en bredare patientgrupp in den
som innefattas av registreringsstudierna.

Utredningen ser mycket positivt pd det foérslag om en utdkad
insamling av uppgifter om rekvisitionslikemedel som har féreslagits
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av Utredningen om hélsodataregister.'"! Om forslaget antas férvintas
forordningen som ska reglera det nya registret kunna trida 1 kraft
2026. Mot bakgrund av behovet att sikerstilla en effektiv
uppféljning av nya likemedel inom canceromrddet beddmer
utredningen att regionerna bor sikerstilla inrapporteringen till
registret for nya cancerlikemedel tills 6verféring av information om
rekvisitionslikemedel  till ~ likemedelsregistret dr etablerad.
Direktoverforing av data dr méjlig via anslutning till individuell
patientdversikt.

Utredningen har dven dvervigt alternativet att samla in uppgifter
om anvindning av rekvisitionslikemedel 1 cancervidrden direkt via
individuell patientéversikt, IPO. Bedémningen ir dock att en
generell implementering av IPO i cancervirden ligger flera &r i
framtiden och att det finns hinder som exempelvis certifiering och
koppling till nya e-hilsosystem. Eftersom forslaget om ett register
over samtliga rekvisitionslikemedel ger en mer fullstindig bild av
likemedel i hela hilso- och sjukvirden in IPO, som endast beror
cancervérden, bedoms det som en mer angeligen investering.

Stiarkt uppfoljning av forsknings- och utvecklingsarbete i
nationellt hogspecialiserad vird

Nationellt hogspecialiserad vird tillimpas idag for 17 olika diagnoser
eller tillstdnd som kopplas till cancervirden. Verksamheten bedoms
som vilfungerande och har i flera fall stirkt de nationella nitverken
och 6kat méjligheten till hogkvalitativ och jimlik vird genom att alla
patienter diskuteras vid en gemensam nationell multidisciplinir
konferens. Diremot ser utredningen ett behov av att forstirka
uppfoljningen av  forskning och utveckling inom den
hogspecialiserade virden och utredningen bedémer dirfor att
Socialstyrelsen bor inkludera forskning i uppféljningen av den
nationellt hégspecialiserade vird foér att sikra en framtida hog
kvalitet 1 virden.

1 SOU 2024:57.
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Forstirkt arbete med regional arbetsférdelning inom
canceromridet

Det saknas en nationell &verblick 6ver behovet av reg1ona1
arbetsférdelning inom cancervirden. Samverkansregionerna, i
samarbete med cancercentrumorganisationen, bér Idpande och 1 ett
helhetsperspektiv genomlysa behovet av regional arbetsférdelning.
Arbetet bor utgd frdn det samverkansregionala processarbetet,
baseras pd kvalitetsparametrar (vintetider, resultat, utfall) och
internationellt definierade minimivolymer. Patientens mojlighet att
erhdlla behandling nira hemmet och att erbjudas jimlik tll ging till
kliniska studier behover beaktas, liksom att sikerstilla
sammanhingande virdprocesser iven nir delar centraliserats.
Samtidigt behéver hinsyn tas till kompetensférsérjning och
kompetensutveckling inom berérda discipliner. Okad centralisering
av ligvolymverksamhet till universitetssjukvirden behover som
utgdngspunkt balanseras med 6kad decentralisering av vanligare
behandlingstyper. I denna process bér den regionala
cancerinfrastrukturen (se kap 12) tjina som samarbetsgrund.

Uppdaterade koder for radiologi och patologi

Enligt utredningens dialoger saknas idag uppdaterade dtgirdskoder
inom bild och funktion och patologi, vilket gor att ledtider f6r dessa
undersokningar inte kan rapporteras med llforlitlighet.
Utredningen ser det som ett relevant stdd till verksamheterna att
uppdra till Socialstyrelsen att se 6ver koderna inom dessa omriden i
syfte att uppnd en automatiserad rapportering av ledtider 1 dessa
delar av den diagnostiska processen.

Program for klinisk revision vid anvindning av radioaktivitet i
diagnostik och behandling

Internationellt finns rekommendationer om klinisk revision vid
anvindning av radioaktivitet 1 diagnostik och behandling. Idag sker
1 Sverige egenkontroller och en intermittent granskning, men det
saknas ett program for klinisk revision. Utredningen anser att ett
sddant program bor inforas 1 Sverige. Strlsikerhetsmyndigheten bor
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ha en tydlig roll 1 arbetet att, tillsammans med relevanta kompetenser
frin kunskapsstyrningsorganisationen, etablera ett program for
klinisk revision vid anvindning av radioaktivitet i1 diagnostik och
behandling. I arbetet bér internationella erfarenheter, med sirskilt
fokus pd erfarenheter frin andra linder i Norden, beaktas.

Oversyn av processen for att utvirdera och introducera nya

likemedel

De nationella processer for inférande av ny teknik och nya
likemedel som har inrittat i Sverige har férbittrat samordningen.
Utredningen drar dock slutsatsen att det finns behov av en mer
sammanhillen nationell styrning och en stark nationell
forhandlingsfunktion nir det giller cancerlikemedel. Kapacitet
behovs for beddmning av likvirdighet vid terapeutisk konkurrens,
hilsoekonomiska  bedémningar  fér  sivil  recept- som
rekvisitionslikemedel och samverkan avseende tillging och
kostnadskontroll.

Flera aktorer ptalar att det svenska systemet f6r introduktion av
rekvisitionslikemedel har brister som bidrar tll en ojimlik
implementering, och att inférandet av likemedel inte sker optimalt 1
forhdllande till patienternas behov. Det kan ocksd paverka Sveriges
mojligheter att etablera sig som ett attraktivt land {6r placering av
likemedelsprévningar.

Mot denna bakgrund bedémer utredningen att det behovs en
oversyn av processen for introduktion av nya likemedel.
Utredningen har observerat en antal utmaningar som bor adresseras
1 en §versyn.

Ett forsta skil ir fordjupad analys av den regionala ojimlikhet
som observeras, huvudsakligen baserat pd férsiljningsdata. En
delforklaring till regionala skillnader i féljsamheten till NT-ridets
rekommendationer kan vara skillnader i1 regionernas férutsittningar
att hantera kostnaderna f6r cancerlikemedlen. Ett omride att belysa
1 en 6versyn ir dirfor hur kostnaderna fér nya likemedel kan
fordelas for att 6ka jimlikheten. Likemedelsutredningen sig
utmaningar med att uppnd ett jimlikt inférande av likemedel
forenade med sirskilt héga kostnader, eftersom de medfor en
omfattande och oférutsigbar budgetpdverkan som kan vara svir for
regionerna att hantera. Mot den bakgrunden limnade utredningen
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limnade forslag pd sirskilda statliga stod for tvd grupper av
likemedel: innovativa likemedel som leder wll plotsliga
kostnadsokningar och likemedel vid sillsynta tillstdnd."* Aven TLV
har nyligen pekat pd statlig finansiering som ett sitt att
tillgingliggora likemedel for sillsynta sjukdomar pd ett mer jimlike
satt.

Ett annat argument fér en 6versyn ir okad effektivitet. Flera
aktorer ser ett behov av 6kad nationell samordning fér prissittning
och férhandling om avtal foér likemedel. I dagsliget uppfattas
priskonkurrensen som otillricklig. Enligt TLV kan en nationell
férhandlingstunktion tillsammans med en nationell funktion fér att
bedéma likvirdighet mellan likemedel och sikrad kapacitet for
hilsoekonomiska bedémningar vara viktiga komponenter i en sidan
modell. Myndigheten ser ocksd behov av en fortydligad nationell
styrning mot de mest kostnadseffektiva alternativen bide inom
féormanssystemet och f6r likemedel som rekvireras samt férbittrade
férutsittningar att pd regional niv ta emot och tillimpa resultaten
frin den nationella styrningen.'® Aven Riksrevisionen har pitalat
behovet av 6kad effektivitet och transparens. I rapporten Mesta
méjliga hélsa for skattepengarna rekommenderar Riksrevisionen att
regeringen bor initiera nya overliggningar mellan staten, industrin
och regionerna i syfte att nd 6verenskommelser kring grunder for
prissittning, subventionering, forskrivning och = systematisk
uppféljning.'™

Ett tredje argument {6r att se 6ver processen ir det stora antalet
nya likemedel i kombination med varierande studiedesign och
dokumentation som 1 framtiden riskerar leda till 6kad belastning
med risk f6r forlingda handliggningstider. Den snabba utvecklingen
av likemedel inom onkologiomridet samt utvecklingen inom
precisionsmedicin dir likemedel matchas mot specifikt definierade
patientgrupper ir lovande, men ocksd utmanande. Den innebir
enligt utredningens dialoger nya krav pd strukturerna fér
introduktion och rekommendation av nya likemedel, god och jimlik
tillgdng  dll  kliniska  provningar  samt  system  for
likemedelsuppfoljning och uppféljning av behandlingsresultat.

"2 SOU 2017:87 Finansiering, subvention och prissitining av likemedel — en balansakt; SOU
2018:89 Tydligare ansvar och regler for Likemedel.

13 Tandvirds-och likemedelférmansverket (TLV) (2023a).

!1* Riksrevisionen (2021a) Mesta mdjliga hilsa for skattepengarna — statens subventionering av
likemedel, RIR 2021:14.
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Grundtanken med precisionsmedicin ir att vilja ritt likemedel till
ritt patient. Samtidigt ir biologiska behandlingssvar oftast komplexa
och multifaktoriella och kan p&verkas av andra faktorer vid sidan av
biomarkérprofil. Kostnaderna for sivil medfoljande molekylir
diagnostik f6r nya cancerlikemedel har 6kat kraftigt under senare 8r,
vilket innebir en utmaning fér framtiden och tydliggér behovet av
ett lingsiktigt hillbart likemedelssystem samt ett strukturerat och
jimlikt inférande av precisionsdiagnostik och precisionsmedicin.

Ur ett foretagsperspektiv ses det som angeliget att se dver hur
systemet kan bli mer modernt med fokus pd virdebaserade beslut
samt ett ekonomiskt héllbart och rittssikert system. Det faktum att
regionerna sjilva viljer huruvida likemedlet ska virderas i processen
for ordnat inférandeprocessen utgor enligt utredningens dialoger en
osikerhetsfaktor f6r likemedels- och biotechindustrin som inte kan
veta om produkten kommer virderas for anvindning pd den svenska
marknaden. Det 1 sin tur paverkar villigheten att forligga kliniska
studier i Sverige.""” En 6versyn 6ver likemedelsprocessen bor beakta
internationella erfarenheter.

5 De forskande likemedelsforetagen (LIF) (2024) Handlingsplan for ett modernt
likemedelssystem.
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8 Precisionsmedicin

I life science-strategin anges att Sverige ska vara ett foregingsland
vad giller implementering av precisionshilsa 1 virden. Regeringen
anser att implementeringen av precisionshilsa ska vara jimlik,
jimstilld, kostnadseffektiv samt erbjudas utifrdn individens behov
och forutsittningar i alla delar av landet." Life science-strategin lyfter
fram behovet av regelverk, organisatoriska strukturer, ldngsiktighet
och beslutsstdd. Regeringen anser att den tekniska utvecklingen och
introduktionen av nya metoder och processer kriver en bred
samverkan mellan berérda aktérer och lyfter fram mojligheten av
partnerskap. Aven skalbarhet och anpassning till utveckling inom
omrddet lyfts fram.

Utredningen ser dirfor att det finns ett behov av att belysa hur
mélen for life science-strategin ska kunna uppnds och vilken roll
cancervirden har 1 det arbetet. Utredningen behéver férhilla sig till
att det for nirvarande byggs upp strukturer och férutsittningar for
att introducera precisionshilsa 1 ett bredare perspektiv dn cancer.
Syftet med férslagen dr dirfor att beskriva hur etablerade
infrastrukturer kan bidra till life science-strategins mél sdvil som for
att uppnd mélen for den nationella cancerstrategin. Detta innefattar
att beakta vilka delar av den precisionsmedicinska processen som bor
utvecklas med ett bredare perspektiv in cancervirden och hur
canceromridet kan bidra med kunskap som kan komma andra
sjukdomsomréden till nytta.

! Regeringskansliet (2024d).

353



Begrepp i kapitlet

Utredningen anvinder begreppet precisionsmedicin  men
konstaterar att begreppet personlig medicin, som tydligare
signalerar  koppling  till  personens  egenskaper  och
forutsittningar, anvinds inom EU.?

Precisionsdiagnostik anvinds som begrepp foér omfattande
analyser (till exempel helgenomsekvensering, omfattande
genpaneler eller kombinationer av metoder) i syfte att ta reda pd
s& mycket som mojligt om individen och/eller sjukdomen genom
en djup analys som ger en individbaserad profil.

Precisionsmedicin anvinds som begrepp for diagnostik eller
behandling baserad pd precisionsdiagnostik.

Stratifierad medicin innebir en indelning av sjukdomar 1
undergrupper baserat pd en begrinsad mingd biologisk
information (ull exempel ett fital biomarkéorer eller begrinsade
genpaneler). Moderna  likemedel, inte minst inom
canceromridet, kopplas ofta till en specifik biomarkérprofil som
stratifierar patienter till behandling. Behandling med dessa
likemedel stiller krav pd medfoljande diagnostik (companion
diagnostics, se kapitel 7).

Biomarkorer ir mitbara och kvantifierbara biologiska
parametrar som tjinar som indikatorer for hilsorelaterade
bedémningar.

Utredningen utgdr frin att begreppen precisionsmedicin och
personcentrerad vdrd skiljer sig, dven om de delvis 6verlappar.
Medan precisionsmedicin innebir att virden anpassas till
patientens och sjukdomens profil, utgdr personcentrerad frin
patientens férutsittningar och behov.’

Precisionshéilsa  ir  ett  begrepp  som  innefattar
precisionsmedicin, men ocksd insatser som sker utanfér hilso-
och  sjukvdrden, till exempel hilsofrimjande  och
sjukdomsforebyggande dtgirder (se kapitel 3 och 4).

Detta  kapitel  fokuserar pd&  precisionsmedicinska
tillimpningar med fokus pi utveckling och implementering av
omfattande analyser eller kombinerade analyser som medfér
behov av strukturella férindringar i hilso- och sjukvirden.

2 Europeiska kommissionen (2024f) Personalised medicine.
> Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2021b) Genwvdgen till 6kad precision. En
framdtblickande analys av precisionsmedicin i hélso- och sjukvdrden, PM 2021:5.

354



8.1 Precisionsmedicin ar en vidareutveckling av
stratifierad medicin

I 6kande grad integrerar medicinsk cancerbehandling molekylira
cancerprofiler med kliniskt beslutsfattande 1 s3 kallad stratifierad
medicin. Biomarkérer kan anvindas for sikrare diagnostik,
prognostik eller behandlingsprediktion. Ar 2024 finns mer &n 100
cancerlikemedel som kriver analys av biomarkéorstatus (se kapitel
7.8). En stor andel av nya cancerlikemedel kopplas till specifika
biomarkérer.* Bland godkinda molekylirt matchade behandlingar
utgor cancerindikationer cirka hilften, sillsynta sjukdomar drygt en
tredjedel och andra sjukdomar resterande.” Biomarkéranalysen
bidrar till att stratifiera patientgrupper, till exempel HER2-positiv
brostcancer eller EGFR-muterad lungcancer, som med hog
sannolikhet har eller inte har nytta av en viss behandling. I vissa fall
kan en biomarkér, exempelvis fusion av generna NTRK1-3, forutse
behandlingseffekt oavsett cancertyp. Eftersom ménga av de
mélmolekyler som nya likemedel riktas mot dr ovanliga, kan
omfattande analys vara effektivt och tidsbesparande, men evidens
for kostnadseffektivitet saknas idag.

Avgrinsningen mellan stratifierad medicin och
precisionsmedicin dr inte skarp. Utredningen definierar analyser
med enstaka biomarkorer eller begrinsade genpaneler som
stratifierad medicin. Dessa analyser ir redan breddinférda i klinisk
rutin dven om kostnaderna for analyser och likemedelsbehandling
under senare ir utgoér en utmaning, framfér allt inom onkologisk
verksambhet.

Vid val av behandling kan den molekylira diagnostiken ha olika
konsekvenser. Vid vissa sjukdomar, exempelvis inom hematologi,
kan diagnostiken ge prognostisk information som grund fér att
individanpassa behandlingen beroende pd patientens riskprofil. Nir
biomarkérvarianter kan kopplas till en specifik behandling som ir
rekommenderad for diagnosen, ges behandlingen som rutin. Nir en
biomarkérvariant kan kopplas till behandling som inte ir godkind
for patientgruppen behéver behandling erbjudas inom ramen fér en

* RCC i samverkan (2024p) Framtidens precisionsdiagnostik. Utredning  kring
precisionsdiagnostikens konsekvenser.

°> Marques, L m.fl. (2024) Advancing Precision Medicine: A review of innovative in silico
approaches for drug development, clinical pharmacology and personalized healthcare.
Pharmaceutics. Vol. 16, Nr. 3.
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klinisk prévning. Molekylir diagnostik kan ocksd identifiera
varianter vars betydelse ir oklar, vilket behover hanteras pi
forskningsbas. Hos vissa patienter kommer molekylira variationer
inte pdvisas och di rekommenderas standardbehandling for
diagnosen.

8.2 Precisionsmedicin ar ett viktigt
utvecklingsomrade i hilso- och sjukvarden

Precisionsmedicin dr ett av de stora utvecklingsomrddena inom
hilso- och sjukvirden. Begreppet fick en bredare anvindning 2015
nir USA:s ddvarande president Barack Obama introducerade ett
precisionsmedicinskt initiativ. Hir framgick att hilso- och
sjukvirden redan ser patienten som unik och erbjuder patienter den
mest limpade  behandlingen, men att utveckling av
precisionsmedicin skulle gora det enklare att koppla genetisk profil
till behandlingsval. Precisionsmedicin kan ses som en del i en
utveckling mot en alltmer individbaserad diagnostik, vird och
uppféljning  som  anpassas  utifrdn  patientens  profil.
Precisionsmedicin utvecklas ocksd inom omriden som bild- och
funktion dir storskaliga och kraftfulla tekniker ger en héguppldst
bild av sjukdomen.

Precisionsmedicin pdverkar hilso- och sjukvdrden pd flera sitt.
Inom canceromrddet bidrar genetiska biomarkorer till identifiering
av genetiska variationer av Dbetydelse for sjukdomsrisk och
behandlingseffekt. Proteinbaserade biomarkérer kan signalera
organ- eller vivnadsfunktion och sjukdomsprocesser. Metabola
biomarkérer kan ge information om sjukdomsprogress och
behandlingssvar. Epigenetiska biomarkérer kan anvindas for
diagnostik eller uppféljning av sjukdom. Precisionsmedicin bidrar
till utveckling och nya mojligheter inom principiellt olika omraden:

e Predisposition. Identifiering av genetiska varianter som innebir
arftligt okad risk och kopplas tll rekommendation om
kontrollprogram.

e Diagnos och prognos. Utveckling av avancerad och storskalig
bilddiagnostik och molekylir diagnostik ger mojlighet for tidig
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diagnostik, forfinad klassifikation av cancersjukdom och en
sikrare prognosbedémning.

e Behandling och uppféljning. Behandlingsrekommendationer
baserade pd cancersjukdomens biologiska profil eller patientens
genetiska profil. Mgjlighet till precisionsmedicinsk behandling
inom ramen fér en klinisk prévning och precisionsdiagnostisk
analys for tidig upptickt av dterfall i sjukdomen.

Precisionsmedicinska analyser kan i 6kande omfattning komma att
integreras i hela virdprocessen med upprepade analyser f6r att spegla
komplexitet och utveckling av sjukdomen.

Precisionsmedicin kan bidra till att identifiera den mest limpliga
behandlingen som har stérst mojlighet for effekt, men det innebir
inte att behandlingen alltid kommer att fungera for att bota eller
bromsa sjukdomen. Cancervirden och sillsynta diagnoser ir de
omriden dir precisionsmedicin idag har storst betydelse.”
Precisionsmedicinska  principer har 6kad betydelse inom
infektionsmedicin och foérvintas ocksd {3 betydelse inom andra
sjukdomsomrdden som till exempel diabetes, hjirt-kirlsjukdomar,
dgonsjukdomar, gastroenterologi, reumatologi och neurologi.

8.2.1 Implementering i hidlso-och sjukvarden behadver ske i
enlighet med prioriteringsgrunderna

Precisionsmedicin utvecklas 1 grinslandet mellan forskning och
klinisk tillimpning och stiller dirfér krav pd en nira samverkan
mellan forskning och klinisk verksamhet for resurseffektiv och
kliniskt relevant tillimpning. Utredningens utgdngspunkt fér
utveckling och inférande av precisionsmedicin ir att sikerstilla att
patienter med cancersjukdom erbjuds bista mojliga forebyggande
insatser, diagnostik, behandling och uppféljning, utifran riksdagens
riktlinjer f6r prioriteringar.®

¢ Edsjd, A m.fl. (2023) Precision cancer medicine: Concepts, current practice, and future
developments. Journal of Internal Medicine. Vol. 294, Nr. 4, s. 455-481.

” Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2021b).

¥ Socialutskottet (1996) Betinkande 1996/97:SoU14 Prioriteringar inom hilso- och sjukvdrden,
beslutat 16 april 1997.
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Omfattande precisionsmedicinska analyser har i Sverige inte
introducerats genom en gemensam strategi, men hanterats via olika
Initiativ:

e Helgenomsekvensering vid barncancer utgick frin
forskningsinitiativ finansierat av Barncancerfonden, fick
visst direkt via stdd fr8n regeringen och har nu
implementerats 1 klinisk  rutin. Idag erbjuds
standardmissigt helgenom- och
heltranskriptomsekvensering {6r barn med cancer och
akuta leukemier.

e Omfattande  panelbaserad  gensekvensering  vid
blodcancer har introducerats via rekommendationer i
virdprogrammen och finansierats p4 klinisk bas.

e Inom vuxenonkologi och lungmedicin har regeringen valt
att gora pilotsatsningar pd precisionsdiagnostik vid
lungcancer, bréstcancer och dggstockscancer genom stod
till Genomic Medicine Sweden (GMS).’

De satsningar som gjorts har avsett infrastruktur, medan de kliniker
som bestiller analyserna dir ansvariga fér analys- och
likemedelskostnaderna. Forskningsprioriteringar, virdprograms-
grupper och statliga satsningar har avgjort vilka patienter som
erbjuds omfattande precisionsdiagnostik 1 Sverige, medan det saknas
en strategisk analys over vilka grupper som har storst nytta av
behandlingen.

Vid implementering 1 hilso- och sjukvirden behéver diagnostik
och behandling ges till patienter enligt hilso- och sjukvirdslagens
principer om en jimlik, behovsstyrd och kostnadseffektiv vérd.
Enligt forarbetena till hilso- och sjukvirdslagen ska hilso- och
sjukvdrdsinsatser endast ges till dem som har ett vdrdbehov. Ett
virdbehov innebir att det dels finns en nedsittning i en persons
hilsa, dels att det finns en 8tgird inom hilso- och sjukvirden som
personen har nytta av nir det giller att motverka den
nedsittningen.'® Anvindningen av precisionsdiagnostik inom hilso-
och sjukvirden boér dirfoér erbjudas till de patienter dir vird kan

? Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024f) Uppdrag att betala ut medel till Genomic
Medicine Sweden, $2021/06935, $2022/01056, S2023/01611.
19 Prop. 1996/97:60.
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kopplas till analysens resultat och dir virden bedémts vara
kostnadseffektiv i relation till det aktuella behovet.

I svensk cancervird ir det virdprogramsgrupperna som ansvarar
for rekommendationer om evidensbaserad molekylir diagnostik.
Internationella nitverk som National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) och European Society for Medical Oncology
(ESMO) ger rekommendationer om  precisionsmedicinsk
diagnostik. Panelbaserade genetiska analyser rekommenderas fér ett
15-tal cancerformer, men rekommendationerna avser begrinsade
paneler och inga rekommendationer ges fér omfattande
sekvensering i klinisk rutinsjukvird." Méjligheten att inkludera en
patient 1 en klinisk prévning utgér ett undantag dir omfattande
sekvensering rekommenderas. ESMO har ocksi utvecklat en skala
for klassifikation av betydelsen av genetiska avvikelser 1 relation till
behandling, den s& kallade Scale for Clinical Actionability of
molecular Targets (ESCAT)."”

8.2.2 Resurseffektiviteten kan vara svar att bedéma

Huruvida precisionsdiagnostik kommer att vara kostnadseffektivt
pdverkas av den aktuella analysplattformen, infrastrukturer,
sjukdomen 1 friga och kopplingen till klinisk nytta, exempelvis
tillgdngen till molekylirt matchad behandling. De direkta
kostnaderna foér diagnostik och behandling o6kar, medan den
langsiktiga kostnaden ir okind. Ett villkor {or resurseffektivitet ir
dock att den avancerade diagnostiken kommer patienter till nytta i
form av insatser for att minska sjuklighet och 6ka éverlevnaden."”
Hilsoekonomiska analyser av precisionsmedicin f6rsvéras av att
det ofta dr en kedja av olika diagnostiska och terapeutiska insatser
som ska utvirderas. Att det ofta handlar om férhillandevis smi
patientpopulationer som berdrs innebir ocksi utmaningar. Det
finns ocks3 ett stort behov av hilsoekonomiska analyser, som i sig
kriver nya modeller. Institutet for Hilsoekonomi (IHE) har i en

" Van der Haar, ] m.fl. (2024) ESMO Recommendations on clinical reporting of genomics
test results for solid cancers. ESMO Annals of Oncology. Vol. 35, Nr. 11, s. 954-967.

12 Mateo, ] m.fl. (2018) A framework to rank genomic alterations as targets for cancer
precision medicine: the ESMO Scale for Clinical Actionability of molecular Targets (ESCAT).
Annals of Oncology. Vol. 29, Nr. 9.

1 Weymann D, Pataky R, Regier DA (2018) Economic evaluations of next-generation
precision oncology: A critical review. JCO Precision Oncology. Vol. 2.
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rapport beskrivit ett flertal utmaningar kopplade till virdering av
priserna  fér  biomarkortester,  prisjimforelser  mellan
precisionsmedicinska  likemedel, m&jligheten att  anvinda
observationella data, osikerhet kring upptag och effekt, avsaknad av
randomiserade data och biomarkérdata. IHE beskriver ocksd att
komplexa algoritmer och patientinsamlade data stiller krav pid
utvecklade analysmodeller."

8.3 Stark utveckling inom molekylar diagnostik

Den kraftfulla utvecklingen av tekniker med hog analyskapacitet
inom omrdden som molekylirbiologi, storskalig genetisk
sekvensering och omfattande biomarkérprofiler ligger till grund for
en molekylirt baserad klassifikation av sjukdomar.” Begreppet -
omik ir ett samlingsnamn {6r metoder som bland annat syftar till att
studera  arvsmassan  (genomik),  arvsmassans  aktivitet
(transkriptomik) eller férindringen i den samlade uppsittningen
proteiner (proteomik). Idag har genprofiler baserat pd utvecklingen
av si kallad massiv parallell sekvensering eller next-generation
sekvensering (NGS) varit drivande inom canceromridet. I Sverige
rapporteras fér 2023 drygt 90 000 NGS-baserade sekvenseringar
med de sedvanliga paneler som virden etablerat som klinisk rutin.
Av dessa utférdes drygt 10 000 f6r solida tumorer och drygt 7 000
inom hematologi. Dirtill utférdes nistan 2 000 RNA-
sekvenseringar och 1 000 helgenomsekvenseringar.'®

Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys uppskattade 2021 att
antalet sekvenseringar forvintas bli 390 000 per &r i slutet av 2020-
talet och att 2 000-10 000 patienter varje ir kan komma att behandlas
med molekylirt matchad terapi.'” Den starka tekniska utvecklingen
gor att det kan vara mer effektivt att applicera paneler med flera
hundra gener eller att sekvensera hela exomet eller genomet, jimfort
med att analysera enstaka eller ett mindre antal gener.

'* Frisell O, Steen Carlsson K (2024) Health-economic evaluation of precision medicine in
cancer care — literature review and analysis of methodological considerations. THE Report
2024:11, THE: Lund.

15 Johansson, A m.fl. (2023) Precision medicine in complex diseases-Molecular subgrouping
for improved prediction and treatment stratification. Journal of Internal Medicine. Vol. 294,
Nr. 4, 5. 378-396.

' Genomic Medicine Sweden, GMS (2024) Inventering av NGS-baserade analyser i Sverige
2023.

7 Myndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys (2021b).
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Mojligheten att analysera cirkulerande tumérfragment i blodprov
fr&n patienter, si kallade flytande biopsier, ir under utveckling och
har visat prognostiskt och behandlingsprediktivt virde i flera
tumorformer. Dessa analyser baseras vanligen pa cirkulerande DNA
frdn tuméren och kan anvindas sdvil diagnostiskt som prognostiskt
och behandlingsprediktivt. Metodologiskt ir filtet innu inte firdigt
for storskalig klinisk tillimpning, vilket innebir behov av fortsatt
forskningsbaserad teknikutveckling och validering.”® Flytande
analyser har hittills framfér allt implementerats kliniskt inom
hematologi, men utdkad anvindning fér diagnostik, prognostik,
behandlingsprediktion och 1 uppféljningssyfte forvintas inom
canceromridet inom nirmsta &ren. Flytande biopsier ger ocksd
dkade mojligheter f6r longitudinella analyser, dir den molekylira
profilen kan foéljas under behandlingstiden och behandling styras
efter eventuella nytillkomna genetiska varianter.

Ett annat omride dir precisionsmedicin férvintas fi stor
betydelse ir farmakogenomik, fér att férutse behandlingssvar och
biverkningsrisk. Aven analyser av mikrobiomet férvintas kunna
bidra med information, till exempel kring immunologiskt svar.

Ytterligare ett anvindningsomride avser drftligt 6kad cancerrisk,
dir analyserna baseras pd ett blodprov frin individen. Pivisande av
konstitutionella genetiska varianter i vissa specifika gener kan ge en
diagnostisk férklaring till cancer i tidig &lder och/eller flera
cancerfall hos en individ eller 1 en familj (se kapitel 4). Pdvisande av
irftligt orsakad cancer pdverkar ofta ocksi behandlingsvalet, med
mojlighet till molekylirt matchad behandling.

I framtiden foérvintas kombinationer av biomarkdranalyser
baserade pd exempelvis transkriptomik, epigenetik, proteomik och
metabolomik, {3 6kad betydelse.

Ett exempel kan himtas frin barnonkologin, dir kombinationen
mellan genetiska och funktionella precisionsmedicinska analyser kan
identifiera behandlingsmojligheter som ger klinisk nytta till
patienter dir standardbehandling saknas."

I okande grad utvecklas dessutom multi-omikanalyser, som
integrerar olika storskaliga analysmetoder.

'8 Pascual ] m.fl. (2022) ESMO recommendations on the use of circulating tumour DNA
assays for patients with cancer: a report from the ESMO Precision Medicine Working Group.
ESMO Annals of Oncology. Vol. 33, Nr. 8. S. 750-768.

! Acanda De La Rocha, AM m.fl. (2024) Feasibility of functional precision medicine for
guiding treatment of relapsed or refractory pediatric cancers. Nature Medicine. Vol. 30.
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Utvecklingen ~ inom  hégupplésande  avbildningstekniker,
biosensorer, hantering av stora mingder data samt anvindning av
artificiell ~ intelligens  (AI) kompletterar den  molekylira
klassifikationen med o6kad forstielse for heterogenitet och
komplexitet i cancer. Dessa tekniker anvinds idag i forsknings- och
utvecklingsinitiativ, men det dr framfor allt de genetiska avvikelserna
som vunnit insteg 1 kliniskt diagnostiska, prognostiska och
behandlingsprediktiva avseenden. Analyserna genererar stora
mingder data och stiller krav pd hog analytisk kompetens,”
bioinformatiskt kunnande fér tolkning av resultaten och kompetens
hos mottagande kliniker for korrekt klinisk bedémning.

8.4 Precisionsmedicin utvecklas genom kliniska
prévningar

Utvecklingen inom precisionsmedicin har paverkat design och
genomférande av kliniska prévningar. Exempel pd ny modern
studiedesign innefattar paraplystudier (en tumértyp, olika
behandlingar beroende p& biomarkor), korgstudier (olika
tumortyper  f&r  samma  biomarkorstyrda  behandling),
plattformsstudier (en adaptiv studie som kan innefatta olika
interventioner), blickfiskstudier (flera behandlingsarmar som
utvirderar olika behandlingskombinationer) och si kallade N-of-1-
studier (varje patient fr individuellt anpassad behandling baserat pd
biomarkérprofil). Internationellt pagir ett antal
precisionsmedicinska prévningar med en pragmatisk design dir
precisionsmedicin introduceras 1 studieformat och bidrar wll att
utveckla logistik och samarbeten inom precisionsmedicin.*' The
Drug Rediscovery Protocol (DRUP) var den forsta av dessa studier
och idag kallas denna form av studier fé6r DRUP-lika studier.”” T

2 Mosele MF m.fl. (2020).

! Song IW m.fl. (2023) Precision oncology: Evolving clinical trials across tumour types.
Cancers (Basel). Vol. 15, Nr. 7.

22 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2021c) Okad precision i Europa. Sju europeiska
linders satsningar pd precisionsmedicin och hilsodata, PM 2021:3; Thavaneswaran, S m.fl.

(2018) Cancer Molecular Screening and Therapeutics (MoST): a framework for multiple,
parallel signal-seeking studies of targeted therapies for rare and neglected cancers. The Medical
journal of Australia. Vol. 209, Nr. 8, s. 354-355; Van Der Velden DL m.fl. (2017) The Drug
Rediscovery protocol facilitates the expanded use of existing anticancer drugs. Nature. Vol.
574, 5. 127-131; ASCO Targeted Agent & Profiling Utilization Registry (TAPUR) (2024);

Haj Mohammad SF m.{l. (2024) The evolution of precision oncology: The ongoing impact of
the Drug Rediscovery Protocol (DRUP). Acta Oncologica. Vol. 63.
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Sverige har studien MEGALIT genomférts, men den hade svirt att
rekrytera patienter, pd grund av lingsam logistik med prover till
genetiska analyser, anslutning endast frdn tvd universitetssjukhus
(Uppsala och Géteborg) och fi likemedel i studien. Liknande
studier har etablerats i Danmark (ProTarget), Finland (FIN-
PROVE) och Norge (IMPRESS-Norway). Dessa studier samverkar
i en internationell allians f6r att mojliggéra gemensam dataanalys
och delat lirande. I Sverige planeras nu en uppféljande studie dir
man dragit lirdom frin MEGALIT-studien och arbetar for ett
breddat deltagande, tidigare och mer pragmatisk genetisk analys och
fler tillgingliga likemedel.

I kliniska precisionsmedicinska prévningar som anvinder
omfattande biomarkéranalyser (vanligen genetisk profilering) och
kopplar dessa till olika molekylirt matchade behandlingsméjligheter
identifieras avvikelser hos upp till en tredjedel av patienterna, och
cirka 10-15 procent kan erbjudas en ny behandling via inklusion 1 en
klinisk provning. Flera studier har visat att patienter med ovanliga

cancerformer har storst sannolikhet for tillgdng till en molekylirt
matchad behandling.”

8.5 Implementering av precisionsmedicin kraver
samverkande infrastrukturer

Det finns stora férhoppningar i vetenskapssamhillet, 1 virden och
bland patienter pi hur precisionsmedicin kan férbittra och
effektivisera diagnostik och behandling. Klinisk implementering
kriver samlade insatser och samarbeten mellan forskningsinitiativ
och klinisk verksamhet. Innan precisionsmedicin med omfattande
biomarkéranalyser kan inféras 1 klinisk rutin behovs en rad dtgirder
for att validera resultaten, sikra analyskapacitet, etablera
prioriteringsmekanismer for att sikra kostnadseffektivitet och
patientnytta. Flera aspekter behover beaktas vid inférande av
precisionsmedicin, exempelvis infrastrukturer, analysmetoder,
ersittningsmodeller, resurseffektivitet och jimlik tillgdng (se figur
8.1).

» Horak m.fl. (2021) Comprehensive Genomic and Transcriptomic Analysis for Guiding
Therapeutic Decisions in Patients with Rare Cancers. Cancer Discovery. Vol. 11, nr. 11, s.
2780-2795.

363


https://behandling.23

Figur 8.1 Inférande av precisionsmedicin krdver samverkande strukturer.
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= Koppling till kliniska prévningar

Precisionsmedicin stiller krav pd teamarbete. Detta ir vilutvecklat i
cancervdrden, men teamen kommer att behéva utékas med nya
kompetenser, till exempel molekylirbiologer, bioinformatiker,
studiekoordinatorer och forskningssjukskoterskor.

En nyckeldtgird for klinisk implementering av precisionsmedicin
ir etablering av en molekylir konferens (molecular tumour board)
som, likt en multidisciplinir konferens, har till syfte att tolka
betydelsen av de diagnostiska fynden och koppla dessa till
behandlingsrekommendationer och kliniska prévningar. Den
molekylira konferensen utgdr ocksd ett tillfille f6r gemensamt
lirande i teamet.** Ramverk fér bedémning av kliniskt relevanta
avvikelser, virtuell molecular tumour board och

2 Tsimberidou AM m.fl. (2023) Molecular tumour boards — current and future considerations
for precision oncology. Nature reviews. Clinical Oncology. Vol. 20, s. 843-863.
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beslutsstodsmodeller (till exempel, OncoKB, Molecular Tumour
Board Portal) utvecklas.”

For att kunna samverka effektivt krivs mojlighet att pd ett
smidigt sitt dela patientinformation mellan datakillor, regioner och
ibland idven linder. Det stiller i sin tur krav pd harmonisering,
kompatibla system och sikra och juridiskt godkinda strukturer for
datadelning.  Digitalisering med utveckling av  personlig
monitorering kan férvintas leda till att nya former av information
integreras 1 kliniska studier och 1 e-hilsosystemen.

Kompetensforsorjning  och  kompetensutveckling  inom
precisionsmedicin krivs f6r klinisk implementering. Etiska aspekter
innefattar skydd av individuell information, balanserad information
om risk wversus nytta, utveckling av informerat samtycke for
omfattande analyser och jimlik tillgdng till precisionsmedicin.

Barriirer som begrinsar tillgdngen till precisionsmedicinsk
behandling innefattar avsaknad av hilsoekonomiska utvirderingar,
varierande infrastrukturer for diagnostik, otillricklig finansiering
och bristande kunskap och kompetens fér implementering av
precisionsmedicin.’® Rekommendationer fér att stirka tillgdngen
innefattar
¢ koppling mellan nya likemedel och biomarkértester,

e etablering av nationella processer och kriterier f6r inférande
av biomarkortester,

e oronmirkt budget for att mote skande och mer avancerade
behov,

o krav pd ackreditering och kvalitetssikring av analyser,

o etablering av regionala testcentrum och nationella nitverk
for okad kostnadseffektivitet och jimlik tillgdng till
diagnostik,

e behandling nira patientens hemort och satsningar pd
kompetensutveckling,

o centraliserad datahantering och strukturer for datadelning

och

# Tamborero D m.fl. (2022) The Molecular Tumour Board Portal supports clinical decisions
and automated reporting for precision oncology. Nature Cancer. Vol. 3, s. 251-261;
Chakravarty D m.fl. (2017) OncoKB: A Precision Oncology Knowledge Base. JCO Precision
Oncology. Vol. 1.

% International Quality Network for Pathology m.fl. (2021) Unlocking the potential of
precision medicine in Europe.
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o etablering av nationella riktlinjer f6r diagnostik och
processer for omvirldsbevakning f6r utvecklingsbehov.

Precisionsdiagnostik  behéver, precis som annan medicinsk
diagnostik och behandling, utvirderas i relation till resurseffektivitet
och klinisk nytta. Detta innebir behov av studier som validerar
resultaten, analyser av etiska aspekter, uppféljning av patientnytta
och resurseffektivitet samt hilsoekonomiska analyser.

Utvecklingen av precisionsmedicin kan inte drivas separat inom
forskningsinitiativ eller i enskilda regioner, utan behéver ske 1 en
samverkande nationell infrastruktur med medverkan frin forskare,
kliniker, patientforetridare och beslutsfattare. For Sverige innebir
detta behov av inkluderande nitverk inom forskning, diagnostik och
behandling med representation frin alla regioner och
patientgrupper.  Samverkande  precisionsmedicinska  nitverk
utvecklas ocksd internationellt. Den europeiska
likemedelsmyndigheten =~ (EMA) och  den  amerikanska
motsvarigheten (FDA) betonar program och plattformar som
kopplar biomarkéranalys till nya likemedel. Innovative Health
Initiative dr ett partnerskap mellan EU och den europeiska life
science-industrin inom detta omride.”

8.6 Personcentrering inom precisionsmedicin

Ur ett patient- och nirstdendeperspektiv dr adekvat information om
och jimlik tillgdng till precisionsdiagnostik och precisionsmedicin
centrala utvecklingsomriden. Oberoende av diagnos och geografi
ska  patienten kunna vara trygg med att relevanta
precisionsmedicinska analyser utfors, f6r en siker diagnos och en
individanpassad behandlingsrekommendation.

En balanserad och tillginglig information till patienter om
precisionsmedicin  ir av vikt fér o6kad kunskap, realistiska
forvintningar och mojlighet att vara delaktig 1 virden. ESMO har
utarbetat en guide som frén olika perspektiv beskriver utvecklingen
inom precisionsmedicin 1 onkologi i en sirskilt framtagen guide for
patienter.”®

¥ Innovative Health Initiative (2024).
B ESMO (2013) Personalised cancer medicine: An ESMO guide for patients. European Society
for Medical Oncology.
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I Sverige inhimtas informerat samtycke for anvindning av de
genetiska analyserna vid barncancer och hematologi. Inom den
vuxenonkologiska verksamheten tillimpas 1 rutinsjukvirden inte
informerat samtycke, vilket skiljer sig frin hanteringen i de flesta
andra linder.

8.7 Precisionsmedicin har motiverat EU-initiativ och
nationella satsningar i flera lander

Inom EU pégér flera initiativ kopplade till EU:s cancerplan fér att
frimja precisionsmedicin 1 medlemslinderna. Initiativen beskrivs 1
detta avsnitt, liksom exempel pd precisionsmedicinska satsningar i
Norden, Australien, Frankrike och England.”

8.7.1 EU:s cancerplan och andra EU-initiativ

Tillgdng till precisionsmedicinsk behandling ir en av de prioriterade
insatserna 1 EU:s cancerplan, och det pdgir bland annat initiativ {6r
att 6ka tillgdngen till precisionsmedicinsk diagnostik. Tillgdngen till
precisionsmedicin inom onkologisk behandling r en nyckelprioritet
1 EU:s cancerplan. Initiativen omfattar insatser for att oka tillgdngen
och erbjuda mer jimlika méjligheter till precisionsmedicin och
utveckla rekommendationer och riktlinjer fér datadelning 1 syfte att
erbjuda precisionsonkologisk behandling.*

Exempel pd initiativ dr:”'

o [+Million Genomes-projektet startade redan 2018 och samlar 27
linder med ambitionen att stirka den tekniska infrastrukturen, ge
samlad tillgdng till genetiska data, hantera etiska och legala
aspekter, 6ka anvindningen av genetisk diagnostik inom hilso-
och sjukvirdssystemen och 6ka kinnedomen i befolkningen.
Projektet vidareutvecklas sedan 2022 inom European Genomic
Data Infrastructure med fokus pd datadelning, interoperabilitet,

# Thavaneswaran S m.fl. (2018).

¥ Tamborero D m.fl. (2022).

3! Europeiska kommissionen (2023c) Europe’s beating cancer plan, PCM4EU-Personalised
Cancer Medicine for all EU citizens.
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hilsoekonomi och implementering.’”” Sverige representeras av
Vinnova samt Stockholms, Uppsala och Umed universitet.
National Bioinformatics Infrastructure Sweden (NBIS) och den
Nationella Genomikplattformen inom GMS utgér den svenska
1+Million Genomes-noden.

Inom EU har ett internationellt konsortium, ICPerMed, bildats
med ett 50-tal medlemmar i syfte att koordinera forskning och
implementering av precisionsmedicin.”® Sverige representeras i
ICPerMed av Vetenskapsridet och Vinnova.

Cancer Diagnostic and Treatment for All-initiativet, som syftar till
att hjilpa medlemslinderna att {3 tillgdng till precisionsmedicin
och andra innovationer i cancervirden.

Partnership for Personalised Medicine Initiative ingdr 1 Horisont
Europa-programmet och syftar till att stimulera innovation och
implementering av precisionsmedicin inom medlemslinderna.
Det ska ske genom att bland annat underlitta informationsutbyte
mellan linderna, erbjuda vigledning och verktyg samt bidra till
att skapa nitverk mellan till exempel forskningsfinansiirer, hilso-
och sjukvirdsmyndigheter och beslutsfattare.*

PCMA4EU ir ett konsortium med svenskt deltagande (Karolinska
institutet, Handelshégskolan och Region Skdne) som till och
med 2025 finansieras av Cancermissionen. Syftet innefattar att
etablera standarder och riktlinjer fér implementering och
tolkning av precisionsdiagnostik, med fokus pd genomik.”

I Horisont Europa-programmet finns flera forskningsinitiativ
riktade mot precisionmedicin.

Under 2025 startar, kopplat till EU:s cancerplan, en joint action
inom personlig medicin med svenskt deltagande frin bland annat

RCC och flera CCC.

32 European Genomic Data Infrastructure (2024) Providing access to genomic data to improve
research, policy making and healthcare across Europe.

% European Partnership for Personalised Medicine (2024) EP PerMed Partners.

** Europeiska kommissionen (2021c) Horizon Europe.

3 PCMA4EU (2024) Personalised Cancer Medicine for all EU Citizens.
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8.7.2 Nationella satsningar i ett internationellt perspektiv

Flera linder har lanserat nationella satsningar pa precisionsmedicin,
initialt riktat mot forskning men i1 6kande grad kopplat ll att
implementera precisionsmedicin i rutinsjukvird.’® Linder som varit
framgingsrika inom omridet har vanligen etablerat en nationell
infrastruktur fér precisionsmedicin, presenterat strategier eller
handlingsplaner inom omrddet och har ofta haft stéd 1 form av
statliga dtaganden, till exempel lingsiktig finansiering, eller
nationella samarbeten mellan sjukvird, akademi och niringsliv.”
Losningarna for nationella infrastrukturer varierar och innefattar
statlig myndighet (som 1 Danmark och Australien), aktiebolag (som
1 England) och nitverksorganisationer (som 1 Norge).

Inom ramen for ett regeringsuppdrag kartlade myndigheten for
vdrd- och omsorgsanalys hur sju linder (Nederlinderna,
Storbritannien, Tyskland, Danmark, Finland, Island och Norge) har
arbetat med precisionsmedicin.’® Enligt rapporten ir Danmark,
Norge och Storbritannien de linder som kommit lingst, genom
strategier eller handlingsplaner fér nationell infrastruktur och
statliga dtagande f6r densamma.

Andra exempel pd precisionsmedicinska initiativ ir Precision
Medicine Initiative (National Institutes of Health, USA), Cancer
Moonshot-programmet (National Cancer Institute, USA), Cancer
Molecular Screening and Therapeutics program (MoST, Australia),
the Center for Cancer Genomics and Advanced Therapeutics
(Japan), the Korea University Medical Applied R&D Global
Initiative Center (Korea) och Singapores precisionsmedicinska
strategi.” De flesta program innebir l8ngsiktiga satsningar och 6kad
samverkan  mellan  forskning,  klinisk  verksamhet  och
medicintekniska foretag i1 syfte att harmonisera strukturer, prova
nya modeller f6r kliniska prévningar och datadelning samt uppnd
anpassade regulatoriska procedurer.

¢ Stenzinger A m.fl. (2023) Implementation of precision medicine in healthcare — A European
perspective. Journal of Internal Medicine. Vol. 294, Nr. 4, s. 437-454.

7 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2021c).

38 Ibid.

¥ Wong E m.fl. (2023) The Singapore National Precision Medicine Strategy. Nature Genetics.
Vol. 55, s. 178-186.
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8.7.3 Danmark har etablerat nationellt genomcenter och
nationell prioritering for helgenomsekvensering

I Danmark har staten varit en drivande aktér inom utvecklingen av
precisionsmedicin. Det danska hilsodepartementet,
Sundhedsministeriet, har lanserat en nationell strategi for
precisionsmedicin som har uppdaterats l16pande. Inom ramen f6r
strategin har en gemensam styrningsstruktur och ett nationellt
genomcentrum  etablerats. Det nationella genomcentrumet,
Nationalt genom center (NGS), har utvecklat och ansvarat for
driften av en nationell infrastruktur f6r helgenomanalyser via tvd
analyscenter och ett superdatorsystem. NGS finansieras av staten.
Danmark har ocksd lagt till en specificering av NGC:s roll att
utveckla och driva nationell informationsinfrastruktur fér
previsionsmedicin i sin lagstiftning. Lagstiftningen stadgar ocks3 att
olika aktorer kan goras skyldiga att limna genetiska data till NGC
och i vilka syften data fir anvindas.*

Utover infrastrukturen har den danska staten etablerat en
myndighet med ansvar for att skapa sammanhingande hilsodata och
digitala 8sningar for patienter och kliniker samt forskning och
administration inom hilso- och sjukvérden, Sundhedsdatastyrelsen.

Den uppdaterade strategin 2021-2022 fortsatte arbetet med
klinisk implementering och utvidgning av patientgrupper,
uppdaterade samarbetsstrukturer och nationella 16sningar for att
kombinera data frin olika killor. I Danmark bidrog en stor donation
till mojligheten att finansiera helgenomsekvensering. P4 nationell
nivd har 17 patientgrupper prioriterats for detta, baserat pid
nominering frdn kliniskt verksam personal och virdering 1
specialistgrupper.” Inom canceromridet innefattar de prioriterade
diagnoserna cancer hos barn och unga vuxna (18-30 4r), irftlig
cancer, hematologiska maligniteter och patienter med obotlig cancer
for helgenomsanalyser.” Riktlinjer har etablerats for dessa olika
omrdden, vilket innebdr att patienterna per automatik erbjuds
analys, dven om det har tagit tid att optimera processerna.”

“ Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2021c).

1 Nationalt Genom Center (2024) Lessons learnt from national implementation of whole
genome sequencing. Patient groups with cancer. Consolidated Report 2024.

*2 Nationalt Genom Center (2021).

# Nationalt Genom Center (2023) Anbefalinger for patientgruppen udbredt og ubelbredelig
kraeft. Indikationer og kriterier for rekvirering af helgenomsekvensering.
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Danmark har ocksd initierat en precisionsmedicinsk studie
(ProTarget) for precisionsmedicinsk behandling utanfér indikation.
Ingingen till denna ir pragmatisk och bygger pd den genetiska analys
som utfors i kliniken, oavsett om det ir en sedvanlig panel eller
helgenomsekvensering.

8.7.4  Finlands strategi bygger pa det nationella FinnGen-
initiativet

I Finland lanserade Social- och hilsovirdsministeriet 2015 en
nationell strategi for effektiv anvindning av genomdata i finsk hilso-
och sjukvird. Inom ett internationellt forskningssamarbete inom
genomisk medicin (SISu) utvecklas och férvaltas en databas och ett
sokverktyg for genvariationer 1 den finska befolkningen med
aggregerade genomdata frdn éver 10 000 individer som ir tillginglig
for forskare, kliniker och allminheten. I det nationella
forskningsprojektet FinnGen kombineras genetiska data fr&n 500
000 individer med hilsodata frin olika register och ger méjlighet till
sekundiranvindning av biobanksprover. Biobankernas prover
administreras av Finnish Biobank Cooperative och finansieras av
Business Finland och tolv likemedelsbolag med 59 miljoner euro.*

8.7.5 Norge har implementerat nationellt diagnostiknatverk
och nationell precisionsmedicinsk studie

I Norge har Helsedirektoratet tagit fram en nationell strategi for
precisionsmedicin fér dren 2017-2021 med fokus pd expertis och
information, kvalitet och utveckling, hilsoregister, informations-
och kommunikationsstrategi samt forskning och innovation.
Forskningsrddet har tagit fram en handlingsplan f6r dren 2018-2021
1 syfte att bidra till en optimal anvindning av befintliga medel f6r
forskning och innovation med fokus pd tgirder for att stimulera
och forbittra bide nationella och internationella samarbeten. Ett
offentligt-privat konsortium, Konsortium {ér implementering av
precisionsmedicin inom cancer, Norwegian Cancer Precision

Medicine Implementation Consortium (CONNECT)*, etablerades

* FinnGen (2021) Information om oss; Myndigheten f6r vdrd- och omsorgsanalys (2021c).
* Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys (2021c¢).
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2020 och har idag 30 partners som innefattar universitetssjukhus,
den norska cancerfonden, niringsliv, Folkhilsoinstitutet, det norska
Likemedelsverket och Helsedirektoratet. CONNECT koordineras
av Oslo Cancer Cluster som stéder utvecklingen av innovativa
cancerbehandlingar.*

Norge bedriver precisionsmedicinsk diagnostik och behandling
inom ramen fér en nationell studie, IMPRESS Norway, som ir
oppen for alla sjukhus som behandlar patienter med cancer. En
algoritm prioriterar patienter som forvintas ha stdrsta nytta av
precisionsmedicin. Patienter som ir aktuella for studien analyseras
med en 523-generspanel inom den nationella infrastrukturen
InPreD (Infrastructure for Precison Diagnostics), som via en
nationell molekylir konferens ger rekommendationer om
behandling av likemedel som inte ir godkinda fér indikationen
inom ramen for studien.” InPred kompletteras med ett nationellt
kompetensnitverk som sikerstiller jimlik wllging ull en
harmoniserad diagnostik.

I Norge finns ytterligare precisionsmedicinska konsortier. The
Norwegian Consortium for Sequencing and Personalized Medicine
(NorSeq) samlar partners frin akademi och universitetssjukhus i
syfte att erbjuda kostnadseffektiva gensekvenseringsanalyser for
forskningsindamal. Norwegian Cancer Genomics Consortium ir en
nationell forsknings- och innovationsplattform for
precisionsmedicin inom cancer. BigMed samlar akademi, industri
och patientorganisationer 1 syfte att identifiera och hantera
flaskhalsar f6r implementering av precisionsmedicin 1 sjukvirden,
och att ligga grunden f6r en informations- och
kommunikationsteknologiplattform fér datadrivna beslutsstsd.*

8.7.6  Englands uppdaterade strategi betonar jamlik tillgang

I England lanserade det nationella hilso- och sjukvirdssystemet
National Health Service ett genomikinitiativ 2018, NHS Genomic
Medicine Service. Organisationen ska erbjuda

* CONNECT (2021) Norwegian Cancer Precision Medicine Implementation Consortium;
Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2021c).

¥ Helland, A m.fl., (2022) Improving public cancer care by implementing precision medicine
in Norway: IMPRESS-Norway. Journal of Translational Medicine. Vol. 20, Art. Nr. 225.

“ Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2021c).
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helgenomsekvenseringar inom sjukvdrden och baseras pd erfarenhet
frdn det s kallade 100,000 Genomes-projektet. Projektet syftade till
att genom sekvensering 6ka kunskapen om vilken roll gener spelar
for hilsa och sjukdom och skapa en databas av prover och kopplade
data som en framtida forskningsresurs.*

England har utvecklat ett regelverk for vilken genetisk diagnostik
som ska erbjudas nationellt.*® Ar 2022 lanserades en femarig strategi,
med fokus pd utveckling av precisionsmedicinsk service, jimlik och
innovativ diagnostik, datadelning och digitala 16sningar, forskning
och innovation.”’ Inom strategin satsar staten relativt stora resurser
som férdelas till forskningsprogram om sillsynta diagnoser, insatser
for jamlik tillgdng till precisionsmedicin och ett sirskilt program for
innovativ behandling av cancer, lett av Genomics England 1
samarbete med NHS. Dessutom riktas stéd till det medicinska
forskningsrddet for ett program kring funktionell genomik 1
samarbete med niringslivet.

8.7.7  Frankrikes genomikinitiativ centraliserar diagnostiken

Frankrikes genomikinitiativ startades 2016, med ambitionen att
infora genetiska analyser i virden genom att integrera forskning och
vird med fokus p& cancer och ovanliga sjukdomar.” Sedan tidigare
fanns ett starkt nationellt precisionsmedicinskt nitverk inom
canceromridet. Regionala diagnostiknitverk hade byggts upp och
genom nationellt stdd etablerades ett nitverk av kliniska
provningsenheter med expertis inom tidiga och innovativa kliniska
provningar. S&vil den barnonkologiska som den vuxenonkologiska
verksamheten deltog i utvecklingen. I Frankrike har en prévning fér
tillgdng tll precisionsmedicinsk behandling utanfér indikation
etablerats. P4 nationell nivd har man valt tio cancerdiagnoser som
erbjuds precisionsmedicinsk diagnostik baserat pd remisser frin
hilso- och sjukvirden. Dessa diagnoser innefattar sdvil barncancer
som hematologiska sjukdomar och vuxenonkologiska tumérformer.

# National Health Services, NHS England (2016) 100,000 Genomes Project. Paving the way to
Personalised Medicine.

%% National Health Service, NHS England (2024) The National Genomic Test Directory.

3! National Health Service, NHS England (2022) Accelerating genomic medicine in the NHS.
52 ICPerMed, International Consortium (2024) 2025 France Genomic Medicine Initiative.
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I Frankrike ir omfattande genetiska analyser hogt centraliserade till
tvd centrum i landet. Baserat p4 diskussion 1 molekylira konferenser,
som ocks3 etablerats pd nationell nivd, kan patienterna remitteras for
storskalig sekvensering. I Frankrike dr mélsittningen att &rligen
sekvensera 235 000 helgenom som innefattar 20 000 patienter med
ovanliga sjukdomar och i1 50000 patienter med svarbehandlad
(behandlingsrefraktir) cancer.

8.7.8  Australiens samverkansmodell for offentligt-privat
samarbete

Den australiska regeringen har 1 offentlig-privat samverkan initierat
ett finansiellt stod. Modellen bygger p8 att behandling inom ramen
for kliniska prévningar utvecklas till standarderbjudanden inom
precisionsmedicin.”  Dessutom  férflyttas  screening  fér
studieinklusion frin studieenheterna till populationen, vilket ékar
rekryteringsbasen, effektiviserar genomférandet och dirmed 6kar
kostnadseffektiviteten samt landets attraktivitet for férliggande av
kliniska prévningar. Traditionella precisionsmedicinska studier
karakteriseras av {8 inkluderbara patienter. Foér sponsorer innebir
detta en resurstung administration dir flera sites ska ppna, men {3
patienter kan inkluderas. I samverkansmodellen kan sponsorn
forvintas driva studien pd firre platser, vilket 1 sig reducerar
komplexitet och kostnader, samtidigt som modellen ger fler
patienter mojlighet till precisionsmedicinsk behandling med
deltagande ocks3 frdn mindre centra.

8.8 Sveriges precisionsmedicinska infrastruktur

Precisionsmedicin ir ett prioriterat omride, i life science-strategin
sivil som 1 forskningspropositionen.”* Jimfoért med andra linder
som Danmark och Norge har strukturerade och fokuserade
satsningar pi precisionsmedicin saknats frdn regeringen och
utvecklingen har varit lingsam och fragmenterad.

3 Lu CY, Terry V, Thomas DM (2023) Precision medicine: affording the successes of science.
NPJ Precision Oncology. Vol. 7, Art. Nr. 3.
> Prop. 2020/21:60 Forskning, fribet, framtid — kunskap och innovation for Sverige.
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8.8.1  Styrning av och investeringar i precisionsmedicin pa
nationell niva

Fortsatt utveckling och jimlik implementering av precisionshilsa
och avancerade terapier utgdér en av mélsittningarna 1 life science
strategin som ocksd pekar pd behovet av regelverk och
organisatoriska  strukturer  f6r fortsatt  utveckling och
implementering.”

P2 nationell niv4 har flera initiativ och projekt genomférts eller pagar
for att sdtt stirka Sveriges forutsittningar for att bedriva
precisionsmedicinsk diagnostik och behandling. Regeringen har
tidigare finansierat satsningar pd precisionsmedicinsk infrastruktur
genom uppdrag till GMS,”* Vinnova och Vetenskapsridet.”
Pigdende initiativ innefattar RCC:s arbete med att ta fram en
handlingsplan for ett jimlikt inférande av precisionsmedicin och
arbete finansierat av Vinnova och SweLife for att realisera en
firdplan f6r implementering av precisionsmedicin 1 svensk hilso-
och sjukvérd.

De regionala och nationella satsningar som gjorts pa
precisionsmedicin har frimst avsett infrastruktur och akademisk
forskning, medan motsvarande investeringar 1  klinisk
implementering 1 form av koppling till kliniska prévningar eller
inférandestrukturer har saknats. Exempelvis har betydande
investeringar gjorts 1 infrastruktur genom etablering av GMS,
Science for Life Laboratory (ScilifeLab), Biobank Sverige, Data
Driven Life Science program (DDLS), Klinisk proteomik (BioMS)
och pdgdende initiativ inom ATMP-omridet (exempelvis ATMP
2030) med flera.

SciLifeLab

SciLifeLab utgér en nationell forskningsinfrastruktur som erbjuder
service inom bland annat genomik, proteomik, metabolomik,
likemedelsutveckling och bioinformatik till svenska forskare.
Verksamheten finansieras frimst via anslag frin regeringen, avgifter

%> Regeringskansliet (2024d).
3¢ Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024f).
%7 Prop. 2020/21:60.
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samt externa medel.”® Akademiska forskare som anvinder sig av
SciLifeLabs infrastruktur betalar vanligtvis bara fér kemiska
reagenser och andra konsumtionsvaror, medan féretag betalar de
faktiska kostnaderna fér bestillda analyser. Plattformen for klinisk
genomik  utvecklar genomikbaserade, precisionsdiagnostiska
analyser tillsammans med GMS, bland annat genpanel- och
helgenomsekvensering.” SciLifeLabs firdplan fér precisionsmedicin
pekar pd utvecklingsbehov i form av samarbetsprojekt som samlar
forskare, hilso- och sjukvirdspersonal och niringsliv kopplat till
kliniska behov, 6kad aktivitet 1 translationella och kliniska
provningar,  teknikplattformar  samt  partnerskap  inom
utvecklingsomrdden.*

Genomic Medicine Sweden

Genomis Medicine Sweden (GMS) ir ett projekt som huvudsakligen
finansierats av. VINNOVA med medfinansiering frin regionerna
och universiteten, men ocksd av utvecklingsmedel {rin
Socialdepartementet i syfte att etablera en nationell infrastruktur for
precisionsdiagnostik/medicin. GMS leds av de sju regionerna med
universitetssjukvdrd tillsammans med de sju universiteten med
medicinska fakulteter. I samverkan ingdr ocksi de 14 ovriga
regionerna, niringsliv, patientorganisationer och SciLifeLab. Sedan
starten 2018 har GMS byggt en regional och nationell organisation
och initierat internationellt samarbete, bland annat med Danmark,
Frankrike, Tyskland och Storbritannien. Den regionala strukturen
bestr av de regionala centren for genomisk medicin (GMC:s) och
finns 1 alla regioner med universitetssjukvird. Varje GMC ir
ansvariga for att 6vriga regioner fir tillgdng till precisionsdiagnostik
och kompetens. Syftet dr att erbjuda avancerad precisionsdiagnostik
1 helalandet. GMS f6ljer implementeringen av genbaserad diagnostik
som gors over landet 1 sjukvdrden och under 2023 utférdes dver
90 000 analyser inom cancer, sillsynta diagnoser och mikrobiologi.

58 SciLifeLab (2023a) Arsrapport 2023. Science for Life Laboratory. Nationellt centrum for
livsvetenskaplig forskning inklusive Nationell satsning pd likemedelsutveckling. KTH
Vetenskap och Konst.

% Fioretos T m.fl. (2022) Implementing precisions medicine in a regionally organized
healthcare system in Sweden. Nature Medicine. Vol. 28, s. 1980-1982.

€0 SciLifeLab (2024a) SciLifeLab’s roadmap for precision medicine. SciLifeLab, Knut and Alice
Wallenberg Foundation.

376


https://utvecklingsomr�den.60
https://helgenomsekvensering.59
https://medel.58

Inom GMS-projektet har tv3 nationella diagnostiska genpaneler for
hematologiska maligniteter (GMS myeloiska och lymfatiska panel)
samt den nyligen introducerade nationella genpanelen for solida
tumdrer tagits fram genom samverkande diagnostiska noder
(GMS560-genpanelen).®’ Under 2023 gjordes 6ver 4500 breda
genpaneler 1 rutindiagnostik av hematologiska maligniteter, medan
GMS560-panelen hittills har en begrinsad anvindning med 500
analyser (jimfort med drygt 10 000 traditionella paneler) under
2023.* Dirutdver har GMS implementerat helgenomsekvensering
fér barn med cancer samt implementerar helgenomsekvensering for
akuta leukemier. GMS arbetar dven med att etablera analys av
flytande biopsier. GMS samlar in regionala data men rapporterar
endast nationellt, varfor det idag saknas information om eventuella
regionala skillnader 1 tillging till precisionsdiagnostik.

GMS arbetar ocksi med etablering av en Nationell
genomikplattform f6r datadelning. Plattformen ir byggd 1 form av
en datasj6 dir varje region med universitetssjukvird har en separat
lagringsyta. Informationslosningen dr primirt byggd for
genomikdata. GMS beriknar analys med 82 000 genpaneler och
helgenomsekvenseringar ar 2030 motsvarande kostnadsokningar f6r
gensekvensbaserad analys om 790 miljoner kronor mellan 8ren 2021
och 2030 och pekar i sin strategiska plan pd utvecklingsméjligheter
kopplade till bland annat genomikplattformen, samverkan med
virdprogramgrupper,  kliniska  studier och  bidrag il
kompetensférsorjning.®

RCC:s uppdrag inom precisionsmedicin

Inom canceromridet har RCC tillsatt en nationell arbetsgrupp for
cancergenomik och molekylir patologi som ska vara ridgivande till
nationella och regionala myndigheter och grupperingar och bidra till
nationell samordning och regional samverkan. Gruppen ska ocksd
stddja virdprogramsgrupperna och utgora kontaktpunkt f6r klinisk
testning frdn externa aktorer.

" Genomic Medicine Sweden, GMS (2023) GMS560: a broad targeted NGS gene panel for
comprebensive genomic profiling of solid tumors.

2 Genomic Medicine Sweden, GMS (2024b) Inventering av NGS-baserade analyser i

Sverige 2023.

9 Genomic Medicine Sweden, GMS (2021) Genomic Medicine Sweden, Strategiplan 2021
2030.
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RCC har i cancerdverenskommelserna 2023-2024 fitt i uppdrag att
utreda precisionsdiagnostikens mojligheter, utmaningar och
konsekvenser for sjukvirden och patienter. I rapporten fér 2023
forutses okningar avseende bilddiagnostik och olika former av
DNA- och RNA-baserade analyser samt analys av flytande biopsier
med estimat av 60 000 analyser &r 2028. Rapporten visar att
rekommendationer om precisionsmedicinsk diagnostik skiljer sig
mellan de nationella vdrdprogrammen.

Precisionsmedicinska centrum

Precisionsmedicinska centrum  (PMC) har etablerats vid
universitetssjukhusen, med det &vergripande syftet att integrera
diagnostik, behandling och  forskning for att flytta
precisionsmedicin till hilso- och sjukvirden fér nytta for patienten.
PMC Karolinska, som startade 2021, betonar multimodalitet och
mojlighet att dela data och koppla samman befintliga infrastrukturer
och kompetenser for att skapa ett precisionsmedicinskt ekosystem.
Landets 6vriga PMC ir nystartade, varfér arbete med inriktning och
samverkansstrukturer pigr.

8.9 Utgangspunkter for utredningens bedomningar
och forslag

Ur ett patientperspektiv  dr en jimlik tillging il
precisionsdiagnostik och behandling en prioriterad insats. Ur
regionernas perspektiv efterfrigas stdd for prioritering i syfte att
jamlikt  och  resurseffektivt inféra precisionsdiagnostik  och
precisionsmedicin. Precisionsmedicin skapar nya méjligheter, men
kriver omfattande investeringar i bide teknologi och kompetens och
stiller krav pd nya samarbetsformer 6ver organisationsgrinser, inom
hilso- och sjukvirden sdvil som mellan vird, akademi och industri.
Dessa utmaningar behover losas for att det inte ska uppstd ett gap
mellan méjligheter och tillgdng till behandling f6r patienter och fér
att undvika ojimlikhet och ineffektiv anvindning av resurser.
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8.9.1 Det saknas koordinering fran nationell niva

I Sverige dr ansvarsférdelningen for att driva den
precisionsmedicinska processen otydlig med delvis fragmenterad
kunskapsproduktion.  Ett  stort  antal  rapporter = om
precisionsmedicin frin bide myndigheter, branschféreningar och
precisionsmedicinska aktérer har publicerats.** Aktuellt arbetar
RCC med etablering av en handlingsplan fér jimlikt inférande av
precisionsdiagnostik och Vinnova/SweLife stéder arbetet med en
firdplan fér implementering av precisionsmedicin 1 svensk hilso-
och sjukvird. Situationen skiljer sig frin utvecklingen i flera andra
linder som implementerar precisionsmedicin genom att ta fram en
samlad nationell strategi.

8.9.2  Det saknas strukturer fér en jamlik implementering

Sverige har genom omfattande infrastrukturstéd upphandlat
instrument, robotiserat provildden, byggt ut bioinformatik och
utvecklat kompetens f6r analyser. GMS har bidragit till detta inom
genomikomridet.

Omfattande sekvensering baserat pd helgenomsekvensering
implementerats inom barncancer och en bred panel har
implementerats inom hematologi. Inom dessa diagnoser har alla
patienter,  enligt  information  frdn  GMS,  erbjudits
precisionsdiagnostik.

For solida tumérer inom den vuxenonkologiska verksamheten
har GMS etablerat en bred panel (GMS-560). Anvindningen ir
begrinsad och ojimlik, sett ur ett geografiskt perspektiv.
Kopplingen till den kliniska verksamheten ir begrinsad, finansiering
av analyser har inte tillférts i virden och mekanismer for
implementering saknas. Nationella precisionsmedicinska studier
(DRUP-lika studier) har i flera linder bidragit till implementering
av precisionsmedicin, men motsvarande behandlingsprogram saknas
aktuellt 1 Sverige.

Regeringen har stott  pilotprojekt inom vissa diagnoser
(lungcancer, bréstcancer och dggstockscancer), men inte heller hir
har omfattande analyser implementerats brett. Aktuell evidens talar

¢ Higglund H, Vikman J, Tellander AM (2024) Precisionsmedicin i svensk sjukvdrd. Victri
Advice Report, Nollvision Cancer.
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for att ovanliga cancerformer och patienter som kan behandlas inom
ramen for precisionsmedicinska prévningar bor prioriteras, men
mekanismer for detta saknas. Vid Karolinska Universitetssjukhuset
erbjuds exempelvis omfattande analys 1 klinisk rutin {6r patienter
med sarkom.

Virdprogrammen inom canceromridet har en viktig roll 1 att
definiera for vilka diagnoser och i vilka kliniska situationer olika
typer av biomarkoranalys ir evidensbaserat och kliniskt relevant.
Det saknas dock en horisontell prioritering mellan diagnosomriden
for en jimlik och resurseffektiv implementering. Enligt
utredningens dialoger varierar anvindningen av precisionsdiagnostik
mellan regionerna sdvil som mellan ansvariga kliniker.

8.9.3  Nya former fér samverkan mellan forskning och klinisk
verksamhet behdvs for patientnytta

Precisionsmedicin utvecklas 1 grinslandet mellan forskning och
klinisk tillimpning och stiller krav pd en nira samverkan mellan
forskning och klinisk verksamhet f6r resurseffektiv och kliniskt
relevant tillimpning. Det innebir till exempel att forskning och
hilso- och sjukvird delar pd samma infrastruktur och personal och
att de investeringar som gérs gynnar bdde forskning och varden.
Utmaningen blir dd att hitta en balans mellan tv3 syften: att erbjuda
precisionsmedicinsk diagnostik och behandling till patienter som
har behov av det pd ett kostnadseffektivt sitt, och att fortsitta
utvecklingen av precisionsmedicin genom forskning.

Infrastrukturen ir frimst riktad till forskning

Omfattande infrastrukturella investeringar i precisionsmedicin har
genomfoérts 1 Sverige, med ett starkt fokus pd att bygga upp
strukturer for forskning. Sverige har, likt flera andra linder,
investerat och utvecklat precisionsdiagnostisk teknologi, framfér
allt  fér tumorgenetisk  profilering.  Strukturer fér klinisk
implementering har inte prioriterats 1 samma utstrickning. GMS har
endast 1 begrinsad omfattning kopplat samman diagnostik med
precisionsmedicinsk behandling i cancervirden och har, férutom i
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specifika projekt och smala diagnosomraden, haft liten pdverkan pd
patienternas behandling.

Parallella strukturer

Sverige har flera parallella och komplementira infrastrukturer, som
SciLifelLab, GMS, PMC och molekylirpatologiska kliniska
verksamheter. I utredningens dialoger gors beddmningen att Sverige
ir ett for litet land for att det ska vara limpligt att bygga upp flera
parallella infrastrukturer. Samtidigt behéver en jimlik tillging i hela
landet sikras i linje med life science-strategins ambitioner och 1i
enlighet med hilso- och sjukvardslagen.

I dag byggs strukturer upp pa flera stillen i landet och av flera
aktorer.  GMS  har  etablerat en  samverkan  mellan
universitetssjukhusen, men har inte ntt ut till linssjukvirden for en
gemensam strategisk planering av analyser och kapacitet. Detta leder
tll att precisionsdiagnostiska metoder etableras 1 linssjukvirden
trots att strategisk samverkan kan vara mer kostnadseffektivt.

I utredningens dialoger ir det samtidigt, med fi undantag, oklart
hur regioner utan ett eget universitetssjukhus planerar, ska kunna
resurssitta och sidkra en god tillgdng till precisionsdiagnostik. Medan
vissa enheter i linssjukvirden bygger upp egen molekylirdiagnostisk
verksamhet férvintar sig andra att 1 6kande omfattning kunna sinda
prover till universitetssjukhus, men rapporterar ocksd att
finansiering f6r detta saknas i dagsliget. Utredningens intryck ir att
den precisionsdiagnostiska infrastrukturen, inklusive PMC, har en
svag nationell koordination sett till hela landet, medan samverkan
mellan universitetssjukhusen har stirkts.

Implementering forutsitter tillgdng till kliniska provningar

Precisionsmedicinska likemedelsprovningar skiljer sig genom att ett
stort antal patienter analyseras, exempelvis med en bred genpanel
eller en viss biomarkorprofil, for att hitta den, vanligtvis begrinsade
patientgrupp, som har en biologisk profil som passar med studien.
Det innebir att screeningen hos minga patienter inte kommer att
leda till méjlighet att inkludera patienten 1 den kliniska prévningen,
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men den biologiska informationen idr indi relevant for att
rekommendera standardbehandling.

Omfattande screeninganalyser kan med fordel centraliseras for
storsta resurseffektivitet, men kompetensen att tolka svar och
inkludera patienten i en prévning behover finnas nira patienten. For
de patienter vars sjukdom har en biologisk profil som passar in 1
studien behdvs strukturer som medger smidig tillging till kliniska
prévningar, antingen genom att patienten remitteras till ett
referenscentrum eller genom behandling via satellitenheter. Det
stiller krav pd nationella prévarnitverk, studiekoordinatorer som
kan uppmirksamma ansvarig kliniker pd limpliga patienter och
etablering av molekylira konferenser dir biomarkérer och dessas
koppling till behandling kan diskuteras och virderas. Utdkad
genomforandekapacitet for kliniska provningar och etablering av
molekylira konferenser idr dirfér nyckelkapaciteter for
framgangsrik implementering av precisionsmedicin (se kapitel 11).%

8.9.4  Halsodata och kompetens ar viktiga forutsattningar for
precisionsmedicin

Tillgang till hilsodata

Precisionsmedicin bygger 1 hég utstrickning pd analyser av
hilsodata, diribland genetiska data. For att precisionsmedicin ska
kunna implementeras och anvindas pa ett indama&lsenligt sitt ir det
nddvindigt att anvinda sig av sekundirdata (fér en diskussion om
begreppet sekundirdata hinvisas till betinkandet Vidareanvindning
av hélsodata for vdrd och klinisk forskning).* Det krivs dirfér
mojligheter att anvinda personuppgifter frn en patient for vird och
behandling av andra enskilda patienter. Lagstiftningen pd omridet
medger inte sddana méjligheter i dagsliget.

Hur utvecklingen bér se ut fram3t ir en komplex friga, som har
utretts av Utredningen om sekunddiranvindning av héilsodata.
Utredningen foreslir att det ska inféras ett nytt dndamdl i
Patientdatalagen (2008:355) (PDL) som avser behandling av

personuppgifter for vdrd av annan patient in den personuppgifterna

 Song IW m.fl. (2023).
% SOU 2023:76 Vidareanvindning av hilsodata for vird och klinisk forskning.
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avser och att det ska inforas en bestimmelse som tilldter behandling
av personuppgifter 1 en precisionsmedicinsk databas. Utredningen
definierar en precisionsmedicinsk databas som ”en samling av
personuppgifter som inrittas sirskilt fér indamailet virden av en
annan patient in den som uppgifterna avser”. Att indamdlet ir
virden innebir att den precisionsmedicinska databasen inte fir
anvindas till andra indamal, till exempel forskning. Utredningen
limnar férslag pd att precisionsmedicinska databaser ska kunna
inrittas inom samverkansregionerna, men féresldr dven att en
precisionsmedicinsk databas fir foras inom den nationella
genomikplattformen, som méjliggoér datadelning mellan landets sju
regionsjukhus (universitetssjukhus).”

I utredningens dialoger efterfrdgas nationella 18sningar for att
lagra genomikdata och andra kopplade data 1 hilso- och sjukvirden.
Man menar att det skulle innebira en tydlig samordningsvinst, di
enskilda investeringar inom de sju universitetsregionerna skulle vara
betydligt mer kostsamma. En sidan plattform skulle kunna ge en
forbattrad méojlighet till samordning med biobanksregister,
kvalitetsregister och individuella patientéversikter. En gemensam
skalbar infrastruktur anses dven mojliggéra samkorning med annan
hilsodata. Samtidigt forvintas arbetet med European Health Data
Space (EHDS, se kapitel 11) innebidra att en federerad 18sning
kommer att behova tas fram. Det skulle 1 sin tur medfora att behovet
av en nationell databas minskar, eftersom det ger méjlighet att himta
data direkt, utan att gi via en databas.”® Utredningen stéder behovet
av en nationell infrastruktur f6r data, men limnar inga férslag pd
omrddet mot bakgrund av pigdende initiativ.

8.9.5  Den snabba utvecklingen stéller krav pa ny kompetens
och kompetensutveckling

For att den precisionsmedicinska tekniken ska komma ill
anvindning behovs tillgdng till specialiserad kunskap inom
molekylira analyser, bioinformatik, datahantering, klinisk
implementering och kliniska prévningar. Jimlik implementering av
precisionsmedicin 1 cancervirden kriver att mojlighet till
kompetensutveckling fér berérd personal. Etablering av molekylira

¢ Tbid.
%8 Tbid.

383


https://databas.68
https://universitetssjukhus).67

konferenser kan 1 sig bidra till kompetensutveckling och ger stdd 1
kliniskt beslutsfattande. Ytterligare kompetensutvecklingsbehov
som regionerna och den statliga nivdn behéver planera for innefattar
tolkning av precisionsdiagnostiska resultat, etiska frigestillningar,
anvindning av systembaserade tekniker och kompetens inom klinisk
provningsverksamhet.

8.10 Utredningens bedémningar och férslag

Precisionsmedicinens potential f6r framtiden ir stor och omridet
forvintas f3 okad betydelse tack vare snabb teknikutveckling som
medger omfattande sdvil som precisionsmedicinska analyser
baserade p& blodprov, en férindrad, biologiskt driven
sjukdomsklassifikation, ett 6kande antal likemedel och kliniska
provningar som omfattande precisionsdiagnostik. Omfattande
analyser och kompletterande metoder forvintas spela en storre roll,
men behovet kan variera mellan diagnoser och beroende pd klinisk
situation.

Utredningen konstaterar att arbetet med att implementera
precisionshilsa och precisionsmedicin 1 Sverige saknar en
overgripande styrning och koordination. Precisionsmedicin
kommer att kriva investeringar och kompetensutveckling. Flera
aktorer menar att staten bor ha ett fortsatt ansvar for att stimulera
utvecklingen, men statliga investeringar behover vara triffsikra for
att bidra till milsittningen om jimlik, jimstilld, kostnadseffektiv
och behovsbaserad implementering i alla delar av landet.*’

For att precisionsmedicin ska komma patienter med cancer till
del behover nya forskningsrén och innovationer implementeras 1
klinisk praxis. Implementeringen 1 virden behover forhilla sig till
existerande regler kring jimlikhet, vird efter behov och
kostnadseffektivitet. Dirfor krivs ett strukturerat, jimlikt och
resurseffektivt  inférande av  precisionsmedicin.  For  att
implementeringen av ny kunskap och nya innovationer ska bli
framgingsrik krivs samverkan mellan f6retridare for forskning och
niringsliv samt sjukvirdshuvudminnen. Det behoéver ocksd finnas
strukturer som sikerstiller en indamilsenlig kompetensutveckling i
hilso- och sjukvirden och infrastrukturer for att hantera och dela

% Regeringskansliet (2024d).
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precisionsmedicinska data. En nationell digital infrastruktur fér
hilso- och sjukvirden och anpassningen till EHDS vintas forbittra
forutsittningarna f6r delning av hilsodata bdde inom Sverige och
inom EU och dirfér limnar inte utredningen nigra forslag pa det
omridet.

8.10.1 Nationell infrastruktur for precisionsdiagnostik

Utredningens bedomning:

e Nationellt programomride fé6r medicinsk diagnostik bor
etablera ett precisionsdiagnostiskt nitverk for strategisk
samverkan dir alla regioner medverkar.

Skalen for utredningens bedémning

Utredningen anser att kunskapsstyrningsorganisationen bor stédja
en samordnad nationell utveckling av precisionsdiagnostik (se
kapitel 13). Det rdder bred enighet 1 utredningens dialoger om att
precisionsdiagnostik behéver utvecklas och implementeras utifrdn
ett gemensamt och nationellt perspektiv. Behovet av avancerade och
resurskrivande tekniker talar for en gemensam strategiskt grundad
utveckling med en koncentration av vissa analyser inom landet.

Det dr svart att forutse vilka tekniker som kommer att efterfrigas
1 sd stor grad frin flera diagnosomriden att dessa bér finnas
tillgingliga inom linssjukvirden. I okande grad kan ocksd
kommersiellt tillgingliga analyser forvintas ersitta de akademiskt
utvecklade analysplattformar som idag anvinds. Oavsett om prover
1 framtiden kommer skickas till ett fital referenslaboratorier i
Sverige eller om precisionsdiagnostiken ndr si hoéga volymer att
analyser resurseffektivt kan flyttas ut 1 linssjukvirden, anser
utredningen att etablering av en samverkande infrastruktur dir alla
regioner ir representerade krivs for jimlik tillgdng till modern
diagnostik. I denna process kan spetskompetenser och
styrkeomriden definieras och férdelas med hinsyn tagen till robusta
och resurseffektiva analysprocesser. I utredningens dialoger pekar
flera aktorer pd risken for att det ska uppstd konkurrens mellan
regionala aktdrer, samtidigt som Sverige bedéms vara for litet for att
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avstd fr8n nationell samordning pd omrddet. Dirfér menar
utredningen att arbetet skulle vinna pd att aktdrerna utgdr frin ett
nationellt perspektiv och ett inkluderande samarbetsklimat.

Utredningen  bedémer, mot den  bakgrunden, att
kunskapsstyrningsorganisationen boér stddja  och koordinera
etablering av ett heltickande precisionsdiagnostiskt nitverk med
deltagande fr&n alla diagnostiserande enheter. I arbetet bor
samverkansregional sdvil som akademisk representation finnas och
aktorer som SciLifeLab, GMS och PMC inbjudas. I uppdraget for
det precisionsdiagnostiska nationella nitverket bér ing3 att

o strategiskt utveckla, samordna och férdela ansvar for olika typer
av precisionsmedicinska analyser for kliniskt bruk

o ctablera nationella standarder {6r precisionsdiagnostik, inklusive
svarstider, samt arbeta fér transparent och harmoniserad
prissittning av precisionsdiagnostik

¢ erbjuda kompetensutveckling och sikra kunskapsdelning.

8.10.2 Etablering av molekyldra konferenser

Utredningens bedomning:

e Cancercentrumorganisationen bor sikra integrationen mellan
precisionsdiagnostik och precisionsmedicin genom att stddja
etablering av molekylira konferenser (molecular tumour

boards).

Skalen for utredningens bedémning

En molekylir konferens (molecular tumour board) kopplar
precisionsdiagnostik till precisionsmedicin genom en gemensam
diskussion med deltagande frin relevant expertis inom
molekylirbiologi, bioinformatik, klinisk verksamhet och kliniska
provningar. Etablering av molekylira konferenser innebir en
mojlighet till kompetensutveckling genom gemensam diskussion av
genetiska varianter och andra biomarkérer, deras funktionella
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effekter och mojliga koppling till molekylirt matchad behandling.”
Diskussioner och konsultationer vid dessa konferenser kombinerar
molekylirbiologisk kunskap med kliniskt kunnande och kinnedom
om kommande och pigiende studier. Molekylira konferenser
utvecklas 1 6kande omfattning 1 Sverige, men stéd frin
Cancercentrum beddms vara relevant for att etablera strukturen pd
samverkanregional eller nationell niva.

8.10.3 Program for jamlikt inférande av implementering av
precisionsmedicin

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds etablera ett femarigt forsoksprogram for
ett samordnat och jimlikt inférande av omfattande
biomarkéranalys.

Skalen for utredningens forslag

Utredningen anser att ett nationellt precisionsmedicinskt
inférandeprogram  for omfattande biomarkéranalyser inom
canceromridet skulle vara det mest effektiva tillvigagingssittet for
en jimlik och resurseffektiv tillgdng till precisionsmedicinsk
behandling pd klinisk indikation. De patientgrupper som kan
forvintas ha stérst nytta av  precisionsdiagnostik  och
precisionsmedicinsk  behandling bor  prioriteras  for  jimlik
implementering i  klinisk  rutin.  Aven tillgingen till
precisionsmedicinska prévningar forutsitter 1 Okande grad att
omfattande biomarkéranalyser har genomférts for att identifiera
relevanta milmolekylir f6r molekylirt matchad behandling. Hilso-
och sjukvirden behover etablera infrastruktur och logistik, bygga
upp klinisk erfarenhet och processer for en o6kad, jimlik och
kostnadsetfektiv tillgdng till precisionsmedicinsk behandling genom
mdjlighet till mer omfattande biomarkéranalyser.

Mot bakgrund av att omfattande genetisk analys redan har inforts
inom barnonkologi och hematologi tar utredningen sikte pad
utmaningen att erbjuda en jimlik och resurseffektiv introduktion av

7% Tsimberidou AM m.fl. (2023).
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omfattande  biomarkérprofilering i den  vuxenonkologiska
verksamheten. I Danmark har denna process skett genom en
gemensam ansokningsbaserad prioriteringsprocess for
helgenomsekvensering och 1 Norge har processen kopplats till
etablering av ett nationellt diagnostiknitverk och en nationell
precisionsmedicinsk studie. Utredningens férslag om ett nationellt
precisionsmedicinskt program kan betraktas som en kombination av
den norska modellen, med ett precisionsdiagnostiskt nitverk, och
den danska modellens gemensamma, ansokningsbaserade
prioritering for kliniskt inférande av omfattande analyser.

Utredningen beddémer att ett femdrigt inférandeprogram for
strukturerat inférande av precisionsmedicin inom canceromridet
kan bidra tll en resurseffektiv och jimlik introduktion av
precisionsdiagnostik 1 hilso- och sjukvirden, stirka samarbetet,
stimulera klinisk forskning och genom utvirdering sikra lirande.
Syftet dr att infora klinisk precisionsmedicinsk diagnostik for de
patientgrupper som har stérst méjlighet till nytta i form av nya
behandlingsméjligheter. Patientgrupperna kan utgoras av en specifik
diagnos dir  evidens framkommit eller internationella
rekommendationer stdder omfattande analyser. Patientgrupper kan
ocks8 utgoras av patienter 1 en viss klinisk situation oavsett diagnos,
exempelvis patienter aktuella for kliniska precisionsmedicinska
provningar.

Programmet ir inte avsett att ersitta sedvanlig 6verforing av
enstaka eller ett fital biomarkérer frin forskning tll klinisk
diagnostik, utan avser genom sirskild finansiering 1 syfte att
stimulera breddinférande av omfattande biomarkérprofilering for
utvalda diagnoser.

Arbetet har ocksd potential f6r att dra nytta av och samordnas
med det gemensamma initiativet (joint action) f6r personlig medicin
som initieras 2025 inom ramen fér EU:s cancerplan. Programmet
kan utformas enligt foljande (se figur 8.1):

1. Virdprogramgrupperna nominerar patientgrupper som bor
komma i friga for omfattande precisionsmedicinsk diagnostik
som ir bredare in de rutinanalyser som erbjuds i klinisk rutin.
For diagnoser dir virdprogramgrupp saknas kan nominering ske
frin  professionen, till exempel via en klinik eller
professionsforening. Patientgrupper som redan idag erbjuds
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omfattande genetiska analyser (barnonkologi och hematologi)
foreslas att inte omfattas av inférandeprogrammet.

. Nomineringarna  behandlas  och  prioriteras av  en
prioriteringsgrupp,  utifrdn en  prioriteringsmodell  som
Socialstyrelsen foreslds ta fram. Prioriteringsmodellen bor utgd
frdn faktorer som svirighetsgrad i patientgruppen, férvintad
behandlingsméjlighet  baserat pid omfattande diagnostik,
mojlighet att inkludera patienten i en precisionsmedicinsk
provning samt aktuella europeiska rekommendationer for
precisionsdiagnostik  vid cancer. Prioriteringsgruppen bor
omfatta aktérer med kompetens att goéra horisontella
prioriteringar av kombinationer av diagnostik och behandling,
aktorer med kunskap om tillgdngen pd kliniska provningar,
aktorer med kunskap om redan etablerade behandlingar och
kostnadseffektiviteten i dessa samt aktdrer med kunskap om
diagnostik.

. Utifran prioriteringen inférs rekommendationer om omfattande
sekvensering 1 de nationella virdprogrammen foér regional
implementering. Regionerna ersitts inom ramen for
inférandeprogrammet {6r genomforda analyser. Erbjudandet ska
vara standardiserat vid den definierade kliniska situationen, men
behdver anpassas 1 relation till patientens méjlighet att genomga
medicinsk behandling f6r sjukdomen.

. Genom medverkan frin det nationella diagnostiknitverket 1
prioriteringsarbetet sker &terkoppling till diagnostiknitverket,
som har mojlighet att strategiskt samverka kring eventuell
utveckling av analyser samt hur och var analysen ska ske.

. Programmet f{oljs &rligen upp med avseende pd jimlik
implementering och tillgdng tll ny precisionsmedicinsk
behandling inom ramen f6r kliniska préovningar. Uppféljning av
tillgingen till precisionsmedicinska rekvisitionslikemedel ir en
forutsittning fér att  kunna virdera effekterna och
kostnadseffektiviteten av programmet och hinger samman med
forslag inom likemedelsomridet (se kapitel 7).

. Programmet utvirderas efter fyra i med avseende pd
kostnadsetfektivitet och effekter pd uppbyggnad av kunskap och
infrastruktur i regionerna.
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Figur 8.2 Overblick over forslaget till inférandeprogram for jamlikt
inforande av precisionsmedicin i klinisk rutin.

Ansdkan ‘

Utvardering E Prioritering
(= A=

‘ Inférande

8.10.4 Kompetensutveckling

Utredningens bedomning:

e Regionerna  bor  sikra  kompetensfoérsoérjning  och
kompetensutveckling kopplad till precisionsmedicin.

Skalen for utredningens bedémning

Regionerna bor sikra kompetensforsorjning kopplad till
precisionsmedicin

Introduktionen av precisionsmedicin  stiller krav pd nya
kompetenser inom molekylirbiologi, bioinformatik, datamanagers
samt koppling tll kliniska prévningar med behov av
studiekoordinatorer,  forskningssjukskoterskor  och  kliniska
provare. I utredningens  dialoger har  regioner och
professionsforeningar lyft kompetenstorsorjningsbehov sdvil som
behov av kompetensutveckling inom omridet precisionsmedicin.
Utredningen beddmer att regionerna proaktivt behover sikra
kompetensforsorjning kopplad till precisionsmedicin.
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9 Rehabilitering och uppféljning

Ur ett patientperspektiv syftar rehabilitering till att forbittra
livskvalitet och vilbefinnande under och efter cancerbehandling. I
Socialstyrelsens termbank och 1 den generiska modellen fér
rehabilitering definieras rehabilitering som “insatser som ska bidra
tll att en person med férvirvad funktionsnedsittning, utifrin
dennes behov och férutsittningar, dtervinner eller bibehaller bista
mojliga funktionsférmdga samt skapar goda villkor for ett
sjilvstindigt liv och ett aktivt deltagande 1 samhillslivet.”'
Uppfoljningsprogram efter genomgéngen behandling syftar frimst
ull  att  udigt  uppticka  dterfall och  uppmirksamma
rehabiliteringsbehov.

9.1 Rehabiliteringsinsatser ar diversifierade och
behoven 6kande

Rehabilitering utgér en viktig del av virdprocessen vid cancer. D3
rehabiliteringsbehov finns ska rehabilitering, liksom &6vrig vird,
tillgodoses 1 enlighet med gillande riktlinjer for prioriteringar inom
hilso- och sjukvirden.’ Insatserna kan vara av medicinsk,
psykologisk, social, pedagogisk, teknisk eller arbetslivsinriktad art
och kombineras utifrdn den enskildes behov, férutsittningar och
intressen. Vidare ska insatserna vara méilinriktade, samordnade och
sikra patientens méjligheter till inflytande.’

Redan i En nationell cancerstrategi for framtiden’ konstaterades att
rehabiliteringsbehoven kopplade till cancer forvintades 6ka, pd

' Socialstyrelsen (2023i) Nationellt stod for rebabilitering, habilitering och hjilpmedel;
Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2023a) Generisk modell fér rebabilitering och delar av
forsikringsmedicinskt arbete — for klinisk verksambet.

? Socialutskottet (1996).

? Socialstyrelsen (20231).

+SOU 2009:11.
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grund av att flera personer insjuknar i, lever lingre med och éverlever
cancer. Idag lever cirka 600 000 personer i Sverige som haft en
cancersjukdom, varav 12 000 6verlevt barncancer. For de flesta kan
egenvdrd och grundliggande rehabiliteringsinsatser mota
rehabiliteringsbehoven, men fér en mindre andel patienter finns
behov av sirskilda eller avancerade insatser. Tidiga strukturerade och
dterkommande bedémningar av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella rehabiliteringsbehov har vid flera diagnoser visats vara
av vikt for framgingsrika rehabiliteringsinsatser och minskade
lingtidskomplikationer.’

9.2 Cancer survivorship — ett helhetsbegrepp for
livskvalitetsrelaterade behov

For patienter med cancer anvinds internationellt begreppet ”cancer
survivorship”, som definierar tiden frin diagnos till livets slut och
omfattar all medicinsk vird, psykosocialt stod,
behandlingskomplikationer och sekundir cancer som kopplas till
cancersjukdomen eller dess behandling. Faktorer som genetisk
predisposition, hilsa och samsjuklighet, livsstil, fysik, mental och
kognitiv funktion och cancerrelaterade faktorer paverkar perioden
med och efter cancersjukdom. Genom att férstd och beakta dessa
faktorer och mota patientens behov syftar rehabilitering till att
minska symtom, forbittra livskvalitet, positivt pdverka individens
hilsa och sociala funktion och relationer. Forskning och insatser
inom omradet har haft ett stort fokus pd att 6ka 6verlevnad. Med
okande 6verlevnad foérlings ocksd den tid patienter lever med
komplikationer av sjukdomen eller dess behandling.® Det ir viktigt
att framhdlla att “cancer survivorship” omfattar tiden under
behandling och uppféljning sivil som efter dessa avslutats och att
bide akuta och l&ngsiktiga hilsoutfall inkluderas i begreppet. I
internationell litteratur definieras tre faser:’

> Redemski T m.fl. (2022) Rehabilitation for Women Undergoing Breast Cancer Surgery: A
Systematic Review and Meta-Analysis of the Effectiveness of Early, Unrestricted Exercise
Programs on Upper Limb Function. Clinical Breast Cancer. Vol. 22, Nr. 7, s. 650-665.

¢ Sung H m.fl. (2021) Global Cancer Statistics 2020: GLOBOCAN Estimates of Incidence
and Mortality Worldwide for 36 Cancers in 185 Countries. CA: Cancer Journal for Clinicians.
Vol. 71, Nr. 3, s. 209-249.

7 Sheikh-Wu SF, Anglade D, Downs CA (2023) A cancer survivorship model for holistic
cancer care and research. Canadian Oncology Nursing Journal. Vol. 33, Nr. 1.
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e Den akuta fasen frdn diagnos till slut av behandling. Under
denna fas kan sjukdomen, behandlingen och samsjuklighet
leda till symtom och komplikationer med upplevelse av
forsimrad funktion och o6kad sjuklighet. Tidigt insatt
rehabilitering under denna fas kan minska de l&ngsiktiga
konsekvenserna.

e Den forlingda fasen fr8n avslutad behandling till
uppfoljningsprogram avslutas. I denna fas flyttas fokus frin
sjukdomen till vilbefinnande och hantering av symtom och
komplikationer. Den  férlingda  fasen  innefattar
uppfoljningsprogram 1 syfte att uppticka dterfall i
sjukdomen, bedéma rehabiliteringsbehov och utvirdera
tilliggsbehandlingar. Hir ingdr ocksd rehabiliteringsinsatser,
dtgirder for okat vilbefinnande och &terupptagande av
vardagsaktiviteter.

e Den langsiktiga fasen fran avslut av uppféljning ir livsling.
Hir ir risken for dterfall i sjukdomen 18g, men det kan finnas
en risk for utveckling av ny cancersjukdom.
Sjukdomsaktiviteten ir minskad, men patienten kan std kvar
pid underhdllsbehandling. Funktionsnedsittningar, sena
komplikationer och samsjuklighet efter cancersjukdomen
eller behandlingen ir en del av den nya vardagen.

9.3 Rehabilitering behdver vara en integrerad del av
vardprocessen
Strukturerade och dterkommande bedémningar av

rehabiliteringsbehov och tidiga rehabiliteringsinsatser kan férhindra
och minska omfattningen av sena komplikationer och ha en positiv
effekt pd livskvalitet och &tergdng i arbete.® Trots detta ir
rehabilitering inte alltid en naturligt integrerad del av virdprocessen
for patienter med cancer.

8 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023a) Nationellt vdrdprogram cancerrehabilitering;
Sleight A m.fl. (2022) Systematic Review of Functional Outcomes in Cancer Rehabilitation.
Archives of Physical Medicine and Rehabilitation. Vol. 103, Nr. 9, s. 1807 — 1826; de Boer
AGEM, Tamminga SJ, Boschman JS, Hoving JL (2024) Non-medical interventions to enhance
return to work for people with cancer. Cochrane Database of Systematic Reviews. Nr. 3.
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9.3.1 Prehabilitering

Prehabilitering har introducerats under senare ir och syftar till att
erbjuda  mailinriktade  &tgirder  under  perioden  innan
behandlingsstart f6r att frimja patientens hilsa och minska risken
for komplikationer. Insatserna kan avse exempelvis rékstopp,
minskat alkoholintag, fysisk aktivitet, forbittrad nutritionsstatus
och psykiskt stod. Kunskapen inom omridet ir begrinsad och
effekterna skiljer sig sannolikt 4t beroende pi diagnos och
behandlingstyp.” Till exempel har fysisk trining infér operation
foreslagits ge snabbare 4terhimtning och minskat behov av
sjukvirdsresurser.'® Forsknings- och utvecklingsprojekt kring
prehabiliteringsinsatser ir av stor vikt for att férbittra evidensliget.

9.3.2  Strukturerad bedémning av rehabiliteringsbehov

Tidigt  insatta  och  dterkommande  bedémningar  av
rehabiliteringsbehov rekommenderas for att identifiera och méta
patientens behov och kan 6ka méjligheten for ett gott langsiktigt
utfall. Bedémning bor utféras vid diagnos, under behandling, vid
avslutande av behandling och under uppféljning, men de exakta
tidpunkterna definieras i respektive vérdprogram och behéver
anpassas till patientens situation. Bedémningen bidrar till att {3 en
samlad 6verblick av patientens upplevda behov, diskutera dessa med
patienten och rikta dtgirder mot prioriterade omriden.
Bedémningen bor baseras pd strukturerade och evidensbaserade
instrument och kan utféras av kontaktsjukskoterska, likare eller
annan profession med kompetens i teamet. Vid den grundliggande
eller  generella ~ bedémningen  av  rehabiliteringsbehov
rekommenderar  det  nationella  vdrdprogrammet  for
cancerrehabilitering anvindning av sjilvskattningsinstrumenten
Hiilsoskattning  eller  Hantering av dngest (tidigare kallad
distresstermometern), som fokuserar pi vanligt forekommande
problemomrdden hos patienter med cancer." Vid sirskilda eller

? Molenaar CJL m.fl. (2023) Prehabilitation versus no prehabilitation to improve functional
capacity, reduce postoperative complications and improve quality of life in colorectal cancer
surgery. Cochrane Database of Systematic Reviews. Nr. 5.

19 Michael CM, Lehrer EJ, Schmitz KH, Zaorsky NG (2021) Prehabilitation exercise therapy
for cancer: A systematic review and meta-analysis. Cancer Medicine. Vol. 10, Nr. 13, 5. 4195—
4205.

" RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023a).
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avancerade rehabiliteringsbehov anvinds professionsspecifika
formulir och tester. Hilsoskattningen, som pd engelska kallas
holistic needs assessment, innefattar fysiska, psykiska, existentiella
och praktiska aspekter av hur sjukdomen paverkat livssituationen.
Frigor innefattar till exempel trotthet, sémn, smirta, minne och
koncentration, nedstimdhet, oro och specifika symtom, men dven
problem 1 relation till utseende, sexualitet, familj och relationer,
existentiella funderingar, ekonomi, arbete och beroende."

9.3.3  Rehabiliteringsinsatsernas innehall och utférande

Rehabiliteringsinsatser kan ges pd olika nivd beroende pd de
identifierade behoven och utifrdn samrdd med patienten (se figur
9.1). Insatser pd grundliggande eller generell nivd innefattar ofta
information, enklare rid och stéd till egenvird, medan sirskilda och
avancerade insatser vanligen hanteras av rehabiliteringsprofession
eller ett rehabiliteringsteam.

Figur 9.1 Rehabiliteringsinsatser ges pa olika nivaer beroende pa
omfattning och komplexitet.

Avancerade insatser
Teaminsatser
Samverkans- och samordningsinsatser

Sarskilda insatser
Fordjupad bedémning
Kvallificerad radgivning
Specialiserad kompetens
Rehabiliteringsplan

Grundlaggande insatser
Personcentrerat bemétande
Information via Min vardplan
Behovsbeddmning/kartldéggning
R&adgivning, planering och uppfoljning

Kalla: RCC i samverkan (2024). Bedomning av rehabiliteringshehov.

I minga fall kan rehabilitering vid cancer utgdras av
rekommendationer om egenvird. Detta avser b3de de
hilsofrimjande insatser som personer utfér f6r att méd bittre eller
for att f8 mer kontroll pd sin sjukdom och de insatser som
sjukvirdspersonal bedémt att patienten sjilv kan utféra. I Lagen om

2 RCC i samverkan (2016) Halsoskattning for cancerrebabilitering.
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egenvdrd (2022:1250), definieras egenvird som en hilso- och
sjukvdrdsitgird som behandlande hilso- och sjukvardspersonal som
har legitimation eller sirskilt férordnande har bedémt att en patient
kan utféra sjilv ellr med hjilp av  nigon annan
(egenvirdsbedomning). Information om och stéd till egenvird
behéver anpassas till patientens dnskemdl och forutsittningar och
bygger pd att patienten ir vilinformerad om och delaktig i sin
sjukdom och behandling.

Rehabiliteringsinsatser riktade till patienter med cancer kan
innehdlla komponenter som fysisk aktivitet och undervisning om
trining, nutrition, trétthet, sémn, sexuell hilsa och relationer.”
Aven insatser som musikterapi, skapande verksamhet, akupunktur
och massage innefattas."* Hilso- och sjukvirden sivil som andra
delar av  samhillet  erbjuder ett stort utbud av
rehabiliteringsinsatser.”” Patienter och virdpersonal beskriver dock
att det ir svirt att f3 en 6verblick dver rehabiliteringsméjligheterna.*
I utredningens bakgrundsarbeten beskriver patientrepresentanter
otydlighet om var och nir rehabilitering kan sokas, brister 1 tillging
och tillginglighet, bristande samordning, otydliga 6vergdngar mellan
virdgivare och otillricklig personcentrering. Det dr dock ldngt ifrdn
alla patienter som énskar rehabiliteringsinsatser, men hogst intresse
har rapporterats hos unga vuxna, kvinnor och héogutbildade
personer."’

Det finns ¢kande evidens for att fysisk aktivitet p en nivd som
anpassas till individens fé6rmaga har positiva effekter under och efter
cancerbehandling for att minska komplikationer som till exempel

1 Stout NL m.fl. (2021) A systematic review of rehabilitation and exercise recommendations
in oncology guidelines. CA: A cancer journal for clinicians. Vol. 71, Nr. 2 s. 149-175; Stout NL
m.fl. (2017) A Systematic Review of Exercise Systematic Reviews in the Cancer Literature
(2005-2017). PM & R: the journal of injury, function and rebabilitation. Vol. 9; Sleight A m.fl.
(2022); de Boer AGEM m.fl. (2024).

" Bradt J, Dileo C, Myers-Coffman K, Biondo J (2021) Music interventions for improving
psychological and physical outcomes in people with cancer. Cochrane Database of Systematic
Reviews. Nr. 10.

5 Oksbjerg Dalton S m.fl. (2019) Socioeconomic position, referral and attendance to
rehabilitation after a cancer diagnosis: A population-based study in Copenhagen, Denmark
2010-2015. Acta Oncology. Vol. 58, Nr. 5, s. 730-736.

¢ Hellbom M m.fl. (2011) Cancer rehabilitation: A Nordic and European perspective. Acta
Oncologica. Vol. 50, Nr. 2, s. 179-186; Socialstyrelsen (20241).

7 Ohlsson-Nevo E, Alkebro I, Ahlgren J (2019) Cancer patients' interest in participating in
cancer rehabilitation. Acta Oncology. Vol. 58, Nr. 12, s. 1676-1683.
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trotthet, illamdende och sémnproblem.'”® Fysisk aktivitet och
trining har visats forbittra kliniska och funktionella resultat och har
ivissa studier och vissa patientgrupper visats 6ka 6verlevnaden. Flera
studier pdgdr inom omridet. Den svenska Phys-Can-studien
utvirderade  trining av  olika intensitet  kopplat il
beteendeférindringar hos patienter under neoadjuvant behandling
fér bréstcancer, prostatacancer och tjock- och indtarmscancer.
Studien visade att trining ir sikert under behandling, men kunde
inte pdvisa nigon siker effekt av interventionen."”

9.3.4  Uppfdljning efter cancerbehandling

Uppféljningsprogram iren efter avslutad behandling

Kunskapen om hur resurseffektiv uppfoljning efter cancersjukdom
bor vara utformad idr begrinsad.®® Uppfdljning efter cancer
definieras 1 de  diagnosspecifika  virdprogrammen  och
rehabiliteringsaspekter framgir primirt i virdprogrammet {oér
cancerrehabilitering.  Under uppféljningstiden utférs  kliniska
kontroller, laboratorieanalyser och bilddiagnostiska undersékningar
enligt program som definieras i virdprogrammen. Uppféljningens
huvudsakliga syften ir att tidigt identifiera eventuella dterfall for
dkad mojlighet till framgdngsrik behandling samt att identifiera
rehabiliteringsbehov. Uppféljningen kan identifiera komplikationer
och féljdsjukdomar efter cancersjukdomen eller dess behandling,
utvirderar eventuella tilliggsbehandlingar och samlar data fér
kvalitetssikring.  Uppféljningens  betydelse fér  patientens
livskvalitet och en eventuell dverlevnadsvinst ir till stor del osdker.”!

'8 Hilfiker R m.fl. (2017) Exercise and other non-pharmaceutical interventions for cancer-
related fatigue in patients during or after cancer treatment: a systematic review incorporating
an indirect-comparisons meta-analysis. British Journal of Sports Medicine. Vol. 52, Nr. 10.

1 Stout NL m.fL. (2017).

2 Heeg BL m.fl. (2019) Follow-up strategies following completion of primary cancer
treatment in adult cancer survivors. Cochrane Database System Review. Nr. 11.

2! Pang HY m.fl. (2022) Detection of asymptomatic recurrence following curative surgery
improves survival in patients with gastric cancer: A systematic review and meta-analysis.
Frontiers in Oncology. Vol. 12; Mokhles S m.fl. (2016) Meta-analysis of colorectal cancer
follow-up after potentially curative resection. The British Journal of Surgery. Vol. 103, Nr. 10,
s. 1259-1268; Moschetti I m.fl. (2016) Follow-up strategies for women treated for early breast
cancer. Cochrane Database System Review. Nr. 5; Zachou G, El-Khouly F, Dilley J (2023)
Evaluation of follow-up strategies for women with epithelial ovarian cancer following
completion of primary treatment. Cochrane Database of Systematic Reviews. Nr 8.
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Uppfoljningstiden ir fem &r for de flesta cancerdiagnoser, men
forlingd uppfoljning rekommenderas vid vissa diagnoser och for
vissa patientgrupper. Risken for dterfall i sjukdomen visar stora
variationer inom, sdvil som mellan, olika cancerdiagnoser, vilket
motiverar skillnader i1 rekommenderade uppféljningsprogram.
Lokala utformningar kan pdverka vilken disciplin och profession
som ansvarar. Vid flera cancerformer har risken f6r dterfall minskat
pitagligt under senare &, vilket sannolikt  pdverkar
kostnadseffektiviteten 1 kontrollprogrammen. Nya metoder fér
uppféljning, inte minst genom analys av biomarkérer som
cirkulerande tumér-DNA, och mer kinsliga bilddiagnostiska
tekniker (se kapitel 7) kan komma att pdverka framtidens
mojligheter till tidig uppticke av dterfall. Med dagens tekniker visar
dock studier fr@n flera cancerformer att de flesta A&terfall
diagnostiseras vid annan tidpunkt in nir uppféljningen genomférs.
Det finns ocksd indikationer pd att patientinitierad uppfoljning mer
effektivt dn traditionell uppf6ljning kan uppticka dterfall.”

9.3.5 Rehabilitering och uppféljning ur barns och unga
vuxnas perspektiv

Barn, tondringar och unga med cancer har sirskilda behov som
kopplas sdvil till behandling och psykosocialt stéd som till
rehabilitering  och  uppféljning. Dessa  behov  behéver
uppmirksammas och individanpassas utifrdn den drabbades
utvecklingsnivi och livssituation. Overgingen frin aktiv behandling
ull uppféljning ska wvara vil definierad, dir patient och
virdnadshavare ~ ska  erhdlla  en  sammanfattning  av
cancerbehandlingen med uppgifter som sjukdomshistoria,
behandling samt tydliga rekommendationer och tydlig
ansvarsfordelning  for  uppféljning.  Uppfoljning  efter
barncancerbehandling inkluderar hjilp och stéd till hilsofrimjande
levnadsvanor, egenvird, information om vikten av att ta del av
regelbundna undersékningar och kontroller, hjilp att bearbeta
erfarenheter samt stdd for att hitta strategier att hantera sena
biverkningar, bedémning av sin fertilitet och eventuella
fertilitetsbevarande tgirder. Efter barncancerbehandling f6ljs barn

2 Dretzke ] m.fl. (2023) PETNECK2 Research Team. A systematic review of the effectiveness
of patient-initiated follow-up after cancer. Cancer Medicine. Vol. 12, Nr. 18, s. 19057-19071.
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med medicinska kontroller som anpassas till den specifika
cancerdiagnosen samt vid en strukturerad uppféljningsmottagning.

Uppféljningsmottagningens roll ir  att optimera
informationséverforing infér vuxenlivet och att identifiera behov av
kompletterande stddinsatser. Nyckelbesok vid vissa dldrar och med
vissa intervaller erbjuds pd uppfdljningsmottagningen. Vid 18 &rs
dlder fir patienten en skriftlig behandlingssammanfattning med
uppfoljningsrekommendationer (survivorship passport), varefter de
fortsatta kontrollerna sker inom vuxenverksamheten. Svenska
Barncancerregistret (SBCR) ir ett kvalitetsregister inriktat pd
barncancer. Ett av registrets underregister, SALUB-registret,
inriktas pd komplikationer och hilsoproblem efter barncancer.
Barncancerregistret erbjuder patienten sammanstillningar av givna
medicinska behandlingar och strilbehandling.

Barncancerdverlevare kan indelas i olika grupper i relation till
behov av uppféljning; en grupp med fi behov som behover
information om risker och kontaktuppgifter vid behov av stéd eller
rdd, en mellangrupp som behover regelbundna men glesa besok vid
en uppféljningsmottagning och en grupp med mer omfattande
behov som kriver tillgdng till ett multidisciplinirt team.

Idag dr 6verlevnaden vid barncancer cirka 85 procent, med
variation mellan olika diagnoser. Cirka 70 procent av patienterna
utvecklar komplikationer efter genomgingen behandling och hos
25-50 procent av patienterna klassas komplikationerna som
allvarliga.”” Komplikationerna kan uppkomma direkt, i form av
fysiska eller psykiska funktionsnedsittningar, eller senare 1 form av
exempelvis hormonrubbningar, nedsatt fertilitet, hjirt-kirlsjukdom
och kognitiv funktionsnedsittning. Dessutom finns en 6kad risk f6r
ny cancersjukdom. Barn med férvirvade skador efter
cancerbehandling omfattas inte per definition av lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade (1993:387), LSS. I det enskilda
fallet kan en person ges ritt till insatser enligt 1 § 3 p. LSS, men
bedémningarna varierar mellan kommuner, vilket leder till
ojimlikhet 6ver landet. Som grupp betraktat har patienter som

2 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2024b) Nationellt virdprogram cancerrebabilitering for
barn och ungdom.
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behandlats f6r cancer som barn eller unga vuxna omfattande behov
av rehabilitering.”*

Foér barn och ungdomar upp till 18 4rs &lder finns ett specifikt
virdprogram f6r rehabilitering, medan unga vuxna omfattas av
vardprogrammet for vuxna.”® Overgingen frin barncancervird till
vuxenonkologisk eller hematologisk verksamhet ir ett viktigt
tillfille att stirka patienten att ta ansvar for den egna hilsan. Att
hantera cancer och dess efterverkningar 1 6vergingen frin barn till
vuxenlivet kan innebira utmaningar kopplade till exempelvis
sjilvstindig identitet, studier, etablering pd arbetsmarknaden,
ekonomi, relationer, partnerskap och familjebildning.

Unga vuxna har som grupp stora, och ofta delvis otillfredsstillda,
behov av rehabilitering. Rehabiliteringsbehoven kan utgoras av
fysiska behov, perspektiv kopplade till utbildning och arbetsliv,
behov av psykosocialt stéd, och behov kopplade till ekonomi och
sociala relationer.”® Rehabiliteringsinsatser kan vara aktuella i
primirvird sivil som 1 specialiserad vird.”” Rehabiliteringsinsatser i
gruppen unga vuxna varierar, men innehdller jimfért med andra

grupper ofta kompisstdd (peer support) och digital rehabilitering.”

Langtidsuppfoljning efter barncancerbehandling

Rekommendationer foér lingtidsuppféljning efter barncancer har
funnits sedan 2007 och regionala cancercentrum (RCC) utvecklade
2016 ett nationellt vdrdprogram inom omridet.” Virdprogrammet
for lingtidsuppfoljning efter barncancer lanserades  har
maélsittningen att alla som behandlats f6r cancer som barn- och

#* Ross L m.fl. (2012) Are different groups of cancer patients offered rehabilitation to the
same extent? A report from the population-based study "The Cancer Patient's World". Support
Care Cancer. Vol. 20, Nr. 5, s. 1089-1100.

2 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023a).

¢ Tanner, S m.fl. (2024) Physical function patient-reported outcomes among adolescent and
young adult cancer survivors: A systematic review. Cancer medicine. Vol. 13, Nr. 6; Osmani
V, Hérner L, Klug SJ, Fiengo Tanaka L (2023) Prevalence and risk of psychological distress,
anxiety and depression in adolescent and young adult (AYA) cancer survivors: A systematic
review and meta-analysis. Cancer medicine. Vol. 12, Nr. 17, s. 18354-18367.

¥ Dunberger G, Hellbom M, Bergmark K, Ahlberg K (2015) Tidig och individualiserad
cancerrehabilitering viktig. Ldkartidningen. 2015:112:DI6U; Aagesen M m.fl. (2023)
Rehabilitation interventions for young adult cancer survivors: A scoping review. Clinical
Rehabilitation. Vol. 37, Nr. 10.

2 Aagesen M m.fl. (2023).

2 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2022b) Nationellt virdprogram lingtidsuppfolining efter
barncancer.
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ungdomar ska erbjudas bista mojliga vird och sikras uppfdljning.
Sirskilda uppfoljningsmottagningar for langtidsuppfoljning efter
barncancer har etablerats i syfte att folja patienters behov av
rehabilitering pd lingre sikt, bland annat till f6ljd av 6kad risk for
lingsiktiga och kvarstiende problem, sena komplikationer eller
foljdsjukdomar  av  behandlingen eller  sjukdomen. De
uppfoljningsmottagningar som etablerats inom
universitetssjukvirden riktas till patienter som ir &ver 18 ar och har
haft cancer som barn. Mottagningarna hjilper dven till att férmedla
kontakter till specialist och/eller primirvard.”

Lingtidsupptoljning efter barncancer har sedan linge etablerats i
flera linder som till exempel England, Skottland, Nederlinderna och
USA. T okande grad harmoniseras rekommendationerna om
uppfoljning mellan linderna och anpassas till cancerformen och den
behandling som givits.”!

9.3.6 Digitala rehabiliteringsmodeller

Digitala rehabiliteringsmodeller ir under stark utveckling och har
implementerats i flera regioner.” Digitala 16sningar bidrar till 6kad
tillginglighet, kan ge mer jimlik cancerrehabilitering och erbjuder
en effektiv och smidig méjlighet att stddja egenvird. Digitala
16sningar kan ocksd kopplas till utvecklingen av vird nira hemmet.
Evidensen for effekt vid anvindning av digital rehabilitering ir
begrinsad, varfér robust design och forskningsbaserad utvirdering

¥ RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2022b).

1 Skinner R m.fl. (2017) Recommendations for gonadotoxicity surveillance in male
childhood, adolescent, and young adult cancer survivors: a report from the International Late
Effects of Childhood Cancer Guideline Harmonization Group in collaboration with the
PanCareSurFup Consortium. The Lancet Oncology. Vol. 18, Nr. 2; Devine KA m.fl. (2022)
International Guidelines Harmonization Group Psychologmal Late Effects Group.

Recommendations for the surveillance of education and employment outcomes in survivors
of childhood, adolescent, and young adult cancer: A report from the International Late Effects
of Childhood Cancer Guideline Harmonization Group. Cancer. Vol. 128, Nr. 13, s. 2405-
2419; van Kalsbeek RJ m.fl. (2021) European PanCareFollowUp Recommendations for
surveillance of late effects of childhood, adolescent, and young adult cancer. European Journal
of Cancer. Vol. 154, s. 316 — 328; de Beijer IAE m.fl. (2023) European recommendations for
short-term surveillance of health problems in childhood, adolescent and young adult cancer
survivors from the end of treatment to 5 years after diagnosis: a PanCare guideline. Journal of
Cancer Survivorship. Vol. 7, Nr. 3.

32 Batalik L m.fl. (2024) Effect of exercise-based cancer rehabilitation via telehealth: a
systematic review and meta-analysis. BMC Cancer. Vol 24, Art. Nr. 600; Socialstyrelsen
(20231).
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ir av stor vikt vid utveckling och implementering.” Framtida
utveckling kan férvintas innefatta standardiserade metoder,
objektiva ~ mdtt  och  Al-modeller  fér  optimerade
rehabiliteringsprogram samt anvindning av ny teknologi som
sensorer och egenmonitorering.’*

9.3.7 Civilsamhadllets insatser

Mainga aktorer i civilsamhillet bidrar med virdefulla insatser inom
rehabiliteringsomridet, till exempel kopplat till psykosocialt stod,
fysiska rehabiliteringsinsatser och rehabiliteringsvistelser samt
ekonomiska  bidrag.  CancerRehabFonden, Ung  Cancer,
Cancerkompisar och Kraftens hus utgor exempel pd aktérer som
erbjuder rehabiliterande insatser f6r patienter och/eller nirstdende
vid cancersjukdom. Det finns ocksi exempel pd gemensamma
innovationsprojekt, som till exempel MinKod, som inkluderar
digitala verktyg f6r emotionellt stéd vid cancersjukdom.

9.4 Rehabilitering och livet efter cancer betonas i
internationella dokument och planer

Virldshilsoorganisationen (WHO) har i flera ssmmanhang lyft fram
rehabilitering som ett omride som behéver stirkas. I initiativet
Rehabilitation 2030 lyfter WHO rehabiliteringsbehoven pd global
nivd, med fokus pd att stirka hilso- och sjukvirdssystemens
méjligheter att erbjuda rehabiliteringsinsatser.” Vidare understryks
att rehabilitering ska vara tillginglig for hela befolkningen genom
alla stadier 1 livet, att insatser for att stirka rehabilitering skall riktas
mot stdd till hilso- och sjukvardssystemet och att rehabilitering bor
integreras pd alla nivder inom hilso- och sjukvirden. WHO limnar
flera rekommendationer, exempelvis 6kad koppling mellan
rehabilitering och hilso- och sjukvirden fér att effektivt méta
befolkningens behov och uppbyggnad av rehabiliteringsmodeller

3 Ream E m.fl. (2020) Telephone interventions for symptom management in adults with
cancer. Cochrane Database Systematic Reviews. Nr. 6. B

3* Gabrielsson H, Hjort E, Wallin V, Pohlkamp L (2023) Overgdngen frin att vara patient med
cancer till person med erfarenher av cancer. Civilsambillets roll i rebabilitering. Socialmedicinsk
tidskrift 1/2023.

3 WHO (2017b) Rehabilitation 2030: A Call for Action.
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samt utbud som stéder en jimlik tillgdng till rehabilitering 1
glesbygdsomriden.

EU:s cancerplan har ett starkt fokus pa livskvalitet och livet efter
cancer. I planen definieras sena komplikationer av cancerbehandling,
bristande koordination och kommunikation mellan virdinstanser
samt bristande tillgdng till psykosocialt stéd och rehabilitering som
fokusomriden. Aven insatser for att underlitta iterging i arbete,
exempelvis arbetsplatsanpassning betonas. Bland initiativen finns
etableringen av ett Cancer survivor smart-card som ska summera
sjukdomen, dess behandling och uppféljningsprogram i linje med
beskrivningarna av Survivorship care plan, men med tilligget att
patientens egna erfarenheter och 6nskemal inkluderas. Utvecklingen
motsvarar den behandlings- och uppféljningsplan som beskrivs 1
utredningen (se kapitel 5). Utvecklingen mot ¢kad delning av
hilsodata pd frivillig basis kopplas till European Cancer Patient
Digital Centre. Betydelsen av sena komplikationer, psykosociala
behov och oro 6ver dterfall, liksom hinder fér att dtergd i arbete
innefattas bland de initiativ som finansieras, till stor del i form av
olika forskningsprojekt. EU:s cancerplan lyfter ocksd fram insatser
mot finansiell diskriminering av patienter som behandlats {6r cancer,
dir dock lindernas regelverk och praxis varierar.

9.5 Gradvis 6kad uppmarksamhet pa rehabilitering
efter cancer

I betinkandet En nationell cancerstrategi  for  framtiden™
konstaterades att den férbittrade dverlevnaden medfér 6kade behov
av rehabiliteringsinsatser, inklusive psykosocialt stod. Diremot
saknas i utredningen i stor utstrickning forslag pd att stirka
rehabiliteringen fér patienter med cancer. Sedan strategin togs fram
har intresset fér, och medvetenheten om, betydelsen av
rehabiliterande och habiliterande insatser i hilso- och sjukvirden
okat, bland annat till {6]jd av den demografiska utvecklingen med ett
storre antal idldre i befolkningen, en ¢kad 6verlevnad vid svira
medicinska tillstdnd samt ett 6kande antal personer som lever med
kroniska sjukdomar.

3 SOU 2009:11.
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I regeringens inriktningsdokument Ldngsiktig inriktning for det
nationella arbetet med cancervirden frin 2018 betonas att
cancerrehabilitering ska inledas tidigt och finnas med under hela
virdférloppet, utifrdn patientens individuella behov. Vidare anges
att rehabilitering behéver prioriteras, ges uppmirksamhet och vara
en integrerad del av cancervirden. Aven professionernas behov av
kunskap inom omridet liksom primirvirdens 6kade ansvar for
grundliggande rehabilitering for patienter med cancer tydliggors.” T
rapporten Ldgesbild av den nationella cancerstrategin  frén
Myndigheten for vird- och omsorgsanalys anges att rehabilitering ir
ett av de omriden som initialt varit mindre 1 fokus 1 RCC:s arbete,
men tagit stdrre plats 1 Sverenskommelserna sedan 2018. I RCC:s
inriktningsdokument Vigen framdt for perioden 2023-2025 betonas
rehabilitering tydligt, med malsittning att rehabiliteringsbehov ska
bedémas och tillgodoses utifrin individuella behov. Dokumentet
riktar ocksd ett sirskilt fokus mot barns och unga vuxnas ritt till
rehabilitering efter cancersjukdom.”

9.5.1 RCC:s arbete med rehabilitering vid cancersjukdom

RCC:s arbete har bidragit till att uppmirksamma behoven av
rehabilitering vid cancersjukdom.” Ett nationellt virdprogram fér
cancerrehabilitering {6r vuxna etablerades 2014 och uppdaterades
senast 2023.* Virdprogram fér bickencancerrehabilitering,*
cancerrehabilitering  fé6r  barn  och  ungdomar®  och
lingtidsuppfoljning efter barncancer har ocksd tagits fram.*
Virdprogrammen ger rekommendationer inom omrddena fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov samt lingvariga eller sena
komplikationer och betonar vikten av strukturerad och
dterkommande bedémning av rehabiliteringsbehov genom hela
cancervirden. Det nationella vardprogrammet for

%" Regeringskansliet, Socialdepartementet (2018) Lingsiktig inviktning for det nationella arbetet
med cancervdrden, S2018/0308FS.

% Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).

¥ RCC i samverkan (2023i) Vigen framdt. RCC:s gemensamma invikining for svensk
cancervdrd dr 2023 — 2025.

“ Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).

“ RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023a).

2  RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023b)  Nationellt  vdrdprogram
bickencancerrebabilitering.

# RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2024b).

*# RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2022b).
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bickencancerrehabilitering ger rekommendationer inom omriden
som mag-tarmbesvir, urinvigsbesvir, smirta, lymfédem samt
sexuell och hormonell dysfunktion och har stimulerat etablering av
mottagningar med sirskild multiprofessionell kompetens inom
bickencancerrehabilitering inom universitetssjukvarden.

Inom omrddet cancerrehabilitering har RCC ocks3 etablerat en
nationell arbetsgrupp, tillsatt regionala processledare och
processteam med uppdrag att stddja implementeringen av
virdprogram och virdférlopp, anordnat regionala och nationella
utbildningsinsatser och gett stod till regionala professionsnitverk.

RCC har ocksd under hela perioden haft i uppdrag att arbeta med
individuella virdplaner. Inom ramen f{ér detta arbete har Min
vardplan utvecklats. Planen syftar till att tydliggora de olika stegen 1
utredning, behandling och uppféljning, frimja aktiva 6verlimningar
och ge patienten samlad information och kontaktvigar in i hilso-
och sjukvirden (se kapitel 5).

9.5.2  Arbetet inom nationellt programomride for
rehabilitering, habilitering och forsikringsmedicin

Inom ramen f{6r arbetet 1 det nationella programomridet for
rehabilitering, habilitering och forsikringsmedicin har en generisk
modell for rehabilitering tagits fram, med malsittningen att
rehabiliteringsbedémningar och insatser ska inkluderas 1 det
diagnosspecifika virdfsrloppet.

Modellen inkluderar tidig bedémning av rehabiliteringsbehov,
udig  forsikringsmedicinsk ~ bedémning,  personcentrerat
forhdllningssitt,  rehabiliteringsplan ~ med  sammanfattande
bedémning, mil, tgirder och uppféljning, sjukskrivning som en
tgird 1 planen, teambaserat arbetssitt och samordning av
rehabiliteringsdtgirder.

Den generiska modellen definierar att

o rehabiliteringen ska vara personcentrerad och samordnad,

e patienten fir sitt rehabiliteringsbehov bedémt tdigt i
vérdprocessen,

e en individuell rehabiliteringsplan upprittas och f6ljs upp,

* Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2023a).

405


https://v�rdf�rloppet.45

e rehabiliteringen ir en integrerad del av patientens vird och

behandling och

¢ beddmning av sjukskrivningsbehov pd grund av nedsatt fé6rméga
till arbete eller annan sysselsittning ingdr som en del i1 vird och
behandling, nir det ir relevant.

9.5.3  Kartlaggning av cancerrehabilitering

Socialstyrelsen har 1 tvd regeringsuppdrag belyst rehabiliteringen
inom canceromridet. Ar 2022 presenterade myndigheten férslag pa
hur cancerrehabiliteringen kan férbittras fér patienter och deras
nirstdende samt bidra till en mer jimlik vird. Ar 2024 rapporterade
Socialstyrelsen ett regeringsuppdrag kring kartliggning av vilken
cancerrehabilitering som erbjuds i regionerna samt information om
och stéd tll implementering av KVA-koder kopplade Htill
rehabiliteringsinsatser. I rapporten  Fortsatt  utveckling av
cancerrebabiliteringen konstateras att det nationella virdprogrammet
for cancerrehabilitering dr implementerat 1 olika utstrickning 1 olika
regioner och att det idag saknas tillférlitlig méjlighet att folja upp
rehabiliteringsinsatser.® Ett antal koder for klassifikation av
varditgirder = har  tagits fram for att  dokumentera
rehabiliteringsinsatser, men anvindningen av dessa koder ir
begrinsad.

Socialstyrelsen bedémer att mojligheterna till uppféljning av
cancerrehabilitering behéver stirkas, nationellt genom utvidgning av
Socialstyrelsens patientregister och nationella kvalitetsregister samt
genom regional uppfoljning. For att nd enhetlig dokumentation och
rapportering rekommenderas att ett urval av koder behover
definieras. Rapporten ger ett flertal f6rslag som innefattar:

o TFortsatt utvecklingsarbete for enhetlig tolkning av
cancerrehabilitering och dess insatser.

o Sikerstilla att information om cancerrehabilitering finns
tillginglig for olika patientgrupper, oavsett individuella
forutsittningar och férmédgor, samt 6kad kunskap 1 hilso-
och sjukvirden om wvid vilka tillfillen erbjudande om
rehabilitering ir bist att ge ur ett patientperspektiv.

# Socialstyrelsen (20241).
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e Samverkansregion och  regional uppféljning  och
efterféljande kvalitetsarbete.

e Tydliggjort ansvar f6r att samordna, koordinera och utféra
cancerrehabilitering.

e Regional kartliggning av rehabiliteringsbehoven fér en
framtida kunskapsbaserad resursallokering.

e Framtagande av virdprocesspecifika rutiner f6r bedémning
av rehabiliteringsbehov.

e Vidareutveckling av Hilsoskattningen 1 samarbete med
limpliga delar av den nationella
kunskapsstyrningsorganisationen.

9.5.4  Primarvardens ansvar for rehabilitering

Omstillningen till en god och nira vird pigir i kommuner och
regioner sedan 2017. Milsittningen ir en omstillning av hilso- och
sjukvdrden si att primirvdrden ir navet i vdrden. Hilso- och
sjukvirden ska sikra en god, nira och samordnad vird som stirker
hilsan och gor patienten delaktig utifrén sina férutsittningar och
preferenser. Rehabiliteringsinsatserna forvintas vara en viktig del av
denna utveckling som ocksd innebir 6kad samverkan och
gemensamma mailbilder f6r regioner och kommuner. En central
ambition ir utveckling av personcentrerade arbetssitt och
systemledarskap.”

Regionerna har sedan 2020, enligt lagen (2019:1297) om
koordineringsinsatser, en skyldighet att erbjuda
koordineringsinsatser till sjukskrivna patienter, vid behov, fér att
frimja deras 4terging till eller intride i arbetslivet. Staten och
regionerna  har ocksd triffat en Overenskommelse om
koordineringsinsatser som ger regionerna en mojlighet att ta emot
stimulansmedel foér att utveckla en koordinatorfunktion, for att
underlitta for patienten att intrida 1, dtergd eller vara kvar i arbete
och som stédjer hen i sjukskrivnings- och rehabiliteringsprocessen,
bland annat genom att samordna insatser frdn hilso- och sjukvérden
och aktérer inom sjukskrivnings- och rehabiliteringsprocessen for
patienten.*

¥ SOU 2017:53 God och néra vdrd. En gemensam firdplan och malbild.
* Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2023c) Gemensam plan for primérvdrden.
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I januari 2024 fortydligades primirvirdens rehabiliteringsansvar
genom en forindring 1 Hilso- och sjukvdrdslagen (2017:30). Lagen
anger att primirvirden ansvarar for rehabilitering som inte kriver
sjukhusens medicinska och tekniska resurser eller annan sirskild
kompetens.

9.6 Sammanfattande analys

Patienter med cancer har omfattande, men varierande behov av
rehabilitering. Insatserna kan vara av medicinsk, psykologisk, social,
pedagogisk, teknisk eller arbetslivsinriktad art och kombineras
utifrdn den enskildes behov, férutsittningar och intressen. Omradet
behéver 6kad uppmirksamhet och innefattar en bredd av dtgirder —
frin rdd om egenvird, till riktade och specialiserade insatser och
langtidsuppfoljning f6r att minska komplikationerna hos patienter
som behandlats f6r cancer som barn och unga vuxna.

9.6.1  Strukturerad bedémning av rehabiliteringsbehov ar inte
fullt ut infort

Aterkommande och strukturerad bedémning av
rehabiliteringsbehov och etablering av medicinsk rehabiliteringsplan
for de patienter som behdver mer specialiserade insatser dr dnnu inte
implementerat i alla regioner.” Ansvaret fér att bedéma patientens
behov av rehabilitering och att hinvisa patienten tll ritt virdnivd
bér, enligt virdprogrammet f6r cancerrehabilitering, ligga pa
kontaktsjukskoterskan, ansvarig likare och cancerteamet. I RCC:s
nationella uppdragsbeskrivning fér kontaksjukskoterska ingdr
evidensbaserade bedémningar av patientens behov och att vidta
dtgirder, antingen sjilv eller genom att férmedla kontakt med andra
yrkesgrupper. Kontaktsjukskoterskan ska ocksd folja upp insatta
dtgirder, ansvara for att en individuell skriftlig virdplan upprittas
och ge stod till patient och nirstdende vid normal krisreaktion. I
praktiken  finns utmaningar med kontaktsjukskéterskans
mojligheter att axla dessa ansvar och vid behov av vidare hinvisning

*“ Socialstyrelsen (20241).
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beskrivs tillgdngen till specialiserade rehabiliteringskompetenser pd
minga platser som svag.”

I utredningen dialoger framkommer att rehabilitering ofta
erbjuds som en uppfoljande insats efter genomférd behandling, men
inte fullt ut har integrerats i virdprocessen vid cancersjukdom. I
jimforelse ~ med  flera  andra  sjukdomstillstdind  dir
rehabiliteringsbehov ir vanligt férekommande, till exempel stroke,
ir rehabilitering vid cancersjukdom 1 ligre utstrickning integrerat i
hilso- och sjukvarden. T andra sjukdomsgrupper finns tydliga rutiner
for  nir  patienten ska  bedémas av  specialutbildad
rehabiliteringsprofession. Ett exempel pd detta kan himtas frin
strokevdrden, dir riktlinjerna  fr@n  Socialstyrelsen  ger
prioriteringsstdd for olika dtgirder kopplade till specifika symtom
och rekommenderar att patienterna erbjuds kontakt med ett
multidisciplinirt rehabiliteringsteam.”

9.6.2 Implementering av kunskapsdokumenten fér
rehabilitering behover fortsatt fokus

Det saknas idag 6verblick 6ver implementeringsgraden av
kunskapsdokumenten  inom  rehabiliteringsomrddet.  Enligt
Socialstyrelsen varierar tillgingen till rehabiliteringsinsatser over
landet och det finns behov av fortsatt arbete med att implementera
det nationella virdprogrammet f6r cancerrehabilitering for att
sikerstilla en jamlik tillgdng till rehabilitering vid cancersjukdom.
Att stirka implementeringen av virdprogrammen och andra
kunskapsdokument beskrivs 1 utredningens dialoger som en av de
viktigaste insatserna for att sdkerstilla en god och jimlik
rehabilitering efter cancersjukdom. I bide Socialstyrelsens®
kartliggning och utredningens dialoger framkommer att man i
regionerna arbetar med att forstirka rehabiliteringen, bland annat
utifrin vdrdprogrammet, men att man kommit olika lingt.
Virdprogrammet f6r cancerrehabilitering beskriver omfattande
insatser 1 relation till vad som 1 praktiken erbjuds och genomférs. 1
utredningens  bakgrundsarbeten = framkommer  behov  av

0 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2024a); Socialstyrelsen (20241).
3 Socialstyrelsen (2020b) Nationella riktlinjer for vird vid stroke. Stéd for styrning och ledning.
52 Socialstyrelsen (20241).
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fortydligande och prioritering av de beskrivna
rehabiliteringsinsatserna samt stéd 1 implementeringsarbetet.

9.6.3  Rehabilitering vid cancer behdver ses ur ett bredare
perspektiv

Rehabilitering vid cancersjukdom behover balansera generiska
modeller och specialiserade rehabiliteringsteam som arbetar med
flera diagnosomrdden mot tillgdng till cancerspecifik kompetens.
Bida modellerna bedéms vara aktuella, men hur arbetet struktureras
beror bland annat pd virdenhetens patientvolym och pd lokala
arbetssitt. Tillgdngen till ett specialiserat rehabiliteringsteam som
ocksd tar emot patienter med cancer ir av vikt 1 alla regioner. Det
centrala dr att patienter med cancer har tillgdng till relevant
rehabiliteringskompetens och kunskap om risker for sena
komplikationer vid olika cancerdiagnoser och behandlingsformer.

Vidare beskrivs behov av att se rehabilitering vid cancersjukdom
ur ett stérre perspektiv  fér att utnyttja den samlade
rehabiliteringskompetensen och dra nytta av kunskap och
erfarenheter frin andra diagnosomriden.

Grupprehabilitering  d4r en av  byggstenarna  inom
rehabiliteringsmedicin. Foér den enskilda patienten med cancer kan
det vara av virde att mota andra patienter med liknande erfarenheter,
som en del i rehabiliteringen, samtidigt som det inte passar alla
patienter. Siledes finns behov av samverkan och integrering med
generiska processer och andra diagnosomrdden samtidigt som
sirskilt kunnande om cancersjukdomen och dess behandlingar
behover beaktas och uppmirksammas.

9.6.4  Rehabiliterings- och uppféljningsinsatserna fér barn-
och unga vuxna med cancer behéver starkas

Flera aktorer pekar pd att unga vuxna ir en grupp for vilka
rehabiliteringsinsatserna~ dr  bristfilliga.  Individer  som
diagnostiserats som unga vuxna ges idag inte mojlighet till
strukturerad uppfoljning via de uppfdljningsmottagningar som
byggts upp for patienter som haft cancer som barn. Detta trots att
gruppen unga vuxna har en 6kad sjuklighet och doédlighet jaimfore
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med resten av befolkningen.” Vid cancer hos barn och unga vuxna
finns behov av att utveckla standardiserade bedémningar av
rehabiliteringsbehov och sikra tillgdng till specialistmottagningar
for rehabilitering foér patienter med avancerade eller komplexa
behov.

Uppfoljningsmottagningar efter barncancerbehandling  har
etablerats i alla samverkansregioner 1 enlighet med vdrdprogrammet
for langtidsuppfoljning.”* Verksamheten varierar dock avseende
tillginglighet, resurser och erbjudanden, till exempel avseende
psykosocialt stdd. For flera av mottagningarna saknas en ldngsiktig
finansiering och kompetenstérsorjning. Bland utvecklingsbehoven
finns  arbetsverktyg  fér  systematisk  beddémning  av
rehabiliteringsbehov, tillgdng ull ett specialiserat
rehabiliteringsteam, férstirkt samverkan med neuropsykiatri for
stdd tll unga som drabbas av kognitiv pdverkan och
kunskapsspridning kring komplikationer efter barncancer till andra
delar av hilso- och sjukvirden. Barn med foérvirvade skador efter
cancerbehandling omfattas inte per definition av lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade (1993:387) (LSS). I det enskilda
fallet kan en person ges ritt till insatser enligt 1 § 3 p. LSS, men
bedémningarna varierar mellan kommunerna, vilket leder till
ojimlikhet 6ver landet.

Definitionerna av unga vuxna skiljer sig mellan linder och
sammanhang. Internationellt anvinds oftast 39 &r som 6vre grins,
medan 25 eller 29 &r anvinds 1 Sverige (till exempel inom region och
kommun). Utredningen har valt 29 3r 1 relation till definitionen av
ung vuxen. Aven startdldern kan variera. Medan den i flera linder ir
16 &r anvinds 1 Sverige 18 ar.

Gruppen unga vuxna {6ljs idag pd manga olika kliniker och enligt
varierande principer. Internationellt utvecklas 1 6kande omfattning
sd kallade adolescents and young adults (AYA) program. Aktuell
kunskap pekar pd behoven av &ldersanpassad praxis for dvergingar
mellan olika ansvariga virdgivare, tillgdng till behandlings- och

5 Hildengorf I m.fl. (2021) Long-Term Follow-Up of Children, Adolescents, and Young
Adult Cancer Survivors. Oncology Research and Treatment. Vol. 44, Nr. 4, s. 184-189; Jin Z,
Griffith MA, Rosenthal AC (2021) Identifying and Meeting the Needs of Adolescents and
Young Adults with Cancer. Current Oncology Reports. Vol. 23, Art. Nr. 17.

** RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2022b).
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uppféljningsplaner (survivorship passport eller survivorship care
plan) och sirskilda riktlinjer fér patientgruppen.”

Hos unga vuxna patienter behéver perspektiv kopplade till
utbildning och arbetsliv beaktas, samverkan med Forsikringskassan
sikras och behovet av psykosocialt stéd kopplas till skolarbete och
studier, ekonomi och sociala relationer.

9.6.5  Ansvarsfordelningen mellan aktoérer behéver tydliggoras

En dterkommande synpunkt 1 utredningens dialoger ir att ansvaret
for rehabiliteringen av patienter med cancer ir otydligt, nir och av
vem som rehabilitering ska initieras, bedrivas och féljas upp.
Primidrvirden ska tillhandahilla rehabiliterande insatser utifrdn
patientens  individuella behov och  férutsittningar, men
rehabiliteringsinsatser innefattar ocksd aktdrer som arbetsgivare,
foretagshilsovard, Forsikringskassan och Arbetsférmedlingen. Det
faktum att ansvaret f6r rehabilitering vilar pd flera olika aktérer
stiller krav pd en tydlig ansvarsfordelning och god samordning.

Cancervdrden behover ocksd samverka med och synliggora de
mojligheter och resurser {6r rehabilitering som finns bland
cancerdverlevare och 1 civilsamhillet. Det férekommer att den
behandlande kliniken behdller ansvaret {6r uppfdljning av
rehabiliteringsbehovet, men 1 andra fall ir uppfdljningen endast
medicinsk och rehabiliteringsbehoven utgér ett ansvar {or
primirvirden. Detta innebir att ansvarstordelningen mellan
primirvird och specialiserad rehabilitering 1 manga fall blir otydlig,
vilket riskerar att leda till att patienten hamnar mellan stolarna.

En andel av patienter som behandlas eller behandlats fér cancer
behdéver bedémningar, rekommendationer och insatser frin
specialiserade rehabiliteringsteam. Ett okat antal specialiserade
cancerrehabiliteringsteam har etablerats, men uppdrag for och
resurser till dessa varierar. I Socialstyrelsens kartliggning framgér att
knappt hilften av regionerna erbjuder teambaserade insatser for
vuxna  patienter med cancer som  har  avancerade
rehabiliteringsbehov.”

>> Ehrhardt MJ, Novetsky Friedman D, Hudson MM (2024) Health care transitions among
adolescents and young adults with cancer. Journal of Clinical Oncology. Vol. 42, Nr. 6.
*¢ Socialstyrelsen (20241).
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Virdprogrammen beskrivs delvis som otydliga pd dessa punkter,
men samtidigt kan precisering 1 nationella kunskapsstéd vara
komplicerat fér virdprocesser som genomgir lokal anpassning.”
Socialstyrelsen rekommenderar tydligare styrning for att det
nationella vdrdprogrammet ska fi genomslag i verksamheterna och
konstaterar 1 rapporten Fortsatt utveckling av cancerrebabiliteringen
2024 att det skett en utveckling under de senaste dren, men att det
fortfarande kvarstdr behov av att tydliggéra ansvarstérdelningen for
att samordna, koordinera och utféra rehabiliteringsinsatser.”

Ur patientens perspektiv behéver det vara tydligt vilka
rehabiliteringsbehov som kan 4tgirdas genom egenvird eller 1
primirvarden och vilka behov som kriver remiss till specialistinstans
for adekvat utredning och behandling. Primirvirdens otydliga roll
kan till viss del férklaras av efterslipning 1 avtalen mellan bestillare
och utférare, men skapar utmaningar med aktiva &verlimningar
mellan specialist- och primirvird, eftersom det ofta ir oklart for
personal inom specialistvirden vad primirvirden kan bistd med. Mot
bakgrund av detta finns ett behov av att stirka och tydliggéra
primirvardens roll inom rehabilitering efter cancersjukdom.

For att mojliggora en god informationséverféring mellan olika
delar av hilso- och sjukvirden ir det centralt att alla aktérer som ir
involverade 1 patientens vird kan n3 patientens planer. I
utredningens dialoger beskriver patienter sivil som vérdgivare
svarigheter att hantera patientens individuella planer vid 6verging
mellan olika virdgivare med sirskilt fokus pd 6vergdngen frin
specialistvird till primirvird och kommunal vird (se dven kapitel 5).
Inera bedriver sedan 2024 ett projekt f6r sammanhillen planering pa
1177 som ett led i omstillningen till en god och nira vird.”
Malsittningen dr att bdde patienten och de virdgivare som ir
involverade 1 patientens vird ska kunna tillgd planerna ni planerna.
Mojligheten att dela hilsodata pdverkas ocksd av ambitionerna 1
European Health Data Space (EHDS).

%7 Fysioterapeuterna (2024) Skriftligt inspel till utredningen frin Fysioterapenterna.
8 Socialstyrelsen (2022¢) Cancerrebabilitering — Forslag till utveckling; Socialstyrelsen (20241).
% Inera (2024) Sammanbdllen planering pd 1177.
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9.6.6  Bristande uppfdljning av rehabiliteringsinsatser

For att sikerstilla en god och jamlik tillgdng till rehabilitering ir det
centralt att insatserna kan foljas upp, men som beskrivits ovan
saknas idag nationell, och i stor utstrickning iven regional och
ibland iven lokal, uppféljning av rehabiliteringsinsatser.®
Mojligheterna till nationell uppféljning av rehabiliteringsinsatser
brister delvis pd grund av att patientregistret inte omfattar
primirvirden eller itgirder som utférs av andra yrkesgrupper in
likare 1 den specialiserade 6ppenvirden och pd grund av bristande
registrering av itgirdskoder for rehabiliteringsitgirder.®’ Detta
medfér att uppgifter om rehabilitering 1 stort sett saknas.
Socialstyrelsen har pitalat behovet av forbittrade mojligheter till
nationell uppféljning. I augusti 2024 limnade utredningen om
hilsodataregister forslag pd forfattningsindringar som mojliggér
insamling av data fr&n samtliga patienter, dven patienter i
primirvirden och patienter som triffar andra yrkesgrupper in
likare, vilket bedéms kunna wunderlitta uppféljningen av
rehabiliteringsinsatser som utférs av exempelvis fysioterapeuter.®

Enligt Socialstyrelsen medfér den bristande 6verblicken av de
sammantagna rehabiliteringsbehoven utmaningar for att planera
kapaciteten inom olika verksamheter. Ett arbete pigdr inom
Socialstyrelsen med att fértydliga koder fér rehabilitering.’ Arbetet
sker 1 samverkan med nationellt programomride rehabilitering,
habilitering och foérsikringsmedicin - samt RCC  och dess
vardprogramgrupp for cancerrehabilitering.

9.6.7 Kompetensutveckling

Det okande behovet av rehabilitering vid cancersjukdom stiller
okande krav pd hilso- och sjukvirdens kunskap om sena
komplikationer och mojligheter till rehabilitering. For att stddja
omstillningen till god och nira vird och primirvirdens fortydligade
ansvar for rehabilitering dr 6kad kunskap om rehabilitering vid och
efter cancersjukdom angeliget inom primirvirden. Kinnedomen
om den generiska modellen och regionalt ullgingliga

€0 Socialstyrelsen (2023i).
¢! Socialstyrelsen (2022e).
2 SOU 2024:57.

% Socialstyrelsen (20241).
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rehabiliteringsmojligheter behover oka och
rehabiliteringskompetenser ~ behéver  synliggoras 1 hogre
utstrickning.

Enligt utredningens dialoger ir tillgingen till kunskapsstod god
och det finns en okande mingd informations- och
utbildningsmaterial sdvil som digitala virdmojligheter tllgingliga,
men dessa ir inte alltid littillgingliga fér patienter och virdgivare.
P3 behandlingsplattformen Stdd och bebandling pd 1177 finns
information om rehabilitering, men informationen ir till stor del
regionspecifik. T utredningens dialoger efterfrigas nationellt
informations- och kunskapsmaterial. Enligt utredningens dialoger
finns dven behov av att inkludera undervisning om rehabilitering i
virdprofessionernas grundutbildningar och inkludera kunskapen
om cancer 1 specialistutbildningen 1 rehabiliteringsmedicin.

9.6.8 Nya vardmodeller ger nya mojligheter

Mojligheten till digitala virdbessk och nya virdmodeller for
rehabilitering 4r under stark utveckling. Kunskapen om vilka
insatser som limpar sig for till exempel telemedicin och e-hilsa och
for vilka cancerdiagnoser och sena komplikationer dessa ir av virde
ir begrinsad.® Aven patientens mojlighet till egenmonitorering
genomgidr en snabb utveckling. Framtidens cancerrehabilitering
behéver kunna integrera nya vdrdmodeller, digitala 16sningar och
egenvird samt sikra kompatibla e-hilsolosningar som ocksd
mojliggor integration med patientgenererade data.

9.6.9 Cancerbehandlingen fordndras och allt fler lever med
komplikationer efter sjukdomen eller dess behandling

Samtidigt som flera behandlingar har blivit skonsammare med
firre langsiktiga komplikationer har nya avancerade behandlingar
introducerats och allt fler patienter fir behandling under ldng tid.
Efter cancerbehandling finns risk fér behandlingsrelaterad
sjuklighet och inom vissa grupper 6kad risk for fortida dod.

¢ Skiba MB m.fl. (2023) A Systematic Review of Telehealth-Based Pediatric Cancer
Rehabilitation Interventions on Disability. Telemedicine Journal and E-health. Vol. 30, Nr. 4;
Batalik L m.fl. (2024).
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Komplikationer har en negativ inverkan pi patientens livskvalitet,
mojlighet att 8tergd 1 arbete och okar risken for negativa
psykosociala och ekonomiska konsekvenser. Komplikationer kan
ocksd inverka pid mojligheten att genomfoéra behandling eller tdla
behandling 1 samband med &terfall i sjukdomen. Inte sillan ir dessa
symtom multifaktoriella och komplexa. Kunskapen om
behandlingsrelaterade effekter och sena komplikationer ir
begrinsad och det finns ett stort behov av forskning inom omridet.*
Det faktum att allt fler patienter med cancer ir dldre kan ocksd
férvintas indra behoven av cancerrehabilitering. Det finns ett stort
behov av forskning kring exempelvis biverkningsspektrum,
underliggande  patofysiologiska mekanismer, betydelsen av
samsjuklighet, riskstratifiering, personanpassad rehabilitering,
interventionsstudier och funktionella och patientrapporterade métt.
Patientinvolvering 1 forskningsdesign och frigestillningar ir sirskilt
relevant 1 rehabiliteringsomradet och forskning kan férvintas bidra
till att uppmirksamma och minska komplikationer, utveckla
personanpassad rehabilitering och bidra till 6kad livskvalitet.

9.6.10 Behov av att omprdva uppfoljningen efter
cancersjukdom

I utredningens dialoger framkommer synpunkten  att
uppfoljningsprogrammen ir omfattande, baseras pd svag evidens och
att utveckling behovs for att sikra en effektiv resursanvindning.
Internationellt finns exempel pd linder som minskar intensiteten i
uppfoljning efter cancersjukdom, till {6rman f6r en snabb vig in fér
patienter med misstanke om aterfall i sjukdomen.

Vid flera cancercentrum i USA finns multiprofessionella och
multidisciplinira uppféljningsmottagningar dir patienten kan
erbjudas personanpassade program. P3 uppféljningsmottagningarna
finns ullgdng tll expertis inom exempelvis primirvird, kirurgi,
onkologi, hematologi, lungmedicin, kardiologi och genetik. Det
finns ocksd mojlighet till professionella bedémningar av
arbetsterapeut, fysioterapeut, dietist, genetisk rddgivare samt
tillgdng till psykologiskt stéd och kurator. Syftet dr att kunna méta

6 Lustberg MB m.fl. (2023) Mitigating long-term and delayed adverse events associated with
cancer treatment: implications for survivorship. Nature Reviews. Clinical Oncology. Vol. 20,
s. 527-542.
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och hantera de problem patienter upplever efter genomgingen
cancerbehandling ur ett helhetsperspektiv. Den typen av funktion ir
nigot som idven efterfrigas av svenska patienter med cancer. |
dagsliget ser manga patienter ett behov av mer stéd och information
under  vdrdprocessens senare delar. Patienter som ir
firdigbehandlade f6r sin cancer kan drabbas av kvarstiende fysiska
och psykosociala problem, foljdsjukdomar av behandlingen eller
sjukdomen sdvil som dterfall i sjukdomen. De kan i minga fall
uppstd en lingre tid efter avslutad behandling di patienten inte
lingre har ndgon aktiv kontakt med den specialiserade hilso- och
sjukvdrden. Tillgdng till information om vart man ska vinda sig,
prioriterade utredningar vid misstanke om 3terfall och en ldngsiktig
plan fér rehabilitering dr dirfor av stort virde for patienter som
genomgdtt behandling f6r cancer.

9.7 Utredningens bedémningar och forslag

Rehabilitering vid och efter cancersjukdom ir avgérande for
patienternas livskvalitet. I det hir avsnittet redovisar utredningen
angeligna insatser for att stirka rehabilitering och uppféljning som
ska bidra tll cancerstrategins mdl om bista mojliga livskvalitet.
Utredningen har bland delmélen sirskilt tagit fasta pd vikten av
dterkommande  strukturerade beddémningar av  patienternas
rehabiliteringsbehov. En langsiktig uppféljning av patienter som ir
firdigbehandlade  dr  avgorande  f6r  att  identifiera
rehabiliteringsbehov som uppstdr pd lingre sikt, och for att uppticka
dterfall. Det giller sirskilt fér unga vuxna, som ir en grupp
cancerdrabbade med omfattande och mangfacetterade behov.
Utredningens forslag till en uppdaterad cancerstrategi omfattar
dirfor ett delmal om en stirke tillgdng till uppféljningsmottagning
fér unga vuxna med cancer. For att stirka och 6ka kunskapen om
limplig utformning av uppfoljning av dvriga vuxna foreslds dven ett
delmdl om en forsoksverksamhet med multdisciplinira och
multiprofessionella uppfoljningsmottagningar.

I kapitel 5 lyfter utredningen dven betydelsen av individuella
behandlings- och uppfoljningsplaner som verktyg fér att oka
patienternas tillgdng till information och dirmed 6kad delaktighet 1
hela virdprocessen.
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9.7.1 Integrerad vardering av rehabiliteringsbehov och jamlik
tillgang till specialiserad rehabilitering

Utredningens beddmningar:

e Regionerna bor sikerstilla att strukturerade bedémningar av
rehabiliteringsbehov gors i enlighet med virdprogrammet for
cancerrehabilitering och bér tydliggdra ansvarstérdelningen for
rehabiliteringsinsatser.

e Regionerna bor sikerstilla att patienter med cancer som har
sirskilda eller avancerade rehabiliteringsbehov bereds tillging
till specialiserade rehabiliteringsteam.

e Regionerna  bor  sikerstilla  att multidisciplinir
rehabiliteringskompetens finns tillginglig vid
langtidsuppféljning efter cancer f6r barn och unga vuxna.

e Regionerna och kommunerna bér gemensamt kartligga och
synliggéra rehabiliteringsutbud.

e Cancercentrum bor definiera ett mindre antal generiska
rehabiliteringsrelevanta variabler som kan registreras som led i
rutinsjukvird och ingd 1 samtliga kvalitetsregister.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen i1 uppdrag att l6pande
folja upp anvindning av rehabiliteringsinsatser vid cancer.

Skalen for utredningens bedémningar och férslag

Minga aktorer, sivil patientorganisationer som hilso- och
sjukvdrdens professioner och ledare, lyfter fram att rehabilitering ir
ett omrdde som ir otillrickligt utbyggt och som behover synliggéras
och vidareutvecklas i den uppdaterade cancerstrategin. Det 6kande
antalet patienter med cancer, ©6kad &verlevnad och lingre
behandlingstider bidrar till 6kade behov av rehabilitering vid cancer.
Forindrade behandlingsmetoder kan piverka komplikationernas
natur och allvarlighetsgrad. Eftersom rehabiliteringsinsatser endast
inrapporteras fragmentariskt 1 kvalitetsregister och andra
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hilsodataregister, saknas idag en samlad bild av virdkonsumtionen
sdvil som behov inom rehabiliteringsomradet.

Aterkommande och strukturerade bedsmningar av
rehabiliteringsbehov

Rehabilitering under och efter cancersjukdom behdver bli en
naturlig och integrerad del av virdprocessen. Rehabiliterande
insatser behdver komplettera behandling och uppféljning. Ur hilso-
och sjukvirdens perspektiv behover standardiserad bedémning av
rehabiliteringsbehov implementeras brett och jimlikt, ansvaret for
virdering av rehabiliteringsbehov tydliggoras och samverkan mellan
cancervdrden och rehabiliteringsdiscipliner kas. Personalen 1
specialistsjukvdrden behéver kinna igandeskap ocksd for
rehabilitering som en del i virdférloppet. Hilso- och sjukvarden och
patienten behdver samverka kring rehabiliteringsbehov och insatser.
Hilso- och sjukvirden erbjuder &terkommande virdering och
rekommendationer om limpliga insatser och patienten tar ett eget
ansvar for deltagande 1 rekommenderade program och
genomférande av rekommenderad egenvérd.

Den delvis bristande integreringen av rehabilitering i
cancervirdens processer kan ha flera forklaringar. En anledning ir
sannolikt att strukturerad bedémning av rehabiliteringsbehov inte
fullt ut implementerats och att tillgdngen till rehabiliteringspersonal
inom  cancervirden  ir  begrinsad  liksom  andelen
rehabiliteringspersonal med specialisering inom onkologi.*

Behovet av rehabilitering bor virderas lopande, baserat pd
etablerade principer och med anvindande av standardiserade och
validerade instrument. Virdering av rehabiliteringsbehov ger en
dgonblicksbild och behoven idndrar sig under behandlings- och
uppfoljningstorloppet, varfér behovsvirderingen behéver upprepas
under virdprocessen sivil som under uppféljningsférloppet. Aven
de patienter som inte Onskar eller orkar medverka i1
rehabiliteringsinsatser bor erbjudas férnyad behovsvirdering.
Denna utveckling stiller krav pd

e rutiner for hur rehabiliteringsbehov strukturerat bedéms i de
olika virdprocesserna,

% Fysioterapeuterna (2024).
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e beddomning tidigt 1 férloppet med avseende pi risker for
komplikationer och sena effekter, och

o fortydligat ansvar for beddémning av  grundliggande
rehabiliteringsbehov.

Socialstyrelsen har pekat pd den otydliga ansvarsférdelningen fér
rehabilitering efter cancersjukdom som ett hinder for att
dstadkomma en sammanhillen rehabiliteringsprocess utifrin
patientens behov. Den otydliga ansvarsfoérdelningen ir ocksi ett
hinder for att f8nga rehabiliteringsbehov som uppstdr 1 ett senare
skede. I vissa regioner har man, baserat pid de nationella
virdprogrammen, tagit fram lokala riktlinjer {6r rehabilitering vid
cancersjukdom  som  omfattar beskrivningar av = mojliga
rehabiliteringsinsatser och en ansvarsférdelning utifrin patientens
process genom hilso- och sjukvirden.”

Sikrad tillging till specialiserade rehabiliteringsteam

Specialiserade rehabiliteringsteam finns 1 alla regioner, men tar inte
alltid emot patienter med cancer. Detta bor forindras for att ocksd
patienter med cancer som har komplexa eller avancerade behov ska
f3 tillgdng till denna form av specialistkunskap. Med en strukturerad
bedémning  av  rehabiliteringsbehov 1 enlighet = med
kunskapsdokumenten kan personer med avancerade eller komplexa
rehabiliteringsbehov identifieras och insatser initieras for att
forhindra férvirrade symtom, forbittra funktionen och 6ka
livskvaliteten.

Multidisciplinir rehabiliteringskompetens bor finnas tillginglig
vid langtidsuppf6ljning f6r barn och unga vuxna

Barn och unga vuxna som behandlats {or cancer 16per 6kad risk for
sena komplikationer. Mottagningarna for lingtidsuppféljning bér
dirfor kopplas till specialiserade rehabiliteringsteam fér att vid
behov etablera en rehabiliteringsplan och erbjuda specialiststéd.

%7 Se till exempel Region Kronoberg (2024) Riktlinjer for cancerrebabilitering.
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Mot bakgrund av de utmaningar nir det giller att anpassa
rehabiliteringsinsatserna till behoven i olika &ldersgrupper, och som
beskrivits 1 Socialstyrelsens uppféljning, bér regionerna forstirka
arbetet med anpassade rehabiliteringsinsatser till unga vuxna.®
Utredningen anser, baserat pd risken for sena komplikationer, att
uppféljningsmottagningarna behdver verka langsiktighet och sikra
tillgdng till ett multidisciplinirt rehabiliteringsteam.

Kartliggning och synliggérande av rehabiliteringsutbud i
regioner och kommuner

Patienter som behandlats f6r cancer och som har behov av
rehabilitering finns sdvil i regioner som 1 kommuner och bida parter
erbjuder och ansvarar for rehabiliteringsinsatser. Dessutom finns
kompletterande insatser frin civilsamhillet. Kunskap om regionala
och lokala rehabiliteringsutbud ir av stort virde for att kunna lotsa
patienter ritt och ge relevant information. I utredningens dialoger
framkommer att det kan vara svirt att overblicka aktuella utbud.
Olika patientgrupper kan ocksd férvintas ha olika behov. Med ett
okande antal dldre patienter kan bidraget frdin kommunen foérvintas
oka, till exempel 1 form av kommunal vird och anpassningar i
hemmet. Hos unga vuxna och medelilders kan nya former av
rehabilitering, st6d foér dterging 1 arbete och kompisstod vara
aktuellt. Utredningen bedémer dirfor att regioner och kommuner
bor genomféra gemensamma kartliggningar av rehabiliteringsutbud
for korrekt information och som stdd till patienter och nirstiende
att hitta relevanta insatser nira hemmet. En nirmre samverkan
mellan region och kommun dr ocksd en central del 1 utvecklingen av
god och nira vird.”

Uppf6ljning som grund for verksamhetsutveckling

Den nationella uppfoljningen av utvecklingen 1 tillgingen till och
utfall av rehabilitering bér stirkas. I dagsliget saknas fullstindig

¢ Socialstyrelsen (20241).

¥ Mewes JC, Steuten LM, Ijzerman M], van Harten WH (2012) Effectiveness of
multidimensional cancer survivor rehabilitation and cost-effectiveness of cancer rehabilitation
in general: a systematic review. The Oncologist. Vol. 17, Nr. 12, s. 1581-1593.
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statistik 6ver rehabiliteringsinsatser. Forslagen och bedémningarna
om en ny hilsodataregisterlag, samt om att utdka insamlingen av
patientuppgifter frin dppenvirden och insamling av uppgifter om
vintetider 1 Ett nytt regelverk for hdlsodataregister, innebir
forbittrade mojligheter att samla in nationell statistik frin
primirvirden och for fler yrkesgrupper in likare i den specialiserade
hilso- och sjukvdrden.” Ur utredningens synvinkel ir det angeliget
att forslagen genomférs for att mojliggdra en adekvat uppfoljning av
rehabilitering vid cancersjukdom. Vid utformningen av statistik och
uppféljning bor det sikerstillas att statistiken ska kunna brytas pd
region, diagnos samt demografiska och socioekonomiska variabler.

Socialstyrelsens arbete med att implementera koder for
klassifikation av virditgirder (KVA-koder) for uppfoljning av
rehabiliteringsinsatser har enligt myndigheten bidragit il
forbittrade uppfoljningsmojligheter, men myndigheten bedomer
dven att det behovs ett fortsatt arbete med att ta fram och férvalta
ett urval av KVA-koder for 3tgirder inom rehabilitering vid
cancersjukdom. Utredningen bedémer att det finns ett behov av att
forenkla koderna och stédja enhetlig implementering.

Idag finns inget kvalitetsregister foér cancerrehabilitering.
Utredningen ~ bedémer  att  etablering  av  generiska
kvalitetsindikatorer inom rehabiliteringsomridet skulle vara av
virde och skulle kunna tas fram av Cancercentrum (den av
utredningen féreslagna integreringen av RCC och CCC, se kapitel
12). I takt med att statistiken 6ver rehabiliteringsinsatser forbittras
gor utredningen bedémningen att rehabiliteringsinsatser 16pande
bér f6ljas upp per region och 1 dlders- och befolkningsgrupper med
avseende pd anvindningsmonster och utfall. Utredningen foreslar
dirfor att Socialstyrelsen ges 1 uppdrag att dterkommande f6lja upp
anvindningen av rehabiliteringsinsatser inom cancervirden.

70SOU 2024:57.
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9.7.2 Uppfoljning efter cancersjukdom

Utredningens beddmningar:

e Cancercentrum  bér  genomlysa  evidensbasen  och
kostnadseffektiviteten i den uppféljning som rekommenderas
inom canceromridet.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds etablera ett femdrigt férséksprogram med
muludisciplinira och multiprofessionella
uppféljningsmottagningar.

o Regeringen foreslds gora en statlig satsning f6r att unga vuxna
diagnostiserade upp till 29 &rs dlder ska erbjudas tillgdng till
langtidsuppféljning.

Skilen for utredningens bedémningar och forslag

Genomlysning av evidens och kostnadseffektivitet i uppféljning
vid cancer

I utredningens dialoger rapporteras dterkommande att
uppféljningsverksamheten efter cancersjukdom ir omfattande och
vilar pd svag evidens. Uppféljningsprogrammen bidrar till en ¢kad
arbetsbelastning 1 flera av virdprocessens delar. Inom bild- och
funktionsverksamheterna utgér exempelvis kontrollundersékningar
en relativt stor andel av undersékningarna.

For att tillvarata cancervirdens kapacitet pd ett mer effektivt sitt
bedémer utredningen att Cancercentrum bér belysa evidens och
hilsoekonomiska konsekvenser av uppfoljning efter cancer, med
fokus p& de rekommendationer som ges i vdrdprogrammen fér
cancer.

For att undvika att personer med risk for att f3 dterfall inte
hamnar mellan stolarna bedéms ocksg att SVF bor utvecklas sg att
de ledtider for utredning och till behandlingsstart som definieras
inom SVF iven omfattar patienter med misstanke om 3terfall i
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sjukdomen (se kapitel 6). Att tydliggora dessa patienter inom ramen
for SVF kan ocksd bidra till att cancervirdens resurser anvinds pd
ett mer effektivt sitt, eftersom ldnga vintetider till diagnostik och
behandling vid ett eventuellt dterfall i sjukdomen idag kan utgora ett
skil for att man héller kvar patienten i specialistvirden under
kontrollférloppet.

Forsoksprogram med multidisciplinira och multiprofessionella
uppfoljningsmottagningar

Bland patienter finns ett behov av en tydligare struktur for
omhindertagande efter cancerbehandling. Idag beskrivs tiden efter
behandling inte sillan som ”ett svart hal” nir det giller ingdngar till
hilso- och sjukvirden vid behov som uppstir efter avslutad
behandling. Fér att erbjuda en personcentrerad uppféljning och cka
kunskapen om nya arbetssitt, foreslds en statlig satsning pd ett
femarigt férsoksprogram, med uppféljningsmottagningar i utvalda
regioner. Utredningen foreslir att programmet finansieras via ett
statsbidrag till Socialstyrelsen som férdelas baserat pd ansékningar
frdn intresserade regioner. Férsoksprogrammet bér utformas med
utgdngspunkt fr@n patienternas varierande behov och med
erbjudande om tillgdng till samlad kompetens som, baserat pd
strukturerad individuell virdering, tillgingliggdérs for patienten.
Forsoksverksamheten bor bedrivas utifrdn hypotesen att samlad
kompetens underlittar samordningen mellan den nira virden och
specialistvirden kring patienten och minskar resursférbrukningen
inom onkologi, hematologi och kirurgiska discipliner.

Uppfoljningsmottagningar i detta utférande passar sannolikt inte
for alla patientgrupper. Patienter med okomplicerade virdférlopp
som rekommenderas uppféljande egenvdrd kan med férdel
kontrolleras 1 primirvird. Patienter med komplexa behov som
koppas till en specifik specialitet kan behova féljas inom en viss
disciplin i specialistvirden. For patienter med flera olika symtom kan
en uppféljningsmottagning erbjuda samlad kompetens som 1 sin tur
beror pd mélgruppen.

Utformningen av uppféljningsmottagningarna bér inkludera
samlad kompetens kring kontroller, sena komplikationer och
rehabilitering och de bér kunna erbjuda patienten en
individanpassad uppféljningsplan. Sddana uppféljningsmottagningar
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skulle med férdel kunna drivas i samarbete med primirvirden.”! En
samverkan med primirvirden skulle kunna bidra till ny kunskap om
hur den nira virden kan utvecklas fér att mota behoven hos
patienter som genomgitt behandling mot cancer. En okad
samverkan kring uppféljning fér patienter med cancer skulle ocksd
kunna ¢ka kunskapen om patientgruppens behov hos primirvirden
och underlitta primirvirdens ansvar fér rehabilitering 1
patientgruppen.  Nirvaro av  primirvdrdskompetens  vid
uppféljningsmottagningen  kan  stimulera samverkan inom
rehabilitering i linje med intentionerna i god och nira vird och bidra
till 6kat kunskapsutbyte mellan primirvard och specialistvard.

Det ir viktigt att forsoksverksamheten implementeras och
utvirderas pd ett sitt som gor det mojligt att observera effekterna ur
patient- sivil som verksamhetsperspektiv. Utformningen bor ske 1
samrdd med forskningsexpertis och utvirderingen bér, férutom
effekter for patienterna, omfatta 1 vilken utstrickning
mottagningarna bidrar till att frigéra resurser inom de discipliner
som idag ansvarar for uppféljningen, paverkan pd samverkan mellan
specialistvdrd  och  primirvird samt  kostnadseffektivitet.
Utredningen ser Socialstyrelsen eller Myndigheten fér vird- och
omsorgsanalys som limpliga aktorer att utvirdera programmet,
eventuellt 1 samarbete med forskare.

Satsning pa till laingtidsuppfoljning f6r unga vuxna med cancer

Unga vuxna som drabbas av cancer har sirskilda och inte sillan
komplexa rehabiliteringsbehov.”” Forskning visar att en av tre unga
vuxna med cancer drabbas av stress och oro, medan en av fyra
utvecklar depression och att gruppen har okad risk for flera

7! Jassim GA, Doherty S, Whitford DL, Khashan AS (2023) Psychological interventions for
women with non-metastatic breast cancer. Cochrane Database of Systematic Reviews. Nr. 1;
Tauber NM m.{l. (2019) Effect of Psychological Intervention on Fear of Cancer Recurrence:
A Systematic Review and Meta-Analysis. Journal of Clinical Oncology. Vol. 37, Nr. 31.

72 Barr RD m.fl. (2016) Cancer in Adolescents and Young Adults: A Narrative Review of the
Current Status and a View of the Future. JAMA Pediatrics. Vol. 170, Nr. 5, s. 495-501; Adams
SC m.fl., (2020) Young Adult Cancer Survivorship: Recommendations for Patient Follow-up,
Exercise Therapy, and Research. JNCI Cancer Spectrum. Vol. 5, Nr. 1; Oveisi N m.fl. (2023)
Reproductive Health Outcomes among Adolescent and Young Adult Cancer Patients: A
Systematic Review and Meta-Analysis. Cancers (Basel). Vol. 15, Nr. 6; Richter D m.fl. (2015)
Psychosocial interventions for adolescents and young adult cancer patients: A systematic
review and meta-analysis. Critical Reviews in oncology/hematology. Vol. 95, Nr. 3, s. 370-386.
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sjukdomar, inklusive ny cancer.” Enligt patientféretridare upplevs
virdprogrammet for cancerrehabilitering fér vuxna inte vara
tillrickligt anpassat till att mota de sirskilda rehabiliteringsbehov
som finns hos unga vuxna. Internationella rekommendationer ger
ocks3 starkt stod f6r att gruppen unga vuxna behover ldersanpassat
stdd och tillgdng till medicinsk specialistkunskap for behandling,
uppféljning och rehabilitering.”* T regionerna upplevs det finnas
brister i anpassningen av rehabiliteringsinsatser till unga vuxna och
enligt Socialstyrelsen finns det behov av att anpassa insatserna till
gruppens sirskilda behov.” Nistan hilften av unga vuxna som
behandlats for cancer rapporterar behov av information om fysisk
aktivitet, kost, fertilitet och rehabilitering. Utredningen foreslar
dirfor att uppfoljningsmottagningar efter cancer ocksd gors
tillgingliga for patienter diagnostiserade med cancer 1 dlder 18-29 &r
1 syfte att forebygga och effektivt hantera sena komplikationer. Den
utvidgade ldngtidsuppfoljningen bér finansieras genom en sirskild
statlig satsning.

73 Ryder-Burbidge C m.fl. (2021) The Burden of Late Effects and Related Risk Factors in
Adolescent and Young Adult Cancer Survivors: A Scoping Review. Cancers (Basel). Vol. 13,
Nr. 19; Osmani V, Hérner L, Klug SJ, Tanaka LF (2023).

74 Bhatia S m.fl. (2023) Adolescent and Young Adult (AYA) Oncology, Version 2.2024,
NCCN Clinical Practice Guidelines in Oncology. Journal of the National Comprebensive
Cancer Network: JNCCN. Vol. 21, Nr. 8.

7> Socialstyrelsen (20241).
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10 Palliativ vard

Palliativ vard ir pd flera sitt avgdérande for att sikerstilla en sd god
livskvalitet som mojligt f6r personer med livshotande sjukdom och
tillstdnd, samt for patienter i livets slutskede. Palliativ vird bygger,
enligt Virldshilsoorganisationen (WHO) pd ett foérhéllningssitt
som syftar tll att forbittra livskvaliteten f6r patienter och
nirstiende genom att forebygga och lindra lidande genom tidig
upptickt, bedémning och behandling av smirta och andra fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov som kan uppkomma i
samband med livshotande sjukdom.’

Grundliggande begrepp inom den palliativa vdrden definieras i
Socialstyrelsens  termbank.” Ett palliativt  forhillningssitt
kinnetecknas av en helhetssyn p8 minniskan genom att stodja
individen att leva med virdighet och med storsta mojliga
vilbefinnande till livets slut. Palliativ vird bedrivs 1 syfte att lindra
lidande och frimja livskvaliteten f6r patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada och som innebir beaktande av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov samt ett organiserat stéd till
nirstdende. Det 6kande antalet patienter med cancer medfér ocksd
okande behov av palliativ vird. Patienter med cancer har en stor
variation av symtom och behov som den palliativa virden syftar till
att lindra och méta. I Sverige utgér patienter med cancer den
dominerande patientgruppen inom den palliativa virden, men behov
av palliativ vdrd dr ocksd vanligt f6rekommande hos patienter med
hjirt-kirlsjukdom, lungsjukdom och neurologiska sjukdomar. Den
palliativa virdens arbetssitt kinnetecknas av att de dr generiska och
situationsanpassade.” Implementering av rutiner fér tidig integrerad

"WHO (2023d) Palliative care.

% Socialstyrelsens termbank.

> Gomes B m.fl. (2013) Effectiveness and cost-effectiveness of home palliative care services
for adults with advanced illness and their caregivers. Cochrane Database of Systematic Reviews.
Nr. 6.
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onkologisk  och  palliativ  vdrd ger férutsittningar for
kunskapsspridning mellan olika sjukdomsomriden, vilket innebir
att  utveckling inom cancervirden kan komma andra
diagnosomriden till nytta.

10.1 Den palliativa vardens roll i cancervarden

Antalet patienter med palliativa virdbehov pd grund av kroniska
sjukdomar med begrinsad forvintad éverlevnad eller behov av vard
1 livets slutskede beriknas internationellt utgdéra en procent av
befolkningen och wupp ull en tredjedel av hilso- och
sjukvirdskostnaderna.*

I Sverige dor &rligen 1 genomsnitt drygt 90 000 personer, varav
cirka 80 procent har en férvintad dod i sviterna av en eller flera
kroniska sjukdomar. I de flesta fall kan palliativa virdbehov
tillgodoses 1 den allminna palliativa virden, men cirka 22 000
personer beriknas ha behov av specialiserad palliativ vird. Baserat pd
data frin det svenska palliativregistret beriknas 38 procent av
dédsfall intriffa pd sjukhus, men andelen varierar beroende pi
geografi och virdform. Inom sjukhusvirden dor i genomsnitt 23
procent ensamma, med variation mellan regionerna frén 16-31
procent. Registrets tickningsgrad frin sjukhus ir kring 49 procent,
vilket innebir osikerhet i resultaten. Aven erbjudande om
efterlevandesamtal visar stora variationer, med méluppfyllelse pd i
genomsnitt 51 (20-83) procent i sjukhusvdrden, 81 (65-91) procent
1 den kommunala virden och 95 (62-98) procent i den specialiserade
palliativa vdrden. Cancer beriknas orsaka 25-30 procent av
dédsfallen i Sverige, vilket motsvarar éver 20 000 dédsfall 4rligen.’
Bland barn ir cancer den vanligaste dodsorsaken upp till 14 &rs 8lder.

10.1.1 Utvecklingen sedan den svenska cancerstrategin

I En nationell cancerstrategi for framtiden foreslogs okade resurser till
den palliativa virden mot bakgrund av det 6kande antalet patienter

* Gémes-Batiste X m.fl. (2016) Comprehensive and integrated palliative care for people with
advanced chronic conditions: an update from several European initiatives and
recommendations for policy. Journal of Pain and Symptom Management.Vol. 53, Nr. 3, s. 509—
517.

5 Svenska palliativregistret (2023). Arsrapport for Svenska palliativregistret 2022.
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med behov av palliativa insatser och att den palliativa vérden inte
ansdgs vara prioriterad 1 enlighet med riksdagens riktlinjer for
prioriteringar i hilso- och sjukvirden. Strategin gjorde beddmningen
att det fanns ett behov av att stirka kunskapsstyrningen,
kvalitetsuppfoljningen och kompetensen inom den palliativa vrden
samt att forskningen inom omradet borde stimuleras.®

I linje med utredningens férslag tog Socialstyrelsen 2013 fram ett
nationellt kunskapsstdéd och arbetar 1 dagsliget med att ta fram
nationella riktlinjer f6r den palliativa virden. Dessutom har
regionala cancercentrum (RCC) utvecklat nationella virdprogram
for palliativ vird fér barn och fér vuxna, och inom regionernas
kunskapsstyrningsorganisation har ett personcentrerat och
sammanhillet virdférlopp samt stoddokument for kvalitet tagits
fram.” Mgjligheterna till uppfdljning har foérbittrats genom att
tickningsgraden i det svenska palliativregistret har forbittrats.®

I Cancerfondens rapport om den palliativa virden frin 2024
framkommer att tillgdngen till palliativ vird idr ojimlik, utifrin
faktorer som bostadsort, sjukdomsgrupp och samsjuklighet.” Enligt
rapporten ir patienter och nirstdende oftast ndjda med den palliativa
virden, men det finns ocksd brister ur ett patientperspektiv. Bland
annat fir mdinga patienter tillgdng tll palliativ vird sent i
sjukdomsférloppet och fir dirmed inte fullt ut nytta av den palliativa
varden. Vidare pekar rapporten pd svag politisk styrning, avsaknad
av sammanhillen infrastruktur, och bristande samordning mellan
kommuner och regioner. Rapporten pekar ocksi pd brister i
grundutbildningarnas  utbildningsinnehdll  avseende palliativa
arbetssitt samt varierande tillgdng till kompetensutveckling kring
palliativt forhdllningssit.

¢SOU 2009:11.

7 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023¢) Nationellt virdprogram palliativ vdrd; RCC 1
samverkan, Kunskapsbanken (2021a) Nationellt virdprogram palliativ vdrd av barn;
Socialstyrelsen (2013) Nationellt kunskapsstod for god palliativ vird i livets slutskede;
Kunskapsstyrning hilso-och sjukvard (2024e) Vardforlopp palliativ vird.

8 Svenska palliativregistret (2023).

? Cancerfonden (2024) Cancerfondsrapporten 2024, Palliativ vird — mer dn vdrd i livets
slutskede.
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10.2 Okande palliativa behov noteras internationellt

Av alla dédsfall (exklusive olyckor och skador) inom OECD-
linderna skedde 50 procent pd sjukhus ar 2021. I Sverige var siffran
36 procent och ligst andel rapporteras fran Nederlinderna, Norge,
Schweiz och Nya Zeeland.

Andelen patienter inom OECD som inom en minad innan déden
sokt sjukhusvard, akut eller oplanerat, rapporterades vara 22 procent
for patienter med cancer. Variationerna mellan olika linder var stor
och siffran fér Sverige var nio procent.”

Internationellt ses stora behov av férbittrade palliativa insatser,
som 6kad tillgdng till smirtlindring och palliativ vrd, men dven av
dtgirder pd systemnivd, till exempel hégre prioritering av palliativ
vird och foérbittrade mojligheter till monitorering.! OECD
beriknar att antalet personer 1 behov av vird 1 livets slutskede vintas
oka frin sju miljoner 2019 till tio miljoner 2050." Den europeiska
foreningen for palliativ vird (EAPC) beriknar att 4,4 miljoner
minniskor, varav 139 000 barn, med palliativa vrdbehov arligen
avlider 1 Europa.” Av dessa beriknas cirka en tredjedel f3 tillgdng till
palliativ vdrd. T Europa beriknas cancer utgora 38 procent av de
palliativa virdbehoven.

Flera linder, till exempel Storbritannien, Australien, Kanada och
USA, har vilutvecklade palliativa infrastrukturer med konsultteam,
palliativa mottagningar och slutenvirdsplatser pd sjukhusen sdvil
som specifika strategier for palliativ vird." I vissa linder, som till
exempel Storbritannien, Irland och Polen, ir palliativ medicin en
egen specialitet, medan det i Sverige ir en subspecialitet.

En rapport frdin EAPC visar att de flesta (82 procent) av EU-
linderna ckade tillgdngen till specialiserad palliativ vird mellan dren
2005 och 2019, bland annat genom hembaserade team, okad
slutenvdrd och palliativa stédteam vid sjukhusen.” Generellt ir dock

1 OECD (2023e¢). Time for Better Care at the End of Life. OECD Health Policy Studies.

" Knaul FM m.fl. (2018) Alleviating the access abyss in palliative care and pain relief — an
imperative of universal health coverage: the Lancet Commission report. The Lancet. Vol 391,
Nr. 10128, s. 1391-1454; Government of Canada (2024) Palliative care: Overview.

2 OECD (2024).

13 Knaul FM m.fL. (2018).

" Australian Government, Department of Health (2018) The National Palliative Care Strategy
2018; National Palliative and End of Life Care Partnership (2021) Ambitions for Palliative and
End of Life Care: A national framework for local action 2021-2026; Cancerfonden (2024).

1> Arias-Casais N m.fl. (2020) Trends analysis of specialized palliative care services in 51
countries of the WHO European region in the last 14 years. Palliative Medicine. Vol. 34, Nr.
8.
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tillgdngen till specialiserad palliativ vird oullricklig och visar stora
variationer mellan linderna.

10.2.1 Europagemensamma kvalitetsstandarder och
rekommendationer om tillgang till palliativ vard

Den europeiska féreningen fér medicinsk onkologi (ESMO)
publicerar kliniska riktlinjer f6r en rad tillstdnd inom palliativ
medicin, har etablerat rekommendationer for palliativ vird och har
certifierat integrerad onkologisk och palliativ vird vid omkring 150
centrum 1 Europa. EAPC har sammanfattat terminologi och
kvalitetsnormer 1 syfte att hoja kvaliteten, minska variationerna,
stimulera utveckling, frimja ett kontinuerligt kvalitetsarbete samt
etablera mal for den palliativa virdens kvalitet. EAPC definierar ett
behov om fem tll tio palliativa slutenvrdsplatser per 100 000
invdnare och anser att enheter med 8-12 vérdplatser ir en optimal
storlek.' Vidare rekommenderas tvd specialiserade palliativa team,
ett sjukhusbaserat team och ett hemsjukvirdsteam, per 100 000
invdnare. Ett sjukhusbaserat palliativt team rekommenderas per 250
singar 1 den specialiserade hilso- och sjukvirden och teamet kan
ansvara for en palliativ mottagning samt konsultstod till
specialistvird, primirvird och kommunal vird. Konsultfunktion
behover vara tillginglig dygnet runt, alla dagar 1 veckan. De palliativa
teamen kan ocksd bistd med utbildningsinsatser och handledning,
samt ansvara foér att ta fram rutiner och riktlinjer. Palliativa
konsultteam har visats vara kostnadseffektiva och utgéra ett viktigt
komplement till den allminna palliativa virden.”

Sverige beriknas i EAPC:s atlas éver palliativ vird i Europa ha
165 specialiserade palliativa team, varav 120 syftar till vird i hemmet,
vilket motsvarar 1,6 team per 100 000 invdnare. Sverige visar en vil
utbyggd palliativ hemsjukvard, men ett 1igt antal palliativa team
inom specialistvirden. Sverige visar ocksd 13ga tal nir det giller

' European Association for Palliative Care (2013) Recommendations of the European
Association for Palliative Care (EAPC) For the Development of Undergraduate Curricula in
Palliative Medicine At European Medical Schools. Report of the EAPC Steering Group on
Medical Education and Training in Palliative Care.

7 Cheung MC m.fl. (2015) Impact of aggressive management and palliative care on cancer
costs in the final month of life. Cancer. Vol. 121, Nr. 18, s. 3307-3315; Henderson JD m.fl.
(2019) Staffing a Specialist Palliative Care Service, a Team-Based Approach: Expert Consensus
White Paper. Journal of Palliative Medicine. Vol. 22, Nr. 11, s. 1318-1323.
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palliativ v8rd f6r barn. Rapporten noterar ocksd att den nationella
cancerstrategin saknar ett sirskilt avsnitt om palliativ vird."

10.2.2 Palliativ vard i EU:s cancerplan

EU:s cancerplan understryker forbittrad livskvalitet och jimlik
tillgdng till vird. Planen lyfter de utmaningar som familjer och
anhorigvirdare upplever och lyfter behovet av samverkan mellan
sjukvdrdssystemen och det omgivande samhillet, inklusive sociala
stddsystem och civilsamhillet. Jamlik tillgdng till vird, inklusive
palliativ vird, och stdd for att leva ett gott liv s8 linge som mojligt
betonas. Initiativen Better Life for Cancer Patients, European Cancer
Patient Digital Centre och EU:s ojamlikhetsregister kan bidra till att
stddja patienter och nirstiende i en god livskvalitet."”

I EU:s cancerplan framhills vikten av stéd och hjilp till
informella virdgivare, bland annat utifrin nirstiendes mojligheter
att balansera arbete och anhérigvird, nirstiendes fysiska och
psykiska vilmiende samt risken f6r forlorad inkomst och finansiella
lingtidseffekter.”

Samverkan mellan specialistsjukvird och palliativ vird samt tidig
integrering av palliativ vird dr aspekter som beaktas och virderas vid
ackreditering av cancercenter. Etableringen av ett EU-nitverk av
Comprehensive  Cancer Centers (CCC) inom initiativet
EUnetCCC forvintas dirfér bidra ull kvalitetshdjningar av
cancervirden som ocksd kommer den palliativa virden till del. Inom
det gemensamma initiativet Joint Action Networks of Excellence finns
ocksd specifika satsningar pd palliativ vrd och flera initiativ syftar
till 6kad livskvalitet, ocksd i den palliativa delen av ett virdférlopp.”
En sirskild gemensam satsning, Joint Action Paediatric Palliative
Care, inom omradet palliativ vird av barn, planeras starta 2025.

Aven nirstdendes viktiga roll som stod till patienten lyfts fram,
med koppling till EU:s balansdirektiv som avser att skapa balans
mellan arbete och privatliv {6r férildrar och virdnadshavare. Sverige
har genom ett fital lagindringar infért direktivet frdn 2022, som

18 Arias-Casais N, Garralda E, Rhee JY, Lima L de, Pons JJ, Clark D,

Hasselaar J, Ling J, Mosoiu D, Centeno C (2019) EAPC Atlas of Palliative Care in Europe
2019. Vilvoorde: EAPC Press.

' Europeiska Kommissionen (2021a) Europas plan for cancer.

2 Ibid.

21 1bid.
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innebir att nirstdende av omsorgsskil kan begira flexibla
arbetsformer.

10.3  Vardformer vid palliativ vard

I Sverige bedrivs palliativ vdrd inom allmin palliativ vird,
specialiserad palliativ hemsjukvdrd och specialiserad palliativ
slutenvird. Specialiserad palliativ vird ges till patienter med
komplexa symtom eller vars livssituation medfér sirskilda behov,
och utférs av ett multiprofessionellt team med sirskild kunskap och
kompetens 1 palliativ vird. Den palliativa virden kan utféras som
oppenvird eller slutenvird, pi sjukhus, hospice eller i hemmet.”
Tillging till specialiserad palliativ vird har visats ge ndgot bittre
resultat avseende symtomkontroll, livskvalitet och patientnsjdhet
jimfért med patienter som erhdller palliativ vird inom andra
virdformer.” Tillging till palliativ vird i hemmet 6kar andelen
patienter som viljer att d6 hemma, visar ingen skillnad 1 virdkvalitet,
men pekar pd 6kad patientndjdhet och minskade kostnader.* Stsd
frdn palliativ kompetens ir en viktig faktor for trygg vird 1 hemmet.
Mer kunskap behévs avseende virdgivares och virdtagares
perspektiv samt erfarenheter och effekten avseende minskat behov
av akutsjukvard.

Allmin palliativ vdrd bedrivs pd sjukhusens virdenheter och
mottagningar, pd vird- eller hilsocentraler samt inom kommunal
hilso- och  sjukvird (till exempel sirskilda boenden,
korttidsboenden och hemsjukvard) och riktas till patienter vars
behov kan tillgodoses av personal med grundliggande kunskap och
kompetens. Inom kommunerna kan palliativ vird ske 1 sirskilda
boenden enligt socialtjinstlagen (2001:453) (SoL) eller lagen
(1993:387) om stid och service till funktionshindrade (LSS). I enlighet
med 14 kap. 2 § hdlso- och sjukvdrdslagen (2017:30) (HSL) kan
kommunen iven ta ¢ver ansvar for hilso- och sjukvédrd 1 ordinirt

22 Fulton J] m.fl. (2019) Integrated outpatient palliative care for patients with advanced cancer:
A systematic review and meta-analysis. Palliative Medicine. Vol. 33, Nr. 2, s. 123-134.

» Bajwah S m.fl. (2020) The effectiveness and cost-effectiveness of hospital-based specialist
palliative care for adults with advanced illness and their caregivers. Cochrane Database of
Systematic Reviews. Nr. 9. Art.

#*Shepperd S, Gongalves-Bradley DC, Straus SE, Wee B (2021) Hospital at home: home-based
end-of-life care. Cochrane Database of Systematic Reviews. Nr. 3; Edgar K m.fl. (2024)
Admission avoidance hospital at home. Cochrane Database of Systematic Reviews. Nr. 3;
Gomes B m.fl. (2013).
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boende (hemsjukvird) genom avtal mellan kommuner och regioner.
Detta sker 1 de allra flesta kommuner genom &verenskommelser.
Omfattningen av hilso- och sjukvird som ges i1 ordinirt boende
varierar, men ofta tillimpas en troskelprincip som innebir att det dr
personer som har svirt att sjilva ta sig till en vird- eller hilsocentral
som omfattas. Regionerna ir enligt HSL skyldiga att avsitta de
likarresurser som krivs for att hemsjukvirden ska kunna erbjuda en
god hilso- och sjukvard.

Flera utredningar har pekat pi att det finns oklarheter i
ansvarsfordelningen f6r den palliativa virden mellan kommuner och
regioner.” I Sveriges kommuner och regioner finns olika 16sningar
och principer fér hur ansvaret for den palliativa virden férdelas
mellan specialiserad vird, primirvird och kommunal vird. En
16sning som flera regioner och kommuner har implementerat ir
palliativa konsultteam inom den specialiserade virden som erbjuder
rddgivning, handledning och wutbildning tll vérd- och
omsorgspersonal inom den allminna palliativa virden. Vissa
regioner har ocksg etablerat palliativa 6ppenvirdsmottagningar.

10.3.1 Palliativ behandling och palliativa vardinsatser bedrivs
i 6kande grad parallellt

Med fler medicinska behandlingsmojligheter och  lingre
behandlingstid blir det allt vanligare att palliativ behandling inom
specialistvrden och palliativa virdinsatser frdn hemsjukvird eller
specialiserad palliativ vird pigir parallellt. Det finns evidens for
positiv effekt pd livskvalitet, med storst effekt for patienter som fir
tidig tillgdng till palliativa insatser (se avsnitt 10.6).”°

American Association for Clinical Oncology (ASCO) utger
rekommendationer for palliativ vird med fokus pd evidensbaserade
insatser for att integrera palliativ vird inom onkologin.”” ASCO:s
rekommendationer anger att patienter med avancerade cancerformer
eller blodsjukdomar ska remitteras till team med specialiserad,

% Se till exempel SOU 2022:41 Nésta steg — Okad kvalitet och jimlikbet i vird och omsorg for
dldre personer; Cancerfonden (2024).

% Gaertner ] m.fl. (2017) Effect of specialist palliative care services on quality of life in adults
with advanced incurable illness in hospital, hospice, or community settings: systematic review
and meta-analysis. BMJ. Vol. 4 Nr. 357.

¥ Sanders ] m.fl. (2024) Palliative care for patients with cancer: ASCO Guideline Update.
Journal of Clinical Oncology. Vol. 42, Nr. 19.

434


https://onkologin.27
https://10.6).26
https://regioner.25

multidisciplinir kompetens tidigt 1 sjukdomsférloppet och parallellt
med aktiv cancerbehandling. Patienter med fysiska, psykiska, sociala
eller existentiella problem som inte méts av den basala och allminna
virden bor hinvisas till specialiserad palliativ vird. Tidig anslutning
rekommenderas sirskilt fér patienter med symtom som inte kan
kontrolleras och for patienter med pdverkad livskvalitet.

10.4  Kunskapsstyrning inom det palliativa omradet

Inom omrédet finns ett flertal kunskapsstod som ska n minga olika
typer av verksamheter: specialiserad och allmin palliativ vard, liksom
olika virdformer inom specialiserad vird, primirvird och kommunal
vard och 1 sdvil 6ppenvird som slutenvard.

10.4.1 Socialstyrelsen ansvarar for nationellt kunskapsstod

Ar 2009 fick Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram ett nationellt
kunskapsstéd foér god palliativ vdrd 1 livets slutskede.”
Socialstyrelsen publicerade 2013 ett Nationellt kunskapsstod for god
palliativ vdrd i livets slutskede som stdd for styrning och ledning.
Kunskapsstodet ger vigledning och rekommendationer samt
definierar  indikatorer fér en  jimlik  palliativ  vird.
Nyckelrekommendationerna omfattar fortbildning och handledning
1 palliativ vird foér att héja personalens kompetens i att lindra
symtom och frimja livskvalitet hos patienter i livets slutskede,
regelbunden analys och skattning av smirta hos patienter 1 livets
slutskede samt strukturerade bedémningar av patientens symtom.
En annan central rekommendation ir samtal med patienter om
vérdens innehdll och riktning i livets slutskede i syfte att férebygga
oro och missférstdnd samt att forbittra livskvaliteten.
Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for palliativ - vard
definierar ocksi nio kvalitetsindikatorer.” Kvalitetsindikatorerna
innefattar exempelvis tickningsgrad i det svenska palliativregistret,

8 Socialstyrelsen (2013; Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) (2011).
¥ Socialstyrelsen (2013).
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inskrivningar 1 slutenvird de sista 30 dagarna i livet och vissa
likemedelsordinationer samt anvindning av skattningsinstrument.”

Socialstyrelsen arbetar med nationella riktlinjer {6r palliativ vird,
med beriknad publicering 2025. Malgruppen {or dessa
kunskapsbaserade och rangordnade rekommendationer ir framfér
allt  beslutsfattare och verksamhetschefer. Till skillnad frin
Socialstyrelsen nuvarande kunskapsstod f6r palliativ vird omfattar
riktlinjerna ocksd palliativa virdbehov vid livshotande sjukdomar
eller tillstdnd som kan vara upp till flera &r. Alla diagnoser, dldrar och
vardformer inkluderas och tidig tillgdng till palliativ vird parallellt
med annan palliativt inriktad behandling férvintas vara en
utvecklingspunkt.

10.4.2 RCC ansvarar fér vardprogram

RCC har tagit fram tvd virdprogram inom palliativ vird: ett for
vuxna och ett fér barn.’' Virdprogrammen beskriver hur palliativ
vird bér bedrivas och omfattar hela det palliativa virdforloppet, frin
udig till sen fas. Identifiering av palliativa virdbehov, samtalsbehov
hos patient och nirstiende samt efterlevande, omvirdnad och
symtomlindring ingdr i1 programmen. I virdprogrammet {ér vuxna
anges att det 1 varje region, utdver allmin palliativ vird, bor finnas
tillgdng till en palliativ infrastruktur som omfattar en variation av
kontaktformer fér att kunna motsvara olika palliativa behov oavsett
patienternas dlder, diagnos och bostadsort. Infrastrukturen kan
omfatta palliativ 6ppenvirdsmottagning, konsultstdd, specialiserad
palliativ slutenvdrd pa sjukhus, specialiserad palliativ hemsjukvard
inom regionens hela geografiska yta och hospicevird 1 livets
slutskede.

Virdprogrammen f{6r palliativ vdrd ir, till skillnad frdn de 6vriga
vardprogram som tagits fram inom RCC, diagnosovergripande och
inte begrinsade till cancer. RCC har ocksi tagit fram
informationsmaterial om  palliativ = vdrd. Som stéd fér
implementeringen har RCC tillsatt regionala processledare fér

%% Samtal mellan ansvarig likare, eller tjinstgdrande likare, och patient om stillningstagandet
att 6verga till palliativ vard i livets slutskede, dir innehdllet i den fortsatta virden diskuteras
utifrin patientens tillstdnd, behov och 6nskemal. Killa: Socialstyrelsens termbank.

31 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2021a) Nationellt vdrdprogram palliativ vdrd av barn;
RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023c¢) Nationellt virdprogram i palliativ vérd.
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palliativ v8rd och vissa RCC har ocksd tillsatt processledare for
palliativ vird av barn.

10.4.3 Nationellt programomrade for dldres hélsa har tagit
fram vardférlopp och kvalitetsunderlag

Ett personcentrerat och sammanhéllet virdférlopp f6r palliativ vird
togs 2022 fram av Nationellt programomrdde for dldres hilsa och
palliativ vdrd. Syftet med virdférloppet dr att verka for en mer jimlik
palliativ vird, kvalitetsférbittring, 6kad kunskap om palliativa
virdbehov och okad tllging tll ett strukturerat palliative
omhindertagande.” Virdférloppet, som giller fér samtliga
virdgivare, ska inledas vid misstanke om palliativa virdbehov.
Insatser som ska bidra till méilet dr bland annat tidig identifiering av
patienter med palliativa virdbehov, palliativt férhdllningssitt och
regelbunden, systematisk och evidensbaserad symtomskattning.
Virdforloppet  definierar ett antal processindikatorer fér
kvalitetsuppféljning,  exempelvis  andelen  patienter  som
symtomskattas, har en virdplan och ordineras vid-behovslikemedel.
Kopplat till virdférloppet finns ett kvalitetsunderlag for allmin och
specialiserad palliativ vdrd.”> Grundliggande kvalitetsparametrar
innefattar ett strukturerat omhindertagande utifrdn ett palliativt
forhdllningssitt, vird fr8n personal med relevant kompetens och
tillgdng ull specialiserad palliativ kompetens fér alla patienter som
behover detta.

I kvalitetsunderlaget betonas att regioner och kommuner har ett
gemensamt ansvar for tydliga riktlinjer, samverkan mellan virdgivare
och sikerstilld kompetens inom allmin och specialiserad palliativ
vird. Den senare innefattar patienter med komplexa behov,
konsultstdd till virdgivare inom allmin palliativ vird, tillgdng till
specialiserade palliativa vdrdplatser samt en palliativmedicinsk
jourlinje med dygnet runt-verksamhet fér patienter med komplexa
palliativa behov. Vidare betonas kompetensutveckling inom palliativ
vird, reflektionstillfillen och handledning fér personal inom

32 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024f) Nationellt programomrdde fér dldres hilsa och
palliativ vérd - Insatsomride palliativ vdrd.

33 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024g) Kvalitetsunderlag for allmdin och specialiserad
palliativ vdrd.
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palliativ vird, lig andel dterinskrivningar inom sluten vird de sista 30
dagarna i livet och registrering 1 det svenska palliativregistret.

10.4.4 Vardplan for palliativ vard

Virdplan fér Palliativ vird bygger pd den samlade kunskapen som
bland annat finns i det nationella kunskapsstddet och det nationella
virdprogrammet.”* Virdplanen ir ett personcentrerat stéd som
syftar till att identifiera, bedéma och 4tgirda en enskild patients
palliativa virdbehov och kvalitetssikra den palliativa virden.
Evidensen for effekt av vdrdplaner ir osiker, vilket motiverar
utvirderingar inom omridet.”

10.4.5 Svenska palliativregistret

Sverige ir ett av {4 linder som har ett specifikt palliativregister. Att
mita livskvalitet 1 livets slut dr inte okomplicerat, men
undersdkningar av plats for dod, typ av vird och behoven av
oplanerad akutsjukvird utgér etablerade proxy-indikatorer.’® Det
svenska palliativregistret ir ett nationellt kvalitetsregister. Registret
omfattar en dodsfallsenkit och en nirstiendeenkit. Registrets
senaste drsrapport frdn 2023 visar pd linsniv en tickningsgrad pi 1
genomsnitt 58 procent av alla dédsfall, med regionala variationer
frén 42 ull 66 procent. Till registret rapporteras bland annat smirt-
och symtomskattning, trycksdr, brytpunktssamtal, smirtskattning,
medicinanvindning, dnskemal om dédsplats och efterlevandesamtal
for nirstdende. Registret tillhandahdller olika former av
skattningsinstrument f6r virdering av fysiska, psykologiska, sociala
och existentiella besvir. Ett exempel pd parametrar ir
brytpunktssamtal vid vird i livets slutskede, som enligt svenska
palliativsregistret sker fér 70 procent av patienterna inom
sjukhusvirden, 81 procent inom kommunal vird och 96 procent

3* Palliativt utvecklingscentrum (2024) Nationell vardplan for palliativ vird.

%% Chan RJ, Webster ], Bowers A (2016) End-of-life care pathways for improving outcomes in
caring for the dying. Cochrane Database of Systematic Reviews. Nr. 2.

% OECD (2023e).
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inom den specialiserade palliativa vdrden.”” I Socialstyrelsens
kunskapsstdd dr malnivin definierad till 98 procent.”

10.4.6 Regionala kompetenscentrum och nationella radet for
palliativ vard

Regionala kompetenscentrum fér palliativ vird har etablerats i flera
regioner, men huvudmannaskap, uppdrag och resurser skiljer sig,
vilket 1 sin tur innebir skillnader 1 stodet till de palliativa
verksamheterna 1 regioner och kommuner. Exempel pd
ansvarsomrdden  dr  grundutbildning, kompetensutveckling,
kvalitetssikring, implementering av nationella kunskapsstéd och
riktlinjer samt forsknings- och utvecklingsarbete. Okad samordning
och samverkan mellan dessa centra har en potential f6r 6kat fokus
pa det palliativa omrédet pd nationell nivd, f6rstirkt implementering
av kunskapsunderlag och forskning med stérre genomslag.

Nationella rddet for palliativ vdrd ir en ideell férening med
uppgift och mal att verka f6r en samordnad palliativ vird 1 hela landet
genom informationsspridning och identifiering av
utvecklingsomriden och utveckling av standards i nationell och
internationell samverkan.

10.5 Ojamlik tiligang till palliativ vard

Behoven av palliativ vird ir omfattande och 6kande. Aven om den
palliativa virden i de flesta regioner har forstirkts under senare ar ir
tillgingen varierande och enligt utredningens dialoger ofta
otillricklig. Alla regioner erbjuder specialiserad palliativ vard, oftast
1 form av palliativa specialistteam, men dessa team ir inte alltid
tillgingliga for patienter med cancersjukdom. Palliativa vird- eller
dtgirdsplatser finns 1 minga regioner, men inte 1 alla. De palliativa
teamen utgdr en viktig link mellan de olika virdnivderna och
virdformerna, men ir 1 flera regioner endast tillgingliga pd
kontorstid.

%7 Svenska palliativregistret (2023).
3% Socialstyrelsen (2017b) Nationella riktlinjer — Malnivder. Palliativ vdrd i livets slutskede.
Malnivder for indikatorer.
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Enligt Cancerfondens rapport finns tillging till specialiserad palliativ
hemsjukvird 1 19 regioner. Dock erbjuder alla regioner inte en
geografiskt heltickande palliativ vird. Specialiserad palliativ
slutenvdrd finns 1 17 regioner och tillgdngen till palliativa
slutenvirdsplatser varierar. I Sverige finns ocksd rapporter om
sommarstingningar inom den palliativa virden, vilket ytterligare
reducerar tillgingen under vissa tider.” En forskningsrapport frin
2021 bekriftar varierande tillgdng till palliativ vird i Sverige.*

Utdver regionala skillnader i palliativa virdformer visar den
specialiserade palliativa verksamheten dven variationer 1 uppdrag, till
exempel avseende vilka diagnoser som omfattas, tillginglighet och
forskning- och utvecklingsaktivitet. Generellt ir tillgingen till
palliativ vard bittre for patienter med cancer dn fér patienter med
andra livshotande sjukdomar.*! Det finns ocksd betydande variation
1 hur stor andel av patienterna som erbjudits brytpunktssamtal,
smirtskattning och annan symtomskattning samt om patienten fitt
limna 6nskemal om dédsplats.*

Socioekonomisk status, kén och dlder ir faktorer som har visats
korrelera med tillgingen till palliativ vird i internationella studier.”
Aven i Sverige har ilder, bakgrund, boendeform, diagnos och
socioekonomi visats korrelera med tillgdngen ull palliativ vird, med
hogre tillging foér yngre patienter och patienter med hog
socioekonomisk status.*

%% Cancerfonden (2024).

“ Axelsson B (2022) The Challenge: Equal Availability to Palliative Care According to
Individual Need Regardless of Age, Diagnosis, Geopgraphical Location, and Care Level.
International Journal of Environmental research and public health. Vol. 19, Nr. 7, s. 4229.

‘1 Axelsson B (2022).

*2 Svenska palliativregistret (2023).

“ Nelson KE m.fl. (2021) Sociodemographic Disparities in Access to Hospice and Palliative
Care: An Integrative Review. American Journal of Hospice & Palliative Care. Vol. 38, Nr. 11.
# Strang P (2022) Palliative oncology and palliative care. Molecular Oncology. Vol. 16, Nr. 19,
s.3399-3409; Huo B, Song Y, Chang L, Tan B (2022) Effects of early palliative care on patients
with incurable cancer: A meta-analysis and systematic review. European Journal of Cancer
Care. Vol. 31, Nr. 6; Shih HH, Chang HJ, Huang TW (2022) Effects of Early Palliative Care
in Advanced Cancer Patients: A Meta-Analysis. American Journal of Hospice & Palliative Care.
Vol. 39, Nr 11.
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10.6 Tidig tillgang till palliativ vard ger béattre
maojlighet att upptédcka och méta behov

Tidig tillgdng till palliativ vird och palliativ vird som integreras med
annan vird innebir att patienter med livshotande sjukdom kan {3
flera behov tillgodosedda samtidigt. Medan cancerbehandlingen har
maélsittningen att forlinga livet med god livskvalitet, fokuserar den
palliativa virden pd symtomkontroll och stéd till patienten och
nirstiende ur ett holistiskt perspektiv.” Integration mellan palliativ
vird och annan vird har visat positiv effekt pd livskvalitet och
psykologiskt vilbefinnande. En eventuell koppling mellan
palliativa virdinsatser och forlingd 6verlevnad ir osiker, men
palliativ vdrd férkortar inte 6verlevnaden.” Likasd ir effekten pd
virdkonsumtion osiker, dven om studier indikerar firre inliggningar
och dyra likemedel for patienter som har tillgdng till palliativ vard.

Okande mojligheter till onkologisk behandling i kombination
med metastaskirurgi innebir att grinsen mellan botande och palliativ
behandling kan vara otydlig. En andel av de patienter dir bot
mojligen kan uppnds kan ha flera eller komplexa symtom som skulle
kunna métas genom tillgdng till palliativ vard.

WHO:s definition av palliativ vrd drar inte nigon skarp grins
mellan annan vird, som till exempel palliativ onkologisk eller
hematologisk  behandling, och palliativ vdrd. Med lingre
behandlingstider inom onkologi och hematologi varar symtom som
smirta, somnsvérigheter och nutritionsproblem under lingre tid
med behov av symtomlindrande tgirder.

Forskningsstudier indikerar att behoven av akutvird och
dterinliggningar vid sjukhus minskar hos patienter som fir tillging
till palliativ v8rd.* Exempel pd symtom som indikerar palliativa
virdbehov ir successivt forsimrat allmintillstind trots fortsatt

*# Strang (2022); Carlsson ME, Hjelm K (2021) Equal palliative care for foreign-born patients:
A national quality register study. Palliative Supportive Care. Vol. 19, Nr. 6, s. 656-663;
Axelsson B (2022); Cancerfonden (2024).

* Haun MW m.fl. (2017) Early palliative care for adults with advanced cancer. Cochrane
Database of Systematic Reviews. Nr. 6; Fulton JJ m.fl. (2019); Gaertner J m.fl. (2017).

# Kavalieratos D m.fl. (2016) Association Between Palliative Care and Patient and Caregiver
Outcomes: A Systematic Review and Meta-Analysis. JAMA. Vol. 316, Nr. 20; Huo B, Song
Y, Chang L, Tan B (2022); Fulton JJ m.fl. (2019); Temel JS m.fl. (2010) Early palliative care
for patients with metastatic non-small-cell lung cancer. New England Journal of Medicine.
Vol. 363, Nr. 8.

* Henson LA m.fl. (2015) Emergency department attendance by patients with cancer in their
last month of life: a systematic review and meta-analysis. Journal of Clinical Oncology. Vol.
33, Nr. 4.
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livsférlingande behandling, behov av vila mer dn 50 procent av vaken
tid, performance status 3—4, upprepade oplanerade vérdtillfillen,
viktnedgdng,  snabb = symtomutveckling eller otillricklig
symtomlindring, oro och dngest. For att identifiera vuxna patienter
med palliativa vdrdbehov kan olika instrument och formulir
anvindas.” Det dr oklart hur stor del av de olika virdinstanserna som
anvinder standardiserade instrument for identifiering av palliativa
virdbehov.

Kunskapen om vikten av en tidigt integrerad palliativ vird stiller
krav p4 en nira samverkan mellan exempelvis onkologi, hematologi
och palliativ vdrd och fér att ta vara pd mojligheterna med palliativ
vird behdver behovet virderas 16pande under virdprocessen.

10.7 Palliativa vardbehov hos barn och unga vuxna

Tillging till palliativ v8rd f6r barn och unga vuxna ir i dag ojimlik,
framfér allt ur ett geografiskt perspektiv. Vardférlopp och
internationella standards har etablerats for palliativ vird av barn och
unga vuxna.”” Palliativ vird fér barn och unga vuxna behédver
skriddarsys med olika former av symtomlindring och stédinsatser.

10.7.1 Palliativ vard fér barn

Palliativ vard definieras av WHO som en rittighet for alla barn med
livshotande eller livsbegrinsande sjukdom eller tillstdnd och deras
familjer.”! Den palliativa virden ska bidra till férbittrad livskvalitet
och méta de behov, val och 6nskemdl som barnet och familjen har.

I det nationella virdprogrammet fér palliativ vird fér barn
rekommenderas att den palliativa virden for barn inte begrinsas till
vérd 1 livets slutskede, utan introduceras nir en livsbegrinsande eller
livshotande sjukdom diagnostiseras.”

I Sverige finns olika virdformer fér barn, till exempel palliativ
slutenvdrd, stéd 1 hemmet, avancerad hemsjukvird eller andra

* Svenska palliativregistret (2023).

% Together for short lives (2024) Care Pathways for seriously ill babies, children, young people
and their families; Benini F m.fl. (2022) International Standards for Pediatric Palliative Care:
From IMPaCCT to GO-PPaCS. Journal of Pain Symptom Management. Vol. 63, Nr. 5.
SUWHO (2023c¢) Palliative care for children.

52 RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2021a).
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l6sningar 1 samarbete mellan hemsjukvdrden och barnsjukvirden.
Familjer som lever med barn med livshotande sjukdom i1 hemmet
behéver uppmirksammas och 13 tillgdng till adekvat och individuellt
anpassat stod for att si lingt mojligt bevara psykosocial hilsa.
Eftersom behovet av palliativ vird hos barn ir begrinsat behover
16sningarna se olika ut beroende pd befolkningsunderlag, men alla
barn och unga vuxna med palliativa virdbehov, liksom deras familjer,
behéver sikras adekvat tillgdng till palliativ vird for stéd och
symtomlindring.

En genomgéing som nyligen gjorts av palliativ vird i Norden visar
att linderna i o6kande grad uppmirksammar barns palliativa
virdbehov, men det finns skillnader mellan linderna. I Danmark och
Norge inkluderas barn och unga 1 myndigheternas riktlinjer, medan
detta inte varit fallet i Sverige.” Tillgdngen till avancerad palliativ
vird 1 hemmet varierar frn enstaka konsulttimmar till dygnet runt-
tillgdng. Méjligheten att {8 palliativ vird 1 hemmet kopplas ocks3 till
bittre livskvalitet och mindre symtombérda.” Tillgingen till
utbildning inom palliativ vird av barn idr begrinsad i alla de nordiska
linderna.

Forskning visar att familjer med barn med livshotande sjukdom
uttrycker en 6nskan om delaktighet, normalitet och ett ”vanligt

liV” 55

10.7.2 Palliativ vard for unga vuxna

Unga vuxna 1 livets slutskede vérdas 1 ett flertal olika virdformer.
Det finns mycket begrinsade data pd hur svirt sjuka unga vuxna
upplever virden, men internationella studier™® visar att 90 procent av
unga vuxna med cancer upplever svira symtom och otillfredsstillda
fysiska och psykosociala behov. Detta innebir att det finns en hog
risk for att unga vuxna fir behandling som inte ir anpassad efter

 Winger A m.fl. (2020) Family experiences with palliative care for children at home: a
systematic literature review. BMC Palliative Care. Vol. 19, Art. Nr. 165.

>* Hammer NM m.fl. (2023) Home based specialized pediatric care: A systematic review and
meta-analysis. Journal of Pain and Symptom Management. Vol. 65, Nr. 4.

% Kittelsen TB m.fl. (2024a) It's about living a normal life: parents' quality of life when their
child has a life-threatening or life-limiting condition - a qualitative study. BMC Palliative
Care. Vol. 23, Art. Nr. 92.

% Mack JW m.fl. (2021) Patient, Family, and Clinician Perspectives on End-of-Life Care
Quality Domains and Candidate Indicators for Adolescents and Young Adults with Cancer.
JAMA Network Open. Vol. 4, Nr. 8; Johnston EE, Rosenberg AR (2024) Palliative care in
adolescents and young adults with cancer. Journal of Clinical Oncology. Vol. 42, Nr. 6.

443


https://symtomb�rda.54
https://Sverige.53

individens virderingar och mélsittning. Palliativ vird ir inte heller
konsekvent integrerad 1 virden av unga vuxna med cancer. Studier
visar ocksd att unga vuxna med cancer har 6nskemal f6r vrd i livets
slutskede som inte fullt ut kan métas av de kvalitetsaspekter som
anvinds  inom  den  vuxenonkologiska  verksamheten.
Kunskapsluckor finns inom omridet med okad foérstielse for
gruppens behov 1 syfte att kunna utveckla patientgruppsanpassade
virderbjudanden och kvalitetsparametrar.”” Férbittrad livskvalitet
for barn och unga vuxna med cancer behéver utvecklas for
personanpassade erbjudanden om tidig tillging till palliativ vird och
personanpassad vard. Palliativ vird hos barn och unga skulle kunna
vara ett omride som ir relevant att utveckla i samarbete mellan den
palliativa virden och de barnonkologiska och vuxenonkologiska
verksamheterna for att sprida kunskap kring patienternas behov,
kompetensbehov i vdrden och virdmodeller.

10.8 Barn och unga vuxna som narstaende

Nirstiendeperspektivet dr sirskilt viktigt nir det giller barn och
unga. Nir barn diagnostiseras med cancer drabbas vanligen en hel
famil). Forildrar eller annan virdnadshavare behover ofta avstd frin
forvirvsarbete under 1ing tid och barnet behéver vanligen stod for
att tergd till vardagen. Forildrars bortavaro och den oro som
drabbar hela familjen pverkar dven syskonen, som 1 juridisk mening
inte definieras som anhériga. Studier har visat att syskon till barn
som drabbats av cancer har 6kad risk fo6r emotionella, psykiska och
fysiska besvir.” I HSL synliggors inte barn som anhériga till sjuka
syskon, utan enbart 1 relation till vuxna med exempelvis svir
sjukdom, missbruk eller funktionsnedsittning. Utredningen om
stirkt stod till anhériga foreslog 1 augusti 2024 att bestimmelserna
om att virdgivaren ska erbjuda barn som ir anhériga information,

> Holmen H m.fl. (2023) Patient-reported outcome measures in children, adolescents, and
young adults with palliative care needs-a scoping review. BMC Palliative Care. Vol. 22, Art.
Nr. 148.

% Barncancerfonden (2022) De osynliga syskonen; Kittelsen TB m.fl. (2024b) “What about
me?”: lived experiences of siblings living with a brother or sister with a life-threatening or life-
limiting condition. International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-being. Vol.
19, Nr. 1.

444


https://besv�r.58
https://kvalitetsparametrar.57

rdd och st6d dven ska omfatta barn vars syskon drabbas av allvarlig
sjukdom eller andra svirigheter.”

En annan aspekt ir barn och unga vuxna vars férildrar drabbas av
livshotande sjukdom. I Sverige beriknas &rligen 11 000 personer med
minderdriga barn 1 hemmet drabbas av cancer 1 familjen och vid 21
drs &lder har var femtonde person fitt uppleva att en forilder
drabbats av cancer. Barn som ir anhériga kan uppleva stor oro. Den
viktigaste faktorn fér barnens vilbefinnande ir familjens férméga att
hantera sin nya livssituation, vilket for de flesta kriver stod och
hjilp. Forskning visar ocksd att barnen pdverkas mer in férildrarna
uppfattar. 5 kap. 7 § HSL stadgar virdens ansvar for att barns behov
av information, rid och st6d sirskilt ska beaktas om barnets forilder,
eller nigon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med,
har en allvarlig fysisk sjukdom, liksom om barnets forilder, eller
nigon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med,
ovintat avlider. Familjestddsprogram fér o6kat psykosocialt
vilbefinnande genom férbittrad kommunikation och stirkt f6rmaga
att hantera svdra situationer utvirderas pd forskningsbasis.

10.9 Narstaende har stor betydelse i patientens vard

Nirstiende till patienter med livshotande sjukdom eller tillstdnd har
en viktig roll och tar ofta omfattande ansvar for hem och familj,
transporter, hjilp med samordning av vard, hjilp med att hantera den
ekonomiska situationen med mera. Nirstdende utfér omfattande
informell vird och st3d i1 cancervirden. Flera studier har pekat pd att
nirstdende sjilva har 6kad risk for hilsoproblem och har dven visat
pa 6kad virdkonsumtion.®

Majoriteten av nirstdende har en positiv syn pd den palliativa
varden; 75 procent uppger att de har fatt tillrickligt stéd och éver 90
procent att de ir ndjda med virden. Efterlevandesamtal syftar bland
annat till att stédja nirstdendes sorgehantering och identifiera
nirstdende med behov av stod, men innebir ocksd en mojlighet for
virden att ta emot synpunkter som kan anvindas for

*>SOU 2024:60.

© Tag (2021:648) om dndring i hilso- och sjukvirdslagen (2017:30).

' Wenman-Larsen A, Tishelman C (2002) Advanced home care for cancer patients at the end
of life: a qualitative study of hopes and expectations of family caregivers. Scandinavian Journal
of Caring Sciences. Vol. 16, Nr. 3, s. 240-247.
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verksamhetsutveckling. Enligt palliativregistrets arsrapport 2023
erbjuds efterlevandesamtal 1 drygt hilften av fallen inom
sjukhusvirden, med en regional variation mellan 20 och 83 procent.
I den kommunala virden ir andelen 81 procent och inom den
specialiserade palliativa vdrden 95 procent.”” Det ir sdledes frimst
inom sjukhusvirden som forbittringsbehov féreligger avseende
efterlevandesamtal.
Flera aktorer erbjuder stdd till nirstiende (se kapitel 5).

10.10 Kunskapsluckor

Forskning inom palliativ vird ir ett relativt nytt forskningsfilt som
huvudsakligen dr regionalt och endast delvis nationellt.
Internationell forskning har ofta ett fokus pd den understédjande
behandlingen (supportive care) eller den sena palliativa fasen.®
Behovet av ytterligare forskning ir dock angeliget. Exempel pd
kunskapsluckor ir hur jamlik tillgingen till palliativ vird ir och vilka
insatser som kan oka jimlikheten, effekten av tidig tillging wll
palliativ vird, betydelsen av samsjuklighet och demenssjukdom fér
tillgdng till och behov inom palliativ vird vid cancer, behov av
interventionsstudier ~ fér  att  utvirdera  effekt  och
kostnadseffektivitet av olika insatser, palliativ vird f6r barn och unga
vuxna, kunskap om vilka faktorer som leder till déden hos patienter
med cancer, effekten av patient- och nirstdendeinvolvering i virden
samt organisationsperspektiv och policyrelaterad forskning.**

10.11 Utredningens bedomningar och forslag

En vilfungerande palliativ v8rd i hela landet dr en viktig férutsittning
for cancerstrategins mal om bista méjliga livskvalitet. Den palliativa
virden behover vara anpassad utifrdn patienternas behov, 6nskemal

62 Svenska palliativregistret (2023).

% Hasson F, Nicholson E, Muldrew D (2020) International palliative care research priorities:
A systematic review. BMC Palliative Care. Vol. 19, Nr. 16; Garralda E m.fl. (2023) Enhancing
global development of palliative care: Insights from country experts on ATLANTES
observatory’s role. Journal of Palliative Medicine, Vol. 26, Nr. 12, s. 1709-1714; Knaul FM
m.il. (2018).

¢ Boire A m.fl. (2024) Why do patients with cancer die? Nature reviews. Cancer. Vol. 24;
Weaver MS m.fl. (2019) The Benefits and Burdens of Pediatric Palliative Care and End-of-
Life Research: A Systematic Review. Journal of Palliative Medicine. Vol. 22, Nr. 8.
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och situation. Det stiller krav pa individanpassad och koordinerad
vird for att skapa bista mojliga trygghet och livskvalitet for
patienten vid livshotande sjukdom och i livets slutskede. Det
forutsitter ocksd att hilso- och sjukvirdens, omsorgens, samhillets
och civilsamhillets resurser ir tillgingliga, redo och samverkar for
att tillgodose fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov hos
patienter och nirstiende vid livshotande sjukdom och i livets
slutskede.

10.11.1 En stérkt och jamlik palliativ vard vid livshotande
sjukdom

Utredningens beddmningar:

¢ Den palliativa virden behéver stirkas i enlighet med den hoga
prioritet som den har 1 riksdagens riktlinjer {6r prioriteringar
1 hilso- och sjukvirden.

e Regionerna bor o6ka foljsamheten till kunskapsstod for
palliativ vird, med sirskilt fokus pd att sikerstilla en adekvat
infrastruktur for palliativa insatser. Det innefattar tillgdng till
palliativa konslutteam dygnet runt veckans alla dagar, palliativ
vird- eller dtgirdsplatser och méjlighet till tidig integrering av
palliativ vird.

e Regionerna bor ha en definierad struktur och tydliga riktlinjer
fér omhindertagande av barn med palliativa virdbehov och
deras familjer.

o Samverkan mellan den regionala och kommunala virden bér
forstirkas, for att erbjuda en jimlik, hogkvalitativ och
resurseffektiv palliativ vird.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Myndigheten fér vird- och
omsorgsanalys 1 uppdrag att, 1 nira dialog med relevanta
aktorer, gbéra en Oversyn av  kunskapsstyrningens
indamélsenlighet inom det palliativa omridet. Oversynen bor
ocksd innefatta behovet av ett palliativt kunskapscentrum.
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Skdlen for utredningens bedémningar och forslag

Den palliativa virden har pd minga sitt forbittrats under senare ar
med avseende pd kunskapsstyrning, kvalitetsuppfoljning och
resultat. Samtidigt kvarstdr utmaningar med otillricklig tillging,
regional ojimlikhet och brister i implementeringen av tillgingliga
kunskapsstod. Utredningen bedémer att den palliativa virden bor
stirkas mot bakgrund av dess hoga prioritet, bista méjliga
livskvalitet f6r patienter och stéd for nirstiende.

Palliativ vard ges en hog prioritet

Den palliativa virden behéver kunna méta de varierande behov som
patienter och nirstiende upplever i olika delar av vdrdprocessen. Det
konsultativa palliativa férhdllningssittet mojliggor detta, men
dirutover krivs kapacitet och tillgdng till olika virdformer. For att
underlitta en adekvat prioritering av den palliativa virden, 1 enlighet
med de av riksdagen beslutade riktlinjerna for prioriteringar 1 hilso-
och sjukvérden, dr det angeliget att nationella riktlinjer finns pd
omridet, ett arbete som Socialstyrelsen har pdbérjat. Utredningen
beddmer att det dr angeliget att riktlinjerna utformas p4 ett sitt som
bidrar ull att stédja regionernas och kommunernas horisontella
prioriteringar av palliativ vird.

Foljsamheten till kunskapsstéd for palliativ vird behover 6ka

Utredningen bedémer att efterlevnaden av kunskapsstéden bér oka,
mot bakgrund av de stora regionala skillnader som finns 1 tillgdngen
till och utformningen av den palliativa virden. Det innefattar sirskilt
att sikerstilla en jimlik tillging tll palliativa 3tgirds- eller
vérdplatser och dygnet runt-tillging till palliativa konsultteam.
Tillgdng till en basal palliativ infrastruktur dr avgorande for att
huvudminnen ska kunna tillgodose de palliativa virdbehoven. Att
patienten och de anhériga ska kunna vilja virdform har hog prioritet
1 livets slut. For att kunna hantera komplexa palliativa virdbehov,
oavsett var patienten virdas, behdver det finnas tillgdng till
specialiserad palliativ kompetens som antingen virdar eller ger
konsultativt stéd till andra virdformer. Specialiserade palliativa
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hemsjukvirdsteam kan erbjuda patienter med komplexa behov vird
1 hemmet, men f6r minga patienter ir palliativa insatser frin den
kommunala hemsjukvirden den mest limpade vdrdformen. I dessa
fall kan kompletterande stéd frén specialiserad kompetens vara av
stort virde for en hégkvalitativ vird till patient och nirstiende och
som stdd for personal i den allminna palliativa virden.

Vissa regioner har, utdver palliativ  slutenvdrd, ocksd
implementerat palliativa 6ppenvirdsmottagningar fér att mota nya
behov, vilket ir en utveckling som ocksd sker i andra linder.” De
okade mojligheterna att behandla cancer innebir att patienter kan
leva linge med obotlig cancer och ha linga palliativa virdforlopp.
Vissa patienter kan vara 1 gott allmintillstind och ha begrinsade
symtom nir den onkologiska eller hematologiska behandlingen
avslutats 1 brist pd effektiv behandling. I dessa situationer riskerar
patienten att hamna i en situation dir virdgivaransvaret ir otydligt.
I dessa situationer ir det av stor vikt for patientens trygghet att
virdgivaransvaret tydliggors, via primirvirden eller en palliativ
oppenvérd som kan erbjuda anslutning dven vid begrinsade symtom.

Sjukskoterskor, inte minst 1 hemsjukvirden, och personal i
primirvirden behover 1 svdra situationer kunna komma 1 kontakt
med palliativ specialistkompetens. I virdprogrammet fér palliativ
vird anges att specialiserad palliativ vird, inte minst i form av tillging
till palliativmedicinsk telefonjour och tillging till fysiskt besok av
sjukskoterska, dr en avgorande funktion som bor finnas tillginglig
dygnet runt, alla dagar i veckan.*® Tillgdng till konsultation frdn
specialiserad palliativ kompetens under hela dygnet saknas dock 1
flera regioner.

Aven specialiserade palliativa slutenvirds- eller tgirdsplatser
saknas 1 vissa regioner, vilket innebir att personer med palliativa
vardbehov virdas vid avdelningar dir personalens kompetens inte
nddvindigtvis svarar mot patienternas behov.

Mot den bakgrunden bedémer utredningen att Sverige bor f6lja
de internationella rekommendationerna frin EAPC avseende
tillgdng till palliativa virdplatser, sjukhusbundna palliativa team och
externa palliativa team.*’

® Fulton JJ m.fl. (2019).
¢ RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023c).
¢ European Association for Palliative Care (2013).
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o Specialiserade &tgirds- eller virdplatser behover finnas vid de
storre sjukhusen 1 alla regioner for att erbjuda effektiv vird for
patienter med komplexa behov och behov av sjukhusvird.
Riktlinjen ir fem till tio palliativa slutenvirdsplatser per 100 000
invanare.

e Tv3 specialiserade palliativa konsultteam rekommenderas per 100
000 invinare; ett sjukhusbaserat palliative team och ett
hemsjukvirdsteam. Ett sjukhusbaserat team rekommenderas per
250 singar 1 den specialiserade virden. Teamet kan ansvara fér en
palliativ. mottagning, ge konsultstod till  specialistvird,
primirvdrd och kommunal vird och behéver vara tillgingligt
dygnet runt, alla dagar i veckan. Hemsjukvardsteamet stéder den
specialiserade och allminna palliativa virden i hemmet, inklusive
sirskilt boende och sikrar en nira samverkan mellan region och
kommun.

Ingen ska behova d6 ensam. I det nationella virdprogrammet f6r
: : [ 68 . . . . . .
palliativ vird® rekommenderas nirvaro 1 dédsdgonblicket vid ett
forvintat dodsfall, 1 syfte att skapa en lugn och trygg miljo for
patienten och nirstdende. Trots det brister Sverige i det avseendet,
sirskilt 1 sjukhusvirden, dir en av fyra patienter avlider ensam.
Oavsett virdform bor rutiner f6r vak och néirvaro 1 dddségonblicket

finnas inom alla virdformer dir déende patienter vrdas.

Palliativ vdrd bor integreras i patientens vdrdprocess

For patienter med avancerad cancersjukdom kan tidig anslutning till
palliativ vird och en proaktiv planering f6r att méta palliativa
vardbehov ha stor betydelse fér god livskvalitet under den
dterstiende livstiden.” Dirfor behover itgirder vidtas for att
integrera den palliativa vdrden 1 virdprocessen. I kunskapsstoden,
liksom i internationella rekommendationer, lyfts vikten av att
identifiera patienter med palliativa virdbehov 1 god tid och erbjuda

% RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023c).

¢ Fulton JJ m.fl. (2019); Temel JS m.fl. (2010); Kavalieratos D m.fl. (2016); Shih HH, Chang
HJ, Huang TW (2022); Huo B m.1l. (2022); Cui ] m.fl. (2023) Meta-analysis of effects of early
palliative care on health-related outcomes among advanced cancer patients. Nursing Research.
Vol. 72, Nr. 6.
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tidig anslutning fér bista méjliga livskvalitet.”” Detta innebir behov
av en regelbunden och strukturerad bedémning av patientens
samlade symtombérda. Flera skattningsinstrument finns att tillgd
for detta. Palliativa behov bér ocksd inkluderas i den individuella
behandlings- och uppfoljningsplanen (se kapitel 5).

Patient och nirstiende bor erbjudas samtal vid allvarlig sjukdom
sd tidigt som méjligt 1 den palliativa virdprocessen. Det finns flera
standardiserade instrument som ir evidensbaserade for att bedéma
palliativa vdrdbehov.” Som komplement bér existentiella behov och
behov av stéd for nirstiende undersdkas. Utredningens bedémning
ir att instrumenten lopande bér tillimpas vid palliativa vardforlopp.
Virdprogram och virdférlopp bér definiera limpliga tidpunkter,
men det dr av stor vikt att utrymme limnas f6r individuella
anpassningar.

Tidig anslutning tll palliativ vdrd rekommenderas ocksd 1
internationella rekommendationer f6r patienter med symtom som
inte kan kontrolleras och patienter med paverkad livskvalitet.

Definierad struktur och riktlinjer for att méota palliativa
virdbehov hos barn

Barn med behov av palliativ vird utgor en liten grupp med ett stort
behov av stéd och trygghet. I nuliget finns regional variation 1
omhindertagandet och ansvaret for svirt sjuka och doende barn,
liksom mojligheten att 3 hjilp i hemmet. Eftersom patientgruppen
ir liten dr en fast organisation inte alltid resurseffektiv, men det ir
centralt att det 1 varje region finns rutiner och kunskap f6r hur man
hanterar situationen di den uppkommer. Dessutom ir det angeliget
att det 1 varje region finns insatser som ger familjer med barn och
ungdomar i palliativa virdforlopp ett fullgott stod for att s& ldngt
mojligt kunna méta sdvil den sjukes behov som behoven hos
familjemedlemmarna.

Forskning visar att minga familjer foredrar en specialiserad
palliativ vdrd som sker i hemmet, men det behdver dven finnas

7® RCC i samverkan, Kunskapsbanken (2023c).

7' Lundh Hagelin C, Klarare A, Furst CJ (2018) The applicability of the translated Edmonton
symptom assessment system: revised ESAS-r) in Swedish palliative care. Acta Oncology. Vol.
57, Nr. 4; Hui D, Bruera E (2017) The Edmonton symptom assessment system 25 years later:
past, present and future developments. Journal of Pain and Symptom Management. Vol. 53,
Nr. 3, s. 630-643.
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tillgdng till sjukhusvard.”” P4 grund av det liga antalet patienter kan
det, sdrskilt 1 mindre regioner, vara svért att bygga upp permanenta
strukturer f6r palliativ vird f6r barn och unga vuxna. Utredningen
bedémer dirfor att det 1 alla regioner bér finnas en rutin f6r hur
omhindertagandet av barn med palliativa virdbehov ska fungera d&
behov finns. En sidan rutin bér bide ta hojd f6r behov av vird i
hemmet och pd sjukhus och behéver dessutom vara flexibel. Det
forutsitter en god och nira samverkan mellan olika vardgivare och
vardnivier.

Forstiarkt samverkan mellan regional och kommunal vird

For att kunna hantera komplexa palliativa vrdbehov parallellt med
palliativ cancerbehandling och erbjuda vird pd en optimal nivd bér
ett strukturerat samarbete mellan cancervard och palliativ vird, savil
som mellan regioner och kommuner, etableras. Exempel pd konkreta
initiativ dr samarbete vid genomférande av samtal vid livshotande
sjukdom, tillgdng till en specialiserad palliativ mottagning och/eller
ett specialiserat palliative konsultteam samt tillgdng till palliativ
kompetens pd vissa multidisciplinira konferenser.

I dag finns stora skillnader 1 hur vil samarbetet fungerar.
Utredningens bedémning ir att det pd manga hall finns behov av att
tydliggéra ansvarsfoérdelningen och férbittra samverkan mellan
aktorerna. Idag finns det risk for att patienter faller mellan stolarna
tll foljd av att regionerna inte alltid erbjuder palliativ
specialistkompetens  eller konsultverksamhet och fér att
ansvarsférdelningen mellan den regionala primirvirden, som har
ansvar for likarinsatser, och den kommunala hilso- och sjukvirden
ir otydlig. Otydligheten kan exempelvis ta sig uttryck 1 vilka
patienter som tas emot i respektive virdform och vilken aktér som
ansvarar for vilken insats. Det kan handla om mgjligheten att fa
tillgdng till intravends behandling eller medicinteknisk utrustning
som syrgasbehandling. Enligt utredningens dialoger ir avtalen som
reglerar likarstéd 1 kommunal hilso- och sjukvird otydliga med

72 Castor C, Landgren K, Hansson H, Kristensson Hallstrém I (2018) A possibility for
strengthening family life and health: Family members' lived experience when a sick child
receives home care in Sweden. Health & Social Care in the Community. Vol. 26, Nr. 2, s. 224-
231; Winger A m.fl. (2020).
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avseende pd ansvarsfordelningen mellan huvudminnen, vilket ir en
viktig orsak till bristande samverkan ur ett patientperspektiv.

Utredningen om en God och ndira vdrd framhéller ocksd behovet
av en stirkt samverkan mellan regioner och kommuner, bland annat
genom  gemensamma  insatser fér en  indamailsenlig
kompetensférsorjning med mélsittningen att stirka det medicinska
omhindertagandet, tillgodose hog patientsikerhet och en vird av
god kvalitet.”” Utredningen Okad kvalitet och jimlikbet i vird och
omsorg for dldre personer gjorde en liknande beddémning och
betonade vikten av att ansvarsférdelningen mellan huvudminnen
fortydligas. Bida utredningarna pekar pd mojligheten med en
gemensam plan for patienten.”* I utredningen om stdrk: medicinsk
kompetens 1 kommunal hélso- och sjukvdrd presenteras forslag och
riktade Atgirder for att stirka befintliga samverkansstrukturer
mellan region och kommun. Utredningen foéreslir bland annat att
det bér inforas ett lagkrav om tllging till medicinsk bedémning
dygnet runt 1 den kommunala hilso- och sjukvirden dels genom
sjukskoterska 1 kommunen, dels genom likare 1 regionen. Vidare
foreslds ett lagkrav pd att regioner ska ha en sirskilt utsedd
ledningsansvarig foér planering, uppfoljning och samordning av
regionens hilso- och sjukvdrdsinsatser i kommunerna. Forslagen ska
bidra till en férbittrad samverkan mellan regional och kommunal
vird.”

I utredningen foreslds ocksd att kommuner, pd frivillig bas, kan
anstilla  likare  samt  forslag  kring  utbildning  och
kompetensutveckling kopplat till den kommunala virden. En annan
brist dr att de avtal som kommuner och regioner idag ingdr om
likarmedverkan ofta ir otydliga, gamla och saknar méjlighet till
ansvarsutkrivning. Utredningen anser att enhetliga avtal med skiliga
villkor kan bidra till att samarbetet mellan kommun och region kan
stirkas till patienternas fordel. Dirfér foresldr utredningen att
regeringen genom Socialstyrelsen ska ges en ritt att utforma
foreskrifter om avtalen om likarmedverkan.”

3 SOU 2019:29 God och néra vird. Vird i samverkan.
7#SOU 2022:41.

7> SOU 2024:72.

76 Tbid.
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Kunskapsstyrningen bor enhetliggoras och fi en tydlig
avsindare

Sammantaget finns omfattande kunskapsstéd inom det palliativa
omridet: virdprogrammen som idr framtagna av RCC, ett
personcentrerat och sammanhillet virdférlopp frin NPO ildres
hilsa, ett kvalitetsunderlag f6r allmin och specialiserad palliativ vird
och riktlinjer frin Socialstyrelsen. De delvis 6verlappande
kunskapsdokumenten riskerar att skapa dubbelarbete, bristande
samordning och otydlighet 6ver vilka dokument som skall anvindas
vid implementering. Malgruppen som kunskapsstéden ska nd ut till
innefattar ett stort antal aktérer 1 bland annat kommunal hilso- och
sjukvird, primirvird och specialiserad vird. For att o6ka
kunskapsstyrningens genomslag kan det vara en férdel att minska
antalet dokument.

Flera aktdrer menar att det behéver finnas en tydlig avsindare av
kunskapsstyrning inom omridet palliativ vird. I dagsliget ir
omridet inordnat under Nationellt programomride for dldres hilsa
1 kunskapsstyrningsorganisationen. Det hir medfér utmaningar,
med tanke pd att palliativ vdrd behover kunna erbjudas patienter 1
alla 3ldrar, inklusive barn och unga. Inom canceromridet har RCC
tagit fram nationella virdprogram f{ér vuxna respektive barn.
Argumenten for att den palliativa virden bor utgora ett eget omride
ir bland annat att det handlar om ett stort vArdomride som omfattar
ménga aktorer och att det behovs en tydligt utpekad aktor med
ansvar for att ta fram och férmedla kunskap och som kan stétta och
folja upp implementeringen av befintliga
kunskapsstyrningsdokument. Utredningen bedémer att det ir
angeliget med en tydlig avsindare, men tar inte stillning till den
exakta placeringen. For att kunna ta stillning till detta krivs att man
hinsyn till en rad faktorer och styrningstrender.”

Utredningen foresldr att regeringen ger Myndigheten for vird-
och omsorgsanalys 1 uppdrag att gdéra en Oversyn av
kunskapsstyrningen inom det palliativa omridet. Uppdraget bér
genomforas i nira dialog med kunskapsstyrningsorganisationen och
Socialstyrelsen. T uppdraget bér ingd att se 6ver mojligheterna att
fortydliga och enhetliggéra kunskapsstdden utifrdn méilgruppernas
behov. Oversynen bor omfatta att se éver om de kunskapsstéd och

77 SOU 2024:43 Staten och kommunsektorn — samverkan, sjilvstyre, styrning.
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dokument, till exempel de nationella virdprogrammen for palliativ
vird fér vuxna respektive barn och det personcentrerade och
sammanhillna virdfoérloppet f6r palliativ vard, kan enhetliggéras och
fortydligas 1 relation till de nationella riktlinjerna som ir under
framtagande samt att ge forslag pd limplig organisation for
kunskapsstyrningen inom omridet.

I uppdraget bér dirfér ingd att belysa virdet 1 ett nationellt
palliativt kompetenscentrum. I utredningens dialoger framkommer
onskem3l om ett sddant kompetenscentrum, vars roll skulle kunna
omfatta att stirka kunskapen om palliativ vird, stédja utvecklingen
av arbetssitt och frimja implementering av ny kunskap. Ett
nationellt kompetenscentrum for palliativ vdrd skulle dven kunna
vara ett stod f6r kommuner och regioner 1 sivil strategiska som
operationella frigor.

10.11.2 Forstarkt kompetens genom regelbunden fortbildning i
palliativt forhallningssatt

Utredningens beddmningar:

o Kunskapsstdd inom palliativ vird pd 1177 bor 1 mojlig mén
goras tillgingliga f6r alla virdgivare inom bade regional och
kommunal vird {ér att stédja kunskapsspridning och minska

dubbelarbete.

e Undervisning om palliativt férhillningssitt bér ingd 1
grundutbildningen for all virdpersonal.

e Regioner och kommuner bor sikerstilla att all personal i
cancervirden erbjuds regelbunden fortbildning i palliativt
forhallningssitt.

¢ Regioner och kommuner bor sikerstilla att all personal i den
palliativa virden har tillgdng till regelbunden fortbildning och
mojlighet till reflektion/handledning.
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Skdlen for utredningens bedémningar

Kunskapsstodens tillginglighet breddas

Flera regioner och kommuner har tagit fram kunskapsstéd inom
palliativt forhdllningssitt, allmin och specialiserad palliativ vérd.
Dessa ligger p& 1177, men ir ofta endast tillgingliga for den egna
regionen. Utredningen bedémer att
kunskapsstyrningsorganisationen ~ bor  kvalitetsgranska  och
samordna dokument, varefter dessa gors brett tillgingliga for
virdgivare i landet.

Palliativ vard i grundutbildningen

WHO rekommenderar att palliativ vird bér ingd som ett
rutinelement i all grundliggande medicinsk utbildning och bedémer
att bristen pd palliativ kompetens ir det frimsta hindret for
tillgdngen till palliativ vird globalt. Den europeiska organisationen
EAPC” rekommenderar en liroplan omfattande 40 timmars
utbildning p& likarprogrammet 1 bland annat smirt- och
symptomhantering, kommunikation och psykosociala aspekter samt
ger rekommendationer kring innehdll 1 sjukskéterskeutbildningen.

Undervisning i palliativ vird erbjuds 1 ungefir hilften av Europas
linder och ir kravstillt i till exempel Frankrike, Osterrike och Polen.
I Sverige ges undervisning 1 palliativ medicin i begrinsad omfattning
pd  likarprogrammet  och i  inte  kravstille i
sjukskoterskeutbildningen.

Utredningen beddémer att all vdrdpersonal bér {8 en basal
kunskap om palliativt f6rhllningssitt och hur palliativa virdbehov
kan identifieras i sin grundutbildning. For att stirka det palliativa
utbildningsinslaget rekommenderas att minst 40 timmar palliativ
medicin inkluderas 1 likarutbildningen, att en delkurs om lindrande
palliativa omvardnadsdtgirder introduceras 1
sjukskoterskeutbildningen  och att  utbildning 1 palliativt
forhdllningssitt ocksd introduceras 1 andra grundutbildningar inom
virdomridet, som exempelvis fysioterapeutprogrammet och
arbetsterapeutprogrammet.

78 European Association for Palliative Care (2013).
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Kompetensutveckling i virden

Bristen pd palliativ kompetens har uppmirksammats 1 flera
sammanhang: inom den kommunala hilso- och sjukvirden,
primirvirden och den specialiserade virden.”

Utredningens bedémning ir att all personal i cancervirden
regelbundet bor erbjudas fortbildning i1 palliativt férhillningssitt
och att all personal inom palliativ vird regelbundet bér erbjudas
fortbildning samt tillgdng till handledning. Fortbildning kan till
exempel innefatta fallstudier, seminarier, workshops eller
webbutbildningar.  Goda exempel finns med fortbildning
arrangerade  av  specialiserade  palliativa  team, palliativa
kompetenscentrum och privata aktdrer, som till exempel
Bethaniastiftelsen. Utbudet och uppdragen varierar och
fortbildningen ir inte reglerad. Utredningens bedémning ir att det
bér ingd 1 ansvaret for specialiserade palliativa enheter att bistd med
denna typ av fortbildning.

7 SOU 2022:41; IVO (2023) Vad har IVO sett 20222
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11 Forskning

Forskning ir avgdrande for att skapa ny kunskap som kan férhindra
och tidigt diagnostisera cancer, utveckla nya méjligheter till
diagnostik och behandling for okad overlevnad och férbittrad
livskvalitet. ~Cancerforskning spinner frin preklinisk och
translationell forskning till kliniska studier. Universitetssjukvirden
skiljer sig frin 6vrig sjukvird genom ansvaret for forskning och
utbildning.  Cancerforskningen ir idag koncentrerad till
universiteten och universitetssjukhusen, dven om goda exempel pd
framgdngsrik forskning ocksi finns 1 linssjukvirden och
primirvirden. Omstillningen tll god och nira vird forvintas
innebira att den regionala och kommunala hilso- och sjukvirden blir
en allt viktigare plats f6r forskning och innovation." Utredningen
tillimpar begrepp och uttryck som definierats i Vetenskapsridets,
Likemedelsverkets och Kliniska Studier Sveriges ordlista.”
Relationer mellan life science och medicinsk forskning samt den
medicinska forskningens olika inriktningsomriden beskrivs i figur
11.1, som ir modifierad frdn Karolinska universitetssjukhusets
modell.

Life science ir ett brett begrepp for forskning, med en
tyngdpunkt pa naturvetenskap, teknik, medicin och hilsovetenskap
samt tvirvetenskaplig forskning. Regeringens life science-strategi
har en bredare definition, med syfte att 16sa de samhillsutmaningar
som kopplas till minniskors hilsa.’

Medicinsk forskning indelas 1 preklinisk och klinisk forskning.

Den medicinska forskningen studerar till exempel sjukdomarnas

! Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
(2023b) God och néra vird 2023, En omstillning av héilso- och sjukvdrden med primdrvdrden
som nav. Bilaga till regeringsbeslut 2023-01-26 nr. 11:3.

2 Vetenskapsridet (2022a) Definitioner av begrepp inom medicinsk och klinisk forskning;
Kliniska Studier Sverige — Forum Norr (2023).

® Regeringskansliet (2019a) En nationell strategi for life science.
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uppkomstmekanismer, férebyggande, diagnostik och behandling.
Den prekliniska forskningen ger grundliggande kunskaper om
canceruppkomst och utveckling pd molekylir, cellulir eller
integrativ nivd. Klinisk forskning syftar till att férbattra och utveckla
vard- och behandlingsmetoder, likemedel och medicintekniska
produkter. Translationell forskning 6verbryggar preklinisk och
klinisk forskning i syfte att f6rstd problem som identifieras i virden
eller att bidra tll utvirdering och implementering av
forskningsresultat i klinisk verksamhet.

Den kliniska forskningen kan vara medicinsk eller
hilsovetenskaplig och férutsitter virdens strukturer och resurser
for att identifiera faktorer eller 16sa ett problem relaterad till hilsa
och sjukdom. Klinisk forskning indelas i observationsstudier och
interventionsstudier. Observationsstudier kan vara av olika slag och
innefattar epidemiologiska undersékningar av olika kohorter,
tvirsnittsstudier, kohortstudier och fall-kontrollstudier.
Observationsstudier kan vara av  typen kohortstudier,
registerstudier, enkitstudier eller intervjustudier. Registerbaserade
studier utfors till exempel baserat pa cancervirdens kvalitetsregister
och syftar ofta till att utvirdera en given vardinsats eller utfallet i en
viss grupp av patienter. Interventionsstudier syftar till utvirdering
av en ny metod som vanligen provas genom randomiserat
erbjudande till studiedeltagarna. Nir detta giller likemedel refererar
man vanligen till en klinisk prévning.

Figur 11.1  Modell for olika former av medicinsk forskning.

Medicinsk forskning
Preklinisk Translationell Klinisk
forskning forskning forskning

Interventionsstudie
Klinisk (bild och funktion,
prévning kirurgi,
(likemedel stralbehandling,
eller ATMP) rehabilitering,
omvardnad )

Kalla: Modellen &r vidareutvecklad fran Handbok for forskare och prévare vid uppstart av klinisk studie,
Karolinska Universitetssjukhuset (2023).
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For att utveckla, validera, implementera och leverera hilso- och
sjukvirdsinsatser av hogsta kvalitet i ett resurseffektivt och hillbart
hilso- och sjukvirdssystem behover forskning och klinisk
verksamhet hinga samman, vilket ocksd poingteras 1 En nationell
cancerstrategi for framtiden.*

11.1 Cancerforskningen paverkas av de 6vergripande
forutsattningarna for forskning

Cancerforskningens bredd stiller krav p4 tillging till ett flertal skilda
infrastrukturer som kan wutgdéras av forskningsanliggningar,
biobanker, register och databaser, analysverktyg, och kliniska
provningsenheter. Under senaste 4ren har den statliga
forskningsinfrastrukturen inom life science och klinisk forskning
stirkts genom inrittande av
e Kliniska Studier Sverige, som ir ett samverkansregionalt
samarbete stott av Vetenskapsridet och sex noder f6r stod
till klinisk forskning vid universitetssjukhusen
e ctt nationellt life science-kontor, som ska stirka
integrationen med niringslivet
o f{orstirkta nationella infrastrukturer
o sirskilda satsningar pd klinisk forskning genom en strategisk
styrgrupp for kliniska studier och en sirskild kommitté for
klinisk behandlingsforskning vid Vetenskapsridet.

Samtidigt har Sverige under en rad &r tappat mark inom klinisk
forskning, sirskilt avseende interventionsstudier. Cancerforskare
frin olika forskningsfilt pdtalar bristen pd samordnade strukturer
och lyfter fram svérigheter att dela data som pdtagliga hinder for
framgingsrik forskning.

11.1.1 Den samlade svenska forskningsinsatsen

De samlade utgifterna foér forskning och utveckling (FoU) i Sverige
till beriknas vara omkring 224 miljarder kronor med det storsta

*SOU 2009:11.
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bidraget  frdn  féretagen.” Foretagens  forskning-  och
utvecklingsinvesteringar i Sverige visar dock en minskning, medan
investeringarna i EU-linderna samlat sett ¢kar.® Statens medel till
forskning och utveckling beriknas 2024 uppgd till 48,2 miljarder
kronor, motsvarande 3,6 procent av statens budget. Investeringarna
i medicin och hilsa utgér drygt 9,6 miljarder.” Hilso- och
sjukvdrdskostnaderna beriknas 2022 uppgd till 11 procent av
bruttonationalprodukten ~ (BNP) och  medicinsk  och
hilsovetenskaplig forskning utgjorde 0,15 procent av BNP.
Regermgen riktar satsningar till sex nationella forskmngsprogram
men inga av dessa innefattar cancer. Aven regionerna finansierar
forskning och utveckling inom medicin och hilsovetenskap.®

ALF-avtalet reglerar hur ersittningen fo6r medverkan 1
lakarutbildningen, klinisk forskning och utveckling av hilso- och
sjukvirden fordelas mellan regionerna. Den totala ALF-ersittningen
var under 2022 cirka 2,8 miljarder, varav 1,9 miljarder avsig klinisk
forskning och utbildning p4 forskarniva.

Sverige har en hog andel forskare sett till hela befolkningen, men
rorligheten, nationellt och internationellt, ir ligre dn i jimforbara
linder. Detta kan innebira en nackdel f6r svensk forskning avseende
samarbeten, utbyten och forskningens genomslag.

En bibliometrisk analys frin Vetenskapsriddet visar att Sverige
drligen publicerar omkring 8 000 artiklar inom omridet medicin och
hilsa.” Sverige ligger, sett till antalet publikationer, pd 20:de plats.
Citeringsgenomslaget (andel publikationer bland de tio procent
mest citerade) pd 11 procent, vilket placerar Sverige pa tionde plats.
Storbritannien ir det land som presenterar bist, med 15 procent
hégciterade publikationer, f6ljt av Singapore, Nederlinderna och
Schweiz. USA, Storbritannien och Tyskland ir Sveriges vanligaste
samarbetslinder inom omrddet medicin och hilsa.

I betinkandet Ny myndighetsstruktur for finansiering av forskning
och innovation'® féreslogs en ny myndighetsstruktur pd omridet.
Forslagen omfattar ocksa centralisering av vissa forskningsstddjande

® Statistiska centralbyrin (SCB) (2024b) Forskning och utveckling i Sverige 2023.

¢ Forska!Sverige (2024) Légesrapport dr 2024. Samlad statistik om FoU, med fokus pd medicin
och hélsovetenskap — trender dver tid och internationella jimforelser.

7 Statistiska centralbyrdn (SCB) (2024c) Statliga anslag till forskning och utveckling 2024.

¥ Statistiska centralbyrdn (SCB) (2024b).

® Vetenskapsridet (2023g) Forskningsbarometern 2023, Svensk forskning i internationell
jamforelse.

1°SOU 2023:59 Ny myndighetsstruktur for finansiering av forskning och innovation.
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funktioner som irendehantering for forskningsstdd samt digital och
storskalig infrastruktur.

I rapporten Forskningskvalitet och internationell konkurrenskraft"
lyfter Vetenskapsrddet fram insatser och omriden infér
forskningspropositionen 2024."> Hir ges rekommendationer for
stirkta forutsittningar for forskning av hogsta kvalitet, excellent
forskning, tematiska riktade satsningar, internationalisering och
investering i forskningsinfrastruktur. Bland férslagen finns flera
cancerrelevanta forslag, som en férnyad satsning pd klinisk
forskning, en férstirkt satsning pd biobanker, satsningar pd héllbara
och inkluderande kunskapssamhillen, en mer strategisk samordning
av EU-frigor och investering i forskningsinfrastruktur.

11.1.2 Life science

Life science syftar till att losa de samhillsutmaningar som har
kopplingar till minniskors hilsa och innefattar forskning, hégre
utbildning  och  innovation, utveckling av  likemedel,
medicintekniska produkter och behandlingar samt prevention,
implementering och uppféljning.” Foretag inom life science-
sektorn arbetar inom omrddena bioteknik, diagnostik,
laboratorieteknik, likemedel och medicinteknik.

Life science-industrin ir stark 1 Norden, vilket sirskilt giller
likemedelsféretag. Vinnova har i uppdrag av regeringen att analysera
foretagspopulationen i den svenska life science-sektorn. Rapporten
Statistik over svenska life science-foretag 2024 visar att det 2022 fanns
drygt 3 800 foretag med mer dn 52 000 anstillda i Sverige och en
nettoomsittning pd 474 miljarder kronor.'* Antalet féretag inom life
science okar och drligen startas omkring 120 foretag 1 branschen 1
Sverige. Vetenskapsridet pekar ut life science som ett omride i
behov av sirskilda satsningar och betonar behovet av
tvirvetenskapliga  angreppssitt  och  kopplingar  mellan
grundforskning, translationell forskning och klinisk forskning samt

""" Vetenskapsridet (2023d) Forskningskvalitet och internationell — konkurrenskraft.

Vetenskapsridets inspel till forsknings- och innovationspropositionen.

'2 Regeringskansliet, Utbildningsdepartementet (2023) Uppdrag att inkomma med analyser
som underlag till regeringens forsknings- och innovationspolitik, U2023/01317.

1 Regeringskansliet (2024d). .

" Vinnova (2024a) Statistik ver svenska life science-foretag, Arlig rapportering av
regeringsuppdraget N2021/02243. Vinnova Rapport 2024:12.
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nya samverkansformer kring hilsofrimjande arbete, medicinteknisk
utveckling och innovation.

Ett life science-kontor har skapats, en nationell life science-
strategi har utarbetats och en ridgivande grupp for life science har
tillsatts. Life science-strategin frin 2024 definierar dtta omrdden som
omfattar

o strukturer f6r samverkan, nyttiggérande av hilso- och
varddata for forskning och innovation

o ansvarsfull, siker och etisk policyutveckling

e integrering av forskning och innovation i virden

e teknik f6r 6kad hilsa

o delaktighet och sjilvstindighet

e forskning, innovation och forskningsinfrastruktur

e kompetensforsdrjning, talangattraktion och livslingt
lirande

e internationell attraktivitet och konkurrenskraft.”

Life science-strategin lyfter fram ett nationellt partnerskap for
kliniska prévningar och behovet av en nationell digital infrastruktur
1 hilso- och sjukvirden. Den nationella digitala infrastrukturen och
kommissionens férslag till férordning om det europeiska
hilsodataomrddet (EHDS) foérvintas mojliggora delning av
hilsodata for hilso- och sjukvirdens behov samt f6r forskning och
innovation. Aven o6kad forskning och implementeringen av
forskningsrén 1 den kliniska vardagen tydliggors. Life science-
strategin betonar lingsiktiga satsningar pd forskningsinfrastruktur,
behovet av ett nira och strategiskt samarbete f6r att 16sa komplexa
utmaningar, nordisk och internationell samverkan samt behovet av
att innovationer som tas fram ocks3 implementeras i hilso- och
sjukvirden.

Under 2024 har ocksi Danmark lanserat en ny life science-
strategi med sex riktmirken kopplade till konkreta mal."* Danska
staten satsar 100 miljoner danska kronor 4rligen pd implementering
av strategin. Danmark ska, bland annat genom stéd till verksamheter
inom life science, vara bland de linder som har flest livskraftiga
foretag 1 relation till befolkningen. Genom en stirkt
forskningsinsats ska Danmark vara bland de linder i Europa som

!5 Regeringskansliet (2019a); Regeringskansliet (2024d).
' Indenrigs- og Sundhedsministeriet (2024b) Life Science.
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utfor flest kliniska studier i relation till befolkningen, attrahera fler
utlindska investeringar och vara en stark aktér 1 EU. Danmark sitter
ocksd maélet att life science-exporten skall nd 350 miljarder danska
kronor 2030.

11.1.3 Forskningsinfrastrukturer

Vetenskapsrddet  har flera ansvar och uppdrag inom
forskningsomridet. Exempel pd detta dr definition av
forskningsetiska principer, olika former av forskningsfinansiering,
rapporter och utvirderingar, till exempel om den kliniska
forskningen och ALF-avtalet, analyser som grund foér forsknings-
och innovationspolitiken och férslag om samordning och e-
infrastruktur for forskning.” T dagsliget finns det begrinsade
mojligheter att {8 fram statistik 6ver hur forskningsresurser anvinds
och vilka resultat det leder till av pigdende och genomférda
forskningsstudier i Sverige. =~ Oversikt ~ 6ver  svenska
forskningsprojekt kan dock erhdllas i databasen Swecris som
etablerats av Vetenskapsrddet. EU-finansierade projekt kan
identifieras 1 EU:s forskningsportal. Vetenskapsrddet har ocksi i
uppdrag att forbittra tllgingligheten till och underlitta
anvindningen av registeruppgifter fér forskningsindamdl samt
inritta en rddgivande funktion foér bittre nyttjande av hilsodata for
forskning och innovation. Fér detta indamal har Vetenskapsridet
utvecklat webbplatsen registerforskning.se samt metadataverktyget
Register Utiliser Tool (RUT) med information om svenska register
och biobanksprovsamlingar.

Universitetsmiljder  stddjer forskningen genom tekniska
infrastrukturer, forskningsfaciliteter och forskningsavdelningar
med universitetsanknuten personal sdvil som personal som har
kombinationstjinster inom universitet och region.

Regioner och kommuner har centrala roller inom forskning och
utveckling kopplat till utbildning, regionalt utvecklingsansvar,
forskning och innovation inom hilso- och sjukvirden. De ir ocksd

7 Vetenskapsridet (2024b) God forskningssed 2024, VR2405; Vetenskapsridet (2023b)
Urvdrdering av den kliniska forskningens kvalitet vid de regioner som omfattas av ALF-avtalet;
Vetenskapsridet (2023c) De kliniska forskarnas forutsittningar i Sverige; Regeringskansliet,
Utbildningsdepartementet (2024b) Uppdrag till Vetenskapsrddet att limna forslag om
samordning och organisatorisk forindring av e-infrastruktur for forskning, U2021/03432
(delvis), U2023/02898 (delvis), U2024/01858.
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viktiga som samverkanspartners for universitet och hogskolor samt
1 internationella samarbeten inom EU:s ramprogram. Regioner och
kommuner ir vidare huvudmin fér forskningsinfrastrukturer som
biobanker, register, testbiddar, kliniska prévningsenheter och
forskningsinkubatorer.

Ett flertal nya nationella forskningsinfrastrukturer av sirskild
relevans foér cancerforskning har etablerats under tiden sedan En
nationell ~ cancerstrategi  for  framtiden  introducerades.
Vetenskapsrddet inventerar svenska forskningsinfrastrukturer och
finansierar forskningsinfrastrukturer av nationellt intresse. Exempel
pd sddana av sirskild relevans for canceromridet ir SciLifelab,
Biobank Sverige, BBMRI-ERIC, Kliniska Studier Sverige, EATRIS-
ERIC, NBIS och Elexir samt Nationell Genomikinfrastruktur och
RUT." Ett urval av dessa presenteras nirmre nedan.

Kliniska Studier Sverige

Kliniska Studier Sverige ir ett nationellt samarbete mellan Sveriges
sex samverkansregioner. I varje samverkansregion finns s kallade
regionala noder som tillsammans utgér en  nationell
forskningsstruktur som med stéd frin Vetenskapsridet stirker
regionala forutsittningar att bedriva kliniska studier med
mélsittningen att kliniska studier ska vara en integrerad del av hilso-
och sjukvirden och att fler patienter ska ges mojlighet att delta i
kliniska studier. Kliniska Studier Sverige utvecklar och erbjuder stéd
och tjinster f6r genomférande av kliniska studier samt utbildning
inom regelverk och klinisk forskningsmetodik."

SciLifeLab

SciLifeLab startades 2010 och ir ett nationellt forskningscenter for
molekylira biovetenskaper. SciLifeLab erbjuder service inom
exempelvis genomik och proteomik och fungerar som en nationell
resurs for likemedelsutvecklingsprojekt. Frdn och med 2013 ir
SciLifelLab en nationell forskningsinfrastruktur och har idag
verksamhet vid de flesta storre lirositen 1 Sverige. ScilifeLab

'8 Vetenskapsrddet (2024c) Hitta forskningsinfrastrukturer vi finansierar.
1% Kliniska Studier Sverige (2023) Om oss.
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samordnar investeringar och arbetar for att skapa jimlika
forutsittningar i Sverige. Syftet ir att etablera spjutspetsteknologier
och expertis och erbjuda service till forskare 1 Sverige. Milet ir att
SciLifeLab ska kunna erbjuda tillgdng till exempelvis dyr och
avancerad utrustning till lirositen, offentliga verksamheter och life
science-bolag.”

Biobank Sverige

Befintliga prover insamlade av hilso- och sjukvrden ir avgérande
for att beddma om en patient kan inkluderas 1 en klinisk studie, ta
fram kunskap om sjukdomen, férbittra diagnostik, samt hitta nya,
forbittrade och mer individanpassade behandlingar. En  ny
biobankslag (2023:38) tridde 1 kraft 2023, efter kritik mot den
tidigare lagen (2002:297) om biobanker i hélso- och sjukvdrden m.m.
Socialstyrelsen rapporterade om brister, exempelvis att lagen var
svartillimpad och hade medfort 6kad administration 1 den kliniska
hilso- och sjukvirden. Lagen hade ocks3 fatt kritik f6r att fokusera
fér mycket pd integritet och sjilvbestimmande, pd bekostnad av
patientsikerhet och behov inom forskning. Den nya biobankslagen
frdn 2023 har ett utdkat tillimpningsomrdde och ska, enligt
propositionen, underlitta fér forskning. Enligt den nya lagen krivs
inte lingre samtycke till att samla in, bevara eller anvinda prover for
provgivarens vird eller behandling om provgivaren har samtyckt till
virden enligt patientlagen eller tandvdrdslagen och fatt viss
information. Att samla in, och anvinda identifierbara prov i
forskning eller klinisk prévning omfattas av kraven p3 tillstdnd frin
Etikprévningsmyndigheten ~ och 1 férekommande  fall
Likemedelsverket och att samtycke inhimtas enligt samma
godkinnande och tillstdnd. Enligt lagen krivs dven ett beslut av
biobanksansvarig dir prov finns eller ska inrittas.”

Biobank Sverige ir en nationell infrastruktur {6r biobankning dir
hilso- och sjukvirden samverkar med akademi, niringsliv och
patientorganisationer. Biobank Sverige verkar p& tre nivder,
nationellt, samverkansregionalt och regionalt, dir alla nivier ingdr
som en del i infrastrukturen och 1 utférandet av uppdraget.

2 SciLifeLab (2024b) Ett nationellt forskningscenter fér molekylira biovetenskaper.
21 Prop. 2021/22:257 En ny biobankslag.
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Nationellt finns exempelvis utveckling och foérvaltning av
gemensamma it-system samt arbetsgrupper for harmonisering och
tolkning av regulatoriska och operativa frigor. Sjukvirdregionalt
finns samverkansregionala biobankscentrum (RBC). Regionalt
finns biobanksfaciliteter och biobankssamordnare.
Biobanksinfrastruktur ska ticka savil forsknings- som virdindamal
och ska forvalta och utveckla biobanken. Biobank Sverige ir en
forskningsinfrastruktur av nationellt intresse och har f6r &ren 2020—
2028 ett infrastrukturanslag f6r forskning frén Vetenskapsridet pd
25 miljoner kronor per ir (2020-2028). Arbetet sker i nira
samarbete med universitet och Biobank Sverige stdds ocksd av SKR.

For genomforande av en nationell studie krivs idag separata
biobanksgodkinnanden frin varje biobanksansvarig vid varje berord
biobank. Intervjuade forskare beskriver linga handliggningstider
och erfarenhet av divergerande beslut, vilket riskerar att férsena och
férhindra nationella forskningsinitiativ. Det finns ett behov av
nationell samordning och ett nationellt system med obligatorisk
registrering av biobanksprover f6r alla virdgivare som omfattas av
biobankslagen.  S&vil utredningen Unik  kunskap  genom
registerforskning” som utredningen Framtidens biobanker” har
foreslagit etablering av ett nationellt biobanksregister. Fortsatt rdder
behov av ett nationellt system {or registrering av biobanksprover. I
regeringens proposition En ny biobankslag lyfts frigan om ett
nationellt biobanksregister i statlig regi fér att mojliggora sparbarhet
av biobanksprover, men regeringen anser att frigan behover utredas
ytterligare.  Socialstyrelsen  konstaterar att ett nationellt
biobanksregister behéver kunna samla in uppgifter retroaktivt och
gor bedomningen att det krivs en mer djupgdende utredning for att
kunna inritta ett nationellt biobanksregister med Socialstyrelsen
som huvudman** Med tanke pi utvecklingen av regionernas
gemensamma system Kkonstaterar Socialstyrelsen ocksd att
informationsflédet mellan hilso- och sjukvirden, Svenska
biobanksregistret (SBR, som utvecklas av Biobank Sverige) och
Nationella biobanksregistret behover klargéras.

22SOU 2014:45 Unik kunskap genom registerforskning.

2 SOU 2018:4 Framtidens biobanker.

HSocialstyrelsen  (2022f)  Kartliggning av  datamingder av nationellt intresse pd
hilsodataomrddet — slutrapport.
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Tillging till och méjlighet att dela forskningsdata

Tillgdngen till och méjligheten att dela data ir grundliggande for
framgdngsrik forskning. Inférandet av GDPR, varierande juridiska
tolkningar, ett fragmenterat informationslandskap samt lokala och
regionala regelverk for tillgdng till data skapar barriirer som
fordrojer och forsenar forskning. Forskare som utredningen talat
med betonar att dessa brister inverkar negativt pd méjligheten att
bedriva nationella studier och pd Sveriges attraktion som
forskningspartner. Forskarna pdtalar hur varierande processer, lig
forutsidgbarhet, lingsam drendehantering och brist pi harmoniserade
beslut inverkar negativt pd genomférandekapaciteten for svensk
forskning. Flera utredningar har genomforts och pdgdr inom
omridet som ocksd forvintas piverkas av den kommande EU-
forordningen om ett europeiskt hilsodataomride (EHDS).

Svirigheterna  att  anvinda  hilsodata f6r  forskning
uppmirksammas 1 betinkandet Vidareanvindning av héilsodata for
vdrd och klinisk forskning, som ocksid innehdller forslag om
lagindringar.” Utredningen pekar bland annat p4 att utlimning av
personuppgifter till klinisk forskning ofta innebir en omfattande
och tidskrivande manuell sammanstillning, och att personal som
bade forskar och erbjuder vird till samma individer miste begira ut
uppgifter f6r forskningsindamal dven nir de 1 praktiken har tillgdng
ull uppgifterna i1 egenskap av vrdgivare.

Utredningen om registerforskning hade bland annat 1 uppdrag att
ge forslag for 6kade mojligheter f6r registeransvariga myndigheter
att limna ut uppgifter f6r forskningsindamail och att mojliggdra
insamling av personuppgifter till forskningsregister. Utredningen
foreslog bland annat en férenklad handliggning av etiktillstdnd for
anonymiserade uppgifter, obligatoriskt etikgodkinnande vid
utlimning av data {6r forskningsindamal och absolut sekretess for
personuppgifter som samlats in fér forskning.*

Betinkandet Rdtr att  forska — lingsiktig reglering av
forskningsdatabaser gav bland annat forslag om reglering i en sirskild
lag (forskningsdatabaslagen) och en ny bestimmelse om
forskningssekretess 1 offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).”

»SOU 2023:76.
26SOU 2014:45.
¥ SOU 2018:36 Ritt att forska — Léngsiktig reglering av forskningsdatabaser.
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Regeringen har foreslagit en ny lag om vissa forskningsdatabaser,
som foreslds trida i kraft den 1 januari 2025.%

Betinkandet Vidareanvindning av hdlsodata for wvird och
forskning limnade férslag om en ny lag om viss vidareanvindning av
personuppgifter for klinisk forskning samt dndringar 1 OSL {6r att
forenkla dtkomst av personuppgifter fér forskning.” Betinkandet
Infrastruktur ~ for hdlsodata som nationellt intresse betonar
vardgivarnas behov av enklare delning av uppgifter om patienter och
foresldr ett utdkat ansvar for interoperabilitetslésningar for E-
hilsomyndigheten.’®

Det gemensamma europeiska hilsodataomradet andrar
forutsittningar och roller

EHDS ir en EU-férordning med syftet att underlitta tillging till
hilsorelaterade personuppgifter for primir- och
sekundiranvindning och att mojliggéra att hilsodata och
forskningsdata frén olika medlemslinder kan delas inom EU.
Ikrafttridandet sker sannolikt tvd ar efter att férordningen har
antagits. EHDS innebir att aktérer i medlemslinderna ska
tillgingliggora hilsodata pd ett mer standardiserat sitt och omfattar
bide primir- och sekundiranvindning (for virdindamal sdvil som
for forskning och innovation med mera). EHDS definierar de typer
av hilsodata som omfattas.”! Aven virdgivare ska tillgingliggora och
bereda tillgdng till vissa specificerade kategorier av hilsouppgifter
med anledning av EHDS.”

Avseende primiranvindning av hilsodata ir syftet att invdnaren
sjilv ska kunna ges tillging och kontroll éver vissa elektroniska
hilsodata (exempelvis e-recept och diagnostiska resultat) f6r utbyte
inom EU 1 den grinsoverskridande digitala infrastrukturen
MyHealth@EU. Individen bestimmer vilka hilsodata som ska delas

och med vem.

2 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024k) Uppdrag om att pd nationell nivd

sammanstilla och tillhandahilla statistik om kliniska provningar, $2024/00480 (delvis).
#SOU 2023:76.

% SOU 2024:33 Delad hilsodata — dubbel nytta.

1 Ridet och Parlamentets preliminira dverenskommelse av EHDS. 2022/0140 (COD), art.
33.

32 Furopean Commission: Directorate-General for Health and Food Safety, Min hilsa @ EU
— E-hilsotjinster i hela EU (Sverige), Publikationsbyrin, 2020.
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Avseende  sekundiranvindning av  pseudonymiserade eller
avidentifierade hilsodata, till exempel f6r forskning och innovation,
ska data tillgingliggéras genom en samordnande kontaktpunkt
(national health data access body, HDAB). For nirvarande pigir en
utredning om nationell digital infrastruktur for hilsodata med
koppling till EHDS.” I utredningens delredovisning féreslds att
Socialstyrelsen utses till samordnande HDAB med ansvar for att
hantera dataanmilningar, besluta om datatillstdnd, méojliggora
tillgdng genom att sammanstilla och anonymisera eller
pseudonymisera data samt tillhandahdlla en nationell katalog éver
dataset. E-hilsomyndigheten foéreslds bli Sveriges nationella
kontaktpunkt fér sekundiranvindning. Det innefattar att utveckla
och forvalta en teknisk infrastruktur som mojliggér att information
skickas 6ver landgrinser pd ett sikert och robust sitt. Vidare foreslés
att uppgifterna for HDAB férdelas pd ytterligare myndigheter. SCB
foreslds ansvara for sikra behandlingsmiljoer och Inspektionen for
vird och omsorg foreslds f3 uppgiften att bedriva tillsyn.
Utredningens fortsatta uppdrag ir att identifiera behov av och
foresld de forfattningsférindringar som krivs for att anpassa svensk
lagstiftning till EHDS.*

Klinisk forskning ir ett villkor f6r en framtida god vird

Klinisk forskning ir en forutsittning f6r att minska sjukdom och
lidande och 6ka virdens kvalitet. Den tekniska utvecklingen ir stark
och cancer har dominerat inom utveckling av nya innovativa
likemedel och ir ett foregdngsomrdde inom precisionsmedicin.
Trots detta fir forskning och innovation ett begrinsat utrymme 1
dagens hilso- och sjukvard. Idag definierar hdilso- och sjukvdrdslagen
(2017:30) (HSL) inte nigon skyldighet {6r regionerna att bedriva
forskning. T 18 kap. 2 § HSL anges diremot att regioner och
kommuner ska medverka vid finansiering, planering och
genomforande av kliniskt forskningsarbete inom hilso- och
sjukvirden.”

33 Regeringskansliet, Socialdepartementet (20241) Andrat uppdrag om att mdjliggora en
nationell digital infrastruktur for hilsodata, (S 2024:A).

** Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024m) Det europeiska hilsodataomrddet —
sekunddranvindning och ansvarsfordelning mellan myndigheter, $2024:00960.

% Prop. 1996/97:5 Forskning och sambille.
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Vetenskapsrddets rapport De kliniska forskarnas forutsittningar i
Sverige pekar pid att explorativ forskning ir stark, men att
sjukvdrdshuvudminnen behéver frimja en stark forskningskultur
och sikerstilla forskningstid, resurser och incitament fér klinisk
forskning fér att utveckla och férbittra vrden.”® Rapporten visar att
nistan 30 procent av de kliniska forskarna i ALF-regionerna inte har
ndgon kontrakterad tid till forskning och samma slutsats dras 1 ALF-
utvirderingen.” Vidare framkommer méjliga kunskapsbrister kring
tillgdng till och stéd fran de nationella infrastrukturerna.

Stiftelsen Forska!Sveriges rapport Klinisk forskning dr 2030 pekar
pd minskande investeringar i forskning och utveckling och ligre
statliga investeringar in i de nordiska grannlinderna.’® Rapporten
ger en rad dtgirdsforslag i syfte att stirka den kliniska forskningen.
Forslagen innefattar hillbar finansiering, samordnad infrastruktur,
integration mellan forskning och klinisk verksamhet, ©kade
incitament, nyttiggdrande av hilso- och virddata, 6kad
patientmedverkan och kompetens- och karridrssatsningar.

11.2 Interventionsstudier

Interventionsstudier kan bedrivas inom hela cancervirdens
spektrum och ir grundliggande fér att utveckla framtidens
diagnostik, behandling och uppféljning.

11.2.1 Sverige bor 6ka antalet interventionsstudier

Interventionsstudier, som en del av den kliniska forskningen,
forutsitter vardens strukturer och resurser och har som syfte att 16sa
ett ohilsoproblem, identifiera faktorer som leder till 6kad hilsa och
utveckla alternativ till dagens vard for att pd ett dnnu bittre sitt bota
sjukdom eller 6ka livskvaliteten.”” Oavsett vilka metoder som
tillimpas och oavsett intervention samlas den hir typen av studier i
begreppet interventionsstudier, dir en typ av studie ir den kliniska
likemedelsprévningen. Det betyder i sin tur att en klinisk prévning

3¢ Vetenskapsridet (2023c).

%7 Vetenskapsridet (2023b).

3% Forska!Sverige (2020) Klinisk forskning dr 2030.

39 DS 2023:8 Forslag pd dtgirder for att skapa bittre forutsittningar for kliniska provningar.
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alltid 4r en interventionsstudie, men att en klinisk studie inte alltid
faller inom begreppet klinisk prévning.

Interventionsstudier i1 den bredare bemirkelsen kan avse
prevention, ny diagnostik, behandling, rehabilitering eller palliativ
vird och kan i sin tur vara initierade av en kommersiell aktér eller
foretag (foretagsinitierad) eller av en akademisk forskare
(prévarinitierad). De foretagsinitierade kliniska
likemedelsprévningarna utgér underlag for registrering av en ny
produkt eller en utvidgad indikation. De akademiska kliniska
likemedelsprévningarna kan avse aspekter som alternativ dosering,
ulligg av likemedel godkinda f6ér annan indikation (s& kallat
repurposing) eller vara kliniska studier som avser teknikutvirdering
eller introduktion av en virdmodell. Foérdelningen mellan
foretagsinitierade och provarinitierade interventionsstudier 1 Sverige
ir inte kind. Bland de kliniska likemedelsprévningarna, uttryckt i
antalet ansékningar som godkints av Likemedelsverket, utgér cirka
70 procent kliniska prévningar initierade av industrin och resterade
cirka 30 procent initierade av en akademisk forskare/provare. Det
saknas dock en samlad éverblick 6ver hur stor andel av patienter med
cancer som behandlas inom ramen fér kliniska studier och kliniska
provningar. Enligt betinkandet Forslag pd dtgéirder for att skapa bittre
forutsitiningar for kliniska provningar* hade Sverige under perioden
2020-2022 1 genomsnitt 227 godkinda ansékningar om kliniska
likemedelsprévningar  arligen. Ar 2023 godkindes 2016
likemedelsprévningar enligt Likemedelsverkets statistik.* Det
totala antalet godkinda ansékningar om likemedelsprévningar har
under flera &r visat en neditgdende trend. Majoriteten av de
provningar som foérliggs 1 Sverige dr internationella prévningar.
Cirka 25 procent av studierna dr provarinitierade akademiska
studier. Antalet kliniska likemedelsprévningar per 100 000 invénare
1 Sverige ir jimforbar med Finland och Norge, men ir visentligt
ligre dn linder som Danmark, Belgien, Spanien, USA och Australien
(se figur 11.2).

Barn och unga ir underrepresenterade i likemedelsprévningar.
En sammanstillning fr8n Vetenskapsridet visat att barn och
ungdomar utgjorde 1 genomsnitt fem procent av patienter som

DS 2023:8.
# Likemedelsverket (2023b) Arsstatistik 2022 — Kliniska Likemedelsprovningar.
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rekryterades 1 likemedelsprovningar 1 Sverige och att barn och unga
rekryterades i 12 procent av prévningarna.*

Canceromridet skiljer sig frin exempelvis hjirta-kirl genom att i
genomsnitt rekrytera firre patienter per studie.”

11.2.2 Fler lander har tagit initiativ for att 6ka
genomforandekapaciteten for kliniska prévningar

Globalt finns mer in 67 000 oppna kliniska studier.
Virldshilsoorganisationen har 2024 etablerat riktlinjer f6r kliniska
provningar 1 syfte att stimulera omrddet och héja kvaliteten pd
virldsplan.** Generella trender innefattar att prévningarna ir mer
komplexa och tar lingre tid att genomféra.* Sivil Visteuropa som
Osteuropa visar minskande andel kliniska provningar, medan
andelen 6kar 1 Nordamerika och Kina. Tillgdngen ull kliniska
prévningar visar stora variationer sdvil mellan som inom linder.*
Ocksd inom Sverige finns stora skillnader i tillgdng ull kliniska
provningar.

Storbritannien har liksom Sverige en stark och akademiskt
kopplad life science-sektor, men rapporterar minskande antal
kliniska provningar. Linder som USA, Frankrike, Belgien och
Danmark visar en stabilt hog aktivitet inom kliniska prévningar. For
férdelningen av prévningar inom onkologi per 100 000 invénare, se
figur 11.2.

# Vetenskapsridet (2017) Statistik for likemedelsprovningar ur ett patientperspektiv.

# Ibid.

#WHO (2024c) Guidance for best practices or clinical trials.

® IQVIA (2024a) Global Trends in RED 2024: Activity, productivity, and enablers.

*Tini G m.fl. (2022) Quantifying geographical accessibility to cancer clinical trials in different
income landscapes. ESMO OPEN. Vol. 7, Nr. 3.
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Figur 11.2  Kliniska provningar inom onkologi per 100 000 invanare, 2009-
2019.

#y

Modifierad fran: Carneiro A m.fl. (2020).*”

Schweiz har inda sedan 1960-talet ett samarbetsforum for
cancerrelaterade studier (SAKK) som stéder och underlittar
kliniska prévningar och erbjuder utbildning inom omridet med
stabila leveranser som resultat. Spanien och Australien ir exempel pd
linder som uppvisar en hog och 6kande aktivitet under senare ir,
med ett flertal pdgdende studier. Polen har en stark férmiga att
rekrytera patienter, med i genomsnitt 60 patienter per studie, vilket
ir hogre in 1 minga jimférbara linder. Danmark och Norge har
under senare r etablerat strategier for kliniska provningar och
lanserat en gemensam vig in {6r foéretag och forskare.

Nedan redogoér utredningen fér utvecklingen av  kliniska
provningar i utvalda linder dir jimférelse med Sverige ir relevant.

Danmark

Danmark visar en stadig 6kning av féretagsinitierade kliniska
provningar. I Danmark initierades samverkan kring kliniska
likemedelsprévningar 1 initiativet En ingdng redan 2012. Ar 2014

7 Carneiro A m.fl. (2020) Proffered Papers — Public Policy (LBA66), ESMO 2020: Annals of
Oncology (2020) 31 (suppl_4): S1142-S1215. 10.1016/annonc/annonc325
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utarbetades en handlingsplan for stirkt offentligt-privat samarbete
med tvd insatsomriden och tio initiativ. Antalet féretagsinitierade
studier skulle 6ka med tio procent och medicintekniska prévningar
med fem procent. Ar 2017 lanserades The National Experimental
Therapy Partnership (NEXT), med milsittningen att 6ka fas I- och
fas II-prévningar. Ar 2018 slogs dessa initiativ samman till Trial
Nation med en styrelse bestdende av representanter f6r de fem
danska regionerna, foretridare frin industrin samt medlemmar frin
patientorganisationer och professionsféreningar.

Trial Nation verkar via ett terapinitverk med nio underomriden,
varav onkologi ir ett.” Hir ingdr representanter frin nio kliniska
provningsenheter inom canceromridet vid 4tta sjukhus. Trial
Nation  erbjuder ett nationellt  koordinerat  svar  pd
studieférfrigningar, si kallade feasibility-torfrigningar, inom fem
dagar. Trial Nation arbetar med utvecklingsprojekt kring till
exempel decentraliserade kliniska prévningar, med mélsittningen att
undanréja barridrer for deltagande i industrisponsrade studier,
mojliggora deltagande frin hemmet och stédja utvecklingen av ett
virdebaserat system med fokus pd personcentrerad vird. Trial
Nation erbjuder generiska avtalsmallar, ger information om
decentraliserade studier, samordnar infrastrukturer, arrangerar
dialogforum och planeras 2024-2025 lansera en nationell éversikt
over kliniska studier, inklusive rekrytering till dessa. Danmark
uppvisar en visentligt hdgre aktivitet inom kliniska prévningar in
Sverige, vilket kan mitas 1 andelen kliniska studier som godkinns 1
etisk granskning sivil som 1 antal studier i relation till
befolkningsunderlaget.”” Danmarks satsning pd klinisk forskning
har ocksd lett till stirkta forskningsnitverk inom en rad olika
terapiomrdden. Danmark har en betydligt starkare tradition for
offentlig-privat samverkan in Sverige, vilket kan ha bidragit ll
framgingen f6r den danska partnerskapsmodellen.

Inom canceromridet har den regiongemensamma satsningen
Danish Comprehensive Cancer Center stimulerat forberedelser for
kliniska prévningar som innefattat flera regioner med medel avsedda
att skriva protokoll, f3 etiskt tillstdnd och séka medel for
genomférande av kliniska prévningar.™

* Trial Nation (2024) Clinical Trials Denmark.
DS 2023:8.
%% Danish Comprehensive Cancer Centres (2024a) Om DCCC.
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Norge

Norge lanserade ar 2021 Nasjonal handlingsplan for kliniske studier
mot bakgrund av ett minskande antal foretagsinitierade studier.
Handlingsplanen  identifierar nio  tidsatta och  mitbara
insatsomridden med 20 aktiviteter, 1 syfte att 6ka deltagandet i
kliniska prévningar. Handlingsplanen definierar milsittningarna att
6ka antalet patienter 1 kliniska prévningar med fem procent och att
oka antalet studier med 15 procent till 2025.

2022 initierades NorTrials, som ir ett partnerskap mellan de fyra
norska hilsoféretagen och niringslivet och har stora likheter med
den danska modellen.”’ NorTrials har fitt st6d om 30 miljoner
norska kronor frin regeringen. Preliminira data visar 6kande
forfrigan om kliniska provningar till det nationella koordinerande
studiecentrum som etablerats.

Australien

Australien har visat en stark utveckling inom kliniska prévningar
under senaste decenniet. Landet, som bestr av delstater med hog
grad av sjilvstindighet, har gitt emot strémmen, med o6kande
aktivitet, hogt antal studier 1 relation till befolkningen, korta
starttider och hog leveransférmiga. Australien ir idag ett av de
ledande linderna inom klinisk prévningsverksamhet och har, 1 likhet
med Storbritannien, Danmark och Norge, skapat en Clinical Trial
Action Group med representation frin staten och delstaterna.
Samarbetet innefattar samordning av tillstdndsprocesser och
regulatoriska  frigestillningar. Partnerskapet 4r dock inte
formaliserat som 1 Danmark eller Norge, utan innebir ett férstirkt
samarbete mellan stat, region och industri. Alla prévningsenheter
samlas pd en gemensam webbplats.”> Australien rapporterar cirka 10
000 kliniska provare i hilso-och sjukvirden, med en befolkning pd
25 miljoner. I oktober 2024 rapporteras drygt 1 400 kliniska studier
som ir oOppna for inklusion inom canceromriddet. Inom
canceromridet  har  dessutom  en  precisionsmedicinsk

! NorTrials (2024).
52 Australian Government (2024a) Australian Clinical Trials.
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partnerskapsmodell etablerats for att mojliggdra  gemensam
studieinklusion frén ett stort antal behandlingsenheter i landet.”

Storbritannien

Storbritanniens hilso-och sjukvirdssystem, National Health
Services (NHS), ir nationellt styrt. Storbritannien visade en hog
aktivitet under perioden 2017-2018, men har direfter sett en
minskande prévningsaktivitet. Storbritannien var bland de ledande
linderna sett till klinisk prévningsaktivitet, men ir nu nere pd en
tionde plats 1 internationell rankning.”* I Storbritannien finns ett
kliniskt provningsnitverk och inom canceromridet finansierar
Cancer Research UK sju kliniska provningsenheter samt ett
centrum for likemedelsutveckling. Prévningsenheterna bildar ett
nitverk med ansvar {6r innovation och hillbar prévningsverksamhet
inom canceromridet.”

11.2.3 | Sverige pagar insatser for att 6ka antalet kliniska
prévningar

I betinkandet Forslag pd dtgirder for att skapa bittre forutsitiningar
for kliniska provningar® presenteras en rad forslag for att stirka
Sveriges mojligheter att driva kliniska prévningar med fokus pd
foretagsinitierade likemedelsprévningar. Bland forslagen fanns
etablering av ett nationellt partnerskap, SweTrial, for en samlad,
effektiv och enhetlig ingdng till prévningar och nationella
terapinitverk med en bas av provningsenheter for stirke
genomforandekapacitet i hilso- och sjukvirden. Utredningen
limnar ocksg forslag pd ett férindrat uppdrag till Kliniska Studier
Sverige, med fokus pd den akademiska kliniska forskningen och
sirskilt kliniska studier. Utredningen lyfter ocksd vikten av insatser
for en forstirkt kompetens omfattande ocksd forskningsstddjande
kompetenser, effektivare anséknings- och utlimnandeprocesser for

3 Lu CY, Terry V, Thomas DM (2023) Precision medicine: affording the successes of science.
npj Precision Oncology. Vol. 7, Art. Nr. 3.

3* Department of Health and Social Care (2023) Independent report: Commercial clinical trials
in the UK: the Lord O’Shaughnessy review — final report.

%5 Cancer Research UK (2024) Clinical Trials Units focus areas.

¢ DS 2023:8.
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biomaterial och vivnadsprover, samlad nationell statistik avseende
kliniska prévningar samt en vidare utredning av mojligheten att
undanrdja forfattningsmissiga hinder for kliniska prévningar.
Etikprévningsnimndens uppdrag om tillgingliggérande av kliniska
provningar f6r en mer jimlik inkludering av patienter, exempelvis
genom en sokbar databas, féreslds utdkas till att omfatta ledtider och
leveransférmaga for kliniska prévningar 1 Sverige samt regionala och
lokala initiativ.”

Kliniska prévningar med likemedel inom EU och EES ska frin
2025 registreras 1 den gemensamma europeiska webbportalen
Clinical Trials Information System (CTIS).”® CTIS innehiller en
sokfunktion for kliniska prévningar, men kravet pd registreringen
giller inte interventionsstudier, till exempel inom omriden som
kirurgi eller strilbehandling. Regeringen har 2024 gett
Likemedelsverket 1 uppdrag att pd nationell nivd sammanstilla och
tillhandahélla statistik om kliniska provningar. Syftet dr att
maximera nyttan av den information som finns tillginglig samt att
pa bista sitt anvinda befintlig kunskap.”

I juni 2024 fick Likemedelsverket i uppdrag att foresld dtgirder
for att skapa bittre forutsittningar fér kliniska prévningar och
stirkt genomforandekapacitet for kliniska prévningar 1 Sverige.
Uppdraget ska genomféras med utgdngspunkt 1 férslagen i
betinkandet (DS 2023:8) Forslag pd dtgirder for att skapa biittre
forutsittningar for kliniska prévningar. Syftet dr att bidra wll
konkurrenskraftiga forutsittningar f6ér att bedriva kliniska
prévningar 1 Sverige, som moter si vil behoven frin niringslivet och
akademin som frdn patienter och hilso- och sjukvird. Malsittningen
ska vara en effektiv, tillginglig och 6ppen férvaltning som stédjer
innovation och delaktighet. I uppdraget ska relevanta delar av
forslaget om ett nationellt partnerskap, benimnt SweTrial beaktas.
Finansiering foreslds ske genom &rliga anslag frin staten som avsitts
for att etablera och utveckla terapinitverk, som ett led i att stirka
genomforandekapaciteten for kliniska prévningar 1 hilso- och
sjukvirden. Nationella terapinitverk och kliniska prévningsenheter
bedéms utgora en del av en nddvindig nationell infrastruktur for
klinisk forskning i hilso- och sjukvdrden. I budgetpropositionen fér

> DS 2023:8.
8 EU Clinical Trials (2024) All you need to know about transition to CTIS.
> Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024k).
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2025 avsitts 30 miljoner kronor och direfter, frin 2026, 60 miljoner
kronor 4rligen fér en ny nationell samverkanstruktur for kliniska
prévningar.*

11.2.4 Patient- och narstaendemedverkan i forskning

Patient- och nirstdendemedverkan kan ske 1 olika delar av
forskningsprocessen 1 syfte att 6ka relevansen for patienter genom
att till exempel patientforetridare och civilsamhillet ges mojlighet
att komma med inspel pd studiedesign, forskningsansékningar och
genomforande.”  Patient- och  nirstiendemedverkan i
forskningsstrategiskt arbete blir allt vanligare.

Genom etablering av patient- och nirstdenderdd eller
motsvarande ges forskare ocksi mojlighet att fi patienters och
brukares synpunkter och 3terkoppling p& forskningsansékningar
och projektplaner, till exempel avseende frigestillningar och
metodologi. Forutom att 6ka forskningens kvalitet kan samarbetet
bidra till att patienter och nirstiende fir en ckad forstdelse och ett
stirkt fortroende f6r forskningens villkor och betydelse. Patient-
och nirstdendemedverkan kan ocks8 bidra till att forskningsresultat
sprids, vilket 1 sin tur kan o6ka mojligheten tll klinisk
implementering. Utvecklingen av patient- och
nirstdendemedverkan ir ett utvecklingsomride med behov finns av
att fortsatt arbete 1 forskningsprocessens olika delar for att utveckla
samverkan och uppni en forflyttning frin medverkan till
samskapande.

11.3  Utvecklingen inom cancerforskning

Cancerforskning har sedan 2009 varit en del av den nationella
cancerstrategin. Kartliggningen Ldgesbild av den nationella
cancerstrategin visar att flera forskningsomriden som lyftes 1 den
nationella cancerstrategin 2009, diribland kliniska prévningar,
prevention, omvirdnad, rehabilitering och palliativ vird fortsatt

¢ Prop. 2024/25:1.

¢! Brett ] m.fl. (2014) Mapping the impact of patient and public involvement on health and
social care research: a systematic review. Health Expectations. Vol. 17, Nr. 5, s. 637-650;
Géteborgs universitet (2023) Centre for Person-centred Care — GPCC, Patient and Public
Involvement (PPI) in research — how, when and why.
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anses vara utmaningar.* Ligesbilden lyfter behov av stirkt forskning
inom omrdden som primirprevention, hilsovetenskap, uppfoljning
och behovet av forskning i primirvirden. Aven balansen mellan
grundforskning och klinisk forskning och behovet av samordning av
och enklare tillgdng till data f6r forskningsbruk berors. Ligesbilden
beskriver att Vinnova haft en rad uppdrag med koppling till
forskning och innovation pd canceromridet samt att regionala
cancercentrums (RCC) uppdrag innefattat att stirka den kliniska
forskningen samverkansregionalt, via kvalitetsregisterarbete och
nationellt via sirskilda satsningar i canceréverenskommelserna.

I Vetenskapsrddets bibliometriska analys framkommer att bland
publikationer frin Sverige ir onkologi det dominerande kliniska
imnesomrddet med omkring 1 200 publikationer arligen. Andelen
hogt citerade publikationer inom onkologi ir dock ligre dn 1 minga
andra filt och ligger omkring sju procent. Dirtill kommer kirurgi
med omkring 800 publikationer, rehabilitering med omkring 500
publikationer och hematologi med omkring 300 publikationer. De
senare innehdller dock ocksd publikationer utanfor cancerfiltet.

11.3.1 Forskningsfinansiering inom canceromradet

Vetenskapsrddet dr Sveriges storsta statliga forskningsfinansiir.
Totalt beviljade Vetenskapsrddet drygt fem miljarder kronor fér alla
ansokningar &r 2023. Av det totala beloppet gick drygt fyra procent
till canceromridet vilket motsvarar drygt 20 miljoner kronor. I
forskningspropositionen Kunskap i samverkan — for sambillets
utmaningar och stirkt konkurrenskraft® f6r dren 2020-2024 tillskots
okade resurser till forskning genom héjda basanslag till universitet
och hogskolor med 1,3 miljarder kronor, en satsning pd
livsvetenskap och stdd till tre strategiska forskningsomriden inom
canceromridet (Centrum for integrerad cancerforskning vid
Karolinska Institutet, BioCare — biomarkérer 1 cancermedicin samt
The U-Can Comprehensive Cancer Consortium i Uppsala och
Umed). BioCare har avslutats, medan Centrum fér integrerad
cancerforskning och UCAN fortsatt bedriver forskningsstrategiska
insatser.

62 Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2024a).
© Prop. 2016/17:50 Kunskap i samverkan — for sambillets utmaningar och for stirkt
konkurrenskraft.
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Ar 2021 var det totala forskningsstddet frin Vetenskapsridet 5
miljarder kronor, varav knappt 6 procent férdelades till ansokningar
inom omradet cancer och onkologi.

Vinnova ir nationell kontaktpunkt f6r EU:s forskningsprogram
Horisont Europa och bidrar med information om programmet och
dess utlysningar till det svenska forskarsamhillet.** Vetenskapsridet
deltar tillsammans med Vinnova i europeiska partnerskapsprogram
inom cancer, till exempel ERDERA och EPPerMed.

Vinnovas rapport Sviktande svenskt deltagande i EU:s program for
forskning och innovation frin 2024 och &rsrapporten f6r Horisont
Europa 2023 beskriver ett minskande deltagande 1 EU:s
forskningsfinansieringsprogram, trots att detta spelar en allt
viktigare roll fér europeisk samhillsutveckling.” Detta medfér ett
behov av att svenska policystrategier utformas fér att samspela med
mélsittningar och finansieringsmojligheter pd EU-nivA.

Vinnova dr ocksg vird f6r EU:s Cancermission. For nirvarande
rapporterar Vinnova i sin projektdatabas ett 60-tal pdgdende projekt
inom  canceromrddet.  Vinnova  har  ocksd  finansierat
innovationsmiljén Nollvision cancer, som avser insatser frin tidig
upptickt och diagnos till behandling och livskvalitet med fokus pd
forskning, kliniska prévningar och register samt organisation
ekonomi och etik. Innovationsmiljon har omfattats av
canceréverenskommelserna och samlar RCC, Handelshégskolan 1
Stockholm, Lunds universitet, branschféreningar, foéretag och
patientféreningar.*

Aven Formas och Forte ir statliga forskningsfinansiirer av
relevans for cancerforskningen. Sett till forskning inom ALF-avtalet
ir onkologin ett av de dominerande omridena.

Cancerfonden dr en av Sveriges stdrsta finansiirer av
cancerforskning. Ar 2024 delade Cancerfonden ut 718 miljoner till
forskningsprojekt, 167 miljoner till klinisk behandlingsforskning
och drygt tvd miljoner tll planeringsgrupper. Tillsammans medel
som utdelats tidigare under dret uppgick den samlade finansieringen
under 2024 en miljard kronor. Forskning inom en rad olika
diagnosomriden stods, med de storsta andelarna fordelade till

 Vinnova (2024b) Horisont Europa.
% Vinnova (2024c) Horisont Europa. Arsbok 2023.
% Nollvision Cancer (2024) Sveriges tvirsektoriella innovationsmiljé mot cancer.
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forskning inom bréstcancer, blodcancer, mag- och tarmcancer samt
urologisk cancer och prostatacancer.”

Barncancerfonden finansierar projekt inom omrddet barn- och
ungdomscancer i form av projektanslag, tjinster och stod till
infrastrukturer som barncancerregistret och biobanker. Ar 2023
delade barncancerfonden ut 134 miljoner kronor.”® Sirskilda
satsningar har gjorts inom omriden som medicinsk teknik,
behandlingsbiverkningar ~ och  sena  komplikationer  efter
cancerbehandling. Barncancerfonden har ocksd gett stéd till
inférande av helgenomsekvensering av barncancer 1 den kliniska
verksamheten 1 syfte att  underlitta inférandet av
precisionsmedicin.”

Flera andra privata fonder, stiftelser och féreningar finansierar
forskning, varav vissa med en sirskild inriktning pd
cancersjukdomar. Exempel pi sddana ir Wallenbergstiftelsen,
Sjobergstiftelsen, Radiumhemmets forskningsfonder och andra
regionala eller lokala stiftelser.

11.3.2 RCC:s uppdrag och arbete inom forskning
RCC:s uppdrag inom forskning har handlat om att stirka den

kliniska cancerforskningen, sdvil nationellt som
samverkansregionalt, for att vetenskapliga framsteg snabbt ska
komma patienter med cancer till del. I uppdraget har ocksd ingdtt att
utveckla strukturer {or samarbete med akademisk forskning och den
forskande industrin, frimja innovationer inom cancervdrden, arbeta
for att alla patienter ska ges samma mojlighet att delta i kliniska
studier och att 6ka medvetenheten om forskningens betydelse for
utveckling av cancervirden.”

Socialstyrelsen har 1 sin uppféljning pekat p& att RCC har drivit
pd utvecklingen i regionerna med forskningssjukskoterskor,
utbildning 1 good clinical practice (GCP), biobanking och kliniska
prévningsenheter  utanfér  universitetssjukvirden.”!  Dessa
observationer ligger flera &r tillbaka och en utvirdering av effekten,

% Cancerfonden (2023b) Arsberittelse 2023.

¢ Barncancerfonden (2023a) Forskningsstod och tjinster.

% Barncancerfonden (2023b) Sirskilda satsningar.

7% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2011b).

7! Socialstyrelsen (2015¢) Uppfilining av regionala cancercentrum 2015.
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till exempel i form av tillgdng till interventionsstudier och kliniska
provningar 1 linssjukvirden saknas.

RCC:s registerverksamhet utgér en viktig nationell infrastruktur
for forskning. RCC har dock i begrinsad omfattning lyckats
samordna utvecklingen av kvalitetsregister, vilket lett till stora
variationer 1  parametrar och  svirigheter att anvinda
kvalitetsregisterdata for horisontella jimforelser mellan olika
diagnoser (se kapitel 13). RCC erbjuder mojlighet ill
kvalitetsregisterbaserad randomisering i1 kliniska prévningar, vilket
anvints 1 studier inom prostatacancer och tjock- och
indtarmscancer.

Flera av RCC:s nationella arbetsgrupper arbetar med frigor som
beror forskning. De tvd arbetsgrupper som har specifika uppdrag
inom forskningsomradet ir

e nationell arbetsgrupp for klinisk forskning, med ett brett
uppdrag att stirka den kliniska cancerforskningen och dess
samverkan med industrin, skapa dialog med forskningsfinansiirer
samt frimja innovation inom cancervirden och

e nationell arbetsgrupp f6r portalen Cancerstudier 1 Sverige.

Inom RCC bedrivs ocks3 vissa forsknings- och innovationsprojekt,
till exempel inom lungcancerscreening i Stockholm, utveckling av
patientdversikter, nationell testbidd for strlterapi och aktiv
monitorering vid prostatacancer.

11.3.3 Comprehensive Cancer Centres har omfattande
forskningsaktivitet

Cancercentrum med sirskilt hog forskningsaktivitet kan uppnd
status av Comprehensive Cancer Centre (CCC). CCC har en
sirskild roll i att integrera forskning och klinik inom canceromrédet.
Grundtanken med ackreditering av cancercentra ir att genom
definierade kvalitetsparametrar och extern evaluering stimulera
forbattringsarbete, identifiera omriden for utveckling och inspirera
till en forbittringskultur. Internationellt ir det CCC som inom sig
samlar och integrerar grundliggande, translationell och klinisk
forskning, motorn fér cancerforskningen. Dessa center har vanligen
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nira samverkan med ett eller flera universitet och/eller
forskningsinstitut.

Ackrediteringen av CCC tar hinsyn till volym och kvalitet av
vird, forskning och undervisning. I samband med ackrediteringen
rapporteras och virderas forskningsaktivitet, till exempel i form av
forskningsbudget, publikationer, kunskapsspridning internt och
externt och pigdende kliniska prévningar. Utvecklingen mot CCC
ses som positiv for integration av forskning och vird och foér en
starkare incitamentsstruktur fér forskning i virden.”

I Sverige finns idag fyra ackrediterade CCC: Karolinska CCC,
Sahlgrenska CCC, Skines universitetssjukhus CCC och Linképing
CCC. Akademiska sjukhuset i Uppsala dr under hésten 2024 i
ackrediteringsprocess och Norrlands Universitetssjukhus 1 Umed
har pdborjat processen. CCC utgdr frén universitetssjukhusen i nira
samverkan med universiteten eftersom konceptet betonar
integration mellan forskning och klinisk  verksamhet. I
ligesrapporten  &ver den svenska cancerstrategin  och 1
Cancerfondens rapport om den kliniska forskningen beskrivs
utvecklingen av CCC som positiv avseende kopplingen mellan
forskning och vérd, incitament fér forskning och att CCC kan bidra
med noder ut dit forskningen har svirt att nd idag.”

Internationellt finns en trend mot samverkande system dir hilso-
och sjukvdrdssystem integreras genom partnerskaps- och
nitverksmodeller som samlar och konsoliderar hilso- och
sjukvirden.”* T 6kande omfattning utvecklar och forstirker CCC
samverkan med omgivande regionala eller nationella nitverk och
bildar s& kallade cancerinfrastrukturer (CCI) (se kapitel 12). De
stirkta infrastrukturerna skapar nya dynamiker och péverkar sivil
onkologiska  diagnostik-  och  behandlingsutbud ~ som
forskningsstrukturer.

72 Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2024a).

7> Cancerfonden (2023a) Cancerfondsrapporten 2023; Myndigheten fér vird- och
omsorgsanalys (2024a).

7% Salgia R, Kulkarni P (2020) Integrating Clinical and Translational Research Networks-
Building Team Medicine. Journal of Clinical Medicine. Vol. 9, Nr. 9.
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11.3.4 EU gor omfattade satsningar inom canceromradet

EU:s forskningsmedel férdelas inom olika program och utlysningar.
Horisont Europa-programmet ir en viktig finansieringskilla, med
en budget pd 6ver 95 miljarder euro under &ren 2021-2027. Jimfort
med Danmark, Finland och Norge, sdvil som med EU:s genomsnitt,
har Sverige nigot ligre soktryck, framging och beviljandegrad. Ar
2023 erhsll Sverige 3,0 procent av beviljade medel. Den svenska
regeringen har som mél att Sverige ska erhélla 3,7 procent av de totalt
beviljade medlen 1 Horisont Europa-programmet. Inom
canceromridet har EU:s cancerplan och Cancermissionen lett till
omfattande  satsningar pd  forskning, innovation och
utvecklingsprojekt, med en samlad budget pd fyra miljarder euro.
Finansieringen fordelas huvudsakligen via Horisont Europa-
programmet och EU:s hilsoprogram (EU4Health).

EU:s cancerplan presenterades 2021 och innehéller insatser
genom hela virdprocessen frin prevention till palliativ vird (se
kapitel 1). Savil EU:s cancerplan som Cancermissionen (se kapitel
1) har fokus p& forskning och innovation, men betonar
implementering av insatser som gor skillnad for patienter och pd
befolkningsnivd.  Flera av  EU:s flaggskeppsinitiativ  pd
canceromridet har biring pd cancerforskning direkt eller indirekt.
Omriden som ir sirskilt viktiga ur ett forskningsperspektiv ir
initiativen for att etablera CCC-nitverk och initiativ f6r att dela
forskningsdata.

Cancermissionen spelar en central roll 1 implementeringen av
EU:s cancerplan, bland annat genom att bidra med innovativa
koncept och losningar for planens olika delar: prevention,
diagnostik, behandling och livskvalitet, och ska dven bidra till
forstdelsen av cancer och dess riskfaktorer. Cancermissionen ska
ocksd bidra tll att 6ka férutsittningarna fér teknikutveckling,
implementering av 18sningar med artificiell intelligens (AI) och till
implementeringen av precisionsmedicin. Projekt och initiativ inom
Cancermissionen kan férvintas ha sirskild betydelse inom omriden
som Al, digitalisering, precisionsmedicin, kliniska studier, delning
av hilsodata och etablering av nav fér missionsdrivet arbete.
Exempel pd detta dr de precisionsmedicinska initiativen PRIME-
ROSE och PCM4EU, definition och etablering av Cancer Mission
Hub 1 ECHoS, cancerinfrastrukturer 1 initiativet CCI4EU,
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innovativa kliniska provningsprogram, europeiskt nitverk for
kliniska studier och utvixlingsprogram (Twinning) mellan center 1
dstra och vistra Europa. En rad andra initiativ pigdr ocksd som har
biring  pa forskningsdata och hilsodata, sdsom
forskningsdatainitiativet  Understanding Cancer (UNCAN),
European Federated Cancer Images Infrastructure (EUCAIM),
1+million Genomes samt HealthData@EUpilot, dir cancer ir ett
fokusomride.

11.3.5 Cancer Moonshot-avtal mellan Sverige och USA

Sverige undertecknade hésten 2016 ett samarbetsavtal med USA om
cancerforskning, inom ramen for ett bredare avtal med USA om
vetenskapligt och tekniskt samarbete som signerades 2006. Avtalet
fornyades 2024 och har ocksd koppling till The Cancer Moonshot,
ett forskningsprogram som initierades av den amerikanska
regeringen 1 syfte att pdskynda framstegen mot cancer. Initiativet
fokuserar bland annat pd tidig upptickt av cancer, férebyggande
insatser och frimjande av jimlik vird. I avtalet beskrivs det
overgripande ramverket f6r att stodja och bedriva forskning med
hog kvalitet, underlitta tidig upptickt och behandling av cancer.
Socialstyrelsen har uppdragits att vara sammankallande myndighet
for en gemensam styrkommitté mellan linderna.

11.4 Sammanfattande analys

Sverige har 1 ménga avseenden en stark cancerforskning, vilket
sirskilt avser den prekliniska, epidemiologiska och translationella
forskningen, medan den kliniska forskningen ir svagare. Det giller
sirskilt aktivitet och genomférandekapacitet f6r kliniska studier.
Jamfort med flera andra linder visar svenska forskare en lig grad av
rorlighet mellan olika universitet eller forskningsmiljoer, vilket
riskerar begrinsa utveckling och internationalisering.
Utredningen har identifierat fyra huvudsakliga problemomriden:
e forskningens lingsiktiga virde och betydelse for
cancervirden ir otillrickligt belyst och integrationen mellan
forskning och cancervird brister,
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e svérigheter att dela hilso- och virddata mellan regioner och
forskningsinstitutioner och mellan linder,

e minskande  antal och  ojimlik  tllgdng il
interventionsstudier och

e potentialen fér okat nationellt och internationellt
forskningssamarbete tas inte tillvara fullt ut.

11.4.1 Integrationen mellan forskning och cancervard kan
utvecklas

Preklinisk forskning av hog kvalitet dr en grundliggande
forutsittning f6r medicinska genombrott och helt nya principer for
diagnostik eller behandling. For att stimulera och mojliggéra en
utveckling mot klinisk implementering behévs samverkansarenor,
translationell forskning och koppling till innovationsmiljder.
Bristande klinisk forskning riskerar att himma virdens utveckling,
minska hilso- och sjukvirdens attraktionskraft som arbetsgivare,
forsimra tillgdngen till nya behandlingsmetoder och medféra firre
kliniska studier d& foretagen viljer att ligga sina kliniska studier 1
andra linder.

Infrastrukturerna utvecklas utanfér cancervirden

For att ny kunskap och innovationer ska komma patienter till nytta
krivs nira samverkan mellan forskning och vird. Infrastrukturer
som  cancerregister och  kvalitetsregister ~ behévs  for
forskningsindamal, vrdens kvalitetsarbete och till exempel for att
berikna underlag fér genomférande av kliniska studier.
Laboratoriefaciliteter och mer tekniska infrastrukturer med speciella
behov lokaliseras ofta i anslutning till universitetsfaciliteter. Aven
cancerregister och kvalitetsregister hanteras utanfér den kliniska
verksamheten. Kliniskt verksamma forskare beskriver hur
forskningen hamnar l3ngt ifrdn patienterna, vilket gor det svarare att
rekrytera patienter till forskningsprojekt, samtidigt som
patienternas mojligheter att delta 1 forskningsprojekt begrinsas.
Fragmenteringen av verksamheten stiller krav pd extra insatser for
att sikra samverkan och effektiva gemensamma processer.
Utredningen bedémer att lokala sivil som nationella
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infrastrukturer, som SciLifeLab, cancerregistret, cancervirdens
kvalitetsregister och noderna for kliniska studier, behéver ha en
tydlig koppling till cancervirden.

Minskande utrymme for forskning i den kliniska vardagen

Okande krav i den kliniska vardagen har gjort det svirare att
kombinera klinisk verksamhet och forskning trots att modern
medicin stiller allt hogre krav pd effektiv samverkan mellan
forskning och vird. Komplexa organisationer, olika huvudmin, svag
styrning, bristande infrastruktur, icke-koordinerade processer,
divergerande juridiska tolkningar, svrigheter att dela data och svaga
incitament for klinisk forskning ir exempel pd hinder for en stark
klinisk forskning som ir nira integrerad med sjukvirden.”

Kvalitetsregisterdata behover tillgingliggdras pd samma villkor
och med effektiva utlimnandeprocesser

Kvalitetsregistren utgdr en viktig killa for registerbaserade studier.
Samtidigt framkommer 1 utredningens dialoger kritik mot systemet.
De olika personuppgiftsansvariga gor olika bedémningar avseende
datatillgdng och processerna foér datauttag ir ldngsamma. Kliniskt
verksam forskande personal beskriver i utredningens dialoger hur de
ligger ned frivilliga insatser utanfor arbetstid pd att mata in data 1
kvalitetsregister, men drabbas av 13nga drendeprocesser nir data ska
tas ut for regionala eller nationella kvalitetsprojekt eller
forskningsindamal. Yngre kliniska forskare beskriver att det dr svart
att komma in 1 de registerstyrgrupper som leder och beslutar éver
registrens data och anvindning. Utredningen beddmer att
kvalitetsregistren innehdller virdefulla data fér registerbaserade
studier, men att hanteringen behover effektiviseras for att skapa
mervirde for forskningen.

Vetenskapsridets arbete med frimjande av registerbaserad
forskning kan férvintas bidra tll 6kad medvetenhet om
kvalitetsregister som forskningsresurs och SKR:s arbete med att
minska antalet centralt personuppgiftsansvariga bér kunna bidra till
6kad harmonisering avseende datatillging pd kortare sikt. P4 lingre

7> Myndigheten {ér vird- och omsorgsanalys (2024a).
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sikt vintas de férindringar som EHDS medfér kunna bidra till att
forbattra forutsittningarna for forskning inom Sverige och inom
EU.

Inom cancervirden har inom flera omriden professionsnitverk
motsvarande de terapigrupper som avses 1 SweTrial etablerats, med
fokus pd klinisk forskning. Dessa terapigrupper bedrivs i olika
format med varierande nationellt deltagande. De saknar till stor del
finansiering och formell struktur, vilket kan begrinsa méjligheten
att koordinera svenskt deltagande i nationella och internationella
forskningsinitiativ inom omridet.

Sviarigheter att dela hilso- och virddata

Mojligheten att sikert dela hilsodata ir av grundliggande betydelse
for att genomfora storre studier av hog kvalitet och idr en
nodvindighet fér att  bedriva forskning inom ovanliga
cancersjukdomar. Idag saknas till stor del effektiv tillgdng tll data
for forskningsbruk och siker méjlighet att dela forskningsdata trots
att det dr avgdrande for konkurrenskraft och fortsatta framsteg 1
svensk cancerforskning. Efter inférandet av GDPR har delning av
data (med undantag av helt anonymiserade data eller firdiga
analysresultat) 1 praktiken oméjliggjorts till tredje land, diribland
USA. Utvecklingen av effektiva och samordnade e-system som kan
goras tillgingliga ocksd for forskningsindaml forvintas vara en
viktig utvecklingspunkt for effektiva forskningsprocesser i Sverige.
Utvecklingen mot ett férstirkt samarbete pA EU-niva stiller krav pd
etablering av en gemensam infrastruktur med noder {6r datadelning.
Inom EU:s digitala program bedrivs arbete med att skapa sirskilda
infrastrukturer for specifika kategorier av data. Som exempel pd
initiativ kan nimnas 1+Million Genomes, eCAN och EUCAIM.
Hir undersoks bland annat forutsittningarna fér att bilda
infrastrukturer inom ramen fér en European Digital Infrastructure
Consortium (EDIC). Dock finns utstdende frigor kring rittslig
grund f6r EDIC som sannolikt blir ett sub-hilsodataomride till
EHDS.
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11.4.2 Ojamlik och begransad tillgang till kliniska
interventionsstudier

Det behovs flera kliniska interventionsstudier som en integrerad del
av dagens cancervdrd och jimlika méjligheter att dirigenom erbjuda
patienter 6kade mojligheter till utvecklad diagnostik och vird av
hogsta kvalitet genom hela vrdprocessen, frin diagnostik till olika
behandlingsformer till rehabilitering och palliativ vard.

Ur ett patientperspektiv sivil som ur virdens perspektiv behévs
kliniska interventionsstudier for att skapa nya mojligheter och
utveckla framtidens behandlingsprinciper. Aktiviteter pd omridet
har ocksd betydelse fér internationell konkurrenskraft och
mojlighet att attrahera kompetens och féretag.

For en o6kad och mer jimlik ullging wull Kkliniska
interventionsstudier krivs information till patienter och nirstdende,
kunskap hos virdpersonal och medvetenhet hos beslutsfattare om
vikten och virdet av klinisk forskning. Vidare krivs infrastrukturer
som stdder klinisk forskning. Det saknas idag data pd hur stor andel
av patienter som behandlas inom ramen f6r interventionsstudier. I
samband med ackreditering av CCC rapporteras andelen patienter
enligt information frdn CCC vara mellan sju och 15 procent. Men
tillgingen wll interventionsstudier 1 linssjukvirden dr ytterst
begrinsad. Inom barncancervirden i Sverige behandlas majoriteten
av barn 1 kliniska prévningar. Internationellt rapporterar ledande
europeiska cancersjukhus pé sina hemsidor att upp till 30 procent av
patienter ingr i interventionsstudier.

Under det senaste decenniet har utvecklingen inom omrédet
kliniska likemedelsprévningar varit exceptionellt stark, med
utvecklad studiedesign och en ldng rad nya likemedel, framfor allt 1
form av méilriktade likemedel och immunterapi, samt
precisionsmedicinska  behandlingsprinciper  (se kapitel 8).”
Samtidigt har Sveriges attraktivitet som prévningsland férsvagats.
Ytterligare ett problem ir den ojimna férdelningen mellan sjukhus
och regioner, med cirka 150 6ppna studier vid Karolinska
universitetssjukhuset och ett ftal studier rapporterade frén de flesta

7¢ Tsimberidou AM, Fountzilas E, Nikanjam M, Kurzrock R (2020) Review of precision
cancer medicine: Evolution of the treatment paradigm. Cancer Treatment Reviews. Vol. 86;
Garralda E m.fl. (2019) New clinical trial designs in the era of precision medicine. Molecular
Oncology. Vol. 13, Nr. 3, s. 549-557.
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linssjukhus.” Cancerfonden lyfter 1 Cancerfondsrapporten 2023
fram den kliniska forskningen och pekar p8 att omridet ir allas och

ingens ansvar”.”®

Dedikerad forskningspersonal och kliniska prévare ir
grundliggande forutsittningar

Kliniska provningsenheter dr centrala fér att hantera moderna
interventionsstudier avseende regulatoriska krav, relevanta tillstdnd
och genomférande enligt krav pd god klinisk sed. Idag finns tillgdng
till centraliserade provningsenheter vid universitetssjukhusen
genom kontakt med de regionala noderna inom Kliniska Studier
Sverige och vid de onkologiska klinikerna finns prévningsenheter
som huvudsakligen fokuserar pd likemedelsstudier och dirutéver
finns pd vissa sjukhus decentraliserade mindre enheter med
studiepersonal. Den absoluta majoriteten av kliniska prévningar
inom canceromradet bedrivs dock av sirskilda préovningsenheter vid
onkologiska, hematologiska, lungmedicinska eller kirurgiska
kliniker. En viktig utmaning ir att minga kliniker i linssjukvirden
idag saknar den kompetens som krivs fér genomférande av kliniska
provningar.

Bristen pd samverkande strukturer ir ett hinder for kliniska
interventionsstudier

Stora patientunderlag ir en del av forutsittningarna for kliniska
provningar, sirskilt inom omridet precisionsmedicin. Att hitta
patienter med en specifik biologisk profil som passar med en
specifik, molekylirt matchad behandling kriver samordning mellan
de aktdrer som ir inblandade (se kapitel 8).

Inom det onkologiska verksamhetsomrddet finns idag nitverket
NASTRO, som utvecklar samverkan mellan de kliniska
provningsenheterna inom onkologi. Nitverket ir informellt,
fokuserar pd infrastrukturfrigor och arbetar fér 6kad samsyn,
gemensamma losningar och erfarenhetsutbyte inom kliniska
onkologiska provningar. Samtidigt ndr nitverket inte alla provare,

77 RCC i samverkan (2024k) Cancerstudier i Sverige.
78 Cancerfonden (2023a).
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varfor ocksd regionala nitverk ir av vikt. Ett nitverk for kliniska
provningar finns ocksd inom det barnonkologiska omridet.
Motsvarande nitverk saknas till stor del inom andra
prévningsomriden som kirurgi, hematologi eller rehabilitering.

Informationen om pagdende kliniska studier dr fragmenterad
och svirtillginglig

Som patient ir méjligheten att erbjudas deltagande i en provning
kopplad till enskilda aktiva forskare och enskilda klinikers satsningar
pa kompetenser och resurser for att bedriva kliniska prévningar. En
bidragande orsak enligt utredningen Forslag pd dtgirder for att skapa
biittre forutsitiningar for kliniska prévningar ir att informationen om
kliniska studier ir fragmenterad och svirtillginglig ur ett patlent—
och anvindarperspektiv.”” Ansékta studier registreras via
Etikprévningsmyndigheten, men det saknas mojlighet till 6verblick
over pagdende studier och deras status. I Sverige finns idag olika,
publikt tillgingliga, killor till information om pdgdende kliniska
studier och kliniska provningar:

e Clinical Trials Information System (CTIS), dir alla kliniska
provningar ska registreras frdn 2025.

e Cancerstudier i Sverige®

e Hitta Kliniska Studier (HiKS)*'

e FoUSverige, som ir en projektdatabas i det gemensamma
forskningsadministrationssystemet Researchweb®

e Dirutdver har flera regioner lokala databaser over
pigiende kliniska studier.”

Dessa komplementira och overlappande databaser gor det
komplicerat att hitta information om pdgdende kliniska prévningar
och andra interventionsstudier i Sverige. Manuell insamling av data i

7 DS 2023:8.

80 RCC i samverkan (2024k).

81 Hitta kliniska studier (HiKS) (2024).

82 FOU I Sverige (2024).

8 Karolinska Universitetssjukhuset (2022) En regional databas for kliniska studier.
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flera av databaserna riskerar att leda till felaktigheter och
uppdatering pd flera platser ir resurskrivande. Forfarandet skiljer sig
fran USA, dir alla interventionsstudier finns samlade 1 databasen
ClinicalTrials.gov. Det finns idag inte heller krav pd att alla
interventionsstudier  ska  registreras, med undantag av
likemedelsprévningar som mdste registreras i CTIS fr&n januari
2025.

De olika databaserna visar 1 oktober 2024 olika information om
studier och prévningar inom canceromridet, vilket delvis forklaras
av olika urvalskriterier. I CTIS finns 92 dppna provningar, 1 Hitta
Kliniska Studier (HiKS) 100 prévningar®, i Cancerstudier i Sverige
290 studier och 1 FoUSverige drygt 340 cancerrelaterade projekt
med bredare inklusionskriterier dn kliniska studier registrerad.®
Dirutover har flera regioner lokala databaser 6ver pdgdende kliniska
studier.®
Tiden frin studieférberedelse till start ir inte sillan 18ng 1 Sverige,
beroende pd att flera instanser ska godkinna ansékningar och avtal.
Goda exempel finns internationellt pd institutioner som Oppet
redovisar tidslinjer och resultat avseende hur snabbt en studie kan
startas och huruvida rekrytering sker enligt plan.”

Nationella samarbeten kan 6ka genomslaget

Framgingsrik forskning kriver gemensamma och ambitiésa
satsningar. Nationella och internationella forskningssamarbeten ir
av stor vikt for att 6ka forskningens potential och betydelse. Sverige
har potential inom life science, tack vare nationella infrastrukturer,
kvalitetsregister och biobanker, men fér att vara ledande inom
canceromridet  krivs  en  tydligare = samordning, nya
samverkansformer och en nira koppling till den Kkliniska
verksamheten, vilket idag delvis brister.

Etableringen av RCC och ackrediteringen av flera svenska CCC
utgdér en mojlighet att driva gemensamma strategiska satsningar
inom canceromridet, samverkansregionalt sivil som nationellt. Den

8 Hitta kliniska studier (HiKS) (2024).

85 RCC i samverkan (2024k); FOU i Sverige (2024).

8 Karolinska Universitetssjukhuset (2022).

% Brogger-Mikkelsen M m.fl. (2022) Changes in key recruitment performance metrics from
2008-2019 in industry-sponsored phase III clinical trials registered at ClinicalTrials.gov. PloS
One. Vol. 17, Nr. 7; The Royal Marsden (2022) Clinical research performance.
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snabba och kraftfulla teknikutvecklingen och introduktionen av
precisionsmedicin nddvindiggdr samverkan for att nd malsittningar
inom forskning sdvil som patientnytta. Ocksd satsningarna pa
forsknings- och innovationsprojekt inom EU:s cancerplan och
Cancermissionen betonar starka forskningsnitverk, mojligheter att
dela data och etablering av plattformar f6r samverkan.

11.5 Utredningens bedémningar och férslag

Att forskningsaktivitet har en positiv effekt pd behandlingskvalitet
ir klarlagt och generellt accepterat. Forskningsaktivitet forvintas
ocksd ha en positiv effekt pd kompetensforsorjning och kan
motivera medarbetare att stanna 1 organisationen. Utveckling av en
kultur i cancervdrden som stdder, stimulerar och prioriterar
forskning, synliggér pdgdende forskning och dess resultat och
tydliggér forskningens betydelse f6r en god framtida vard sivil som
for svensk konkurrenskraft dr en viktig del av cancerstrategin.

Inom canceromridet ir interventionsstudier sirskilt angeligna
och det behovs insatser for att 6ka antalet studier och sikerstilla en
jamlik tillgdng 6ver landet. Alla patienter bér virderas f6r inklusion.
Samtliga regioner bor definiera ett mal for andelen patienter som
inkluderas i interventionsstudier och aktivt arbeta for att gradvis 6ka
deltagandet.

Utredningen bedémer att insatserna som foreslagits av
utredningen Forslag pd dtgirder for att skapa bittre forutsittningar for
kliniska prévningar® och etableringen av SweTrial ir viktiga steg i
arbetet. Tillgdng till samlad statistik 6ver interventionsstudier och
genomférandekapacitet pd nationell nivd med regional uppdelade
data dr av vikt f6r utveckling och uppféljning. Denna funktion
definieras som ett delmdl i cancerstrategin.

For att 6ka deltagandet bor informationen tll patienter och
virdgivare om pdgdende studier forbittras. En vilfungerande
samverkan och goda méjligheter att dela data dr ytterligare en
forutsittning for effektiv samverkan kring interventionsstudier.

Internationella samarbeten, inte minst genom initiativen 1 EU:s
cancerplan och Cancermissionen, ir betydelsefulla for att stirka den
svenska forskningen. Som delmdl for cancerstrategin foreslds dirfor

88 Regeringskansliet, Klimat- och niringslivsdepartementet (2023f).
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ett 6kat deltagande i initiativen pd EU-niva. Utredningen ser ocksd
behov av sirskilda forskningssatsningar p ett antal omriden dir
sirskilda behov féreligger och dir statliga satsningar anses vara
relevanta. Inom prevention och tidig diagnostik ir behovet av
kunskap sirskilt angeliget och dirfér har utredningen iven
definierat ett delmél om att forskningsfinansidrer ska ha genomfért
riktade satsningar inom dessa omrdden.

11.5.1 Forskningens langsiktiga betydelse for cancervarden
behdver tydliggéras och integrationen mellan forskning
och cancervard stirkas

Utredningens beddmningar:

e Cancercentrum har en central roll fér att synliggora
forskningens betydelse fér cancervirdens utveckling och
kvalitet och behoéver aktivt forstirka integreringen mellan
forskning och vard.

e Cancercentrum bor bidra till etablering av en nationellt
harmoniserad uppfoljningsstruktur for klinisk
cancerforskning.

Skalen for utredningens bedémningar

Cancercentrum bor synliggora forskningens betydelse och
forstirka integreringen mellan forskning och vird

I den svenska hilso- och sjukvérdslagen definieras att virden ska
medverka 1 och bidra tll forskning. Utredningen anser att
regionernas ansvar i en modern hilso- och sjukvird behéver vara
aktivt medverkande och drivande i forskningsprocessen, vilket till
exempel giller kliniska studier.

Utvecklingen av CCC férvintas ha positiva konsekvenser for
den kliniska forskningen, integrationen mellan forskning och klinik
och genom etableringen av en gemensam ledningsstruktur for hilso-
och sjukvird och akademi. I CCC:s uppdrag och ackreditering
betonas CCC:s stodjande och stimulerande roll 1 validering och

495



implementering av forskningsresultat, kopplingen mellan forskning
och klinisk verksamhet och en hég aktivitet inom att driva och
medverka 1 kommersiella ~ sivil  som  akademiska
interventionsstudier. De nitverk som finns mellan CCC 1 Sverige
sdvil som 1 Europa kan bidra till uppgiften genom att dela goda
exempel och himta inspiration fr8n hur andra centra lyckats
tydliggéra forskningens betydelse.

Utredningen bedémer att Cancercentrum (den av utredningen
foreslagna integreringen av RCC och CCC, se kapitel 12) har en
sirskild roll 1 att synliggéra forskningens l&ngsiktiga betydelse for
cancervdrden och vikten av integration mellan forskning och vird.
Exempel pd insatser dr aktiv kommunikation kring kliniska studier,
information tll patienter, virdering av huruvida patienter kan vara
relevanta f6r en studie 1 samband med multidisciplinira konferenser,
stdd till och avsatt tid for kliniska provare och tillgdng till
forskningssjukskoterskor vid alla relevanta behandlingsenheter.

Forskning och Kklinisk verksamhet behéver integreras med
gemensamma mal och ambitioner fér att effektivt implementera nya
relevanta forskningsresultat i cancervirden. Det ir framfér allt 1 den
kliniska vardagen som forskningen behover fi en storre roll. Hilso-
och sjukvirdens ledare och beslutsfattare har ett ansvar for att
stimulera forskning och arbeta for att eliminera barridrer for
forskning. Infrastrukturer som cancerregister, kvalitetsregister och
nationella infrastrukturer inom teknik eller prévningar behéver ha
en tydlig koppling till den kliniska verksamheten.

Vigen frdn upptickt och forskningsresultat till implementering
av en ny diagnostik eller utveckling av en ny produkt eller ett
likemedel ir ling och kostsam. I processen behévs kompetens inom
innovation som kan ge rdd och st6d kring till exempel patent, behov
av ytterligare data och méjligheter till vidare utveckling mot
kommersialisering. Processen idr ocks3 riskfylld och endast en liten
andel av upptickter kommer nd klinisk implementering. Detta ir
ocksd huvudforklaringen till det mellanrum som finns mellan
forskningsresultat och praktisk klinisk implementering. Flera
studier har visat att det tar kring 17 4r att nd implementering av

forskningsresultat 1 klinik utan kunskap om
implementeringsprocesser, medan tiden kan kortas tll nigra fa ar
med  kunskap  frin  implementeringsforskning.  Linga

implementeringsprocesser leder till ineffektivt resursutnyttjande i
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virden och missade mojligheter for patienter. Forklaringarna kan
vara flera. Bland dem finns forskningens sdkande efter enkla
16sningar pd komplexa problem. Det kan handla om analyser av en
biomarkér 1 biologiska komplexa system eller rapportering av
genomsnittsresultat med 1 en population med stor variation,
otillrickliga sikerhetsdata och effektdata eller avsaknad av
valideringsstudier och hilsoekonomiska berikningar. Tiden till
implementering innefattar ocksi den tid det tar att firdigstilla
vardprogram och riktlinjer, etablera nya analyser, utveckla korrekt
hantering och kompetens att tolka resultat och sikra budget for
analys och behandling.

Utredningen bedémer att Cancercentrum har en sirskild roll att
betona virdet av kopplingen och integrationen mellan
cancerforskning och cancervird.

En harmoniserad struktur for uppfoljning av den kliniska
cancerforskningen

Idag saknas en enhetlig definition fér forskningsuppféljning, men
vanligen innefattas bdde kvalitativ utvirdering och kvantitativa
indikatorer. Regelbunden utvirdering via rddgivande vetenskapliga
organ (s& kallade scientific advisory boards, SAB) fokuserar
huvudsakligen pd forskningsstrategi och utvirdering av centrets
forskning, samlat inom program eller baserat pd enskilda
forskningsgrupper. Vid CCC-ackreditering anvinds internationella
indikatorer som till exempel forskningsbudget, antal publikationer,
impact  factor och andel patienter som behandlas i
interventionsstudier. Utredningen bedémer att den nationella
Cancercentrumorganisationen boér ha en central roll 1 att definiera
principer for forskningsuppfoljning, vilket ocksd kopplas till de
dterkommande uppfoljningar som sker i samband med ackreditering
och fornyad ackreditering.
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11.5.2 Harmoniserade beslut om tillgang till hdlsodata

Utredningens beddmningar:

o Klinisk forskning ir beroende av effektiv och samordnad
tillstdndsgivning och uttag av biobanksdata och prover, for
vilket Biobank Sverige bor 3 en lingsiktig finansiering.

o Foren effektiv forskningsprocess behdver Sverige en nationell
hilsodatainfrastruktur, vilket pigdende arbete med EDIC och
EHDS férvintas bidra med 16sningar pa.

Skalen for utredningens bedémningar

Inom canceromridet kriver klinisk och translationell forskning
tillgdng till biobanksdata, biobanksmaterial och hilsodata. Den
faktor som idag av forskarsamhillet definieras som det storsta
hindret ir l&ngsamma, icke-koordinerade godkinnande- och
tillstdndsprocesser.

Tillging till biobanksdata och biobanksmaterial

Biobankerna ansvarar fér biobanksprov och biobanksdata och
Biobank Sverige arbetar f6r att vidareutveckla ett harmoniserat, tids-
och kostnadseffektivt regulatoriskt tillstdndsférfarande och
stddsystem som underlittar tillging till prov, men saknar ett
l&ngsiktigt ekonomiskt stod. Tillgdngen till biobanksmaterial sker i
enlighet med Biobankslagen. Hanteringen himmar idag en effektiv
tillstdndsgivning och uttagsbeslut, trots att klinisk forskning
behéver skyndsam tillgdng till biobanksprover. Utredningen anser
att forutsittningarna for en effektivare process frin regionala
biobankscentra  behéver  genomlysas 1 enlighet  med
rekommendationerna i departementsskrivelsen Forslag pd dtgirder
for att skapa bdttre forutsittningar for kliniska prévningar.’
Tillstdndsférfarandet behdver kopplas till EU-férordningarna om
klinisk prévning av humanlikemedel,” klinisk prévning av

% DS 2023:8.
% EU-férordning 536/2014 om kliniska prévningar av humanlikemedel - CTR.
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medicintekniska produkter’ och prestandastudier.” Det ir av stor
vikt att Biobank Sverige kan tillhandah8lla effektiva processer och
nationellt harmoniserade beslut.

Tillgang till hilsodata

For att genomfdra en registerbaserad studie med information frin
flera olika datakillor krivs idag begiran om datauttag hos respektive
datahdllande organisation. I utredningens dialoger efterfrigas en
central ingdng f6r databestillningar, vilket ligger i linje med EHDS
ambition. EHDS innebir att en eller flera myndigheter kommer fatta
beslut om datatillstind och datatillging inom en definierad tidsram
fér primir- och sekundiranvindning av avidentifierad eller
pseudonymiserad data. I en aktuell utredning underséks om andra
aktorer kan utreda och férbereda beslut. Data kommer utlimnas till
en siker behandlingsmiljé dir forskaren f&r genomfora sina analyser.
Sekretessregleringen gor dock att varje myndighet méiste fatta ett
eget beslut.

11.5.3 God och jamlik tillgang till interventionsstudier samt
starkt roll for forskningsinriktade terapikluster

For att stirka forutsittningarna f6r den kliniska forskningen, med
ett sirskilt fokus pd interventionsstudier, limnar utredningen
bedémningar och rekommendationer om infrastrukturella
satsningar som dr 1 linje med de initiativ som ingdr 1
Likemedelsverkets uppdrag kring utveckling av en nationell
struktur och partnerskap for kliniska provningar (SweTrial).

' EU-férordning 2017/745 om kliniska prévningar av medicintekniska produkter - MDR.
2 EU-férordning 2017/746 om prestandastudier av medicintekniska produkter fér in vitro-
diagnostik — IVDR.

499


https://prestandastudier.92

Utredningens bedomning:

o Sverige behover en nationell databas med regionalt uppdelade
data over pigdende interventionsstudier och
rekryteringsstatus.

e Cancercentrum bor stimulera etableringen av nationella
nitverk for att oka tillgdngen till interventionsstudier.
Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds etablera ett femdrigt f6rséksprogram for
att  planera och genomféra interventionsstudier med
medverkan frén flera samverkansregioner.

Skalen for utredningens beddomningar och férslag

Databas 6ver 6ppna interventionsstudier

Patientforetridare pitalar svdrigheter att {3 tillgdng till uppdaterad
och tillginglig information om pdgdende kliniska studier. I Sverige
finns ingen patientrittighet att i information om klinisk forskning,
samtidigt som Patientlagen (2014:821), PL, syftar ull att stirka och
tydliggdra patientens stillning samt till att frimja patientens
integritet, sjilvbestimmande och delaktighet med ritt wll
information om md&jligheten att vilja behandlingsalternativ.
Yetterligare ett utvecklingsbehov idr information om rekrytering 1
pigdende studier, vilket finns exempelvis i Storbritannien och ir
under utveckling i Danmark.

Utredningen beddémer att en samlad, sokbar databas over
interventionsstudier behdver etableras. Databasen bér innehilla
information om studierna sdvil som status for rekrytering i dessa.
Utredningen anser inte att det finns behov av en databas sirskilt f6r
cancerstudier, men Interventionsstudier inom canceromridet
behoéver kunna filtreras ut i en nationell databas. Databasen behover
dock innehilla alla former av interventionsstudier, sivil kliniska
proévningar som andra former av interventionsstudier. Utredningen

500



bedémer att Cancercentrum, i dialog med Likemedelsverket, bor
sikra att denna form av databas etableras.

Cancercentrum bor stimulera etableringen av
samverkansregionala och nationella studienitverk

Utredningen beddémer att en 6kad méjlighet for patienter att
erbjudas behandling i kliniska studier ir av stor vikt, savil for den
enskilda patientens mojlighet till bista mojliga vird som for
utvecklingen av framtidens cancervdrd. Idag ir mojligheten att delta
1 en klinisk studie varken jimn eller jimlik. Hilso- och sjukvirden
behéver organisera sig for att kunna erbjuda interventionsstudier i
alla situationer dir sidana finns och det bedéms relevant foér
patienten. Deltagande i interventionsstudier kan férvintas leda till
en positiv spiral med nya mojligheter, 6kad forskningskompetens
och 6kad attraktionskraft f6r nya studier. Hela samverkansregionen
och hela landet behéver utgéra rekryteringsunderlag. I 6kande
omfattning kommer ocksd studier pd nordisk eller europeisk nivd
vara relevanta.

Utredningen menar att visionen bor vara alla patienter bor
virderas for inklusion i en interventionsstudie. Utredningen féreslér
dirfor att ett av cancerstrategins mal dr att alla regioner definierar ett
mél {6r interventionsstudier. Mlsittningen innebir att alla regioner
behover sikra kapacitet och kompetens fér att bedriva
interventionsstudier, ocksi inom andra omriden in
likemedelsstudier.

Cancercentrum bér, 1 samverkan med NASTRO, den nationella
arbetsgruppen for barncancer och Likemedelsverket, verka for en
okad och jimlik tllging tll kliniska studier inom hela
samverkansregionen och  hos olika virdgivare.”  Olika
organisationsformer kan vara relevanta, men den kliniska
studiefunktionen behdver vara en prioriterad och integrerad del av
den kliniska cancervirden. Utvecklingen kan ske pd tvd principiellt
olika sitt, varav bida kan vara relevanta: etablering av ett
studienitverk med ett fital referenssites baserat pd gemensamma
overenskommelser  eller  decentraliserade  provningar  vid
satellitenheter. Aven blandmodeller kan vara aktuella dir

% DS 2023:8.
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patientinformation, provtagning, randomisering och start av
behandling sker vid referenssite och resterande behandling och
uppfoljning kan ske vid satellitenheter.

Inom cancervirden beddémer utredningen att de kliniska
provningsenheterna vid CCC:er och universitetssjukhus har en
sirskild roll att bidra till och stimulera genomférande av kliniska
studier 1 hela samverkanregionen samt att harmonisera
godkinnandeprocesserna.

For genomférande av precisionsmedicinska prévningar krivs
relevant diagnostik, nationell samverkan och tillging till molekylira
konferenser (molecular tumour boards). Sverige har idag begrinsad
attraktivitet f6r precisionsmedicinska prévningar, mot bakgrund av
en decentraliserad hilso- och sjukvardsstruktur och komplicerade
godkinnandeprocesser.  Linder som framgingsrikt infort
precisionsmedicin har ofta ocksd goda férutsittningar f6r kliniska
prévningar.” Internationellt finns olika former av modeller som kan
yjina som inspiration, exempelvis Australiens samverkansmodell
och Norges nationella diagnostik- och behandlingsnitverk (se
kapitel 8).”

Ytterligare en utvecklingspunkt ir att Sverige behéver en tydlig,
samlande och nationell infrastruktur for att ge snabba och
koordinerade svar p3 studieférfrigningar. Inom cancervirden
behoéver nationella terapigrupper definieras inom ramen f6r arbetet
med SweTrial som bas fér kontakt, forfrigningar, planering och
genomforande av kliniska prévningar. En sddan struktur skulle
ocksd kunna bedriva ett samlat arbete fér regelférenkling och
framtagande av standardiserade godkinnande- och avtalsprocesser.
Professionsgrupper inom specifika diagnoser eller expertomridden
sdvil som nationella processledargrupper kan utgora grunden for
dessa terapinitverk.

Forsoksprogram for planering och genomférande av
interventionsstudier

Utredningen foreslir inrittande av ett femdrigt program dir
nationella nitverk, arbetsgrupper och terapinitverk som beskrivits
ovan kan soka finansiellt stéd for planering av och férberedelse for

% DS 2023:8.
% Impress Norway (2021) IMPRESS — Norway — clinical trial for cancer patients.
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interventionsstudier som omfattar minst tre samverkansregioner.
Programmets syfte ir att stimulera utveckling av kliniska
interventionsstudier med breda upptagningsomrdden samt stirka
samverkan mellan forskare 1 olika delar av landet. Det kan till
exempel handla om gemensam studiedesign, utarbetande av
protokoll och kostnader for relevanta férberedelser, som till
exempel statistiska berikningar, ansékan till Etiknimnden och
registrering 1 CTIS. Utredningen foreslir att stodet omfattar alla
former av interventionsstudier, men begrinsas till akademiska
studier. Eftersom malsittningen for det foreslagna programmet ir
att patienter ska fa tillging till en ny form av vird inkluderas inte
observationella studier och registerstudier.

Utredningen foresldr att regeringen avsitter medel tll
cancercentrumorganisationen, som 1 sin tur férdelar medlen efter
ansékningsforfarande. Programmet bér utvirderas med avseende pd
nationell samverkan, studiestart och inklusion. Om programmet
visar sig framgdngsrikt bor programmet permanentas och kan
virderas avseende placering hos cancercentrumorganisationen eller
en forskningsfinansiir.

11.5.4 Nationellt och internationellt samarbete

Utredningens beddmning:

e Cancercentrum och cancerforskare inom preklinisk,
translationell och klinisk verksamhet bér aktivt utveckla
nationella och internationella samarbeten foér att n3 okat
genomslag.

Skalen for utredningens bedémning

Forstirkta nationella och internationella samarbeten

For att uppnd internationellt ledande forskning och betydelsefull
forskning bedémer utredningen att svenska forskare aktivt behover
soka samarbeten nationellt och med internationella miljoer. Svensk
cancerforskning ir splittrad sdvil avseende finansiering som
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genomforande, vilket riskerar att medféra ett ineffektivt
resursutnyttjande.”® Inom canceromrddet finns intressanta och
relevanta mojligheter till internationalisering. Exempel pd detta dr
initiativ pd nordisk bas, projekt kopplade till EU:s cancerplan och
Cancermissionen, samverkansmojligheter med USA inom ramen for
det uppdaterade Cancer Moonshot-avtalet och stirkt samverkan
med International Agency for Research on Cancer (IARC). Sverige
har stor potential att bidra med populationsbaserade data av hog
kvalitet for innovativa analyser eller validering av forskningsfynd.
Omvint kan svenska forskare 3 6kad kunskap om nya metoder och
tillsammans med forskare 1 andra linder genomféra studier med stor
betydelse foér sivil forskningssamhillet som fér framtidens
diagnostik och behandling.

Forstirkt nationellt samarbete

Idag bedrivs minga forskningsstudier lokalt eller regionalt,
samtidigt som nationella studier skulle ha varit énskvirt fér att 6ka
genomforandekapaciteten, robustheten 1 undersékningarna och for
att skapa forutsittningarna for mer betydelsefulla resultat.
Forklaringen stdr delvis att soka 1 svirigheter att dela data, i
begrinsade nationella forskningsinfrastrukturer inom
cancerforskning, konkurrens om forskningsmedel och bristande
stdd till terapinitverk inom omrédet.

De forskningsmiljder inom cancer som etablerats vid Karolinska
Institutet  (Cancer Research KI), Sahlgrenska akademin
(Sahlgrenska center for cancer research), Lunds universitet (Lund
University Cancer Center), Uppsala universitet (U-CAN) och
Umed universitet arrangerar lokala seminarier, utbildningar,
forskningsdagar och liknande. Tillsammans arrangerar dessa miljéer
varje ir det svenska cancerforskningsmétet (Swedish Cancer
Research Meeting). Utredningen anser att denna typ av nationellt
nitverk ir av vikt for stirkt samverkan mellan forskargrupper med
komplementira frigestillningar och kompetenser och kan bidra till
att utveckla forskning med stort genomslag.

% Forska!Sverige (2023) Ldgesrapport dr 2023 Utveckling inom life science; Vetenskapsridet
(2023d); Vetenskapsridet (2023a).
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EU:s cancerplan och Cancermissionen dppnar nya mojligheter

Flera av initiativen 1 EU:s cancerplan och Cancermissionen syftar till
att utveckla och stirka nitverk 6ver landsgrinser for att soka
gemensamma lésningar pd komplexa problem. Exempel pd sidana
gemensamma initiativ (joint actions) ir bildandet av expertnitverk
inom omrdden som prevention, cancer med dilig prognos och
palliativ vdrd inom det gemensamma initiativet JANE, etablering av
CCC-nitverk, prevention (Prevent-NCD) och screeening
(CanScreen).” Ett antal utlysningar inom Horisont Europa-
programmet syftar till liknande utveckling med ett tydligt fokus pd
forskningsfrigor och koppling till klinisk verksambhet.

Utredningen anser ocksd att svenska institutioner och forskare
inom canceromridet 1 6kande grad bor medverka 1 och bidra till
arbetet in internationella samverkansorgan som till exempel WHO,
IARC, Association for Nordic Cancer Registries, European
Association for Cancer Registries, Cancer Core Europe,
Organisation for European Cancer Institutes med flera.

Utvecklingen av team science och behoven av att folja upp vdrdens
resultat

Inom canceromridet finns en internationell trend mot
samverkansformer dir forskare med kliniskt, translationellt och
basalt fokus samverkar 1 multiprofessionella och interdisciplinira
nitverk dir hela regioner eller linder involveras i s& kallad team
science.” Genom att utnyttja en bredd av kunskap, kompetenser,
expertis, erfarenhet och visioner ir mailsittningen att bredda
tillgdngen tll nya metoder och behandlingar oavsett geografi eller
virdgivare. Inom canceromridet kan denna utveckling vara sirskilt
relevant inom omrdden som precisionsmedicin och ovanliga
cancerformer. Det dr omrdden dir specialistkunskap krivs for
diagnostik och behandling, samtidigt som forskning om
diagnostiska metoder, uppfoljning, rehabilitering och palliativt
omhindertagande behover ske dir patienterna finns. De stirkta
nitverken skapar nya dynamiker och méjliggér nya typer av studier

7 EU Joint Action JANE, Network of expertise on cancer (2024) Shaping the EU Networks
of Expertise on cancer!; JA PreventNCD (2024);
% Salgia R, Kulkarni P (2020).
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under forutsittning att delning av data mojliggors. Okad kunskap
om effekten av medicinska behandlingar och interventioner ir ett
omrdde dir Sverige har sirskild potential mot bakgrund av den goda
tillgdngen till populationsbaserade register och kvalitetsregister.
Denna typ av forskning bidrar med viktig kunskap som
kompletterar ~ resultaten  fr8n  interventionsstudier  och
registreringsstudier fér likemedel samt kan bidra med data frin
valideringsstudier och hilsoekonomiska analyser.

11.5.5 Riktade forskningsinsatser

Utredningens bedomning:
Riktade, tematiska satsningar beddéms vara sirskilt relevanta inom
fsljande forskningsomriden:

e Prevention
o tidig diagnostik
o Artificiell intelligens

o Strilbehandling

Skalen for utredningens bedéomning

Rekommendationer om forskningssatsningar inom specifika
omrdden ska ges med férsiktighet, mot bakgrund av osikerhet om
var storsta nytta och potential finns samt mot bakgrund av att
konkurrensutsatt forskningsfinansiering visats vara den mest
effektiva och framgingsrika vigen for forskningsstéd. Ett annat skl
ir att enstaka satsningar inte mojliggér den langsiktiga uppbyggnad
som krivs for en framgdngsrik forskningsmiljé. Dessutom finns for
de flesta diagnosgrupper och forskningsomriden definierade
forskningsprioriteter, mot bakgrund av aktuella kunskapsluckor.
Behovet av o6kad forskningsaktivitet inom omridet kliniska
interventionsstudier har redan beskrivits. I tilligg till detta viljer
utredningen att lyfta fram fem omriden dir sirskilda behov
foreligger och dir statliga satsningar anses vara relevanta. Dessa
omriden ir:
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e Prevention. Forskning och forskningsfinansiering inom
omridet cancerprevention och tidig diagnostik dr begrinsad,
vilket ocksd visats 1 internationella utvirderingar, trots stor
potential och behov av evidens.” Flera linder, diribland
Storbritannien, Tyskland och Danmark, har gjort sirskilda
satsningar for att stirka forskningen inom omridet
cancerprevention (se kapitel 3).

o Tidig diagnostik. Tidig diagnostik ir ett brett forskningsfilt som
kan innefatta symtomprofiler, bilddiagnostik, screening,
biomarkérer, kontrollprogram fér personer med 6kad risk et
cetera. Denna forskning kan ge viktig information om sjukdomen
utveckling och kan bidra till tidig diagnos och mer fordelaktig
stadiefordelning. Denna typ av studier kan {orflytta
cancerforskningen till primirvirden 1 linje med utvecklingen av
en god och nira vird. Inom omridet har tekniker som mojliggdr
tidig diagnostik utvecklats och kunskapen om riskprofiler har
stirkts, vilket mojliggor studier av mer personligt anpassade
program sdvil fér screening, kontroller och uppféljningsprogram
efter cancersjukdom.

o Artificiell intelligens. Omrddet utvecklas snabbt och AI-
algoritmer har redan introducerats 1 klinisk rutin, till exempel
inom patologi och radiologi. Inom omridet beddémer
utredningen att resultaten frin pigiende initiativ och
forskningsprojekt behéver samlas fér att sikra gemensamt
lirande. Forskningsfiltet dr ocksd sirskilt beroende av sikrad
datadelning eftersom kliniska data av hog kvalitet ir
grundliggande for etablering av robusta och relevanta modeller
och beslutsstod.

o Strilbehandling. Flera rapporter visar att forskning om
strilbehandling tappat mark i Sverige under de senaste
decennierna. Samtidigt ir omridet av stor vikt, eftersom cirka
hilften av patienter med cancer fir strilbehandling och eftersom
endast ett fatal studier idag pigdr inom omrddet. Studierna ir till
stor del akademiska. Intressanta méjligheter att utveckla
precisionsmedicinska koncept och utvirdera ny medicinsk
teknologi finns inom omradet.

? Lawler m.fl. 2023. European Groundshot-addressing Europe's cancer research challenges: a
Lancet Oncology Commission. The Lancet Oncology. Vol.24, nr. 1, 5.11-56.
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12 Ansvarsfordelning och strukturer
for samverkan

I det hir kapitlet redovisas bedémningar och férslag kring hur
ansvarsférdelningen och férutsittningarna  for samverkan 1
cancervérden kan stirkas for att skapa bista mojliga forutsittningar
for att nd cancerstrategins mail. Utgdngpunkten dr de
utvecklingsbehov som framkommit i Ldgesbild av den nationella
cancerstrategin’ och andra utvirderingar av strategin samt i
utredningens dialoger.

Mot bakgrund av de utmaningar som finns inom cancervirden
och den starka utveckling som sker inom cancerfiltet — frin
riskfaktorer och tidig diagnostik till nya behandlingsformer och
overlevarperspektiv — finns ett behov av stirkt samarbete i syfte att
finna gemensamma I8sningar pd komplexa problem. Behovet
forstirks genom utvecklingen pd EU-nivd. For att mota framtidens
okande behov, centralisera hogt specialiserad vird och utveckla svil
kompetenser som forskning i linssjukvirden forvintas samverkande
nitverk fi en okad betydelse. I dessa nitverk behover ocksd
primirvdrden och den kommunala virden ing8 mot bakgrund av
okat ansvar for diagnostik och rehabilitering respektive palliativa
virdbehov.

Enligt Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys har
genomforandet av cancerstrategin kinnetecknats av forbittrad
samverkan, men samtidigt bristande implementering. Vidare
beskrivs att framvixten av CCC parallellt med RCC-strukturen
riskerar att skapa utmaningar bland annat i form av dubbelarbete och
olika styrsignaler.

For att stirka forutsittningarna for implementering och
samverkan behover alla aktorers styrkor tas tillvara. Sammantaget

' Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).

508



ser utredningen ett behov av att bevara och bygga vidare pd den
organisation och samverkan som etablerats inom ramen foér
utredningen f6r En nationell cancerstrategi for framtiden.”

12.1 Rolifordelning inom cancervarden

Cancervérden ir uttalat multidisciplinir och multiprofessionell med
samverkan mellan olika professioner och discipliner. Inom virden
krivs dessutom  samverkan mellan linssjukvirden och
universitetssjukvirden, mellan specialiserad vird och primirvird och
mellan regioner och kommuner. En vilfungerande cancervird stiller
dessutom krav pd samverkan mellan hilso- och sjukvirdens olika
delar och med samhillsinstitutioner, civilsamhillet samt relevanta
delar av niringslivet. Flera myndigheter har centrala roller 1 frigor
som berdr cancervirden, exempelvis prioriteringsstdd och inom det
hilsofrimjande och forebyggande arbetet. Foretag inom
medicinteknik och likemedelsindustri ir viktiga samarbetspartners
inom ramen foér innovation, produktutveckling och kliniska
interventionsstudier och inom virden finns ocksd privata
verksamheter. Den expansiva kunskapsutvecklingen stiller krav pd
integration och samverkan. Utveckling av spetskompetens ir
attraktivt ur rekryteringsperspektiv, men gor systemet skort ur ett
jamlikhetsperspektiv, vilket motiverar starka samverkansstrukturer.

12.1.1 Cancervarden rymmer manga olika aktorer

Cancervirden innehdller en bredd av aktdrer som fér en effektiv
diagnostik, vird och uppfoljning behover fungera som ett
samverkande system.

Primirvirdens roll har traditionellt fokuserat pd hilsofrimjande
arbete samt upptickt och inledande diagnostik vid misstanke om
cancersjukdom. Rollen kan férvintas férindras och breddas med
introduktionen av intelligent diagnostik, beslutsstédprocesser och
nya biomarkérer som medger att en storre del av den diagnostiska
processen sker 1 primirvirden. Utvecklingen gir i linje med
ambitionerna inom god och nira vird dir primirvirden ska bli ett

250U 2009:11.
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nav ur patienternas perspektiv.’ Under senare ir har primirvirdens
ansvar for rehabilitering dven fortydligats genom 2 kap. 6 § 1 hdilso-
och sjukvérdslagen (2017:30), HSL.

Den kommunala virden har en viktig roll 1 cancervirden, inte
minst 1 den palliativa virden och omsorgen, vilket i sig innebir en
stor kontaktyta for specialistsjukvirden sivil som primirvirden.

Baserat pd bostadsort beriknas att cirka tvd tredjedelar av
patienterna med cancer behandlas inom universitetssjukvirden och
en tredjedel 1 linssjukvirden, dven om vissa patienter har
vardférlopp som innefattar bida dessa nivier.* Beslut om regional
arbetsfordelning och nationell hégspecialiserad vird dr avgorande
for bdde en fungerande lins- och universitetssjukhusvird.

Slutenvdrden ir begrinsad till mer omfattande kirurgiska ingrepp
och patienter med komplexa virdbehov, medan huvuddelen av
stralbehandling och medicinsk behandlingen bedrivs i ppenvird. I
Sverige finns 19 onkologkliniker, men flera regioner (Blekinge,
Halland, Jimtland-Hirjedalen och Norrbotten) saknar egen
onkologklinik. Traditionellt har onkologkliniker 1 Sverige erbjudit
sdvil medicinsk behandling som strilbehandling, men den kraftfulla
utvecklingen av cancerlikemedel och lingre behandlingstider har
gjort att ndgra kliniker utan strilbehandling nyligen etablerats och
att [8sningar f6r att erbjuda behandling nira hemmet utvecklats.

Hematologisk diagnostik och behandling hanteras i nira
samverkan  mellan  universitetssjukvird och  linssjukvird.
Oppenvirdsmottagningarna inom hematologi ir vanligen kopplade
till en hematologi- eller medicinklinik. Inom hematologin finns
sirskilda ~ spetskompetenser ~ kopplade  till  diagnostik
(hematopatologi), dir kompetensférsérjningen dr skor och behov av
samverkan foreligger.

Organiseringen av lungcancervirden varierar inom landet.
Diagnostik och behandling kriver multidisciplindr samverkan
mellan bild- och funktionsmedicin, lungmedicin, patologi och
molekylirpatologi, thoraxkirurgi och onkologi med kompetens
inom s3vil strdlbehandling som medicinsk behandling. For att sikra
hég kompetens och mota den snabba utvecklingen av

* Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
(2024b) God och nira vird 2024. En personcentrerad och patientsiker hilso- och sjukvird med
primdrvdrden som nav. Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner.

* Statistiska Centralbyrin (SCB) (2024a) Folkmingd i riket, Lin och kommuner 31 december
och befolkningsforindringar 2023.
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behandlingsméjligheter inom lungcanceromrddet bildas 1 6kande
omfattning samverkande thoraxonkologiska team dir ocksd expertis
inom rehabiliteringsmedicin och palliativ medicin kan ing3.

Den barnonkologiska virden har en ling tradition av
centralisering till universitetssjukvirden, men med behandling och
kontroller som sker i nira samverkan med linssjukvirden 1 syfte att
erbjuda behandling nira hemmet.

Forskningen inom universitet och hogskolor ir statlig dven om
den ofta bedrivs och utférs inom hilso- och sjukvirden. Dubbla
regelverk skapar utmaningar till exempel med tjinstekonstruktioner
och  datadelning.  Flera  myndigheter =~ och  privata
forskningsfinansiirer stimulerar och stddjer forskning och
innovation.

Civilsamhillet och dessa patient- och nirstiendeféreningar ir en
viktig samverkanspartner genom strukturerna for
patientmedverkan. Civilsamhillet bedriver ocksd ett viktigt arbete
for att erbjuda stod, lyfta fram behov och belysa ojimlikhet.

12.1.2 Utvecklingen av regionala cancercentrum

Den nationella cancerstrategin har 1 stor utstrickning priglat
utvecklingen 1 Sverige, samtidigt som forskning och utveckling av
principer f6r diagnostik, behandling och uppféljning huvudsakligen
sker 1 en internationell kontext. Bildandet av regionala
cancercentrum (RCC) presenterades i betinkandet En nationell
cancerstrategi for framtiden® som en lésning pi flera utmaningar,
bland annat

e ett behov av att stirka kunskapsspridningen mot bakgrund av en
snabbt 6kande kunskapsmassa,

¢ en starkare anknytning mellan klinisk verksamhet och preklinisk
och klinisk forskning for att utveckla landet som en ledande
forskningsnation,

e ett behov av effektiv anvindning av spetskompetens och
investeringar.

>SOU 2009:11.
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I betinkandet féreslogs etablering av samlade cancerverksamheter
genom utveckling av ett fital RCC som avsdgs att f6rliggas inom
universitetssjukhus och som skulle ha ett informations- och
utbildningsansvar gentemot linssjukvird och primirvird inom
regionen. Dessa centrum skulle erbjuda cancervird av hog klass,
utveckla ny kunskap och nya metoder fér diagnostik och behandling
och utgéra ett nav for cancerforskning. Utredningen menade att
dessa skulle utgdra infrastrukturer f6r klinisk forskning, frimja
integration mellan cancerforskning och klinisk verksamhet och
stddja ett multidisciplinirt angreppssitt i bide vird och forskning.®
De samlande cancerverksamheterna skulle rusta Sverige f6r 6kande
cancerincidens, stimulera multidisciplinir samverkan, 1 hogre grad
integrera sjukvird och forskning och utvecklas till kontaktpunkter
for internationellt samarbete. De ansdgs ocksd kunna bidra till en
framgdngsrik  kunskapsbildning ~ och  kunskapsspridning.
Utredningen understrok dven att olika RCC kan utvecklas och
profilera sig baserat pd olika férutsittningar, 1 syfte att utnyttja
landets samlade resurser optimalt och att genom profilering och
specialisering bli mer internationellt konkurrenskraftigt. P4 sikt
bedémdes det som onskvirt att ett eller tvd sidana RCC utvecklades
till Comprehensive Cancer Centres (CCC) enligt internationella
kriterier.

Samtidigt betonades primirvirdens, linssjukhusens och andra
aktorers roll 1 cancervirden och utredningen sdg ett behov av att
tydliggéra rollerna och 6ka samverkan mellan cancervirdens olika
delar. Specialiseringen inom RCC:erna, den fértydligade
rollférdelningen och férbittrad samverkan skulle sammantaget
mojliggdra ett mer multidisciplinirt angreppssitt i bdde vird och
forskning.

Kriterierna for regionala cancercentrum fick delvis en annan
inriktning in utredningens forslag

RCC inrittades foér att ge cancervirden och forskningen de
forutsittningar som 1 ett framtidsperspektiv krivs for att utveckla
framgingsrika behandlingar for patienternas bista. Ansvaren skulle
ocksd innefatta de uppdrag som de regionala onkologiska centrumen

¢ Ibid.

512



haft” RCC skulle inom canceromridet utveckla strategier fér
prevention, planera och félja upp screeningprogram, utveckla
specialiserad diagnostik och terapi, utveckla effektiva vdrdprocesser,
medverka 1 framtagande av nationella riktlinjer, vrdprogram och
andra kunskapsdokument, utgéra ett nav fér cancerforskning,
ansvara for fortbildning och utveckling av utbildningar, medverka i
uppfoljning och wutvirdering av cancervirden samt delta i
internationellt arbete.

Omrddena kunskapsutveckling och kunskapsstyrning lyftes
sirskilt fram, med uppdrag som samverkan med den statliga
kunskapsstyrningen p& canceromridet, stéd till arbetet med
nationella virdprogram och kvalitetsregister, samordning och
stimulans  till regional kunskapsspridning och stéd ll
epidemiologisk, preklinisk och klinisk forskning.

Sedan betinkandet, En nationell cancerstrategi for framtiden
publicerats beslutade regeringen att tillsitta en nationell
cancersamordnare. I uppdraget ingick att frimja och samordna
processen med att etablera regionala cancercentrum samt att ta fram
kriterier for vad som ska utmirka ett RCC. Kriterierna bygger pd
utredningens férslag, men har ocksd anpassats utifrdn synpunkter
frin remissinstanser och andra berérda intressenter. Definitionen av
RCC:s kriterier specificerades med huvudpunkter som att RCC ska
utforma och implementera planer for strategisk utveckling,
forebyggande insatser, nivdstrukturering, psykosocialt stdd,
rehabilitering, palliativ vird och kompetensférsérjning, leda
processarbetet, arbeta for utvecklat nirstiendestod, utveckla
individuell vrdplan, delta i arbetet med nationella riktlinjer, stédja
regional implementering, arbeta foér kvalitetsuppfoljningssystem,
stirka  den  kliniska  cancerforskningen  och  utveckla
innovationsstrukturer.® I promemorian angavs ocks3 tidsmil fér vad
RCC skulle ha uppnitt under de férsta fem &ren efter etableringen.

Regeringen presenterade 2018 ett inriktningsdokument for
cancervirden, Ldngsiktig inriktning for cancervdrden, som innehéller
tio prioriterade omriden f6r RCC.” Samtliga omrdden fanns sedan
tidigare 1 RCC:s kriterier, férutom en stirkt cancervird f6r barn och

7 Ibid.

¥ Regeringskansliet, Socialdepartementet (2011b) Kriterier som ska utmdrka ett regionalt
cancercentrum (RCC).

? Regeringskansliet, Socialdepartementet (2018) Ldngsiktig inriktning for det nationella arbetet
med cancervdrden, $2018/0308FS.
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unga. Omridena terfinns dven 1 férordning (2019:7) om statsbidrag
for verksambet i regionala cancercentrum. Enligt férordningen ska en
ansékan om statsbidrag frin Socialstyrelsen innehilla en redogorelse
for hur verksamheten ir inriktad p8 att bidra till respektive omride.

Efterlevnaden av RCC:s kriterier och prioriterade omriden samt
anvindningen av statsbidragen dr foremadl f6r uppfoljning genom
Socialstyrelsen och genom de del- och heldrsrapporter som RCC ir
dlagda att avligga utifrdn de arliga 6verenskommelserna mellan
regeringen och regionerna."

RCC:s arbete har i hog grad styrts av drliga 6verenskommelser
inom canceromradet

De forsta &ren priglades RCC:s verksamhet av en uppbyggnadstas
och arbete inom de kriterier som definierade verksamheten. De
drliga verksamhetsrapporterna foéljde RCC:s kriterier och
Socialstyrelsen hade 1 uppdrag att f6lja implementering och arbetets
resultat. Den forsta perioden karakteriseras sirskilt av etablering av
nationella vérdprogram, kvalitetsregister och
kontaktsjukskoterskefunktionen. Direfter féljde en period av starke
fokus pd framtagande och implementering av SVF, till vilka staten
ocksd bidragit med omfattande stimulansmedel. I den andra
perioden var fokus, utéver tillginglighet, ocksd pa patientdelaktighet
genom utveckling av Min vérdplan cancer. Under denna period
pagick ocksd arbete med nationell nivdstrukturering och regional
arbetsfordelning och ett arbete med att skapa forutsittningar for
forbittrad uppfoljning av cancerlikemedel pdborjas. Under senare
tid har de d4rliga 6verenskommelserna om cancervird mellan
regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) relativt
detaljerat definierat uppdrag till RCC som innefattat barncancer,
rehabilitering, palliativ vird och precisionsdiagnostik.

De fokusomriden som definierats i1 dessa 6verenskommelser har
dels prioriterats genom ett direkt ekonomiskt stdd till regionerna,
dels definierats som profilomriden dir RCC bedrivit fokuserat
utvecklingsarbete. I figur 12.1 redovisas omrdden som
dterkommande omfattats av éverenskommelserna.

19 Se till exempel Socialstyrelsen (2024p) Redovisning av 2023 drs statsbidrag for verksambet i
regionala cancercentrum (52022/04810); Socialstyrelsen (2016).
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Figur 12.1  Omraden i dverenskommelserna.

Period Insatser i 6verenskommelserna

2010-2014 Etablering av nationella vardprogram
Kvalitetsregister
Cancerscreening
Forsoksverksamheter med patientfokuserad och sammanhallen
cancervard
Information till allmanheten
Kontaktsjukskoterskor

2015-2019 Nationella vardprogram och regimbibliotek
Kvalitetsregister
Nivastrukturering
Standardiserade vardférlopp
Min Vardplan
Uppfdljning av cancerlakemedel

2020-2024 Implementering av vardprogram
Vardprogram for rehabilitering och palliativ vard
Cancerscreening
Min Vardplan
Uppfoljning av cancerldkemedel
Barncancer
Kliniska studier
Kompetensutveckling

Kalla: Overenskommelser om cancervérden mellan regeringen och SKR 2010-2024.

RCC etablerades i centrala forvaltningsstrukturer med ett
samverkansregionalt ansvar

I En nationell cancerstrategi for framtiden' foreslogs etablering av
RCC 1 respektive samverkansregion, med ett utvecklat samarbete
sinsemellan men dven i hoég grad mellan regionerna och mellan
vardenheterna, det vill siga RCC (inom universitetssjukhuset),
linssjukhus och primirvird. I betinkandet redovisas flera skil till
placeringen p samverkansregional niv. Utredningen hinvisar bland
annat till analysen i Ansvarskommitténs betinkande.”” Enligt
Ansvarskommittén var storre landsting (nu regioner) en
forutsittning for att skapa mer resursstarka huvudmin, men ocks3
for att skapa mer jimlika férutsittningar. Mindre landsting
bedémdes som fo6r smd for att kunna etablera tillrickligt starka
miljder f6r forskning, innovation, internationellt samarbete samt

'SOU 2009:11.
280U 2007:10 Héllbar sambillsorganisation med utvecklingskraft.
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kunskapsbildning och kunskapsstyrning. Det skulle ocksa bidra till
bittre férutsittningar f6r investeringar i till exempel it-13sningar och
uppbyggnad av  mer hogspecialiserade  virdenheter  vid
regionsjukhusen (universitetssjukhusen). Enligt Ansvarskommittén
borde regionsjukhusens roll vara att arbeta med kunskapsspridning
och kunskapsbildning med koppling till FoU-verksamheten vid
regionsjukhusen. Medan  Ansvarskommittén  foreslog — att
landstingen skulle ersittas av visentligt stdrre “regionkommuner”
med varsitt regionsjukhus, bedémde utredningen om En nationell
cancerstrategi for framtiden att det inte 13g 1 deras uppdrag att limna
forslag om landstingen (regionernas) framtida organisation. I stillet
limnade utredningen forslag som skulle skapa férutsittningar att
l6sa de ovan nimnda utmaningarna inom ramen for existerande
strukturer.

RCC:s nationella samverkan driver samverkansregional utveckling

Landets sex RCC startade 1 vissa regioner i projektform och
etablerades 1 mer fasta organisationsformer 2011-2013, i
forvaltningsstrukturer vid sidan av den kliniska verksamheten.
Verksamheten byggde pid de tdigare si kallade regionala
onkologiska centrumen, ROC, men i samband med etableringen av
RCC avvecklades de regionala onkologiska centrumen. Idag
anstiller landets sex RCC monitorer” och statistiker kopplade till
registrering, monitorering och rapportering av cancerregisterdata
och  kvalitetsregisterdata  samt  medicinsk  expertis  och
verksamhetsutvecklare med ansvar inom RCC:s olika
ansvarsomraden.

Under det decennium RCC har verkat har verksamheten byggt
upp och utvecklat struktur och lésningar fér insamling och
monitorering av hilsodata till cancer- och kvalitetsregister. Det sker
genom INCA som ir en nationell it-plattform som drivs och
utvecklas gemensamt av landets 21 regioner, via de sex RCC, och
finansieras med sdvil samverkansregionala som statliga medel (se
kapitel 13). RCC ansvar {ér att tillsitta virdprogramsgrupper och
hantera den administrativa delen av processen samt gemensamt

" En monitor ir den person pi Regionalt Cancer Centrum (RCC) som granskar
inrapporterade drenden, begir kompletteringar, godkinner och sparar uppgifterna i
kvalitetsregister.
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faststilla virdprogrammen, etablera nationella arbetsgrupper och
folja arbetet 1 dessa (se kapitel 13). RCC har etablerat det s kallade
regimbiblioteket, som tillsammans med virdprogram och
stdddokument finns i den sd kallade kunskapsbanken (se vidare i
kapitel 13). Inom likemedelsomrddet utser RCC den nationella
arbetsgruppen for cancerlikemedel (NAC), som ir ridgivande till
NT-ridet (se vidare 1 kapitel 7). I linje med kriterierna har RCC
ocksid arbetat med nivdstrukturering. Ett antal ovanliga
cancerformer och behandlingar har nivistrukturerats till nationell
hégspecialiserad vird. Processen utvecklades inom RCC, men har
nu huvudsakligen 6verforts wll Socialstyrelsen (se kapitel 7).
Dirutéver har RCC engagerat sig 1 frigor frin prevention och
screening till precisionsmedicin och klinisk forskning."*

I stor omfattning speglar RCC:s regionala uppdrag det nationella
uppdraget, iven om skillnader finns. Flera RCC har tilldelats
ytterligare  samverkansregionala ansvar som ull exempel
cancerscreening 1 RCC  Stockholm-Gotland, cancergenetiska
mottagningen 1 RCC Norr och regionalt biobankscentrum 1 RCC
Mellansverige. RCC har ansvar {or att frimja nivdstrukturering pa
samverkansregional niv, vilket har varit ett svirt omrdde att driva,
delvis pd grund av otydliga roller mellan RCC och virdgivarna och
dels for att en 6vergripande bild eller utvirdering av RCC:s arbete
med regional nivistrukturering saknas. I utredningens dialoger och
baserat pd de skillnader 1 kvalitet som presenteras i
kvalitetsregisterrapporter finns behov av ett intensifierat arbete for
att inom profession och mellan ansvariga vrdenheter diskutera den

regionala  arbetsférdelningen  ur  ett  kvalitets-  och
forskningsperspektiv.

RCC har sdvil nationell som regionalt aktivt bedrivit arbete med
kompetensutveckling, ull exempel inriktat mot

kontaktsjukskoterskor, rehabiliteringsprofession och kopplat till
palliativa vdrdbehov.

I utredningens bakgrundsarbeten och 1 Ligesbild av den
nationella  cancerstrategin  framkommer att RCC visat stor
utvecklingskraft och i flera avseenden bidragit till att cancervirden
ir ett foregingsomride, samtidigt som RCC:s placering vid sidan av
de strukturer som ansvarar foér utbildning, vird och forskning

* Myndigheten fér vrd- och omsorgsanalys (2024a).

517


https://forskning.14

riskerar utveckling av initiativ som inte uppfattas kliniskt relevanta
eller mojliga att genomfora.

12.1.3 Utvecklingen av ackrediterade cancercentrum

Ackreditering av cancervirden initierades pd 1990-talet 1 USA och
2008 1 Europa. I USA sker detta via ett program under National
Cancer Institute och idag finns 72 Comprehensive Cancer Centres
(CCCQC) i USA.” I Europa hanteras motsvarande ackreditering via
Organisation of European Cancer Institutes (OECI) och det tyska
certifieringssystemet frin Deutsche Krebsgesellschaft.'* Medan det
amerikanska systemet frin NCI endast ackrediterar CCC, medger
det europeiska OECI systemet ackreditering som CCC eller
cancercenter (CC). Det senare baseras pd samma kvalitetskriterier
avseende vird och samverkande infrastruktur, men stiller ligre krav
avseende forskningsinfrastruktur och kvantitet mitt 1 budget, antal
publikationer och interventionsstudier.

I Europa finns idag 34 CCC, 19 cancer centres (CC) och tvd
cancercenternitverk via OECI och 16 CCC inom det tyska
systemet. Ytterligare ett 30-tal center ir i olika steg av
ackrediteringsprocess.  Grundtanken med utveckling och
ackreditering av. CCC ir att genom multidisciplinir och
multiprofessionell ~ samverkan, koordinerade processer och
integration mellan forskning och klinisk verksamhet erbjuda
excellent diagnostik, behandling och vird. Aven patientdelaktighet
genom personcentrering och patientmedverkan dr centrala
perspektiv. Studier frén USA har visat en positiv korrelation mellan
forskningsaktivitet och klinisk kvalitet som grund fér denna
koppling."” Vid CCC liggs stor vikt pd ett sammanhingande system
for cancervirden, vilket stiller sirskilda krav pd cancervdrd som ir
del av ett universitetssjukhus som ocksi har andra ansvar och
profilomriden jimfort med de cancersjukhus som finns i minga
linder.

Medan linder som till exempel Italien och Finland har haft
tydliga nationella strategier foér ackreditering av centrum for

!5 National Cancer Institute, NIH (2024b) Find a Cancer Center.

'© OECI (2024) Accreditation; DKG Krebsgesellschaft (2024).

7 Oberst S (2019) Bridging research and clinical care - the comprehensive cancer centre.
Molecular Oncology. Vol. 13, Nr. 3,s. 614-618.
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cancervdrd har ackrediteringen av CCC 1 Sverige varit en bottom-
up-process initierad av universitetssjukvirden. Medlemskap 1 OECI
kostar 6 500 euro drligen och ackrediteringen kostar cirka 65 000
euro. I Sverige har berérda universitetssjukhus sjilva tagit initiativet
och sttt f6r kostnaden utan statligt stéd. I Sverige har fyra CCC
ackrediterats: ~ Karolinska ~CCC 2020, med  férnyad
ackrediteringsprocess 2025, Sahlgrenska CCC och Skines
universitetssjukhus CCC 2022 och CCC vid universitetssjukhuset i
Linképing 2024. Akademiska sjukhuset 1 Uppsala ir 1
ackrediteringsprocess  under = 2024-2025 och  Norrlands
universitetssjukhus 1 Umed ir medlemmar 1 OECI och har inlett
processen. Foretridare for ackrediterade CCC etablerade 2022 ett
informellt nitverk for samverkan och gemensam utveckling och idag
ingdr ocksa representanter for verksamheter som férvintas genomga
en ackreditering 1 detta nitverk. Det ir en imponerande bedrift att
Sverige nu har fyra CCC och férvintas {8 ett femte ackrediterat
center under 2025. Forvisso ledde Finland och Norge utvecklingen
av ackrediterade cancercentrum i Norden genom CCC i Helsingfors
och Oslo, men Sveriges starka utveckling visar pi hogkvalitativ vird
och integrerade processer inom universitetssjukvirden. I Norge
finns idag endast ett CCC, dven om flera andra universitetssjukhus
har pbérjat ackrediteringsprocessen. I Finland finns ett CCC och
tre CC. I Danmark planeras nu en samlad ackreditering av
Rigshospitalet och Herlev hospital 1 Képenhamn och dven
Universitetssjukhuset i Arhus genomgir ackreditering, medan
sjukhuset Lillebilt i Vejle sedan lang tid dr ett CC.

CCC-ackreditering bygger pd egenrapportering av nyckeldata,
beskrivning av en sammanhingande struktur fér cancervird och
forskning, sjilvskattning enligt ett antal definierade standarder och
peer-review. Vid ackreditering enligt OECI gor en internationell
expertgrupp ett platsbesék och genomfér intervjuer 1 olika delar av
verksamheten 1 syfte att verifiera fynd och virdera institutionens
kvalitetskultur. Baserat pd rapporterade data och observerade fakta
tar OECI fram en rapport, som i sin tur ligger till grund fér den
utvecklingsplan som centret utarbetar.

Ackrediteringen speglar hela virdprocessen samt omriden som
prevention, screening, multidisciplinir samverkan, multidisciplinira
konferenser, behandlingsresultat, koppling till rehabilitering och
palliativ vird, klinisk forskning, koppling till basal och translationell
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forskning, patientdelaktighet, medverkan 1 wutbildning och
mojligheter till fortbildning. Integration mellan forskning och
klinisk verksamhet ir central fér utveckling av ny diagnostik,
behandling och uppféljning och fér att ny kunskap snabbt ska
komma patienter till nytta. Aven aspekter som it-miljo, siker
informationsdelning fér forsknings- och utvecklingsindamil och
datadrivet kvalitetsarbete virderas.

I 6kande grad forvintas CCC bredda arbetet till att omfatta
befolkningen i hela regionen eller hela landet. I USA etablerar CCC
s& kallade “outreach-program” dir CCC tillsammans med regioner
eller stater som saknar CCC utvecklar centrala omriden, sivil som
en mer direkt uppgift att nd ut i regionens befolkning, till exempel
med information kring prevention och rehabilitering.

12.1.4 Regionernas och samverkansregionernas ansvar for
implementering

Regionerna (representerade genom SKR) utgér den ena parten i
overenskommelserna med staten och ir de aktdrer som férvintas
implementera en stor del av insatserna inom cancerstrategin. De
medverkar dven i framtagandet av kunskapsstéd som nationella
vardprogram rapporterar till kvalitetsregister och anpassar
kunskapsstod till regionala forhallanden.

I 6verenskommelserna mellan staten och SKR pa canceromridet
anser utredningen att det finns en otydlighet, d4 insatserna primirt
riktas till RCC, som 1 sin tur ska stodja regionerna med
implementeringen. I utredningens dialoger framkommer att
regionerna har en svag roll 1 framtagandet av innehdllet 1
overenskommelserna.

Samverkansregionerna, eller sjukvirdsregionerna som de
fortfarande ofta kallas, utgor en etablerad samverkansyta som 1 dag
anvinds for frigor som beror flera regioner. Regionerna ir enligt
hélso- och sjukvdrdslagen (2017:30), HSL, skyldiga att samverka 1
hilso- och sjukvdrdsfrigor som berér flera regioner. Formerna for
samverkan dr dock upp till regionerna att vilja, vilket gor att de kan
skilja sig t. Vissa samverkansregioner ir formaliserade med egna
beslutsmandat. I dagsliget dr Norra samverkansregionen
organiserad som  ett kommunalférbund och = Sydéstra
samverkansregionen har en gemensam nimnd. I 6vriga
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samverkansregioner framgdr beslutsmandatet for
samverkansnimnderna av  samverkansavtal och tllhérande
arbetsordningar som reglerar uppgifter och ansvar.

Syftet med samverkansregionerna ir att mojliggéra samverkan
om regionsjukvird och nivstrukturering samt &vergripande frigor
om kunskapsstyrning. Samverkansregionerna hanterar frigor som
kompetenstorsorjning, forskning och  utbildning. I flera
samverkansregioner finns férutom RCC idven andra solidariskt
finansierade verksamheter, som centrum for sillsynta diagnoser och
biobankscentrum. I vissa frigor samverkar den nationella nivin med
samverkansregionerna. Utdver cancervirden giller det till exempel
samverkan mellan det nationella rddet och de sex
samverkansregionala riden f6r kompetensférsérjning inom hilso-
och sjukvird."

Initiativ f6r att utoka samverkansregionernas roll

Liksom Ansvarskommittén och En nationell cancerstrategi for
framtiden" har flera andra utredningar lyft frigan om centralisering
som ett sitt att skapa forbittrade forutsittningar f6r framtidens
hilso- och sjukvirden. Indelningskommittén®™ pekade pd flera
framtida utmaningar som skulle kunna motas bittre genom en
indelning 1 stdrre regioner:

e Snabb kunskapsutveckling medfér behov av kapacitet och
kompetens att medverka 1 implementering, uppféljning och
forbattringsarbete, vilket underlittas med storre regioner.

e Behov av nivistrukturering mot bakgrund av 6kad specialisering
och komplexitet i framtidens hilso- och sjukvard.

e Integration mellan medicinsk forskning och klinisk verksamhet
underlittas med universitetssjukhus 1 varje region.

e Nya investeringsbehov féranleder samordnade investeringar i till
exempel digitala system och byggnader.

'8 SOU 2024:43 Staten och kommunsektorn — samverkan, sjilvstyrelse, styrning.
¥'SOU 2009:11.
2 SOU 2018:10 Samverkan pd regional nivd.
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Utredningen om statens samverkan med kommunsektorn har haft i
uppdrag att limna forslag pd forindringar som underlittar statens
samverkan med kommunsektorn och limnar foérslag om att
regionerna som ingdr 1 en samverkansregion ska samverka i en
gemensam nimnd eller genom ett kommunalférbund, 1 syfte att
stirka samverkansregionernas beslutsmandat, vilket ir en
forutsittning for att dstadkomma en stirkt samverkan mellan staten
och regionerna.”’ Syftet med utredningens forslag dr att hitta
alternativa samverkansformer till 6verenskommelserna mellan SKR
och staten.

Samtidigt saknas det i stor utstrickning kunskap om effekterna
pd hilso- och sjukvirdens kvalitet, effektivitet och jimlikhet av
reformer som medfér 6kad centralisering. Konsekvenserna ir
dirmed svira att forutse. De senaste dren har flera nordiska linder
genomfort strukturreformer utifrdn delvis liknande argument som
forekommer 1 den svenska kontexten. Kunskapen om vilka effekter
som beror pd reformerna ir dock begrinsad och utvirdering av
effekt ar svar. Till viss del har dock reformerna visat sig kunna bidra
till att 16sa utmaningar som dterkommande lyfts fram 1 det svenska
systemet, till exempel informationsdelning mellan virdgivare.*

12.2  Utveckling mot en dkad statlig styrning av halso-
och sjukvarden

Parallellt med den 6kade nationella samordningen av hilso- och
sjukvirden som skett i regionernas regi finns en trend mot en ckad
statlig styrning av hilso- och sjukvirden. Det finns flera pdgdende
regeringsuppdrag hos 1 forsta hand Socialstyrelsen och E-
hilsomyndigheten som syftar till ett 6kat statligt ansvar éver vissa
hilso- och sjukvirdsfrigor. Regeringen har dven tillsatt utredningar
med uppdrag att se dver ansvarsférhdllandena och styrningen inom
hilso- och sjukvirden.

21SOU 2024:43.
2 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024c) Strukturreformer i Norden, PM 2024:4.
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12.2.1 Socialstyrelsens roll har forandrats

Socialstyrelsen ir sektorsansvarig myndighet for sektorn hilsa, vird
och omsorg. Det innebir ansvar {ér att stirka samordningen mellan
myndigheter och andra aktdrer, men ocks3 att driva pd utvecklingen
nir det giller beredskapen i hilso- och sjukvidrden och omsorgen
infér och vid fredstida kriser, hjd beredskap och krig.”

Utgdngspunkten fér Socialstyrelsens arbete ir en god och jimlik
vérd 1 hela Sverige. Socialstyrelsens roll 1 styrningen av hilso- och
sjukvdrden omfattar att ta fram och utveckla statistik, regler och
kunskap med syftet att ge samtliga aktorer tillgdng till en gemensam
nationell kunskapsbas. En av Socialstyrelsens uppgifter ir att bistd
regeringen med underlag och expertkunskap fér utvecklingen inom
sitt verksamhetsomride.** Socialstyrelsen ir dven
forvaltningsmyndighet for nationell hégspecialiserad vard.”

I Socialstyrelsens uppdrag ingdr att stodja beslutfattare med
horisontella prioriteringar, det vill siga férdelningen av resurser
inom hilso- och sjukvarden, till exempel mellan sjukdomsomréiden,
men iven inom tandvdrden och socialtjinsten. Socialstyrelsens
nationella riktlinjer syftar wll att ge prioriteringsstod till
beslutsfattare 1 hilso- och sjukvirden och omsorgen.

Socialstyrelsen dr ocksd ansvarig for framtagande av nationella
kunskapsstéd. Exempel pd sidana ir de nationella riktlinjerna om
ohilsosamma levnadsvanor och pigdende arbete med riktlinjer for
palliativ vdrd. Inom canceromridet har Socialstyrelsen ocksa tydliga
roller avseende det nationella cancerregistret, processen for att
beddéma och utvirdera screeningrekommendationer och arbetar med
regeringsuppdrag avseende tillginglighet, e-hilsa och samordning av
implementeringen av EU:s cancerplan.”

Socialstyrelsens uppdrag har férindrats pa senare tid

Den statliga styrningen av hilso- och sjukvirden via Socialstyrelsen
har forstirkts och forindrats pd senare ar. Socialstyrelsen har
tidigare fatt kritik for att ha gjort en restriktiv tolkning av sitt

2 Socialstyrelsen (2023j) Nationella riktlinjer.

 Férordning (2015:284) med instruktion fér Socialstyrelsen.
3 Socialstyrelsen (2024q) Nationell hogspecialiserad vérd.

% Socialstyrelsen (2024r) Cancer.
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stédjande uppdrag.”” Utredningen om statens samverkan med
kommunsektorn ser dock tecken pd att Socialstyrelsen pd senare ar
har fitt en nigot starkare roll i det avseendet.”®

Exempel pd det ir att Socialstyrelsen har fitt en mer direkt stédjande
roll gentemot regioner och kommuner nir det giller till exempel
hilso- och sjukvirdens tillginglighet.”” Dialogerna kommer enligt
Socialstyrelsen ske dels genom 4&rliga dialoger, som ir av mer
strategisk karaktir, dels i1 Iépande och mer tematisk form.
Socialstyrelsen 6verviger infér kommande tillginglighetsdialoger
att overgd till samverkansregionala dialoger, som det enligt
myndigheten uttryckts ett intresse f6r hos regionerna.”

Andra exempel ir myndighetens uppdrag att utveckla
insamlingen av vintetidsdata, uppdrag om att ta fram planer eller
forslag pd planer inom forlossningsvarden, hilso- och sjukvirdens
kompetensforsorjning samt nir det giller att minska bristen pd
vardplatser. Ett ytterligare exempel ir Socialstyrelsens uppdrag att
*genomfdra insatser som stddjer och stirker patienters mojlighet att
fd vird hos andra virdgivare med kortare vintetider”, dir
Socialstyrelsen tillsammans med E-hilsomyndigheten ska stédja och
stirka regionernas arbete med att mojliggora for patienter som
vintar pd en behandling att {8 vird ndgon annanstans 1 landet (se
kapitel 6).*!

Socialstyrelsen inrittade 2023 en ny avdelning f6r utveckling av
hilso- och sjukvirden pd systemnivd, vars ansvar bland annat bestir
1 att ge stod och driva pd utvecklingen inom omrdden som har
betydelse for hilso- och sjukvirdens strukturer och arbetssitt, till
exempel tillginglighet, kompetensfoérsérjning och jimlikhet.*

¥ Riksrevisionen (2017a) Staten och SKL — En slutrapport om statens styrning pd virdomrddet,
RIR 2017:3.

*SOU 2024:43.

» Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2024¢) Analysplan 2024.

%% Socialstyrelsen (2024h).

31 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023g) Uppdrag att genomféra insatser som stodjer
och stirker patienters mdijlighet att fi vird hos andra virdgivare med kortare wvintetider,
$2023/02119 (delvis).

2SOU 2024:43.
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12.2.2 E-hdlsomyndigheten har uppdrag om nationella digitala
infrastrukturer

E-hilsomyndighetens primira arbetsuppgifter inom hilso- och
sjukvirden ir att utveckla den nationella digitala infrastrukturen,
inklusive den nationella likemedelslistan, samt att ansvara fér det
nationella receptsystemet. Syftet ir att forbittra och underlitta for
hilso- och sjukvirden och 6ka patientsikerheten genom att arbeta
for att tillgingliggdéra information. Ar 2023 tydliggjordes E-
hilsomyndighetens samordningsuppdrag. I den nya skrivningen
framgdr att E-hilsomyndighetens uppdrag gir ut pd att samordna
regeringens satsningar pd nationell digital infrastruktur for hilso-
och sjukvard, tandvird och socialtjinst. E-hilsomyndigheten ska
varje &r folja upp, analysera och beskriva utvecklingen av
digitaliseringen samt ge forslag pd strategiska utvecklingsomriden.”

E-hilsomyndigheten har pa senare &r fitt flera regeringsuppdrag
som syftar till 6kad nationell styrning av hilso- och sjukvirden.
Flera av uppdragen beror hilso- och sjukvardens tillginglighet och
beskrivs utférligare 1 kapitel 6.

o Forslag till plan fér en nationell virdférmedling,™ tillsammans
med Socialstyrelsen

e Uppdrag att ta fram en nationell katalog 6éver virdgivare och
utférare av socialtjinst™

o Insatser for okad mojlighet till snabbare vird hos andra
virdgivare®

o Infrastruktur for ett nationellt virdséksystem.”

Utover dessa uppdrag har myndigheten uppdrag kopplade till att

forbittra forutsittningarna for uppf6ljning och

informationsdelning. Dels ska myndigheten skapa férutsittningar
féor  automatisk  informationsoverforing  till  nationella

3 Férordning (2013:1031) med instruktion f6r E-hidlsomyndigheten.
3% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023c).
% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023d).
3¢ Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023g).
%7 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2022f).
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kvalitetsregister,” dels utveckla en firdplan fér en nationell digital
infrastruktur fér hilso- och sjukvirden.”

12.2.3 Aktuella utredningar om statens roll i hdlso- och
sjukvarden

Flera utredningar om statens styrning av hilso- och sjukvarden pagir
eller har nyligen avslutats. Nedan beskrivs de utredningar som
bedéms vara av storst relevans for styrningen av och samverkan
inom cancervirden: utredningen om statens samverkan med
kommunsektorn, Virdansvarskommittén och utredningen om en
mer tillginglig och jimlik hilso- och sjukvird med god kontinuitet.

Utredning om statens samverkan med kommunsektorn

Utredningen om statens samverkan med kommunsektorn
presenterade 2024 forslag om okad anvindning av ordinarie
forvaltning for regeringens styrning samt utvecklade former for
samverkan mellan staten och kommuner och regioner i sitt
betinkande Staten och kommunsektorn — samverkan, sjilvstyrelse,
styrning.*”

Utredningen bedémde att regeringen 1 huvudsak bor anvinda
ordinarie férvaltning fér olika forvaltningsuppgifter och att
forutsittningarna f6r en mer direkt samverkan mellan staten och
kommuner och regioner behéver utvecklas. P2 hilso- och
sjukvdrdens omride innebir det i forsta hand att Socialstyrelsen bér
ha en tyngre roll 1 samverkan mellan staten, regionerna och iven
kommunerna dir de berérs. Utredningen bedémde att ett steg i den
riktningen skulle vara att inrdtta regionala myndighetskontor 1i
samverkansregionerna ~ och  en  forstirkt  roll  for
samverkansregionerna.

3% Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023h) Uppdrag att utreda forutsittningarna for
utveckling av en nationell teknisk l6sning som mdjliggor automatisk informationsoverforing till
nationella kvalitetsregister, $2023/02109.

% Regeringskansliet, Socialdepartementet (20231) Uppdrag att ta fram ett forslag till firdplan
for genomférandet av en nationell digital struktur for héilso- och sjukvdrden, S2023/02108.
©SOU 2024:43.
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Vardansvarskommittén

Under 2023 tillsatte regeringen den parlamentariskt sammansatta
Virdansvarskommittén, med uppdrag att ta fram beslutsunderlag
som mojliggodr ett stegvis och lngsiktigt inférande av ett helt eller
delvis statligt huvudmannaskap for hilso- och sjukvarden, analysera
for- och nackdelar med ett statligt huvudmannaskap (helt eller
delvis) och limna férslag som bidrar till ett mer jimlikt och effektivt
hilso- och sjukvirdsystem." Uppdraget omfattar endast den
regionalt finansierade hilso- och sjukvérden.

Inom ramen for uppdraget ska kommittén ocksd limna forslag
for att sikerstilla ett mer effektivt hilso- och sjukvardssystem samt
foresld en genomforandeplan med tidsplan f6r hur en 6vergdng mot
en mer statlig vird kan ske.

En mer tillginglig och jimlik hilso- och sjukvird med god
kontinuitet

Regeringen gav 1 maj 2024 en utredning i uppdrag att analysera och
foresld en ny och stirkt virdgaranti samt limna férslag som okar
kontinuiteten inom den specialiserade hilso- och sjukvérden.
Forslaget ska omfatta en vdrdgaranti inom den specialiserade hilso-
och sjukvirden som utgdr frn patientens behov och som har
visentligt kortare vintetider jimfort med idag. Vidare ska
utredningen analysera och foresld en reglering som méjliggor for
patienter att vilja utférare 1 den offentligt finansierade hilso- och
sjukvirden 1 hela landet om inte hemregionen kan uppftylla
virdgarantin inom den specialiserade hilso- och sjukvirden.*

I direktivet framférs att f6ljsamheten till den nya virdgarantin
behover foljas upp for att sikerstilla att den uppfyller sina syften.
Dirfor ska utredningen ocksd analysera och limna forslag pd
dtgirder for ansvarsutkrivande gentemot huvudminnen, om
vdrdgarantin och patientlagen inte {6ljs samt foresld utformning av
en forstirkt statlig uppféljning av virdgarantin och patientlagen,
med fokus pd lirande och ansvarsutkrivande. Uppdraget ska
redovisas 1 maj 2026. Utredningen ska ocksd foéresld statliga

#l Regeringskansliet, Socialdepartementet (2023a).
2 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2024d).

527


https://sjukv�rden.42
https://sjukv�rdsystem.41

engdngsinsatser for att minska vintetiderna i hilso- och sjukvirden
pd kort sikt, vilket ska redovisas i bérjan av januari 2025.

12.3 EU:s cancerplan och Cancermissionen
stimulerar till strukturférandring

Aven pi EU-niv§ tar hilso- och sjukvirdsfrigor allt storre plats.
EU:s cancerplan och Cancermissionen syftar till att 3stadkomma
forindringar som gor skillnad fér Europas medborgare och ska
samordna och stddja medlemsstaternas arbete inom canceromridet.
EU:s dtgirder syftar till att komplettera den nationella politiken och
uppmuntra samarbete mellan medlemslinderna inom hilsoomradet,
men EU utformar inte den nationella hilsopolitiken, och faststiller
inte heller hur hilso- och sjukvirdstjinster eller medicinsk vird ska
organiseras eller tillhandahillas 1 Sverige. EU:s cancerplan och
cancermissionen dppnar mojligheter till en forstirkt samverkan pd
EU-nivd inom canceromrddet i syfte att soka gemensamma
16sningar p& komplexa utmaningar (se kapitel 1).

12.3.1 EU: cancerplan starker natverken, definierar
cancerinfrastrukturer och utvecklar nationella
kontaktpunkter

EU:s cancerplan betonar samverkande infrastrukturer, regionalt,
nationellt och internationellt, fér gemensamma lésningar pd
utmaningar och erfarenhetsutbyte kring implementering av nya
mojligheter. Tva initiativ som har en sirskild betydelse for
cancervirdens strukturer utvecklingen av en eller flera
Comprehensive Cancer-infrastrukturer (CCI) och etablering av en
kontaktpunkt (Cancer Mission Hub) fér gemensamma initiativ."”
En CCI ska sikra interdisciplinir och interprofessionell
samverkan genom virdkedjan och anpassar samarbetsstrukturerna
efter uppgiften och efter ett lands specifika karakteristika och behov.
Inom EU ses ett CCC som den naturliga koordinatorn i en CCI.
Milet ir att 90 procent av patienterna inom en region eller ett land
ska omfattas av en CCI 2030.*Flera initiativ inom EU:s cancerplan

* Europeiska kommissionen (2021a).

“ Ibid.
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och Cancermissionen stoder utvecklingen av regionala eller
nationella cancerinfrastrukturer. Exempel pd sddana initiativ ir
nitverk mellan CCC:er (EUnetCCC) och kapacitetsuppbyggnad av
regionala eller nationella CCI 1 initiativet CCI4EU.

Etableringen av CCI ska bidra till att forbittra tillgingligheten
till hogkvalitativ diagnostik, innovativa behandlingar och stirka
forutsittningarna for utbildning, forskning och kliniska studier.
Vidare ska dessa infrastrukturer stodja patientrorlighet vid
komplexa tillstdnd, minska ojimlikhet och méjliggéra diagnostik
och behandling nira hemorten. Det finns inga formella krav pd
organisationen av en CCI, men rekommendationerna innefattar att
infrastrukturen ska baseras pi medborgarnas och patienternas behov
av en jimlik och hogkvalitativ vrd. En CCI ska samla aktérerna
genom hela virdkedjan och integrera arbetet med prevention,
screening och forskning. Aktorerna bor etablera en gemensam
strategl, ha en koordinerande styrgrupp som ocksd inkluderar
patientrepresentanter och ska ha tydliga mil, arbetsformer, roller
och ansvar. En CCI innefattar, utéver hilso- och sjukvirden och
akademin, ocksid andra relevanta aktérer som myndigheter,
cancerregister et cetera.

Nitverk inom cancervirden har etablerats i linder som
Australien, Canada, Tjeckien, England, Frankrike och
Nederlinderna. Flera linder, diribland Estland, Litauen, Kroatien,
Irland och delar av Italien och Spanien arbetar aktivt med utveckling
av denna typ av infrastrukturer. I vissa linder har samverkan inom
en cancerinfrastruktur lett fram till en gemensam ackreditering av
ett nitverk. Ett exempel ir det si kallade Oncozon i sodra
Nederlinderna som bestdr av Maastricht universitetssjukhus och
dess universitet som tillsammans med tio andra sjukhus bildar ett
ackrediterat CCC-nitverk. Oncozon bygger pd gemensamma
vérdprocesser och samverkande multidisciplinira team.

En nationell kontaktpunkt ir ett nav for gemensam hantering av
initiativ och utvecklingsomriden. Nationella kontaktpunkter
utvecklas inom projektet ECHoS och involverar aktorer frin
myndigheter, akademi, hilso- och sjukvdrd, industri och
civilsamhille och har tll uppgift att koordinera och informera om
deltagande frin nationell via regional tll lokal nivd 1 ett
medlemsland.”

# ECHoS (2023) ECHoS. Establishing of Cancer Mission Hubs: Networks and Synergies.
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12.4 Sammanfattande analys

Cancervirdens styrning, ansvarsfordelning och organisation
behover fortsittningsvis utvecklas pd ett sitt som bevarar och
bygger vidare pid de strukturer som har etablerats inom den
nationella cancerstrategin. De lirdomar som dragits behéver ligga
till grund f6r den fortsatta utvecklingen. Styrkor att bevara behover
lyftas fram och utmaningar behéver synliggdéras. Anpassningar
behdvs 1 relation till utvecklingen utifrdin EU:s initiativ pd
canceromrddet, de forindrade férutsittningarna som den
medicinska utvecklingen medfért, den 6kade statliga styrningen
inom hilso- och sjukvirden och omstillningen till god och nira vird.

12.4.1 Styrkor att bevara

Strukturen f6r implementering av cancerstrategin har pi minga sitt
bidragit till att dverbrygga flera av de utmaningar som finns i ett
decentraliserat hilso- och sjukvirdssystem. Cancerstrategin och
RCC:s arbete har bidragit till en 6kad nationell samsyn, etablerat nya
former fér samverkan och strukturer fér 6kad regional jimlikhet.
Arbetssitten har ocksd spridits till andra omriden, tll exempel
ordnat inférande for nya likemedel och den regiongemensamma
organisationen f6ér kunskapsstyrning. De strukturer som byggts upp
genom RCC innehéller flera av de komponenter som karakteriserar
en CCI, inte minst gemensam  kunskapsstyrning,
samverkansregionala processer, virdnitverk och patientmedverkan.

Samtidigt behover en CCI byggas i den verksamhet som ansvarar
fér vird, utbildning och forskning, eftersom dessa delar ska
integreras lokalt, regionalt, nationellt och 1 delar dven med
internationella ambitioner. Utvecklingen av CCC 1 Sverige har
kommit underifrdn och stimulerat kvalitetskultur, integration av
forskning och patientmedverkan i cancervirden. Etableringen av
flera svenska CCC ir en framging for svensk cancervird, en
internationell validering av cancervird och forskning av hog kvalitet.
Utvecklingen av CCC har ur flera aspekter stirkt samverkan och
samordning mellan cancerverksamheterna inom sivil som mellan
universitetssjukhusen 1 Sverige. CCC utgér 1 stor utstrickning den
funktion som ursprungligen féreslogs 1 En nationell cancerstrategi for
framtiden.
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12.4.2 Centrala utmaningar kvarstar inom vissa omraden

Inom vissa omriden kvarstir utmaningar som identifierades 1 En
nationell cancerstrategi for framtiden. Det handlar framfor allt om:

o Integrationen mellan forskning och klinisk verksambhet.
Omridet lyftes fram i cancerstrategin redan 2009. Genom en nira
koppling mellan sdvil preklinisk som klinisk forskning och
klinisk verksamhet kan forutsittningarna for att utveckla nya
behandlingar forbittras. Genom utvecklingen av specialiserade
cancercentrum, som iven utgjorde nav fér cancerforskning,
skulle mojligheterna till kunskapsspridning forbittras. Ett
problem med ROC var enligt utredningen att de var placerade
utanfér den kliniska organisationen och med férslaget om RCC
skulle forankringen 1 forskning och klinisk verksamhet stirkas.
Enligt tidigare uppféljningar* och utredningens dialoger ir
RCC:s placering utanfér den kliniska verksamheten en fortsatt
utmaning. Genom avsaknaden av férankringen 1 hilso- och
sjukvdrden ~ och  forskningen = som  avsigs blir
kunskapséverforingen suboptimal.

o Forebygga cancer. Prioriteringen av det hilsofrimjande och
forbyggande arbetet mot cancer lyftes tydligt fram i betinkandet,
men har i flera utvirderingar rapporterats vara ett omride dir
RCC har haft svirare att nd ut och dir Sverige trots flera initiativ
saknar ett samlat strategiskt arbete.

e En samordnad virdprocess som integrerar rehabilitering och
palliativ vird med tydliga 6verlimningar dr ett utvecklingsomréide
som betonas, sirskilt bland patientféretridare. Cancervirdens
processarbete har visentligt forbdttrats med fokus i
specialistvdrden. Eftersom principerna f6ér diagnostik och
behandling uppdateras behéver  processarbetet  16pande
utvirderas och optimeras, samtidigt som kopplingen till
rehabilitering och palliativ vird behéver stirkas.

o Arbetsfordelning inom samverkansregionerna kan utvecklas.
Fortsatt arbete inom omridet stiller krav pd helhetssyn och
arbetstérdelning som bide centraliserar hogt specialiserad vérd
och decentraliserar delar av cancervdrden med samma krav pd

* Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys (2024a); Socialstyrelsen (2023a).
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tillginglighet, kvalitet och forskningsaktivitet 1 kliniska
provningar i hela samverkansregionen och nationellt.

e Jamlik vdrd. Introduktionen av virdprogram, SVF och

processarbete beriknas ha haft en positiv pdverkan pd jaimlik vard,
men fortsatt finns geografiska och socioekonomiska skillnader,
till exempel i screeningprogram, introduktion och uppféljning av
nya likemedel, vintetider, tillgdng till kliniska prévningar och
rehabilitering. Att RCC saknar mandat, 1 kombination med att
regionernas dtagande 1 férhéllande till insatserna inom strategin
inte faststillts, har angetts som orsaker till att implementeringen
inte ndct fullt ut. Sdrskilt framhiller regionerna stédet for
prioriteringar som otillrickligt, vilket ocksd kan bidra till en
ojimn implementering.*

Personcentrering. Under senare 4r har flera viktiga steg tagits fér
att stirka patientens stillning 1 hilso- och sjukvirden. RCC och
CCC har utvecklat och implementerat en strukturerad
patientsamverkan. Utveckling av individuella virdplaner,
anvindning av patientrapporterade métt och strukturer som
patient- och nirstdenderdd utgér goda exempel inom omridet.
Samtidigt behovs fortsatt arbete och vidareutvecklade strukturer
som betonar samskapande processer.

Avsaknad av nationellt ansvar f6r uppf6ljning. En uppféljning
som tydliggor skillnader 1 implementeringen och resultat
synliggor utvecklingsbehov och utgor ett viktigt underlag for
beslutfattande.” Forskning visar att dterkoppling av uppféljning
och jimférelser kan skapa motivation till férindringar bland
professionen och beslutsfattare.” De utmaningar med
uppféljningen som sirskilt lyfts fram 1 utredningens dialoger och
tidigare uppféljningar av cancerstrategin ir kvalitetsparametrar
som mojliggér uppfdljning av efterlevnaden av nationella
vardprogram och som ir jimfoérbara mellan sjukdomsomriden,
uppfoljning av anvindningen av rekvisitionslikemedel samt
vintetidsstatistik av god kvalitet som kan kopplas till individernas
behov. En annan utmaning ir bristande kvalitet och tickning 1
flera hilsodataregister.

# Myndigheten {ér vird- och omsorgsanalys (2024a).
* Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys (2021e¢).
* Anell A (2020) Vidrden dr vird en biittre styrning, SNS-rapport.
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12.4.3 Ny utveckling ger nya mojligheter

Sedan etableringen av RCC har det skett en utveckling inom en rad
omriden som stiller nya krav pd cancervirdens organisation.
Utredningen ser flera faktorer som den framtida organisationen av
cancervirden behover foérhilla sig till:

Omstillningen till en god och nira vird. Milen med
omstillningen omfattar bland annat att patienten ska fi en god,
nira och samordnad vird som stirker hilsan, att patienten ska
vara delaktig och att hilso- och sjukvirdens resurser ska anvindas
pa ett mer effektivt sitt.® Omstillningen har potential att skapa
forbittrade mojligheter for primirvdrden att vara delaktig 1
cancervirden, sirskilt inom prevention, tidig upptickt,
rehabilitering och palliativ vird. For att ta till vara potentialen
behover samverkan mellan de olika virdnivierna stirkas.

Okat fokus p3 egenvird. Patientens och nirstendes roller som
medskapare 1 hilso- och sjukvirden forstirks. Det stiller krav pd
att balansera medicinska rekommendationer mot patientens
onskemal, dir patienten stdéds och uppmuntras 1 att involveras 1
sin vdrdprocess, bland annat avseende egenmonitorering och
egenvard.

Okande behov. Den demografiska utvecklingen och en okad
dverlevnad 1 cancer medfor 6kande behov bland dagens och
framtidens patienter med cancer. Det 6kande antalet patienter
med cancer, fler patienter med komplicerande samsjuklighet och
lingre behandlingstider vid avancerad sjukdom &kar behoven av
sdvil rehabilitering som palliativ vird, men stiller ocksd ckade
behov av samverkan kring patienter.

Stark medicinsk utveckling. Utvecklingen av nya metoder och
behandlingar, exempelvis Al-stéd och precisionsmedicin, dndrar
forutsittningarna f6r cancervirden. Utvecklingen medfér ckade
behov av en vilfungerande nationell strategisk samverkan,
nivastrukturering, datainfrastruktur och uppféljning.

Multidisciplindr samverkan. Cancervirden har genomgatt stora
férindringar mot en 6kad multidisciplinir samverkan och ett

5% Prop. 2019/20:164; Prop. 2021/22:72.
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forstirkt processfokus. Multidisciplinira processteam ir centrala
aktorer 1 cancervirdens kvalitetsarbete och utveckling.

e Etablering av ackrediterade CCC. En férvintad utveckling mot
ett fital CCC 1 Sverige beskrevs i den forsta nationella
cancerstrategin. Tanken var di att ett eller flera RCC skulle
utvecklas mot CCC. Processen har initierats bottom-up inom
universitetssjukvirden utan statligt stdd och har framgdngsrikt
lett ull att Sverige idag har fyra CCC, vilket visar pd en stark
cancervdrd vid dessa universitetssjukhus. CCC-organisationen
har skapat ett vilfungerande informellt nitverk. Det faktum att
Sverige nu har fyra CCC och att dessa aktivt har engagerat sig 1
initiativ inom EU:s cancerplan har starkt bidragit ull att
synliggéra ~ svensk  cancervdrd  och  cancerforskning
internationellt. Internationellt sker en utveckling dir CCC utgor
en central struktur, som i samverkan med omgivande virdgivare
och institutioner kan etablera en regional cancerinfrastruktur.

e En europeisk cancerplan har etablerats. Det stiller krav pd
strukturer som motsvarar strukturerna pd EU-nivd och som
underlittar kunskapséverféringen frin EU-nivd. Det handlar
ocksd om att identifiera aktdrer som kan representera Sverige i
EU-sammanhang och underlitta fér Sverige att delta 1
samarbeten och utvecklingsprojekt. Aven nir det giller andra
internationella rekommendationer och initiativ behéver svenska
aktdrer samordna sig.

e Styrningen av hilso- och sjukvirden har forindrats. P3 senare
tid har staten tagit en tydligare roll i styrningen av hilso- och
sjukvirden inom vissa omriden, till exempel inom tillginglighet,
insamling av hilsodata och digitala infrastrukturer. I ljuset av en
utveckling dir Socialstyrelsen, men dven andra myndigheter, fir
en mer direkt roll i styrningen ser utredningen ett behov av att
anpassa styrningen dven inom canceromridet.

12.4.4 Oklarheter i rollférdelningen bromsar samverkan

RCC har visat stor férmiga att stimulera och utveckla cancervarden,
men har samtidigt utvecklats till en samverkansregional organisation
vid sidan om den kliniska verksamheten i regionerna. Utvecklingen
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kan sannolikt spdras till kriterierna f6r RCC, som i jimforelse med
utredningens forslag har en annan inriktning nir det giller
tillhandah&llandet av diagnos och behandling. RCC:s roller och
ansvar har varit oklara i relation till flera centrala aktorer. Detta giller
till exempel roll och ansvar 1 férhillande till andra aktdrer inom
omrdden som prevention, screening, precisionsdiagnostik,
rehabilitering, palliativ v8rd och kompetensférsorjning. Arbetet
inom dessa omriden innefattar minga olika aktdrer och flera
uppféljningar har visat att det finns en osikerhet om vad som ir
RCC:s ansvar respektive vad som bor och ska hanteras av andra
aktérer inom dessa omrdden.”

Aven gentemot regionerna har det funnits oklarheter i
rollfordelningen. Overenskommelserna har frimst pekat ut RCC:s
ansvar, medan regionernas itaganden ir otydligare.”” Vid flera av de
utvecklingsprojekt RCC bedrivit har RCC givit stéd till de kliniska
verksamheterna. Samtidigt har implementering av satsningar som
kontaktsjukskoterska och patientprocessarbete stillt omfattande
krav pd resurser i den kliniska verksamheten, vilket inte finansierats
i1 de nationella &verenskommelserna. Dessa utmaningar kopplas
huvudsakligen till RCC:s organisation vid sidan av de kliniska
verksamheter och forskningsinstitutioner dir férindring férvintas
ske och till drliga 6verenskommelser som styrform. Utmaningarna
med 6verenskommelser som styrform har ocksi belysts 1
betinkandet Staten och kommunsektorn — samverkan, sjilvstyrelse,
styrning, som innehdller forslag pd att ordinarie férvaltning 1 6kad
grad ska anvindas fér styrning och att samverkansformer med
kommuner och regioner utvecklas.”

Trots att RCC bidragit till att 6verbrygga flera av de utmaningar
som redogjorts fér ovan kan man idag se att arbetet inte har ndtt
inda fram. Exempelvis finns det fortsatta utmaningar med att
nivistrukturera hilso- och sjukvirden si att resurserna inom
respektive samverkansregion utnyttjas optimalt (se kapitel 7) samt
att samverka pd ett sitt som sikerstiller en jimlik tillgdng till vird
och ett jimlikt deltagande 1 kliniska studier. Flera av dessa
utmaningar vintas ocksd férstirkas mot bakgrund av den utveckling

! Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2024a).
32 Tbid.
*SOU 2024:43.
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som sker, till exempel 6kad tillgdng till avancerad behandling och
behovet av tillgdng till specialiserad kompetens.

12.5 Utredningens bedémningar och férslag

Den dynamiska utvecklingen inom cancerdiagnostik, cancervird
och uppféljningsstrukturer med ett livsldngt
canceroverlevarperspektiv  tydliggér  behovet av  att  soka
gemensamma losningar som ocks3 innefattar utbildning,
kompetensforsorjning, kompetensutveckling, forskning och
verksamhetsutveckling. Samverkande infrastrukturer kan bidra till
att identifiera gemensamma lésningar pd komplexa problem och ¢ka
effektiviteten genom att utnyttja hela samverkansregionens resurser,
till exempel for att erbjuda behandling i tid, 6ka inklusionen 1
kliniska studier, sikra jimlik tillgdng av hégkvalitativ cancervird
samt erbjuda patientsiker hantering av ovanlig och komplex
sjukdom.

Utredningen ser ocksd behov av ett fértydligat statligt ansvar pd
vissa omrdden och limnar flera férslag i den riktningen. Avseende
det forebyggande arbetet foreslds ett fortydligat ansvar for
Folkhilsomyndigheten att samordna det férebyggande arbetet
kopplat till icke-smittsamma sjukdomar (se kapitel 3). Arbetet med
att stirka tllgingligheten 1 cancervirden foreslds integreras i
Socialstyrelsens pigiende arbete med att 6ka tillgingligheten och
kapaciteten 1 hilso- och sjukvirden (se kapitel 6). Socialstyrelsens
roll nir det giller screeningprogram inom canceromridet foreslds
stirkas genom en strukturerad process {6r utvirdering (se kapitel 4).
Utover dessa omrdden har Socialstyrelsen ocksd ett ansvar nir det
giller prioriteringar, nationell hégspecialiserad vird, uppféljning och
statistik. Utredningen bedémer att detta ansvar bor stirkas och
limnar dirfor forslag om bland annat ett utékat stod f6r horisontella
prioriteringar (se kapitel 13), férbittrade forutsittningar fér
uppféljningen av vintetider och rehabilitering inom canceromridet
(se kapitel 6 och 9).

En vilfungerande nationell digital infrastruktur ir en avgdrande
forutsittning for att ta tillvara mojligheterna som den medicinska
utvecklingen inom canceromridet medfér. Det dr ocksd
betydelsefullt fér att stirka cancerforskningen, mojliggdra
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integrationen mellan forskning och klinisk verksamhet och ©ka
patienternas delaktighet 1 hilso- och sjukvirden. Det ir ocksd av stor
betydelse f6r att kunna etablera en funktionell uppféljning fér bade
verksamhetsutveckling och som wunderlag for beslutsfattare.
Utredningen betonar dirfor vikten av att den utveckling som sker
inom bland annat E-hilsomyndigheten fortsitter och ser att det
europeiska hilsodataomridet kan {4 stor betydelse pd omridet.

Utredningens beddmningar:

e P34 samverkansregional nivd bor verksamheten 1 RCC och
CCC integreras foér 6kad synergi och resurseffektivitet.
Aktorernas respektive styrkor bor tillvaratas 1 en verksamhet
som samlar kunskapsstyrning, cancervird, forskning och
utveckling.

e En gemensam nationell samverkansgrupp, under ledning av
den nationella cancersamordnaren, bor etableras.

e Med utgingspunkt i den samlade RCC- och CCC-
organisationen  (Cancercentrum) bér en  nationell
cancerinfrastruktur etableras, i enlighet med maélet 1 EU:s
cancerplan.

¢ En nationell kontaktpunkt (Cancer mission hub) som sikrar
samverkan mellan hilso- och sjukvérd, akademi, industri och
civilsamhille etableras 1 linje med forslagen 1 EU:s
Cancermission.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att,
tillsammans med RCC och CCC (Cancercentrum), samt
berérda aktdrer utveckla former fé6r en nationell
cancerinfrastruktur.

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att,
tillsammans med berérda aktdrer, etablera en nationell
kontaktpunkt motsvarande en Cancer mission hub.
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Skdlen for utredningens bedémningar och forslag

Implementeringen av den svenska cancerstrategin berér en rad
aktorer, vilket stiller krav pd en gemensam malbild, tydliga roller och
ansvar och ett starkt samverkansregionalt och nationellt
utvecklings- och implementeringsarbete. Beslutsfattare pd nationell
och regional nivd, myndigheter, universitet och hégskolor, RCC,
CCC, cancervirdens medarbetare, kommuner, patient- och
nirstdenderepresentanter, civilsamhillet och niringslivet har alla
roller i en uppdaterad svensk cancerstrategi. For en stirkt svensk
cancervdrd behover aktdrer och intressenter samverka 1 en tillitsfull
dialog, med utgingpunkten att alla aktdrerna jobbar mot samma
overgripande mal.

Genom integrering av. RCC och CCC (och eventuella
kommande CC), till Cancercentrum, etablering av en nationell
infrastruktur inom canceromridet och etablering av en nationell
kontaktpunkt menar utredningen att Sverige bist kan méta
framtidens krav pd en tillginglig, effektiv och jimlik cancervdrd med
hog grad av patientdelaktighet.

Tillsammans kan RCC och CCC férverkliga milen

Den starka utvecklingen inom cancervirden stiller krav pa

kraftsamling for att uppnd synergieffekter. Integrering av RCC och

CCC bedoms vara ett villkor fér en effektiv utveckling av

cancervirden. Utredningen beddémer att RCC:s och CCC:s

verksamhet behéver integreras och finnas 1 den kliniska miljén med
en nirhet tll forskning och wutbildning. Utredningen gor
bedémningen att:

e RCC:s verksamhet och ansvar inom kunskapsstyrning behéver
1 hogre grad integreras i cancervirden fér att kunna stodja
medarbetarna, f8nga upp utvecklingsomrdden i1 den kliniska
vardagen, stimulera kvalitetsarbete och erbjuda
kompetensutveckling. RCC:s samverkansregionala uppdrag ir
en styrka att bygga pd i utvecklingen av en cancerinfrastruktur.
CCC:s kompetens inom virdnira frgor, utbildning, forskning,
innovation kan bidra till stirkt genomslag och utvecklingskraft
for de frdgor som RCC har arbetat med.
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e Universitetssjukhuset och dess CCC/CC ska vara en resurs for
hela samverkansregionen. Utvecklingen av en ackrediterad,
sammanhingande cancervird kan ses som ett férsta steg mot
samverkande samverkansregionala infrastrukturer som i 6kande
grad ocksd fungerar och agerar nationellt. CCC bér, med
utgdngspunkt 1 det samverkansregionala processarbetet, stirka
integrationen mellan universitetssjukvirden, linssjukvirden
samt  primirvirden och den  kommunala  virden.
Arbetsfordelning, ledtider, utbildning, kompetensférsorjning,
forskningsnitverk och kliniska studier utgér exempel pd ansvar
som kan utvecklas inom en cancerinfrastruktur. RCC kan 1
detta arbete bidra med starka samverkansregionala nitverk,
kvalitetsdata och kompetens inom processutveckling och
kunskapsstyrning.

e D3 en overgripande nivd, och sett ur patientens perspektiv,
bidrar RCC:s och CCC:s arbete till samma mal, varfor parallella
strukturer inte ir 6nskvirda. Stora samverkansvinster bedoms
finnas vid en fullt ut integrerad verksamhet som kan
vidareutveckla och implementera omridden som intelligent
diagnostik, ny medicinteknik och precisionsmedicin och 6kad
personcentrering. Parterna kan ocksd forvintas bidra till nya
samverkansmodeller 1 grinslandet mellan forskning, innovation
och klinisk verksamhet.

Sdvil RCC som CCC har visat stark férmdga till nationell
samverkan, vilket kan bidra till etableringen av en svensk
cancerinfrastruktur enligt europeisk modell f6r 6kad jimlikhet 1 ett
decentraliserat hilso- och sjukvirdssystem. En samlad organisation
ger forutsittningar for att etablera en stark nationell infrastruktur,
vilket dr en fordel f6r Sverige 1 ett internationellt perspektiv. Det
skapar ocksd goda forutsittningar f6r strategisk samverkan med de
ménga andra aktdérer — myndigheter, akademi, och civilsamhille —
som deltar i det svenska ekosystemet kopplat till cancerfrigor. CCC
och RCC ir ocksi centrala aktorer 1 samarbetet pd EU-niva.
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Samwverkan nationellt och samverkansregionalt

Utredningen bedémer att representanter f6r dagens RCC, CCC och
universitetssjukhus i de samverkansregioner som saknar CCC bor
etablera en gemensam nationell samverkansgrupp. Den nationella
cancersamordnaren bor vara ordférande for samverkansgruppen for
att sikerstilla kopplingen ull regionernas
kunskapsstyrningsorganisation. Den nationella samverkansgruppen
bor arbeta 1 enlighet med de bedémningar och férslag som
utredningen limnar, i syfte att nd milen for den uppdaterade
nationella cancerstrategin. Det inkluderar att etablera en nationell
samverkansstruktur {6r cancervirden dir bdde RCC och CCC/CC
eller universitetssjukhus ingér.

Strukturen for implementering av cancerstrategin behover
definieras av RCC och CCC/CC eller universitetssjukhus pd

samverkansregional nivA.

Ansvarsomrdden for nya Cancercentrum

Cancercentrum, det vill siga ett integrerat RCC och CCC, foreslas
driva den wutveckling av cancervirden som definieras i1 den
uppdaterade nationella cancerstrategin. I relation till utredningens
bedémningar och férslag innefattar detta ansvar for:

e Att delta 1 Folkhilsomyndighetens samverkansfunktion for
strategisk planering, prioritering och koordinering av de
hilsofrimjande och férebyggande arbetet samt stéd till
implementering av férebyggande insatser 1 hilso- och sjukvirden.

o Arbete for ett hogt och jamlikt deltagande i cancerscreening samt
forstiarkta strukturer f6r kontroll av patienter med 6kad risk for
cancer.

o Stdd till kompetensutveckling f6r cancervirdens medarbetare.

e Kunskapsstyrning kopplad till NPO cancer, det wvill siga
utveckling och uppdatering av nationella kunskapsdokument
som vardprogram, SVF, virdprocesskartor, stéddokument och
nationella regimbiblioteket.
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¢ Stddja verksamhetsutveckling genom processarbete, uppfoljning
av. MDK, utveckling av kvalitetspaneler och dialogbaserad
uppféljning.

e Forvaltning och utveckling av kvalitetsregister och regionala
cancerregister samt utveckling och harmonisering av
kvalitetsindikatorer.

e Att frimja personcentrering inom vird och forskning, bland
annat genom utveckling och implementering av individuella vird-
och uppféljningsplaner och arbetssitt som innefattar
patientmedverkan.

o Arbeta for att oka personcentreringen inom cancervirden,
etablera patientmedverkan pd alla relevanta nivder, arbeta for en
indamailsenlig anvindning av patientrapporterade mitt.

e Forstirka integreringen mellan forskning, innovation och vérd
och delta i nationella och internationella forskningssamarbeten.

e Medverkan i utvecklingen av en svensk cancerinfrastruktur med
sirskilt  fokus pd samverkansregional arbetsférdelning,
samutnyttjande av diagnostik- och behandlingsresurser for 6kad
tillginglighet och effektivitet, jimlikt deltagande 1 kliniska

interventionsstudier och kompetensférsérjning.
e Medverkan i arbetet med EU:s cancerplan och Cancermissionen

e Att arbeta for att uppnd mél och delmil for den uppdaterade
nationella cancerstrategin.

Utredningen bedémer att de omriden som anges ovan ryms inom
de omrdden som de regionala cancercentrumen idag omfattas
redogora for enligt Forordning (2019:7) om statsbidrag for
verksambet i regionala cancercentrum, med undantag av de tre sista
punkterna. Utredningen bedémer att regeringen bor inkludera
redogorelse avseende hur verksamheten varit inriktad pd att
medverka i utvecklingen av en cancerinfrastruktur, medverka i EU-
initiativ pd canceromridet och uppfyllelse av cancerstrategins delmal
i1forordningen. Utredningen rekommenderar ocksd att redogérelsen
bor omfatta bide den samverkansregionala och den nationella nivan.
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En nationell cancerinfrastruktur i enlighet med mélet i EU:s
cancerplan

Framtidens cancerdiagnostik, vard, forskning och
kompetensforsdrjning  behdver — utvecklas 1 en  stark
samverkansstruktur. Utredningen anser att det inom flera omriden
finns utmaningar dir en 6kad regional och nationell samverkan
skulle kunna bidra till 16sningar. Dessa innefattar geografisk och
social ojimlikhet, delvis lingsam implementering av ny kunskap,
bristande tillginglighet, 18g aktivitet och {38 patienter 1
interventionsstudier och varierande tillgdng och mojligheter for
rehabilitering och palliativ vird. Utredningen bedémer att etablering
av en eller flera svenska cancerinfrastrukturer skapar robusthet for
framtiden. Ansvar for forskning och utveckling behéver genomsyra
hela infrastrukturen.

Forstirkt samverkansregionalt arbete

I en svensk kontext kan utvecklingen av cancerinfrastrukturer ses
som en naturlig utveckling av det samverkansregionala samarbetet 1
frigor som arbetsférdelning, processarbete, samordnat inférande av
nya behandlingar och digitala multidisciplinira konferenser, men
ocksd som ett svar pd utmaningar och brister inom omriden som
tillginglighet,  kliniska  prévningar,  stérre  investeringar,
informationsdelning och effektiv patientmedverkan.

Dylika infrastrukturer kan ocksd vara av stort virde for
gemensam planering och utférande av serviceutbud, storre
investeringar, inférande av nya metoder, processfléden, rutiner,
ullginglighet, digitalisering, upphandlingar och
kompetensutveckling.  Sirskilt omriden som tillginglighet,
diagnostik, precisionsdiagnostik, precisionsmedicin och kliniska
provningar bor 1 storre omfattning in idag kunna genomféras inom
ramen for en regional eller nationell infrastruktur. Arbetet med
regional arbetsférdelning bor ske 1 denna sammanhingande
cancerinfrastruktur och ur ett bredare sammanhang som ocksé kan
beakta andra diagnoser och helheten i regionens uppdrag. I
linssjukvirden finns behov av samarbete och erfarenhetsutbyte
inom nya omriden, som tolkning av nya behandlingsprediktiva
analyser och hantering av nya behandlingar och dessas eventuella
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biverkningar. Medan tidigare nivistruktureringsinsatser primirt
handlat om centralisering av virdutbud bér den framtida insatsen
inriktas pd hur samverkan kan stirkas fér en 6kad robusthet genom
en sammanhingande virdstruktur som ocksi innefattar
forskningen. Forflyttning av komplexa patienter och ovanlig cancer
till dessa hogt specialiserade enheter behéver kopplas till en omvind
process, dir okomplicerade patienter och vanligt féorekommande
cancerdiagnoser behandlas vid regionala expertenheter inom
linssjukvarden.

Visionen bor vara att infrastrukturen erbjuder ett nitverk av
samverkande  vdrdgivare med ett gemensamt  ansvar.
Samverkansregionerna har hir ett sirskilt ansvar for att undanréja
hinder  kopplade  tll  ersittningssystem  och  utveckla
kostnadsneutrala  losningar  fér  samverkan.  Forbittrade
konsekvensanalyser kan utgoéra viktiga underlag for att synliggora
virdet att Okad samverkan. Enligt Utredningen om dkade
forutsittningar for hillbara investeringsprojekt i framtidens hilso- och
sjukvdrd finns en positiv syn pd8 samverkan men ocksd
utvecklingsbehov inom samverkansregionerna. Enligt utredningen
ir det dock inte frimst starkare mandat som efterfrigas for att
utveckla samverkan, utan snarare att virdet av samverkan synliggérs
och att det finns tillit samt vilja att samverka mellan regionerna.”

Manga byggstenar finns pad plats for en nationell infrastruktur

Svensk cancervdrd har flera av byggstenarna 1 en nationell CCI pd
plats. Detta innefattar ett hundratal nationella arbetsgrupper,
vardprogramsgrupper  och  registerstyrgrupper.  Nationella
infrastrukturer innefattar nationella virdprogram och SVF,
regimbiblioteket och  kvalitetsregister, nationellt definierad
hogspecialiserad vird och nationell samverkan kring partikelterapi
och regionala cancerregister som samlas till det nationella
cancerregistret pd Socialstyrelsen. Férutsittningarna for nationell
samverkan ir dirmed goda, samtidigt som barriirer finns, i form av
svirigheter  att  dela  data, lokala eller regionala
godkinnandeprocesser och méjligheten att driva kliniska studier 1
regionala eller nationella nidtverk. Men det finns ocksd strukturer

*#SOU 2021:71.
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som skapar hinder 1 virdprocessen och som skulle behéva losas 1
nationell samverkan, som bristen pd ett enhetligt nationellt
ersittningssystem, bristande samverkan mellan remittenter och
mottagande enheter och svirigheter att dela information mellan
vardgivare, regioner och kommuner.

Utvecklingen mot en eller flera CCI skulle positivt kunna inverka
pd patienternas mojligheter till jimlik vird, genomférande av
kliniska studier och skulle genom samordning och 6kade volymer
mojliggéra nddvindiga investeringar och ©ka attraktiviteten for
niringsliv och internationella samarbetspartners.

Uppdrag till Socialstyrelsen att utveckla formerna fér en
cancerinfrastruktur

Utredningen féresldr att Socialstyrelsen uppdras att tillsammans
med RCC och CCC (Cancercentrum) samt andra berdrda aktorer
utarbeta utveckla formerna for en nationell CCI, som bér utformas
1 relation tll Sveriges behov av en hégkvalitativ cancervird,
gemensam utveckling, jamlik implementering och
patientmedverkan.

En nationell kontaktpunkt etableras

Socialstyrelsen har sedan tidigare ett uppdrag att samordna arbetet
med EU:s cancerplan. Utredningen bedomer dirfor att
Socialstyrelsen bor ges i uppdrag att, tillsammans med relevanta
aktorer, utveckla formerna for en svensk cancerinfrastruktur och att,
tillsammans med limplig aktér, etablera en nationell kontaktpunkt
motsvarande en Cancer Mission Hub.

En nationell kontaktpunkt som sikrar samverkan mellan staten
och dess myndigheter, hilso- och sjukvird, akademi, niringsliv och
civilsamhille syftar till att stimulera samverkan inom cancerfrigor
frdn innovation till implementering. Idag agerar aktdrerna ofta inom
sina respektive omrdden, medan arenor {6r samverkan inte sjilvklart
identifieras. Exempel pd nir detta dr relevant kan rora svenskt
deltagande i internationella initiativ eller etablering av program eller
arbetsgrupper som behover inkludera forskning, regionernas
kliniska verksamheter, niringsliv, kliniska studieenheter och
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patientrepresentanter. Dessa initiativ behdver ha ett nationellt fokus
for en effektiv och jimlik utveckling och implementering. I Sverige
finns, via de referensgrupper som kopplats till Cancermissionen och
EU:s cancerplan, en grund {6r en sidan nationell kontaktpunkt, dven
om arbetssittet dnnu inte har initierats 1 Sverige. Det langsiktiga
mélet ir att skapa ett nitverk mellan lindernas kontaktpunkter f6r
att stirka EU-gemensamt samarbete. Fokus 1 denna typ av nationell
kontaktpunkt ligger pd hur innovation tas tillvara fér att skapa virde
1 hilso- och sjukvdrden och f6r medborgarna.
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13 Kunskapsstyrning

Syftet med kunskapsstyrning dr att formedla bista tillgingliga
kunskap, sisom forskning och beprévad erfarenhet, till de aktorer
som ir verksamma inom hilso- och sjukvirden. Flera aktorer ir
involverade i kunskapsstyrningen inom canceromridet. Inom staten
ir Socialstyrelsen en betydelsefull aktor. Regionernas gemensamma
system for kunskapsstyrning inrittades 2018 i form av ett antal
nationella programomriden (NPO). Regionala cancercentrum
(RCC) utgdér NPO cancer, men har bidragit med kunskapsstod
sedan den nationella cancerstrategin togs fram.

I det hir kapitlet presenteras bedémningar och férslag kring hur
formerna for kunskapsstyrning bér utformas fér att skapa goda
forutsittningar for att nd de foreslagna mélen f6r den uppdaterade
cancersstrategin. Utgdngpunkten ir de utvecklingsbehov som
framkommit i Ligesbild av den nationella cancerstrategin' och andra
utvirderingar av strategin samt i utredningens dialoger.

Den nationella cancerstrategin har bidragit med en virdefull
forstirkning och nationell samordning av kunskapsstyrningen. I den
uppdaterade cancerstrategin  behdvs ett  6kat fokus pd
implementering. De viktigaste insatserna for att dstadkomma detta
ir en stirkt forankring av kunskapsstyrningen 1 virden, férbittrat
stdd for prioriteringar och forbittrade forutsittningar for
kvalitetsuppfoljning.

13.1 Kunskapsstyrningen inom canceromradet

Utredningen om En nationell cancerstrategi for framtiden’ foreslog
en rad insatser for att forstirka kunskapsstyrningen inom

! Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
?SOU 2009:11.
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canceromridet. Exempelvis foreslogs att RCC skulle ha ett sirskilt
ansvar f6r kunskapsstyrningen genom att stodja arbetet med att ta
fram  nationella  vdrdprogram, samordna det regionala
vardprogramsarbetet, stimulera kunskapsspridningen i regionerna
och samverka med den statliga kunskapsstyrningen, inklusive st6d
till implementeringen av nationella riktlinjer. I betinkandet
betonades ocksd uppféljning som en central del av
kunskapsbildningen, dir uppfoljning av prestationer, processer och
resultat dr en forutsittning f6r kvalitetsutveckling och
kvalitetssikring inom cancervidrden. Mot den bakgrunden limnade
utredningen forslag om forbittringar och 6kad anvindning av
kvalitetsregister, hilsodataregister och databaser pd canceromridet.
Utredningen féreslog dven att RCC skulle ha éverordnat ansvar for
kvalitets- och verksamhetsuppféljning i sina regioner och svara f6r
uppféljning av riktlinjer och virdprogram. Kunskapsstyrningen
skulle vara forankrad i regionala cancercentrum som, férutom
klinisk verksamhet och forskning, dven skulle dgna sig 4t att sprida
kunskap.

Den nationella kunskapsstyrningen pd canceromridet utgor en
viktig grund for jimlik vird. RCC har varit en central aktér 1
kunskapsstyrningen, pd nationell sivil som pd samverkansregional
och regional nivd. P4 nationell nivd utgér RCC nationellt
programomride (NPO) {6r cancer och har lett utvecklingen med
etablering av nationella virdprogram, standardiserade virdférlopp
(SVF), nationella stéddokument, Min virdplan och det nationella
regimbiblioteket.” RCC har ocks3 stirkt den nationella samverkan
genom etablering av nirmare 60 virdprogramsgrupper, cirka 25
nationella  arbetsgrupper  och  stéd  ull  over 30
kvalitetsregistergrupper samt genom gemensam utveckling via RCC
1 samverkan.

Enligt tidigare utvirderingar av kunskapsstyrningen inom
canceromridet har cancerstrategin bidragit till forbittrade
forutsittningar for kunskapsspridning och kvalitetsuppféljning,
men samtidigt vittnar kvarstiende ojimlikhet mellan regioner och
befolkningsgrupper om en bristande implementering av
kunskapsstdden.* En annan utmaning ir en bristande harmonisering
mellan virdprogrammens mal och kvalitetsregistrens innehill,

* Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024h) Nationellt programomride Cancersjukdomar.
* Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys (2024a).
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liksom en resurskrivande rapportering i registren. Frin virdens
perspektiv saknas idag till stora delar ett effektivt system for 16pande
kvalitetsuppfoljning, vilket himmar utvecklingen av virdens
kvalitetskultur. Avsaknaden av riktlinjer inom canceromridet
innebir ocks3 att det saknas system for prioritering, inom sivil som
mellan olika diagnoser samt mellan olika delar av virdprocessen.

13.1.1 Nationella hilsodataregister inom canceromradet

Hilsodataregister av god kvalitet dr av central betydelse for att skapa
indamailsenlig statistik, bedriva forskning och géra uppféljningar av
hoég kvalitet. Det finns 1 dagsliget vissa luckor i de nationella
hilsodataregistren. Exempelvis saknas 1 Cancerregistret registrering
av cancer som rapporterats som dodsorsak. I stor utstrickning
saknas uppgifter om primirvdrd och insatser utférda av andra
yrkeskategorier idn likare samt uppgifter om rekvisitionslikemedel 1
likemedelsregistret (se kapitel 7). Uppfoljningen av hilso- och
sjukvirden omfattar dven vintetider, som idag frimst samlas in
genom Sveriges Kommuner och Regioners (SKR:s) vintetidsdatabas
med svagheten att personnummer saknas, varfér uppgifterna inte
kan anvindas f6r fordjupad analys.

Cancerregistret

Cancerregistret ir ett lagstadgat hilsodataregister® etablerat 1956 i
syfte att kartligga cancersjukdomars férekomst och férindring dver
td. Registret dr en viktig datakilla for befolkningsprognoser,
analyser av riskfaktorer och forskning. Baserat pd data frin
Cancerregistret  kan  skillnader 1 cancerférekomst  och
canceréverlevnad ~ pévisas  inom  landet  och = mellan
befolkningsgrupper. Cancerregistret utgor ocksd en viktig datakilla
for samkorning med andra register f6r mer specifika analyser av
effekter, till exempel av HPV-vaccination, miljofaktorer, genetiska
faktorer, socioekonomiska faktorer och férindringar 1 diagnostik
och behandling.® Arbetet med att koda och kvalitetssikra

> HSLF-FS-2016:7 Socialstyrelsens rdd och allminna foreskrifter om uppgiftsskyldighet
Socialstyrelsens cancerregister.
¢ Socialstyrelsen (2019f).
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canceranmilningar kriver specifik kompetens. Insatser for att
effektivisera och likrikta arbetet sker kontinuerligt i nationell
samverkan. RCC administrerar den samverkansregionala delen av
cancerregistret och 1 arbetet ingdr att samla in, kvalitetssikra,
efterforska och avrapportera canceranmilningar. RCC limnar sedan
regionernas data till Socialstyrelsen, som svarar fér den nationella
sammanstillningen.”

Socialstyrelsens regelverk baseras pd rekommendationer frin
European Network of Cancer Registries (ENCR) for att mojliggdra
internationella jimférelser.

Genom inrapportering bdde fr@n diagnostiserande och
behandlande verksamheter hiller Cancerregistret hog kvalitet. Dock
finns brister i1 statistiken nir det giller cancer som diagnostiseras
som dodsorsak. I dessa fall saknas mojlighet fér Socialstyrelsen att
efterforska diagnosen, varfor dessa fall utelimnas. Hanteringen
skiljer sig fr@n den 1 ©vriga nordiska cancerregister, dir man
efterséker och kontrollerar uppgifter om cancer i1 dédsorsaksintyg
nir kind cancerdiagnos saknas. Socialstyrelsen uppskattar att det
orsakar ett bortfall pa cirka fem procent. Bortfallet ir dock hogre for
flera av de cancerformer som har en simre prognos, vilket pdverkar
cancerincidens och &verlevnadsberikningar.® Orsaken stir att finna
1 Socialstyrelsens begrinsade mojligheter att dela data fér att
verifiera fall registrerade 1 Dédsorsaksregistret.

Under senaste dren har Cancerregistret vid Socialstyrelsen 1 en
drlig rapport delgivit foregiende drs cancerstatistik, med
kommenterar till férindringar.” Under 2024 arbetar Cancerregistret
vid Socialstyrelsen med att ta fram en uppdaterad datapresentation,
som utdver cancerincidens ocksd ger information om geografiska
och socioekonomiska skillnader samt mojliggdér egen analys 1 ett
nytt interaktivt dataformat. Utvecklingen férvintas mojliggora
forstirkta och forbittrade mojligheter att folja cancerutvecklingen
pd nationell och regional niva.

7 HSLF-FS 2016:7.
¥ Socialstyrelsen (2021c) Bortfall i cancerregistret vid jamforelse med dédsorsaksintyg.
? Socialstyrelsen (2023k) Statistik om nyupptickta cancerfall 2022.
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Patientregistret

Patientregistret dr ett nationellt hilsodataregister som regleras enligt
lagen (1998:543) om hilsodataregister och forordningen (2001:707)
om patientregister hos Socialstyrelsen. Hilso- och sjukvérdens
skyldighet att limna uppgifter till registret regleras i Socialstyrelsens
foreskrifter.”

Patientregistret innehdller information till underlag for statistik
om sjukdomar och behandling inom specialistvirden. Syftet ir bland
annat att forbittra mojligheten att férebygga och behandla
sjukdomar samt folja kvaliteten i sjukvirden. Registret utgor en
viktig killa fér forskning och nationell uppféljning. Informationen 1
patientregistret dkar mojligheterna att sikerstilla att resurserna
fordelas rittvist, att virden héller en god kvalitet och ir siker for
patienterna samt att virden ir jimlik. De senaste ren har
Socialstyrelsen haft flera regeringsuppdrag kopplade till frigor
rorande patientregistret och dess mojliga utvidgning till att omfatta
flera typer av data.! Det har bland annat foreslagits att
patientregistret ska vidareutvecklas till att omfatta data om
vintetider pd individnivd'? och data frdn primirvirden fér att ge ett
bittre underlag foér forskning, uppféljning och systematiskt
kvalitetsarbete.” Det finns énskemdl om att patientregistret ska
innehdlla uppgifter om patienters samtliga virdkontakter mot
bakgrund av hur modern vird organiseras.'*

I dagsliget saknas nationellt register for rekvisitionslikemedel,
dven om vissa uppgifter samlas i patientregistret, men med 1&g och
varierande tickningsgrad. P4 grund av detta saknas ocksd mojlighet
att  redovisa statisttk och félja upp anvindningen av
rekvisitionslikemedel pi nationell nivd.” Det ir avgérande att
uppgifterna 1 patientregistret kan kopplas till andra nationella

' HSLF-FS 2023:33 Nya foreskrifter om uppgiftsskyldighet till patientregistret.

' Regeringskansliet, Socialdepartementet (2020b) Uppdrag att forvalta, vidareutveckla samt
stodja  implementering av  informationsspecifikationen  for uppmdrksambetsinformation,
$2020/09593 (delvis).

'2 Regeringskansliet, Socialdepartementet (2021b) Uppdrag att utveckla forutsittningar for
insamling av vintetidsdata, $2021/06332.

"% Socialstyrelsen (2021d) Uppfélining av primdirvird och omstillningen till en mer nira vdrd.
Deluppdrag 1 — Nationell insamling av registeruppgifter frin primirvirden.

'* Socialstyrelsen (2022h) Uppdragsredovisning angdende forslag till forfattningsindringar for
patientregistret (PAR). Insamling av uppgifter om samtliga patienter som behandlats inom
specialiserad dppenvérd.

5 Socialstyrelsen (2024m) Forstirka insamlingen av uppgifter om rekvisitionslikemedel till
patientregistret.

550


https://organiseras.14
https://kvalitetsarbete.13
https://f�reskrifter.10

register och datakillor fo6r anvindning vid myndigheter och
forskningsprojekt.'®

I september 2024 presenterade Utredningen om hilsodataregister
forslag pd lagstiftning som mojliggdér behandling av personuppgifter
frdn primirvdrden, uppgifter om vintetider och uppgifter om
samtliga patienters virdkontakter, oavsett yrkesgrupp som beséket
avser. Utredningen féreslir ocksd former for att samla in uppgifter
om rekvisitionslikemedel."”

Ddédsorsaksregistret

Dodsorsaksregistret regleras av begravningslagen (1990:1144) och
begravningsforordningen (1990:1147). Doédsorsaksregistret
innehéller uppgifter om samtliga dodsfall 1 Sverige och syftar till att
kunna beskriva dédsorsaker samt félja dodlighetens utveckling.
Registret anvinds ocksd tll registerbaserad forskning och
uppdateras en ging i manaden."®

Vintetidsdatabasen

Idag rapporterar Sveriges regioner in data till den nationella
vintetidsdatabasen varje mdnad. Statistik frén vintetidsdatabasen
visas sedan pd vantetider.se. Uppdraget att férvalta den nationella
vintetidsdatabasen och vantetider.se 3ligger SKR, pd uppdrag av
regionerna. Data presenteras som vintetidsstatistik pd vantetider.se
(se kapitel 6).

13.1.2 Nationella kvalitetsregister inom canceromradet

Nationella kvalitetsregister (NKR) innehdller individbaserade
uppgifter om diagnos, behandling och resultat. De utgér en grund
for uppféljning och utvirdering av cancervdrdens kvalitet och
resultat samt foljsamhet till virdprogrammen. Det huvudsakliga
syftet med de nationella kvalitetsregistren ir att bidra tll
kontinuerlig och systematisk sikring och utveckling av virdens

' Socialstyrelsen (2022h).
7SOU 2024:57.
18 Socialstyrelsen (2024n) Dddsorsaksregistret.
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kvalitet, vilket stadgas i 7 kap. § och 4 §§ patientdatalagen, PDL.
Kvalitetsregistren dr ocksd en betydelsefull killa fér forskning och
for uppfoljningen av hilso- och sjukvirden. Kvalitetsregister
definieras 1 patientdatalagen (2008:355) som en automatiserad och
strukturerad samling av personuppgifter som inrittats sirskilt for
indamadlet att systematiskt och fortlépande utveckla och sikra
vardens kvalitet. Uppgifterna som finns i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister  fir dven anvindas for  statistik- och
forskningsindamal.

Inom canceromridet finns 35 kvalitetsregister. Idag ingdr 27 av
dessa 1 den nationella 6verenskommelsen mellan regeringen och
SKR, medan driften av resterande register finansieras av RCC. I
rapporter frin SKR 4terfinns 21 register inom canceromridet, vilket
forklaras av att ett antal separata register f6r blodcancer redovisas
samlat. Totalt fir kvalitetsregistren inom canceromridet omkring 22
miljoner kronor i bidrag frin kvalitetsregistersatsningen. Flera
ovanliga cancerdiagnoser  saknar kvalitetsregister.”  Inom
cancervirden startade flera av de stora registren under 1990-talet,
men vissa tillkom tidigare.

Registren innehiller information om en specifik diagnos, &tgird
eller tillstind i form av bakgrundsvariabler (8lder, kén, diagnos) och
behandlings- och uppfdljningsvariabler (behandlingar, utfall).
Kvalitetsregistren kan dven kopplas till andra datakillor, till exempel
patientregistret och register som innehdller socioekonomiska
variabler. Innehdllet 1 nationella kvalitetsregister styrs av
registerstyrgrupper som RCC samverkar med och bland annat kallar
till gemensamma moten. Antalet variabler 1 cancervirdens
kvalitetsregister uppvisar stor variation mellan de olika registren.”
Ett begrinsat antal variabler kan automatiskt overforas frin
journalen, men majoriteten av data kriver manuell inrapportering.
Det utgdr en omfattande administrativ bérda i hilso- och sjukvirden
och riskerar att leda till inmatningsfel och férsenad tillgdng till
kvalitetsdata. Tickningsgraden i registren ir omkring 90 procent,
men med variation mellan olika variabler, olika delar av registren
samt mellan olika register. Orsaker till brister 1 tickningsgrad

' RCC i samverkan (2024g) Utvirdering av nationella virdprogram inom canceromridet.
2 RCC i samverkan (2021¢) Utveckling av uppféliningen av vardprogram och kvalitet genom
kvalitetsregistren.
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uppges vara den tidskrivande manuella inrapporteringen.
Automatisk inrapportering efterfrigas av flera aktorer.

RCC:s arbete med kvalitetsregister

Varje nationellt kvalitetsregister styrs av en styrgrupp med ansvar
frdn en registerhdllare. Registrens styrgrupper ir sammansatta av
personer frin olika delar av landet med kunskap inom det kliniska
omridet. I mdnga fall finns dven en representant for patienter eller
nirstiende med 1 registrets styrgrupp. Registerstyrgrupperna
ansvarar for att definiera kvalitetsindikatorer och faststilla
indamadlsenliga malnivier for dessa.

Virdgivare har direktdtkomst till kvalitetsregisterdata for de
indamdl som specificerats, medan uttag f6r forskningsindamal
méste f6lja sirskilda principer. Direktitkomst sker huvudsakligen
genom inloggning pi dataplattformen INCA. RCC har ocksd
etablerat 6ppna tillgingliga interaktiva rapporter.”'

For att stodja kvalitetsregistren 1 drift, forbittringsarbete och
resultatanalys finns registercentrumorganisationerna  (RCO),
bestdende av sex regionala registercentrum samt RCC. RCO har till
uppgift att skapa synergieffekter mellan kvalitetsregistren samt
stddja arbetet med analyser och Kkliniskt férbittringsarbete.
Ansvaret fér att stddja den nationella utvecklingen av
diagnosspecifika kvalitetsregister har fordelats mellan de sex RCC
med nationell koordination via en nationell arbetsgrupp. Det
nationella stédet till kvalitetsregistren utgdr frén ett gemensamt
grunduppdrag sd att stodet ska ske samordnat och effektivt. Utifrén
gemensamma principer si har RCC sammantaget cirka 120
drsarbetare inom registeromrddet, foérdelat pd kompetenser som
registeradministratdrer, statistiker och systemutvecklare. Arbetet
innefattar samverkansregionala sivil som nationella uppdrag
kopplade till cancer- och kvalitetsregister samt utvecklingen av
nationella kunskapsstod.

2 RCC i samverkan, Kunskapsstdd (2024) Kunskapsstdd {or dig som arbetar i cancervirden.
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Uppfoljningar av kvalitetsregistren

Ar 2010 publicerade SKR rapporten Guldgruvan inom hilso- och
sjukvdrden, som beskrev potentiell nytta och hinder med
kvalitetsregistren.”” Inmatning av data, analys och anvindning av
resultaten 1 verksamhetsutveckling lyftes fram som utmaningar. Ett
dr senare lanserade regeringen och SKR en gemensam
utvecklingssatsning pd kvalitetsregistren kopplat till ansvars- och
rollférdelning  samt  organisation.  Medelstilldelningen  till
kvalitetsregister inom olika sjukdomsomraden 13g under &ren 2012—
2016 pa totalt 260-320 miljoner kronor &rligen. Under &ren 2017-
2024 var motsvarande siffror 168—200 miljoner kronor.” Bland
punkterna fanns utveckling mot firre CPUA, gemensamma
plattformar (vilket redan implementerats 1 cancervirden), 6kad
automatiserad datadverforing, okad forskningsaktivitet och en dkad
samverkan mellan kvalitetsregistren och NPO.

Ar 2017 publicerade myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys
en utvirdering av registersatsningen. Rapporten Lappticke med
otillricklig tickning pekade pd behovet av forflyttning frin
forbittringsarbete som primirt indamadl till en struktur som tar
tillvara olika intressenters behov av information och etablering av en
infrastruktur som sikerstiller indaméilsenlig och ldngsiktig tillging
till data.”* Myndigheten ifrigasitter dven kostnaderna i relation till
nyttan. Rapporten konstaterar att enighet finns om att
dubbelregistrering i journaler och kvalitetsregister méste upphora
samt lyfter frigor kring registerstyrgruppernas sjilvbestimmande
avseende  prioriterad utveckling och uppféljning genom
sjilvrapportering. Samtidigt som den diversifierade utvecklingen
tilldtit registren att utveckla starka sidor, har den individualiserade
utvecklingen medfort att skillnaderna mellan registren blivit
pataglig, vilket 1 sig begrinsar mojligheten till uppféljning.
Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys rekommenderar initiativ
fér en samlad nationell informationsinfrastruktur och pipekar
behovet av harmoniserade beslut om utlimnande av data.”

22 Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (2010a) Oversyn av de nationella kvalitetsregistren.
Guldgruvan i hilso- och sjukvdrden. Férslag till gemensam satsning 2011 — 2015.

2 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024).

2 Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2017a) Lappticke med otillricklig tickning,
Rapport 2017:4.

# Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2017a); Myndigheten fér vird- och
omsorgsanalys (2019b).
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13.1.3 RCC har byggt upp den nationella kunskapsstyrningen
inom canceromradet

RCC har inom ramen {ér den nationella cancerstrategin tagit fram
en rad nationella kunskapsstdd med syftet att stirka cancervirdens
kvalitet och jimlikhet. Det innefattar nationella virdprogram,
individuell patientéversikt och nationella regimbibliotek. Aven SVF
utgor en del av kunskapsstyrningen (se kapitel 6).

Nationella virdprogram

De nationella virdprogrammen wutgér en central del av
kunskapsstyrningen pa canceromridet. Vdrdprogrammen for cancer
ir vil forankrade inom cancervirden och syftar ull att ge
grundliggande forutsittningar for en kunskapsbaserad och jimlik
vard. De ir 56 till antalet och ett till virdprogram ir under utveckling
(se figur 13.1). De kompletteras av SVF som sammanfattar
virdprogrammens innehdll frin symptom till start av behandling
med fokus pd ledtider (se kapitel 6).

Ett virdprogram kan beskrivas som en gemensamt
dverenskommen handlingsplan som ger vigledning genom hela
virdprocessen inom symtom och tidigt upptickt, diagnostik,
behandling, uppféljning och rehabilitering av samtliga patienter med
viss sjukdom. De innehéller frimst en beskrivning av vilka insatser
som bor tillhandahillas utifrin aktuellt kunskapslige, men beskriver
dven bakgrund och orsaker till en cancerdiagnos, underlag for
nivistrukturering samt indikatorer fér uppfoljning.*® De nationella
virdprogrammen bygger pd bista medicinska kunskap och utgir i
stor  utstrickning  frdn  internationella  riktlinjer  och
rekommendationer. Eftersom insatser 1 form av utrustning och
kompetens, liksom principer for subventionsbeslut av likemedel,
varierar mellan linder sker dock en anpassning till svenska
forhillanden.

De nationella virdprogrammen inférdes inom ramen fér den
nationella cancerstrategin i syfte uppnd en mer standardiserad vird,
mot bakgrund av stora regionala skillnader i virdens praxis och
utfall. Regeringen har i flera &r gett stod till RCC f6r att utveckla
och uppdatera nationella virdprogram inom cancervirden.

2 RCC i samverkan (2024g).
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Nationellt enhetliga kunskapsstdd medfér enligt manga aktdrer en
forbittring jimfort med de regionala virdprogram som anvindes
tidigare.”

Virdprogrammen tas fram och revideras l6pande av
arbetsgrupper, som bestdr av en ordférande som utses av RCC 1
samverkan och samverkansregionala foretridare som nomineras av
respektive  RCC. RCC 1 samverkan utser idven de
omvirdnadsrepresentanter och representanter fér patologi som
deltar 1 arbetsgrupperna. Dirutver inbjuds medlemmarna frin de
vardnivier och de professioner som méter och ansvarar for
patientgruppen. Arbetsgruppen ska bestd av experter och minst en
patientforetridare. Ar 2024 bestod virdprogramgrupperna av mellan
10 och 35 deltagare. Ar 2024 fanns patientrepresentant i 45 av 54
virdprogramgrupper. Sammantaget ir drygt 900 personer
engagerade 1 virdprogramsgrupperna.  Arbetsgruppernas
medlemmar svarar f6r innehdllet medan RCC ansvarar for
administration, inklusive remisshantering. RCC i samverkan utgér
styrgrupp for virdprogrammen och faststiller de nationella
virdprogrammen.

Med {8 undantag uppdateras virdprogrammen med ett till tv4 3rs
intervaller. Virdprogrammens revideringsprocess har effektiviserats
s att mojligheten finns att foérhdllandevis snabbt revidera och
godkinna ett virdprogram, exempelvis nir ett nytt likemedel
godkints av Tandvirds- och likemedelsférminsverket (TLV).
Medan vissa virdprogram tillkommit i en férsta version under senare
ar finns ocksd vdrdprogram som idag har genomgitt mer in tio
revisioner. Enligt information frdn RCC har ett tiotal virdprogram
inte uppdaterats de senaste tre dren.

¥ Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys (2024a).
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Tabell 13.1 Nationella vardprogram pa canceromradet.

Cancerform

Vardprogram infort

Aggressiva B-cellslymfom

Akut lymfatisk leukemi, ALL

Akut myeloisk leukemi, AML

Akut onkolog

Analcancer

Binjuretumdérer

Brostcancer

Buksarkom inkl. gynekologiska sarkom
Bukspottkortelcancer
Béckencancerrehabilitering

Cancer vid graviditet

Cancer utan kand primartumér, CUP
Cancerrehabilitering
Cancerrehabilitering for barn och ungdom
Gallblase- och gallvagscancer
Hjarn- och ryggmargstumérer
Hodgkins lymfom

Hudlymfom

Huvud- och halscancer
Hypofystumdérer

Indolenta B-cellslymfom och harcellsleukemi
Kroniska lymfatisk leukemi, KLL
Kronisk myeloisk leukemi, KML
Levercellscancer

Livmoderhals- och vaginalcancer
Livmoderkroppscancer
Livmoderhalscancerprevention
Langtidsuppfodljning efter barncancer
Lungcancer

Mantelcellslymfom

Matstrups- och magsackscancer
Melanom

Merkelcellscancer

Myelodysplastiskt syndrom
Neuroendokrina buktumérer
Njurcancer

Palliativ vard

2015
2020
2014
2018
2017
2020
2014
2023
2012
2023
2019
2009
2017
2024
2017
2016
2017
2019
2015
2021
2017
2016
2015
2015
2017
2012
2017
2016
2015
2016
2012
2013
2021
2023
2014
2019
2011
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Cancerform Vardprogram infort

Palliativ vard av barn 2021
Peniscancer 2013
Prostatacancer 2014
Skelett- och mjukdelssarkom 2017
Skivepitelcancer i huden 2021
Skoldkortelcancer 2012
T-cellslymfom 2017
Tjock- och dndtarmscancer 2016
Vulvacancer 2019
Waldenstroms makroglobulinemi 2017
Aggstockscancer, epitelial 2012
Aggstockcancer, icke epitelial 2014

Kalla: RCC, Kunskapshanken.

Virdprogramsgrupperna  definierar  kvalitetsindikatorer  och
milnivder. I genomsnitt  har  vdrdprogrammen  &tta
kvalitetsindikatorer, men varierar frdn ingen tll ett 20-tal
indikatorer.®  Kopplat  till ~ virdprogrammen finns en
konsekvensanalys som virdprogramsgruppen etablerar, men i denna
process gors inte hilsoekonomiska virderingar eller prioriteringar.

Viardprogrammen skickas av RCC pi remiss, och faststills efter
revision av RCC i samverkan.”

Enligt RCC:s utvirdering av virdprogrammen har anvindarna en
positiv bild av de nationella virdprogrammens innehall och anser att
de ticker relevanta omriden och aspekter som diagnos, symptom
och behandling, medan enhetligt innehdll om irftlighet och
information ~ om  strilbehandling  lyfts = fram  som
utvecklingsomriden. Aven ett férbittrat stod for prioriteringar och
kloka kliniska val efterfrigas.”

Flera aktdrer menar att det dr svirt att n ut till verksamheter som
primirvdrd, kommunal hilso- och sjukvird och rehabilitering. Enligt
RCC kan implementeringen i verksamheterna underlittas om
vdrdprogrammen 1 storre utstrickning kan anpassas efter olika
milgrupper.’® Ett gott exempel pa detta ir de kortversioner som ir
riktade till primirvérden.

# RCC i samverkan (2021c).

¥ Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024h).
¥ RCC i samverkan (2024g).

31 Ibid.
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Ett annat forbittringsomrdde som framkommer i RCC:s
utvirdering ir behov av mer frekventa uppdateringar av
vardprogrammen inom omriden dir det pigir en snabb utveckling,
eftersom utdaterade virdprogram enligt vissa aktdrer kan leda till
bristande implementering.”” En snabbare process behéver samtidigt
vigas mot behoven av férankring och kvalitet. For att underlitta
processerna har kravet pd remissrunda tagits bort fér de likemedel
som blir godkinda av TLV/NT-ridet.

Individuell patientdversikt

Individuell patientoversikt (IPO) ir ett it-stod som anvinds for att
samla in uppgifter om sjukdomshistoria, status, laboratoriedata,
undersokningar, behandlingar, biverkningar, symtom och
livskvalitet. Informationen sammanstills och visualiseras 1
patientéversikten. RCC har utvecklat IPO fér dtta cancerdiagnoser
och utvecklar aktuellt en generisk version. Implementeringen har
varit ldngsam och varierande 1 virden och idag beriknas drygt 60 000
patienter vara anslutna. Oversikten finns tillginglig for patienten p&
1177.

Patientodversikterna dr uppbyggda utifrdn en generisk modell som
anpassats for respektive diagnos. Eftersom de har utvecklats pd den
tekniska plattformen INCA, som ocksd anvinds for cancervirdens
kvalitetsregister, medger strukturerade data direktdverforing, till
exempel till registret for cancerlikemedel.”

Nationellt regimbibliotek

Cytostatika, mélriktade likemedel och immunterapi administreras 1
olika kombinationer, s3 kallade regimer. Tidigare hade dessa delvis
olika beteckningar vid olika kliniker och blandades med wviss
variation. Det nationella regimbiblioteket har etablerats av RCC
som svar pd ett kliniskt behov inom onkologisk och hematologisk
verksamhet  och  har ersatt de tidigare s§  kallade
cytostatikamanualerna.

32 Tbid.
3 RCC i samverkan (2023h).
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Regimbiblioteket beskriver hur antitumorala likemedel ska doseras
och kombineras. De férsta regimerna publicerades 2015 och de
forsta patientinformationerna  2019. Idag ingdr cirka 750
likemedelsregimer ~ med tillhérande doserings- och
administrationsanvisningar,  villkor ~ fé6r  behandling  och
patientinformation p4 olika sprak.’* Under 2024 pigir arbete for att
inféra de barnonkologiska behandlingarna i regimbiblioteket.
Regimbiblioteket kopplas till ordinationsstéden CytoBase och
Cytodos for att sikerstilla uppdaterade och korrekta regimer i dessa.
Utvirderingar har visat hog grad av m3luppfyllelse och varje manad
rapporteras cirka 20 000 nedladdningar av dokument.”

Stéddokument

RCC har under senare &r ocksd utvecklat informationsstdd till
nationella vdrdprogram och regimbiblioteket. Dessa innefattar
information om omvirdnad, handliggning och registrering av
biverkningar och andra medicinska tillstdnd relaterat il
cancerbehandling. Dessa stoddokument finns i kunskapsbanken. I
vilken omfattning dessa rekommendationer implementerats 1
klinikernas handbécker eller manualer f6r hantering av medicinska
tillstdnd ir okint.

13.1.4 Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och
sjukvard

Sveriges regioner har sedan 2018 ett gemensamt system for
kunskapsstyrning, vars huvudsakliga arbete baseras pi 26 NPO med
en representant frin var och en av de sex samverkansregionerna samt
dtta nationella samverkansgrupper som leder och samordnar
regionernas gemensamma arbete. RCC utgér NPO cancer och har
en nira samverkan med regionernas gemensamma system.

* Fyhr AS, Persson J, Ek A (2020) National e-library for standardized chemotherapy
regimens. Acta Oncologica. Vol. 59, Nr. 9, s. 1079-1083; Fyhr AS, Persson J, Ek A (2022)
Usage and usability of a national e-library for chemotherapy regimens: a mixed method study.
JMIR Human Factors. Vol. 9, Nr. 1.

3 RCC i samverkan (2022d) Nationellt regimbibliotek. Utvirdering och utveckling host 2022-
vir 2023.
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RCC i samverkan ir nationellt programomrade {6r cancer

RCC i samverkan utgdr formellt ett NPO cancer. Inom de sex
samverkansregionerna finns regionala programomriden (RPO:er)
som motsvarar den nationella NPO-strukturen. RPO ansvarar {6r
att ta fram samverkansregionala tillimpningar av nationella
kunskapsunderlag, géra behovsinventeringar f6r nationell
samverkan och bistd regionala strukturer med implementering.

Respektive RCC ir kopplade till ett RPO. Dock skiljer sig RCC
frin 6vriga NPO:er genom att verksamheten i huvudsak styrs
utifrdn cancerstrategin samt de &rliga 6verenskommelserna inom
canceromridet, och dirmed inte ingir 1 styrningskedjan for
nationellt system {6r kunskapsstyrning, eftersom kunskapsstod
inom canceromridet faststills av RCC i samverkan, medan de 6vriga
beslutas inom det nationella systemet fér kunskapsstyrning. En
annan skillnad ir att virdprogram och personcentrerade och
sammanhdllna virdforlopp frén évriga NPO utgdr frin nationella
riktlinjer om sddana finns, medan nationella riktlinjer idag saknas
inom canceromridet.” P4 liknande sitt som RCC tillsitter NPO
nationella arbetsgrupper som fungerar som stéd till NPO:erna.
Inom respektive NPO finns arbetsgrupper f6r kunskapsstod som
virdprogram och personcentrerade och sammanhéllna virdférlopp.
P4 nationell nivd finns en styrgrupp, som ansvarar fér ledning och
samordning av systemet. I styrgruppen ingdr representanter for
regiondirektdrsnitverket, hilso- och sjukvirdsdirektdrsnitverket
och SKR. Till sitt forfogande har styrgruppen en beredningsgrupp
som bland annat tar fram beslutsunderlag.

Cancervirden berors av kunskapsstod fran flera NPO

Cancervédrden berérs av kunskapsstdd frin NPO cancer sdvil som
fr&n andra NPO, exempelvis avseende levnadsvanor, rehabilitering
och palliativ vird (se kapitel 3, 9 och 10).”” Inom NPO ildres hilsa
och palliativ vrd finns en permanent nationell arbetsgrupp vars

% Regeringskansliet, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
(2020b) Owerenskommelse om sammanbhdllen, jamlik och siker vird 2021. Overenskommelse
mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner.

%7 Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2023b) Nationellt programomride Levnadsvanor,
Generisk modell for integrering av levnadsvanor i vardforlopp och andra kunskapsstod;
Kunskapsstyrning hilso- och sjukvard (20241) Nationellt programomride levnadsvanor,
Nationellt virdprogram vid ohdlsosamma levnadsvanor — prevention och behandling.
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syfte dr att arbeta for en kunskapsbaserad och resurseffektiv palliativ
vird med fokus pd jimlikhet (se kapitel 10).** Eftersom barn och
ungdomar har speciella behov finns ett nationellt programomrade
for barns och ungdomars hilsa som syftar tll att bevaka
barnperspektivet. En del insatsomrdden kan kopplas il
primirpreventiva insatser (se kapitel 3), exempelvis barnhilsovard
och obesitas hos barn och unga.”

13.1.5 Nationella riktlinjer omfattar inte cancervarden

Socialstyrelsen har ett lopande uppdrag att utarbeta nationella
riktlinjer for hilso- och sjukvdrden, tandvirden och socialtjinsten.
De nationella riktlinjerna syftar till att ge vigledning f6r beslut kring
hur resurserna ska fordelas och riktar sig tll beslutfattare inom
hilso- och sjukvirden.* Beslut om vilka omriden som ska omfattas
av nationella riktlinjer fattas antingen av regeringen, som kan ge
Socialstyrelsen 1 uppdrag att ta fram riktlinjer inom ett specifikt
omride, eller wutifrdin en beddémning av Socialstyrelsen.
Socialstyrelsens bedémningar utgdr frén kriterier som bland annat
omfattar vilket behov av vigledning som finns, hur stor gruppen
som omfattas av riktlinjens omride ir och svirighetsgraden."
Nationella riktlinjer inkluderar rekommendationer, indikatorer,
malniver och utvirderingar. Idag finns nationella riktlinjer inom ett
20-tal omriden.” Medan virdprogrammen primirt riktas till
professionen  syftar riktlinjerna tll att ge Dbeslutsfattare
prioriteringsstdd. Socialstyrelsen har tidigare utarbetat nationella
riktlinjer f6r de stora cancersjukdomarna (bréstcancer, tjock- och
indtarmscancer, prostatacancer och lungcancer), men efter
uppbyggnaden av RCC och etableringen av nationella virdprogram
avpublicerades riktlinjerna 2018. Syftet var att undvika dubbelarbete,
men har samtidigt medfort att det inom canceromridet 1 dagsliget
saknas statligt stod f6r horisontella prioriteringar genom nationella
riktlinjer sirskilt riktade till beslutfattare 1 hilso- och sjukvarden.

%% Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024f).

3% Kunskapsstyrning hilso- och sjukvird (2024)) Nationellt Programomrdde barns och ungas
hilsa.

0 Socialstyrelsen (2023j).

! Myndigheten f6r vird- och omsorgsanalys (2020a) Styra mot horisonten — Om vird efter
behov som grund fér horisontella prioriteringar, Rapport 2020:7; Socialstyrelsen (2023j).

2 Socialstyrelsen(2023j).
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Den ovriga NPO-organisationens kunskapsstdd utgdr frin
nationella riktlinjer d3 sddana finns. Inom de diagnosomriden som
omfattas av nationella riktlinjer ir dirmed styrkedjan tydligare:
staten, via Socialstyrelsen, tar fram riktlinjer f6r horisontella
prioriteringar pd ledningsnivd och kunskapsstyrningssystemet tar
fram kunskapsstdd for verksamheterna.

Virdprogrammen inom canceromrddet ska enligt RCC iven
kunna anvindas som stdd for beslutsfattande, dven om den primira
milgruppen ir professionen.” Samtidigt uttrycker framfér allt
regionerna ett behov av tydligare stéd f6r 6vergripande horisontella
prioriteringar.

Stédet for horisontella prioriteringar 1 de nationella riktlinjerna
har uppfattats som otillrickligt, nigot som Socialstyrelsen har
adresserat pi senare tid." Socialstyrelsens riktlinjer har sedan
riktlinjerna  fér cancervirden avpublicerades genomgitt en
omfattande férindring. Riktlinjerna ir mer évergripande, fokuserar
pa kunskapsluckor och omriden 1 behov av prioriteringsstdd. Bland
annat har myndigheten kortat processen for de nationella
riktlinjerna, och fortydligat deras roll som underlag for
prioriteringar pd ledningsnivd. Myndigheten har dven tagit fram en
modell for svirighetsgradsbedémningar som ska bidra till en 6kad
harmonisering mellan riktlinjerna.

13.1.6 Internationella riktlinjer har blivit fler och haller hog
kvalitet

Internationellt etablerade riktlinjer av hég kvalitet och aktualitet
finns  tillgingliga  fr8n  flera  expertorganisationer  och
professionsforeningar. Nedan beskrivs nigra av de mest anvinda
killorna fér internationella behandlingsrekommendationer inom
canceromridet.

National Cancer Comprehensive Network

National Cancer Comprehensive Network (NCCN) ir en

sammanslutning av 33 ledande cancercentrum i USA med ansvar f6r

# RCC i samverkan (2024g).
* Socialstyrelsen (2020d) Nationella riktlinjer och utvéirderingar. Forslagsrapport mars 2020.
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cancervird, forskning och utbildning. NCCN:s ambitioner ir att
forbittra och underlitta kvalitet, jimlikhet och tillginglighet i
cancervird for bittre liv for alla patienter genom att definiera och
utveckla kvalitet genom riktlinjer f6r patienter, klinisk personal och
beslutsfattare. NCCN utgdr frin en amerikansk kontext, men
bedriver ocksi ett globalt program med fokus pd férutsittningarna
fér cancerdiagnostik och vard i utvecklingslinder. Arligen laddas
drygt 15 miljoner kopior av NCCN:s riktlinjer ned i virlden och
nistan hilften av de 1,8 miljonerna registrerade anvindarna finns
utanfor USA.

NCCN utger mer dn 70 patientriktade riktlinjer fér patienter 1
syfte att stddja patienter och nirstiende i vilka frigestillningar de
bor diskutera med sin likare.* Sidana riktlinjer finns fér specifika
diagnoser, for screening (fér bréstcancer, tarmcancer och
lungcancer), f6r understddjande behandling och komplikationer och
for specifika grupper som tondringar och unga vuxna. NCCN har
ocksd utvecklat riktlinjer for understédjande behandling sdvil som
for overlevarperspektiv (survivorship).* Utredningen anser att
denna form av specialiserad, patientinriktad information har stort
virde och skulle kunna vidareutvecklas i Sverige. Riktlinjerna
uppdateras drligen i en transparent och solid process.*’

NCCN utger ocksi riktlinjer for vissa specifika patientgrupper
som tondringar och unga vuxna, ildre patienter och patienter med
HIV och cancer. NCCN arbetar ocksd med kvalitetskriterier.
NCCN anser att nationella, kontinuerligt uppdaterade riktlinjer 1
kombination med enkelt tillgingliga, interoperabla kvalitetskriterier
som medfér minimal administrativ bérda och enkelt integreras i det
kliniska arbetet ir nyckelfunktioner 1 cancervirdens kvalitetsarbete.
NCCN organiserar ocksd kompetensutvecklingsinitiativ 1 form av
webbinarier, kurser och konferenser kring aktuella imnen som till
exempel molekylira konferenser (molecular tumour board),

diagnosspecifika utbildningar och ledarskap).

* National Comprehensive Cancer Network (2024a).
# National Comprehensive Cancer Network (2024c) NCCN Guidelines.
# National Comprehensive Cancer Network (2024b) Development and Update of Guidelines.
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National Institute for Health and Care Excellence

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) 1
Storbritannien ~ har  utvecklat  kvalitetindikatorer ~ inom
canceromridet i syfte att underlitta val av utforare, stodja
kvalitetsarbete, guida monitorering och utveckla utférarnas
verksamheter. Totalt finns cirka 200 indikatorer som utgor
prioriterade omrdden for kvalitetsutveckling och som ska spegla
omriden som ir relevanta att f6lja 1 den kliniska verksamheten.
Dessutom finns indikatorer som speglar kvalitet 1 virden eller
processer som kopplas till foérbittrade resultat.  Nir
kvalitetsstandarder etableras ingdr professionsféreningar i arbetet
och stéder de firdiga rekommendationerna, vilket ocksd det
nationella hilso- och sjukvirdssystemet (NHS) gor. For varje
diagnos prioriteras ett fital (cirka fem) kvalitetsindikatorer.
Exempel kan himtas frin tjock- och indtarmscancer, dir fyra
indikatorer definierats: testning f6r Lynchs syndrom, diskussion om
behandlingsméjligheter vid tidig dndtarmscancer, molekylir
diagnostik for att vilja medicinsk behandling och principer for
uppféljning. Ett annat exempel kan himtas frin omridet
bukspottkortelcancer, dir fem indikatorer definierats: behandling av
multidisciplinira specialistteam, stadieindelning baserat pd PET-DT,
kvalitet vid resektionskirurgi, behandling med pankreasenzym och
tillgdng till psykosocialt stod. Kvalitetsmodellen frin NICE visar att
ett fital standardiserade kvalitetsindikatorer kan etableras och bor
utgora en forebild for Sverige, med tanke pd den stora variabiliteten
1 kvalitetsindikatorer mellan olika diagnoser.

Ett flertal internationella riktlinjer finns att tillga

European Cancer Organisation (ESO) tar fram kvalitetskriterier for
ett tiotal diagnoser. I dessa riktlinjer beskrivs bland annat relevanta
deltagare vid MDK och kvalitetskrav inom radiologi, patologi,
kirurgi och onkologi.

European Society of Medical Oncology (ESMO) tillhandahéller
behandlingsrekommendationer fér 14 olika terapiomrdden.”
Processen fér framtagande och uppdatering ir transparent och

* National Institute for Health and Care Excellence (2024) Standards and Indicators.
¥ ESMO (2024b) Guidelines by topic.
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tydligt reglerad. Dirutéver finns riktlinjerna tillgingliga i appformat
och visuellt snabbformat.”

En rad professionsféreningar tar ocksd fram riktlinjer for
diagnostik och behandling. Vissa féreningar, som exempelvis
European Urology Association, European Society of Gynaecologic
Oncology eller European Haemathology Association utger
riktlinjer om diagnostik och behandling av de cancerformer som
omfattas inom omridet.”® Det finns ocksd exempel pi
professionsféreningar som gitt samman f6r att beskriva och
definiera processerna runt framtagande av olika typer av
behandlingsriktlinjer dir man vanligen skiljer p3 kliniska
behandlingsriktlinjer, ~ konsensusutlitanden = och  kliniska
utldtanden.”

13.2 Sammanfattande analys

Enligt utredningens dialoger och tidigare uppféljningar av
cancerstrategin framkommer sdvil styrkor som utvecklingsbehov 1
dagens strukturer for kunskapsstyrning. Under dren med
cancerstrategin har nationella virdprogram och SVF etablerats och
férutsittningarna for uppfoljning genom kvalitetsregistren stirkes,
frimst genom en interaktiv modell som gradvis tillgingliggjorts for
de olika diagnosspecifika registren. Samtidigt finns kvarstiende
utmaningar avseende tillgdng till hilsodata, bristande méjlighet till
overblick 6ver centrala kvalitetsdata samt avsaknad av stod for
horisontella prioriteringar. Utredningen ser dven behov av att héja
kvaliteten 1 cancerregistret och forbittra méjligheten ill
kvalitetsuppfoljning baserat p& de nationella kvalitetsregistren.

SO ESMO (2024¢) European Society for Medical Oncology.

>! European Society of Gynaecological Oncology. ESGO Guidelines: Evidence-Based
Recommendations & Quality Indicators; European Association of Urology. Empowering
urologists to provide the best possible care; European Hematology Association. Guidelines.
Clinical Practice Guidelines.

52 Milojevic M m.fl. (2024) Harmonizing guidelines and other clinical practice documents: A
joint comprehensive methodology manual by the American Association for Thoracic Surgery
(AATS), European Association for Cardio-Thoracic Surgery (EACTS), European Society of
Thoracic Surgeons (ESTS), and Society of Thoracic Surgeons (STS). European Journal of
Cardio-Thoracic Surgery. Vol. 66, Nr. 4.
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13.2.1 Processen for utveckling och uppdatering av
vardprogram

Virdprogrammen ska sikerstilla en vilfungerande 6verféring av
kunskap mellan forskning och vird. Samtidigt sker utvecklingen
inom cancervirden snabbt, vilket stiller krav pi uppdaterade
virdprogram. Det forutsitter att framtagningsprocessen involverar
aktérer som besitter uppdaterad expertkompetens. RCC har
utvecklat de tidigare delvis regionala virdprogrammen till ett
nationellt system med nirmare 60 virdprogram som syftar till en
jamlik och god vird for alla patienter med cancer. De senaste dren
har de nationella virdprogrammen blivit fler och de befintliga har
vidareutvecklats.

Det finns ingen universellt accepterad standard for framtagande
av behandlingsriktlinjer iven om rekommendationer finns for hur
evidens ska virderas och dversittas ull
behandlingsrekommendationer.” Institute for Medicine (IOM) har
etablerat en guide f6r framtagning av behandlingsriktlinjer, som
innehéller karakteristika fér framtagande av trovirdiga dokument.
Hir definieras nyckelfaktorer som transparens, diversitet 1
skrivargruppen, rapportering av intressekonflikter, betydelsen av en
noggrann och systematisk litteraturgenomging, syntes av evidens
och gradering av denna, tydlighet i rekommendationerna, extern
validering och  regelbundna uppdateringar.  Skrivargrupper
rekommenderas bestd av 10-20 personer. Rekommendationer bér
ocks3 differentieras 1 starka, moderata, svaga och icke-gora.

Som framgitt ovan moter dagens arbete med nationella
virdprogram flera, men inte alla dessa rekommendationer. Det finns
idag en stor variation (10-35) 1 antalet medlemmar i
virdprogramsgrupperna. Det saknas krav pd litteraturgenomging
och virdprogrammen kan lyfta in GRADE-virderingar frin
kunskapsunderlag, men detta sker inte konsekvent eller genom
férnyad bedémning. Rekommendationerna ir idag inte tydligt
differentierade, exempelvis via en trafikljusmodell med hog,
medelhdg eller 18g rekommendation. I utredningens dialoger

%3 Jue JJ m.fl. (2019) Developing and testing the agency for healthcare research and quality's
national guideline clearinghouse extent of adherence to trustworthy standards (NEATS)
instrument. Annals of Internal Medicine. Vol. 170, Nr. 7; Institute of Medicine (2011)
Committee on Standards for Developing Trustworthy Clinical Practice Guidelines. I: Graham
R, Mancher M, Miller Wolman D, Greenfield S, Steinberg E, eds. Clinical Practice Guidelines
We Can Trust, National Academies Press,
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efterfrigar flera aktorer si kallade icke-géra rekommendationer,
samtidigt som RCC beslutat att wutesluta dessa frin
vardprogrammen. I detta avseende finns behov av klargérande och
frdgan bor kunna kopplas till utvecklingen av Kloka kliniska val.

Medan Sverige haft tradition av egna virdprogram lutar sig minga
linder direkt mot de internationella riktlinjerna och skapar, nir det
ir relevant, en kortfattad nationell anpassning. Internationella
riktlinjer anvinds ocksd nir virdprogram saknas i Sverige. Mot
bakgrund av den snabba kunskapsutvecklingen och de omfattande
resurser som utgr f6r det arbetet med vdrdprogram bor méjligheten
att forenkla processen med samtidig hinvisning till internationella
rekommendationer vara relevant att virdera.

13.2.2 Implementeringen av vardprogrammet ar en fortsatt
utmaning

Enligt minga aktérer dr den nationellt samordnade
kunskapsstyrningen ett av cancerstrategins starkaste bidrag. Den
storsta utmaningen med de nationella virdprogrammen ir
varierande f6ljsamhet, vilket skapar ojimn implementering med risk
for ojimlikhet 1 cancervirden. Kunskapsstyrning ir en “mjuk”
styrform som inte dr bindande. I det svenska decentraliserade hilso-
och sjukvirdssystemet ir genomslaget for kunskapsstyrningen
beroende av beslut i regionerna och i verksamheterna. Aven om flera
aktorer inom till exempel patientorganisationer, RCC och
cancervirden menar att virdprogrammen bor vara bindande ir det
respektive regions ansvar att besluta om hur vdrden ska utformas och
prioriteras. RCC ger rekommendationer, men kan inte fatta beslut
om 4tgirder som ska genomféras 1 verksamheterna. Flera
utredningar och studier har pekat pd bristande genomslag f6r den
nationella kunskapsstyrningen.” Enligt utredningens dialoger ir ett
forstirkt stod for prioriteringar och en foérbittrad uppféljning
faktorer som kan bidra till att stirka implementeringen.

>* Se till exempel SOU 2020:36 Ett nationellt sammanbdllet system for kunskapsbaserad hilso-
och sjukvard.
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13.2.3 Forstarkt uppfoéljning kan stimulera implementeringen

En indamailsenlig uppféljning ir en central forutsittning for att
kunna avgoéra om styrningen har haft avsedd verkan och for att
kunna identifiera utvecklingsbehov. Medan vissa aktorer ser
ansvarsutkrivandet  som  den  stdérsta  utmaningen  for
implementering, pekar andra pd brister 1 uppfdljningen.
Mojligheterna till en systematisk uppféljning av hilso- och
sjukvirden har generella brister som dven paverkar cancervirden.
Det handlar bland annat om brist pd data fr&n primirvirden,
avsaknad av individdata 1 vintetidsdatabasen och avsaknad av
registrering av  rekvisitionslikemedel och besok tll andra
yrkesgrupper in likare 1 den specialiserade virden. Utredningen ser
positivt pd de forindringar som féreslagits av Utredningen om
hilsodataregister, och limnar dirfér inga ytterligare forslag pd
omridet.”

For att mojliggdra  uppfoljning av  implementeringen
virdprogrammen ska virdprogrammen innehilla indikatorer som
miter relevanta aspekter av virden. Om indikatorerna saknas 1 de
befintliga kvalitetsregistren behover det aktuella registret
kompletteras. Vid framtagande av  vdrdprogrammen ska
arbetsgruppen identifiera relevanta indikatorer fér att kunna f6lja
upp om rekommendationerna implementeras 1 virden. Om
indikatorerna saknas i befintliga kvalitetsregister ir tanken att ett
arbete ska pdborjas for att se dver och komplettera det aktuella
registret, vilket bidrar tll att skapa incitament for lépande
utveckling av  kvalitetsregistren eftersom de ska spegla
virdprogrammens inneh3ll.*

Virdprogrammen hinvisar idag till kvalitetsregistren fér
uppféljning  av  kvalitetsindikatorer.  Beskrivningen  av
kvalitetsindikatorer dr dock inte fullt ut harmoniserad mellan
virdprogram och kvalitetsregister, vilket gor att det dr svart att skapa
en sammantagen kvalitetséverblick. I virdprogrammen férekommer
ocksd kvalitetsindikatorer utan tydlig beskrivning av hur dessa kan
mitas. For diagnoser eller omriden dir kvalitetsregister saknas finns
idag ingen nationell uppféljning. I RCC:s wutvirdering av
virdprogrammen framkommer dven att anvindningen av

5 SOU 2024:57.
* RCC i samverkan (2024g).
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virdprogrammen pi strategisk nivd ir bristfillig.”’ For att
virdprogrammen ska f3 genomslag i den kliniska verksamheten
behévs tydlighet om evidens och sikerstillande av férutsittningar
for implementering, vilket behover kopplas till en uppféljning som
kan anvindas som stéd for horisontella prioriteringar.

13.2.4 En védlfungerande uppf6ljning ar avgérande for larande
och utveckling i verksamheterna

For att stodja forbittringsarbete och  kvalitetsutveckling 1
cancervirden ir enkel tillgdng till relevanta och uppdaterade
kvalitetsdata av hog vikt.

Kvalitetsdata behover tillgingliggoras i realtid genom
utveckling av kvalitetspaneler

Kvalitet mits principiellt genom expertbedémningar eller genom
systematisk dokumentation i relation till definierade standarder.
Generellt kan kvalitetsmitt indelas 1 strukturell kvalitet, som avser
sjukvirdssystemets  karakteristika (exempelvis ackreditering,
erfarenhet,  personal, volym), processmitt  (exempelvis
implementering av en ny metod, erbjudande om en viss behandling,
komplikationsfrekvens) och utfallsmdtt (exempelvis
funktionsstatus, kliniskt status, patientrapporterade métt).
Jimforelser av kvalitetsmitt, och sirskilt utfallsmitt, behover ta
hinsyn till skillnader i patientsammansittning for att vara relevanta.
Nuvarande kvalitetsregistermodell ir administrativt tung, med
begrinsad automatisering, uppvisar omfattande variation 1 urval av
variabler mellan diagnoser, omfattar inte alla cancerdiagnoser eller
delar av behandlingsférloppet och levererar data med efterslipning
och inkomplett tickning, vilket begrinsar virdet for
verksamhetsutveckling. Automatisk dverféring frin olika datakillor
som journal, labb, rontgen och patologi ir viktiga
utvecklingsomrdden for att frigdra resurser och erbjuda realtidsdata.

Cancervérden skulle vara betjint av ett verktyg som medger en
overblick 6ver vrdens kvalitet 1 form av en kvalitetspanel (quality
dashboard) av relevans for den aktuella verksamheten. Data som

>7 Ibid.
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skulle kunna ingd i1 en sidan sammanstillning innefattar
strukturmdtt (som virdproduktion, personalstatus, virdplatser),
processmitt (som vintetider fér olika diagnoser eller till olika
former av behandling) och utfallsmétt (som komplikationer och
overlevnadssiffror). Idag finns dessa data frimst 1 vdrdadministrativa
system och 1 kvalitetsregistren inom canceromridet. Vid
ackreditering av Comprehensive Cancer Centres (CCC) efterfrigas
denna form av kvalitetspanel. Internationella kvalitetsindikatorer
och ett urval av de kvalitetsmil som anges i cancervirdens
vardprogram boér kunna ligga wll grund foér utveckling av
kvalitetspaneler, med mélet fd en 6verblick éver lokala och regionala
processer  samt  overblick  6ver  olika  diagnos-  och
behandlingsomriden.

13.2.5 Tillgangen till hilsodata ar viktig ur ett patient-,
medborgar- och verksamhetsperspektiv

Tillgdng till hilsodata av god kvalitet dr centralt pd flera olika niver
1 hilso- och sjukvardens organisation. Idag finns svarigheter att dela
data, sdvil mellan regioner f6r virdens behov som for
forskningsindamal. Ur ett patient- och verksamhetsperspektiv dr en
komplett och enkel tllgdng till patientens sjukdomshistorik,
likemedelsanvindning och provsvar en viktig férutsittning for god
och siker vird och optimerad resursanvindning. Nyttan med
insamling och delning av hilsouppgifter behover samtidigt vigas
mot risker som omedveten eller medveten spridning till obehériga,
eller att uppgifterna anvinds for andra syften in det var tinkt 1
framtiden. Som skydd fér den personliga integriteten finns
lagstiftning som reglerar hur hilsodata fr samlas in, anvindas och
delas. Det handlar bland annat om Offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400), Patientsikerbetslagen (2010:659) och Patientdatalagen
(2008:355). Regelverket dr dock enligt minga svirnavigerat och
komplext. Det skapar utmaningar och begrinsningar kring vilken
data som far och kan delas.*®

Det pdgdr initiativ for att forenkla delningen av data. I
utredningen Delad hilsodata — dubbel nytta foreslds tvi nya
paragrafer 1 Lag (2022:913) om sammanhdllen vird och

% SOU 2023:76.
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omsorgsdokumentation, som bland annat ska stadga en skyldighet att
anvinda interoperabilitetsldsningar vid delning av personuppgifter
inom hilso- och sjukvarden.” Syftet ir att underlitta delning av data
mellan virdgivare. Utredningen om sekundiranvindning av
hilsodata har limnat flera forslag pd omridet, bland annat indringar
1 Patientdatalagen och i Offentlighets- och sekretesslagen samt en ny
lag om viss vidareanvindning av personuppgifter foér klinisk
forskning. Utredningen foreslir exempelvis att ett nytt kapitel ska
foras in 1 Patientdatalagen, som ska reglera vidareanvindning av
patientdata fér virdindamil. Syftet med férindringarna ir att
underlitta datadelning f6r angeligna indam3l.®

Sammanstillda och strukturerade hilsodata ir ocks3 en resurs for
kontinuerligt lirande och verksamhetsutveckling inom virdens
verksamheter. Det  giller sirskilt  kvalitetsregistren, vars
huvudsakliga syfte ir att bidra till kontinuerlig och systematisk
sikring och utveckling av virdens kvalitet. Uppfoljning via
hilsodataregister bidrar till kunskap om utvecklingsbehov i hilso-
och sjukvirdens styrning och gér det ocksd méjligt att planera
virdens dimensionering utifrdn befolkningens behov.

Ur ett medborgarperspektiv ir fungerande hilsodataregister en
forutsittning f6r uppfoljning av hilso- och sjukvirdens resultat och
kostnader, och i forlingningen fér medborgarnas insyn i och
ansvarsutkrivande av offentligt finansierad verksamhet. Ett annat
anvindningsomride ir tillsynen av hilso- och sjukvirden. Tillgdng
till och méjligheter att dela hilsodata ir en viktig forutsittning for
forskning och innovation.

Ett problem med hilsodata idag ir den omfattande manuella
datahanteringen och inrapporteringen till kvalitetsregister.
Utlimnande av hilsodata varierar inom och mellan organisationer,
vilket kan bidra till en ojimlik vird och férsvirar och férhindrar
nationella forskningsprojekt. Lagstiftningen pd omridet upplevs
stilla upp hinder f6r forskning och utveckling. Vidare finns det
problem att dela hilsodata, bide nationellt, inom EU och
internationellt.

EU:s forslag till férordning om det europeiska hilsodataomridet
(EHDS) forvintas medféra anpassningar av svensk ritt och en
utredning har fér nirvarande 1 uppdrag att limna férslag pd

% SOU 2024:33.
0 SOU 2023:76.
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forfattningsindringar som aktualiseras i och med EHDS. EHDS
kommer stilla 6kade krav pd att medlemsstaterna ska sikerstilla att
hilso- och sjukvirdspersonal har tillging till hilsodata for de
patienter de virdar och att patienter ska ha tillging till sina hilsodata.
Dessutom kommer EHDS stilla krav pd att hilsodatainnehavare ska
tillgingliggora vissa datakategorier foér sekundiranvindning av
hilsodata efter en centraliserad ansokningsprocess (se kapitel 11).

13.3 Utredningens bedomningar och forslag

Utredningens beddmningar:

e Cancercentrum bor ta fram forslag tll prioriterade
kvalitetsindikatorer f6r uppféljning i kvalitetspanelformat.

o Beroérda aktorer, bland annat Cancercentrum, bér genomlysa
mojliga utvecklingsvigar for kvalitetsregistren i ljuset av den
utveckling som sker avseende hilsodataregister.

e Socialstyrelsen  bor  vidareutveckla  och  forbittra
forutsittningarna for anvindning av data frin cancerregistret
genom interaktiva data, méjlighet att registrera cancer anmild
som dddsorsak och genom att effektivisera tillgdngen till data
for forskningsindamal.

¢ Cancercentrum bér utvirdera vdrdprogramsprocessen.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen i uppdrag att, i
samverkan med Cancercentrum, limna férslag pd en process
for att ge stod for horisontella prioriteringar i
virdprogrammen.
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Skdlen for utredningens bedémningar och forslag

Samlad kvalitetsbedomning genom en nationell kvalitetspanel

I cancervdrden finns behov av en samlad kvalitetspanel som ger en
overblick 6ver nyckelindikatorer som vintetider, komplikationer
och utfallsmétt pa virdgivarniva.

RCC:s arbete med den interaktiva kvalitetsregisterrapporten har
forbittrat redovisningen av kvalitetsdata, men de grundliggande
svagheterna i form av avsaknad av register for vissa diagnoser,
inkomplett tickningsgrad, manuell inrapportering, brist pd
realtidsdata och avsaknad av en samlad kvalitetspanel bestér.
Internationellt stills krav, till exempel vid ackreditering av
cancercentrum, p3 att verksamheten ska ha tillgdng il
kvalitetspaneler ~som ger en nuligesbild &6ver utvalda
kvalitetsindikatorer och medger 16pande monitorering.

Utredningen bedémer att Cancercentrum (den av utredningen
foreslagna integreringen av RCC och CCC, se kapitel 12) bér 14 i
uppdrag att utarbeta indikatorer 1 en nationell kvalitetspanel som
kan tllgingliggoras brett och 1 realtud f6r uppfoljning av
cancervirdens nyckelindikatorer. Cancercentrum bér dven arbeta
f6r en modell fé6r hur PROM ska beaktas 1 det kliniska virdmétet
for att utifrdn patientens symtom gora relevanta férindringar 1

behandling eller uppféljning (se kapitel 5).

Hilsodata behover samlas in och sammanstillas s att den bidrar
utveckling till del

Fungerande hilsodataregister ir en nédvindig férutsittning for att
vardgivare och professioner ska kunna félja sina resultat och
utvecklas. Det dr ocksd viktigt f6r uppfoljningen pd regional och
nationell nivd. Uppféljning och jimférelser ger en uppfattning om i
vilken utstrickning virdprogrammen har implementerats i virden,
vilka skillnader som finns geografiskt och mellan befolknings- och
diagnosgrupper och ir dirmed en viktig férutsittning f6r att kunna
identifiera behov av forstirkta insatser for att uppnd en jimlik
implementering.
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De svenska hilsodataregistren héller visserligen hog kvalitet 1
internationell ~ jimforelse.  Samtidigt  finns  betydande
effektiviseringspotential for att mojliggéra kvalitetsuppfoljning
nationellt, regionalt, 1 hilso- och sjukvirden och i forskningen.

Nigra av de utvecklingsbehov avseende kvalitetsdata som har
patalats ir

¢ nationell statistik som omfattar primirvirden och virdkontakter
med fler yrkesgrupper in likare,

e nationellt heltickande statistik éver rekvisitionslikemedel,

o kvalitetsregisterdata med god  tickning och  med
kvalitetsindikatorer som mojliggor horisontell jimférelse mellan
diagnoser,

e vintetidsdata frin primirvird och specialistvird som kan kopplas
till patienten,

e automatiserad informationséverforing frin
virdinformationssystemen till kvalitetsregistren och

o forenklade, enhetliga och effektiva processer for tillgdng till
kvalitetsregisterdata.

Utredningens bedémning ir att flera av de regeringsuppdrag och
utredningar som pdgdr eller nyligen avslutats forvintas bidra till
losningar  f6r flera av  utmaningarna. Utredningen om
hilsodataregister har limnat forslag som skapar férutsittningar for
utokad insamling av hilsodata frin primirvirden, andra
yrkesgrupper, av rekvisitionslikemedel samt en {orbittrad
vintetidsuppfoljning. E-hilsomyndigheten har tagit fram forslag pd
en modell fér automatiserad informationséverforing  till
kvalitetsregister och utredningens mojligheter for en digital
infrastruktur f6r hilsodata utreder reformer som foérvintas férenkla
datautlimningsprocesserna genom etablering av en central inging
for bestillningar av hilsodata.

Det har inom ramen foér utredningen inte varit mojligt att
analysera och férutse de sammantagna konsekvenserna av
forindringarna foér cancervirden. Utredningen bedémer dock att
regeringen och andra berérda aktdrer bor sikerstilla att initiativen
som pdgdr sammantaget skapar férutsittningar for att etablera en
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sammanhingande informationsstruktur i virden i syfte att ge
berérda aktorer relevant tillgdng till data genom effektiva och
transparanta processer och med beaktande av integritetsaspekter.

Kvalitetsregistren pd canceromridet ir en viktig resurs for
uppféljning av tillimpningen vdrdprogram, av enskilda patienter och
verksamheters utfall, men huruvida den svenska
kvalitetsregistersatsningen har varit kostnadseffektiv ir idag oklart.

Utredningen bedémer att berérda aktorer, bland annat
Cancercentrum, bor genomlysa mojliga utvecklingsvigar for
kvalitetsregistren 1 ljuset av den utveckling som sker avseende
hilsodataregister. Oversynen bér, férutom en ékad harmonisering
av  kvalitetsindikatorer, inkludera att ta stillning tll om
cancervirdens kvalitetsdata ska baseras pa separata kvalitetsregister
eller p& de virdadministrativa systemen, hur anvindningen av data
frin registren kan forbidttras genom till exempel snabbare
uppdateringar och effektiva sitt att presentera informationen i
verksamheterna samt 6versyn av indamélsenligheten 1 antalet
variabler och deras innehall.

Forbittrade forutsittningar f6r anvindning av data frin
Cancerregistret

Avsaknaden av cancerdiagnoser baserade pd dodsorsak ir en svaghet
1 det svenska cancerregistret som bor korrigeras for att innehélla
korrekta data som ir jimférbara med andra linder. Orsaken kan
sparas till offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) som stadgar den
s& kallade statistiksekretessen, som hindrar Socialstyrelsen frin att
limna ut uppgifter om identifierade oklara cancerfall till exempelvis
RCC f6r en kontroll.* Sekretessen ir absolut. Enligt utredningens
dialoger krivs en ny sekretessbrytande reglering for att mojliggora
utlimning frdn Socialstyrelsen. Utredningen beddmer att
Socialstyrelsen behover initiera ett arbete for att 16sa frigan 1 dialog
med regeringen.

Traditionellt har de nordiska cancerregistren en stark
forskningsprofil som uppritthdlls i Danmark, Finland och Norge,
men som patagligt férsvagats 1 Sverige. I Finland och Norge utgor
cancerregistren egna enheter med forskningsaktivitet pd

61 24 kap. 8 § OSL.

576


https://kontroll.61

internationell toppniva. I Danmark ansvarar Sundhedsdatastyrelsen
fér  cancerregistret, men 1  nira  samarbete = med
cancerforskningsmiljon vid den danska cancerfonden. Visst
samarbete finns med den starka epidemiologiska forskningsmiljén
vid Karolinska Institutet, men generellt finns en outnyttjad
forskningspotential i svenska cancerregisterdata. For en effektiv
forskningsprocess som ger relevant och betydelsefull information
bedémer utredningen att Socialstyrelsen behéver forstirka och
effektivisera processerna for dataleverans frn cancerregistret via
forskningsservice. I november 2024 anges en vintetid for att tilldelas
en handliggare for tillgdng till forskningsdata pid fem mé&nader.
Dylika vintetider ir inte internationellt konkurrenskraftiga och
forsimrar villkoren for svensk forskning och kvalitetsutveckling.

Utvirdering av virdprogramsprocessen och etablering av en
process for horisontella prioriteringar

De nationella virdprogrammen har inneburit en viktig utveckling
for Sverige, men virdprogramsprocessen bedéms vara 1 behov av
utvirdering, med fokus pd mojlig uppdatering. Dagens
virdprogramsarbete inom canceromriddet ir omfattande, med
nirmare 60 virdprogram och &ver 900 experter engagerade.
Virdprogrammet ir ett konsensusdokument och skiljer sig frin
riktlinjer genom att det inte stills inte krav pd litteraturgenomging,
evidensgradering, differentierade rekommendationer och extern
validering. De konsekvensanalyser som etableras {6r resurssittning
och implementering innehiller vanligen inte prioriteringsstod eller
hilsoekonomiska berikningar.

I utredningens dialoger efterlyser flera aktdrer utvirdering av
virdprogramsarbetet. En sidan utvirdering kan ocksd virdera om
vardprogrammen kan behéva anpassas for att bli relevanta for alla
yrkesgrupper och verksamhetsomrdden. Ett exempel som
framkommit i utredningens dialoger dr primérvardens roll i ljuset av
god och nira vird samt den starka utvecklingen inom diagnostiken.
En mojlighet dr att internationella riktlinjer 1 hégre grad skulle
kunna ligga till grund f6r processen. Ett forsta steg kan vara att ta
fram en Overblick &6ver hur nationella och europeiska
rekommendationer kompletterar varandra.
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Sdvil regioner som  verksamheter uttrycker behov av
prioriteringsstdd 1 en cancervird under snabb utveckling, dir
mojligheterna till diagnostik o6kar, allt fler avancerade och
kostsamma behandlingar introduceras och en ¢kande andel av
patienterna ir dldre med komplicerande samsjuklighet. Det finns
behov av horisontella prioriteringar mellan cancer och andra
sjukdomsgrupper sivil som prioriteringar inom canceromridet.
Utredningens bedémning ir att en 6kad tydlighet kring horisontella
prioriteringar riktat till beslutsfattare ir av vikt for en 6kad jimlikhet
i1 cancervidrden. Mot denna bakgrund foresldr utredningen att
Socialstyrelsen ges 1 uppdrag att, 1 samverkan med Cancercentrum,
utreda hur stédet for horisontella prioriteringar kan forbittrats i
vardprogrammen och om det finns ett behov av kunskapsstoéd fran
Socialstyrelsen. Det ir ocksd relevant att bedéma om och hur
canceromrddet bér inkluderas 1 Socialstyrelsens arbete med att
forbattra  stddet  fér  horisontella  prioriteringar  mellan
sjukdomsgrupper.
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14 Konsekvenser av utredningens
forslag

En redovisning av férslagens konsekvenser ska limnas enligt
kommittéforordningen.! D3 denna utredning tillsattes i februari 2024
omfattas den inte av den nya konsekvensfoérordningen utan det ir
Forordning (2007:1244) om konsekvensutredning vid regelgivning
som giller f6r denna promemoria. I detta kapitel kommer inte alla
konsekvenser som férordningen hinvisar tll att analyseras.
Anledningen till detta dr att denna promemoria 1 huvudsak gor
bedémningar och inte limnar skarpa lagforslag. Dock limnas en
oversiktlig sammanstillning av  kostnader fér de olika
bedémningarna och férslagen om de skulle genomforas.

14.1 Utgangspunkter och struktur av
sammanstallningen

De ekonomiska konsekvenserna for strategins olika bedéomningar
och forslag har delats in i samma ordning som de kommer i denna
promemoria. Det innebir att dessa analyser delats in 1 ekonomiska
konsekvenser av uppféljning av cancerstrategin, férebygga cancer,
screening  och  kontrollprogram  vid  o6kad  cancerrisk,
personcentrering, tillginglighet, diagnostik och behandling,
precisionsmedicin, rehabilitering, palliativ  vird, forskning,
ansvarstordelning  och  strukturer  f6r  samverkan  samt
kunskapsstyrning.

En del av forslagen innebir att regeringen ger ett uppdrag till en
myndighet. Ett regeringsuppdrags omfing och syfte kan delvis

hianféras till hur mycket regeringen viljer att finansiera uppdraget.

! Kommittéfoérordning (1998:1474) déir forordningen i sin tur hinvisar till Férordning om
konsekvensutredningar (2024:183).
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Exempelvis kan ett typiskt uppdrag till en myndighet som
Socialstyrelsen, som innebir leverans av en rapport, finansieras med
2 miljoner, medan ett uppdrag som innebir en stérre aktivitet som
enkitundersdkningar som riktas mot flera brukare eller patienter
finansieras med tiotals miljoner kronor. Schablonmissigt kan man
uppskatta att ett typiskt utredande regeringsuppdrag kostar cirka 2
miljoner kronor dir en drsarbetskraft uppgir till cirka 1,2 miljoner
kronor. Ett uppdrag med en arbetstid pd ett ir kostar sdledes 1,67
drsarbetskrafter.

I de fall bedémningen ir en aktivitet riktad till regionala
cancercentrum (Cancercentrum) s& sker detta i regel genom en
overenskommelse med SKR och inte genom att regeringen ger
regionala cancercentrum (Cancercentrum) ett uppdrag. Dock
féorekommer ordet uppdrag 1 denna sammanstillning, men det ska
inte betraktas som ett uppdrag i samma bemirkelse som ett
regermgsuppdrag till myndigheter. I de fall en 6verenskommelse
resulterar 1 en lopande verksamhetsforindring antas regionerna
kompenseras for detta via de generella statsbidragen.

Denna sammanstillning av kostnader beaktar inte eventuella
konsekvenser som uppdragen i sin tur kan resultera i, utan det antas
hanteras 1 de kommande avrapporteringarna av de olika uppdragen.
Till exempel analyseras inte hir vad uppdraget il
Folkhilsomyndigheten om att sammanstilla forskning och
erfarenheter om insatser fér 6kad jimlikhet 1 det forebyggande
arbetet kan leda tll, utan di hinvisas till det kapitel som behandlar
forslaget eller bedomningen. I de fall forslaget inte r ett uppdrag till
en myndighet eller en 6verenskommelse genomférs en dvergripande
kostnadsuppskattning.

14.2 Ekonomiska kostnader for uppfoljning av
cancerstrategin

De bedémningar som gors i denna promemoria avseende
uppfoljning av cancerstrategin ir ett forslag pd ett regeringsuppdrag.
Forslaget ir:

e Uppdrag till Myndigheten fé6r vird- och omsorgsanalys att
utvirdera implementeringen av den nationella cancerstrategin i
forhallande till strategins mdl. Uppdraget bor utforas 16pande
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under strategins genomfoérande och myndigheten bér ta fram ett
uppfoljningsramverk.

I enlighet med kostnader f6r schablonmissiga regeringsuppdrag till
Myndigheten fér vdrd- och omsorgsanalys bedéms uppdraget till
myndigheten kosta cirka 4 miljoner kronor, med en 16pande kostnad
pa cirka 2 miljoner kronor per &r. Kostnaden om 4 miljoner kronor
det forsta dret inkluderar kostnaden fér att utveckla ett ramverk (2
miljoner kronor) samt redovisa en uppféljning (2 miljoner kronor).

14.3 Ekonomiska kostnader av primarprevention

De bedémningar inom omridet primirprevention som gors i denna
promemoria dr 1 huvudsak férslag pd regeringsuppdrag och
inrittande av olika funktioner hos olika myndigheter samt
tillsittande av utredningar. Forslagen ir:

e Regeringen foreslds utreda hur Folkhilsomyndighetens ansvar
och mandat nir det giller cancer och andra icke-smittsamma
sjukdomar kan fortydligas 1 myndighetens instruktion.

e Uppdrag till Folkhilsomyndigheten att inritta en funktion fér
samverkan kring strategisk planering, prioritering och
koordinering av det hilsofrimjande och férebyggande arbetet
som giller icke-smittsamma sjukdomar. De ingdende aktérerna
bor 3 ett tydligt l8ngsiktigt uppdrag att medverka i denna
funktion.

e Folkhilsomyndigheten bér, tillsammans med den foreslagna
samverkansfunktionen, ges i uppdrag att ta fram en handlingsplan
som definierar de viktigaste insatserna for att férebygga icke-
smittsamma sjukdomar.

e Uppdrag tll Folkhilsomyndigheten att sammanstilla
evidensbaserade insatser som kan anvindas i det hilsofrimjande
och férebyggande arbetet for att 6ka jimlikheten i hilsa.

e Regeringen bor dverviga att genomféra nédvindiga kvarstiende
utredningar for att kunna ta beslut om sinkt mervirdesskatt pd
frukt och gronsaker samt utreda hojd skatt eller producentavgift
pa med tillsatt socker.
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En indring i en myndighetsinstruktion ir mer av administrativ
karaktir och fortydligandet per se antas inte innebdra nigra
kostnadsékningar. Hur myndighetens faktiska arbete som en
konsekvens av instruktionsindringen pdverkas, och vilka
kostnadsforindringar det innebir, har inte analyserats i denna
sammanstillning.

Om schabloniseringarna enligt ovan tillimpas pd de 6vriga
bedémningarna inom primirprevention skulle det innebira cirka 6
miljoner for tre olika uppdrag till Folkhilsomyndigheten.

Utredningar bemannas i regel med cirka 3—4 personer vilket
innebir att en finansiering per utredning bor ligga pa cirka 3,6 till 4,8
miljoner. Det innebir att statens kostnader for en utredning om
forindrad mervirdesbeskattning pd frukt och gronsaker blir totalt
cirka 4 miljoner kronor.

Sammanfattningsvis kommer statens kostnader foér de
bedémningar och foérslag som limnas inom primirprevention uppga
till cirka 10 miljoner.

14.4 Ekonomiska kostnader fér screening och
kontrollprogram vid 6kad cancerrisk

De bedémningar inom screening som gors i denna promemoria
innebir att regeringen ger myndigheter och regionala cancercentrum
(Cancercentrum) olika uppdrag:

e Uppdrag till Socialstyrelsen att forstirka och utveckla sin process
for rekommendationer inom screeningomridet, si att
rekommendationerna 18pande anpassas till ny evidens.
Uppdraget bor dven omfatta en systematisk uppfoljning av
implementeringen av rekommendationerna och
vardprogrammen per region och befolkningsgrupp.

e Regeringen foreslis ge Cancercentrum i uppdrag att fortsitta
utveckla nationella kallelsekanslier f6r alla screeningprogram.

e Uppdrag till Socialstyrelsen att, i samarbete med Cancercentrum,
sikra att evidensbaserade metoder {or att nd underrepresenterade
grupper finns med i myndighetens screeningrekommendationer
samt i andra relevanta nationella kunskapsstdd.
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e Regeringen foreslds att 1 Cancercentrums uppdrag att etablera
nationella kallelsekanslier dven inkludera ansvar for att ta fram
och implementera rutiner for att 6ka deltagandet, med sirskilt
fokus pa underrepresenterade och svdrnddda grupper.

I enlighet med kostnader f6r schablonmissiga regeringsuppdrag till
Socialstyrelsen bedoms de tvd uppdragen till myndigheten kosta
cirka 4 miljoner kronor, med en 16pande kostnad pa cirka 600 000
kronor (en halv &rsarbetskraft) fér den lopande verksamheten i
uppdraget  att  forstirka och  utveckla  processen  for
rekommendationer inom screeningomriden.

Utdver detta ges regionala cancercentrum (Cancercentrum) 1
uppdrag att utveckla nationella kallelsekanslier for de olika
screeningprogrammen med ett tilligg om ett sirskilt ansvar att ta
fram evidensbaserade kallelsestrategier med syfte att nd grupper dir
fi personer screenar sig. For denna utveckling bedéms regionala
cancercentrum  (Cancercentrum) ha behov av 2  extra
drsarbetskrafter vid varje cancercentrum vilket ger en irlig l6pande
kostnad pi cirka 14,4 miljoner kronor (1,2 miljoner kronor * 2
personer * 6 regionala cancercentrum (Cancercentrum)) drligen.

Sammanfattningsvis bedoms kostnaderna f6r staten bli cirka 18,4
miljoner kronor dir cirka 15 miljoner kronor utgérs av 16pande
kostnader foér de férslag och bedémningar som limnas inom
omridet screening.

14.5 Ekonomiska konsekvenser for personcentrering

De bedémningar inom personcentrering 1 cancervirden som gors 1
denna promemoria innebdr att regeringen ger regionala
cancercentrum (Cancercentrum) ett uppdrag:

e Regeringen  foreslis ge  regionala  cancercentrum
(Cancercentrum) 1 uppdrag att vidareutveckla Min Vérdplan till
en individuell behandlings- och uppféljningsplan.

I enlighet med kostnader f6r schablonmissiga uppdrag bedoms

uppdraget till regionala cancercentrum (Cancercentrum) via
dverenskommelse med SKR kosta cirka 2 miljoner kronor.
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14.6 Ekonomiska kostnader for tillganglighet

De bedémningar inom tillginglighet 1 cancervirden som gors i denna
promemoria innebir att regeringen ger Socialstyrelsen och regionala
cancercentrum (Cancercentrum) olika uppdrag:

e Uppdrag till regionala cancercentrum (Cancerscentrum) att i
samrdd med Socialstyrelsen, omformulera SVF 1 enlighet med
utredningens bedémningar ovan.

e Uppdrag till Socialstyrelsen att, inom ramen for arbetet med att
folja upp och stirka tillgingligheten inom hilso- och sjukvarden,
kvartalsvis publicera nationella och regionala data 6ver de ovan
specificerade ledtiderna i cancervirden, baserat pd automatiserade
rapporter frin patientregistret.

I enlighet med kostnader for schablonmissiga regeringsuppdrag till
Socialstyrelsen bedéms uppdraget till myndigheten kosta cirka 2
miljoner kronor per dr och uppdraget till regionala cancercentrum
(Cancercentrum) via éverenskommelse med SKR bedéms kosta
liknande summa, det vill siga 2 miljoner kronor. Totalt innebir detta
en kostnad fér staten pd cirka 4 miljoner kronor {6r de uppdrag som
ges till  Socialstyrelsen  och  regionala  cancercentrum
(Cancercentrum) med en l6pande kostnad om 2 miljoner kronor.

14.7 Ekonomiska kostnader fér diagnostik och
behandling

De bedémningar inom diagnostik och behandlingar i cancervirden
som gors 1 denna promemoria innebdr att regeringen ger
Socialstyrelsen,  Strilsikerhetsmyndigheten ~ och  regionala
cancercentrum (Cancercentrum) olika uppdrag:

o Uppdrag till Socialstyrelsen att se ver och vid behov uppdatera
koderna fér radiologi och patologi.

e Uppdrag tll Strilsikerhetsmyndigheten i wuppdrag att,
tillsammans med relevanta aktdrer, etablera ett program for
klinisk revision vid anvindning av radioaktivitet 1 diagnostik och

behandling.
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e Regeringen foreslés tillsitta en utredning for att géra en 6versyn
av Sveriges system for utvirdering och inférande av nya
likemedel fér en modern och effektiv likemedelsprocess som
beaktar nya finansieringsmodeller samt méjlighet till program for
tidig tillgdng.

I enlighet med schablonmissiga kostnader for regeringsuppdrag
bedéms uppdragen ull Socialstyrelsen och
Strilsikerhetsmyndigheten beriknas kosta cirka 2 miljoner kronor
vardera.

Kostnaden for en ny utredning med cirka 3—4 personer innebir
att en finansiering pd cirka 3,6 till 4,8 miljoner kronor.

Totalt innebir detta en kostnad for staten pd cirka 4 miljoner
kronor fér de wuppdrag som ges tll Socialstyrelsen och
Strilsikerhetsmyndigheten samt cirka 4 miljoner kronor fér en ny
utredning, totalt 8 miljoner kronor.

14.8 Ekonomiska konsekvenser for precisionsmedicin

De bedémningar inom precisionshilsa 1 cancervirden som gors i
denna promemoria innebir att Regeringen etablerar ett 5-rigt
forsoksprogram for biomarkdranalys.

e Regeringen foreslds etablera ett 5-drigt forsoksprogram for
samordnat  och  jimlikt  inférande av  omfattande
biomarkéranalys.

Utredningen foreslir att programmet drligen finansieras med 75
miljoner kronor, dir upp till 2 miljoner kan anvindas fér att
finansiera koordination av arbetet och resterande medel avses utgéra
ersittning for genomforda analyser med omfattande genpaneler
under de forsta tvd &ren. Direfter boér programmets styrgrupp eller
motsvarande  virdera om andra former av storskaliga
biomarkéranalyser ocksd bér inkluderas 1 programmet.

Modellen bidrar till att kliniskt implementera den framtagna
nationella 560-genpanelen eller annan omfattande analys som varit
svar att implementera 1 klinisk rutin. Utredningen har i sina arbeten
utgdtt frin en kostnad om 20 000 kronor per analys, vilket innebir
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finansiering av cirka 3 600 omfattande panelanalyser &rligen. For att
stimulera introduktion av breda paneler rekommenderas att
programmet ersitter halva analyskostnaden, vilket i praktiken skulle
innebdra att 7 200 analyser 4rligen kan genomféras inom
programmet. Jimfort med dagens cirka 500 analyser med 560-
genpanelen innebir programmet en stark utveckling och ett viktigt
steg mot 6kad och mer jimlik tillgdng till precisionsdiagnostik. Idag
utférs 10 000 analyser med traditionella genpaneler. En andel av
dessa patienter fir i stillet en omfattande analys, varfor programmet
boér 3 begrinsad kostnadseffekt for regionerna.

14.9 Ekonomiska kostnader fér rehabilitering och
uppfoljning

Inom rehabilitering limnar promemoria tre forslag:

e Uppdrag till Socialstyrelsen att [6pande f6lja upp anvindning av
rehabiliteringsinsatser vid cancer.

o Regeringen féreslds gora en statlig satsning for att unga vuxna
diagnostiserade upp till 29 &rs &lder ska ges tillging till
lingtidsuppféljning.

e Regeringen foreslds etablera ett femdrigt f6rsdksprogram med
multidisciplinira och multiprofessionella
uppféljningsmottagningar.

Vad giller myndighetsuppdraget till Socialstyrelsen antas en
schablonkostnad for staten genom ett regeringsuppdrag pa cirka 2
miljoner kronor f6r utformandet av hur den l6pande uppféljningen
ska etableras. Efter denna initialkostnad antas den lépande driften av
uppfoljningen motsvara 1 heltid per &r, motsvarande 1,2 miljoner
kronor, for [6pande drift.

For en utokad verksamhet av rehabilitering for unga vuxna
hirleds kostnaderna enligt nedan.

Incidensen av cancer for personer mellan 0-19 &r ligger pa cirka
18,44 per 100 000 fér min och 42,85 per 100 000 fér kvinnor. Av
dessa avlider cirka 2,04 per 100 000 f6r min och 2,17 per 100 000 for
kvinnor vilket ger en justerad incidens pd cirka 16 per 100 000 fér
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populationen 0-19 & som kommer att omfattas av
uppféljningsmottagningarnas  rehabiliteringsverksamhet.  Om
gruppen skulle utvidgas till att innefatta personer 19 — 29 §r, dir
incidensen ir cirka 45 per 100 000 kommer det innebira vissa
kostnadsékningar. Ett rimligt antagande ir att denna utvidgning
kommer att utdka dagens kostnader med en faktor 2.?

Vistragotalandsregionens kostnader for sin
uppfoljningsmottagning som iven inkluderar region Halland och
region Virmland ligger pd cirka 6 miljoner kronor per 8r, férdelat pd
olika kompetenser som likare, sjukskoterska, kurator och
administrator. I det administrativa arbetet som bedrivs inom
uppféljningsmottagningen anvinds kvalitetsregistret  svenska
barncancerregistret f6r att 8 inblick 1 populationens storlek och for
att sammanstilla den behandling (bland annat cytostatika och
strdldoser) for att rehabiliteringen ska kunna planera vilken
uppfoljning som behdvs samt skapa en sammanfattning av
cancerbehandlingen med uppfoljningsrekommendationer. Det
innebir att om verksamheten ska utékas med en annan population
(unga vuxna) kommer de inte omfattas av barncancerregistret, utan
de uppgifter som behdvs for verksamheten inhimtas pd annat sitt,
vilket troligtvis innebir en merkostnad.

Vid upprikning av kostnaderna fér Vistragotalandsregionens
verksamhet f6r hela riket innebir det att den totala kostnaden fér
dagens uppfoljningsverksamhet uppgdr till cirka 48 miljoner
kronor.” D3 antas inga merkostnader i form av lokaler eller andra
OH-kostnader. For att bygga upp samma administrativa kapacitet
motsvarande svenska barncancerregistret antas en
utvecklingskostnad p8 cirka 10 miljoner kronor. Totalt innebir detta
att en utdkning av verksamheten med en ny patientgrupp som ir
storre, med annat cancerdiagnospanorama, skulle ge en total irlig
kostnad pd cirka 48 * 2 = 72 miljoner per &r. For de forsta tvd, tre
dren kommer kostnaden vara ndgot hégre (cirka 75 miljoner kronor)
for att utveckla de administrativa delarna som behovs for att
kompensera det som svenska barncancerregistret tillhandahiller
idag. Slutligen kommer troligen dven kostnader f6r utvecklandet av

? Statistik frin Socialstyrelsens dédsorsaks- och cancerregister.

? Vistra Gotaland, Virmland och Halland har cirka 12,8 procent av befolkningen 0-18 Ar.
Resterade del av landets 018 &ringar ir siledes cirka 87,2 / 12,8 = 6,8 ginger fler. 7 * 6 = 42
miljoner, plus Vistragdtalandsregionens kostnader (inklusive region Virmland och region
Halland) p3 6 miljoner = 48 miljoner totalt.
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ett kompletterande virdprogram fér patienter som har haft cancer i
ung 3lder, p4 liknande sitt som det vdrdprogram som finns idag vad
giller 13ngtidsuppfoljning efter barncancer.

Forslaget om en statlig satsning med multdisciplinira och
multiprofessionella uppféljningsmottagningar efter
cancerbehandling har i denna sammanstillning utgdtt frin att det i
stor utstrickning beror pd vilken ambitionsgrad som olika regioner
kommer att ha. Forslaget bygger pd att Socialstyrelsen ska
administrera ett statsbidrag dir regionerna kan anséka om medel
givet vissa kriterier. Den totala kostnaden fér statsbidraget ir inte
kint vi tidpunkten f6r denna sammanstillning.

Sammanfattningsvis kommer statens kostnader for dessa
bedémningar och forslag for rehabilitering att kosta cirka 2 miljoner
kronor (myndighetsuppdrag) med en kontinuerlig driftkostnad pa
cirka 600 000 kronor per ir plus 72 miljoner kronor (utdkad
verksamhet hos uppféljningsmottagningar), totalt 74,6 miljoner
kronor, dir 72,6 miljoner kronor ir l6pande kostnader. D3 en del av
dessa kostnader faller pd regionerna bor de ersittas fér de lopande
kostnaderna frin staten via det generella statsbidraget.

14.10 Ekonomiska kostnader for palliativ vard

De bedémningar inom palliativ vird som gors 1 denna promemoria
innebir:

e Uppdrag till Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys 1 uppdrag
att, 1 nira dialog med relevanta aktorer, géra en 6versyn av
kunskapsstyrningens indaméilsenlighet inom det palliativa
omridet. Oversynen bor ocksé innefatta att belysa behovet av ett
palliativt kunskapscentrum.

Vad giller myndighetsuppdraget till Myndigheten fér vird- och

omsorgsanalys antas en schablonkostnad fér staten genom ett
regeringsuppdrag pé cirka 2 miljoner kronor.
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14.11 Ekonomiska kostnader fér forskning

De bedémningar inom forskning som gérs i denna promemoria
innebir:

e Cancercentrum har en central roll fér att synliggéra forskningens
betydelse for cancervirdens utveckling och kvalitet och behéver
aktivt forstirka integreringen mellan forskning och vérd.

e Cancercentrum bor bidra till etablering av en nationellt
harmoniserad uppféljningsstruktur for klinisk cancerforskning.

Stimulans  tll  etableringen av  nationella  nitverk  for
interventionsstudier finansieras via en sirskild éverenskommelse
mellan regeringen och SKR och bedéms kosta cirka 2 miljoner
kronor totalt. Utover detta tillkommer ett 5-8rigt forséksprogram
via 6verenskommelse mellan regeringen och SKR, vilken bedéms
kosta cirka 15 miljoner kronor per dr. Det innebir en total kostnad
for staten pa cirka 17 miljoner kronor det forsta dret, och 15 miljoner
kronor per dr under ytterligare 4 r framét f6r f6rsoksprogrammet.

14.12 Ekonomiska kostnader fér ansvarsfordelning och
struktur for samverkan

De bedémningar fér olika typer av infrastruktur som gors 1 denna
promemoria innebr:

e Uppdrag till Socialstyrelsen att tillsammans med RCC och CCC
(Cancercentrum) samt berérda aktorer utveckla formerna f6r en
nationell cancerinfrastruktur.

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att tillsammans
med andra berérda aktdrer etablera en nationell kontaktpunkt
motsvarande en Cancer Mission hub.

I enlighet med kostnader for schablonmissiga regeringsuppdrag till
Socialstyrelsen bedoms de tvd uppdragen till myndigheten kosta
cirka 4 miljoner kronor, med en lépande kostnad pd cirka 600 000
kronor (en halv drsarbetskraft) for den lopande verksamheten 1
uppdraget med en Cancer Mission Hub.
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Utover detta ges RCC och CCC i uppdrag att medverka i
utvecklingen  och  tllhandahdllandet av  en  nationell
cancerinfrastruktur. For detta bedéms RCC och CCC ha behov av
en extra drsarbetskraft vilket ger en arlig l6pande kostnad pa cirka
7,2 miljoner kronor (1,2 miljoner * 1 person *6 RCC/CCC/US)
drligen tills uppdraget ir slutfort.

Sammanfattningsvis bedéms kostnaderna f6r staten bli cirka 11,2
miljoner kronor dir 4 miljoner kronor ir en engingskostnad och
cirka 7,8 miljoner kronor utgérs av I6pande kostnader for de forslag
och bedémningar som limnas inom omridet.

14.13 Ekonomiska kostnader fér kunskapsstyrning

De bedémningar for kunska sstyrnin inom canceromridet som
gors 1 denna promemoria innebir:

e Uppdrag tll Socialstyrelsen att, 1 samverkan med
Cancercentrum, limna férslag pd en process for att ge stod for
horisontella prioriteringar 1 virdprogrammen.

Vad giller myndighetsuppdraget till Socialstyrelsen antas en
schablonkostnad for staten genom ett regeringsuppdrag pa cirka 2
miljoner kronor.

14.14 Sammanfattning av kostnader

De totala kostnaderna for de foérslag och bedémningar som limnas 1
samband med detta underlag uppgér totalt till cirka 280 miljoner
kronor som ir engdngskostnader. Lépande kostnader uppgér till
cirka 240,5 miljoner kronor dir vissa av engingskostnaderna 6vergir
till 16pande driftskostnader, se tabell 20.1.
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Tabell 14.1 Totala kostnader for strategins forslag och bedémningar

Omrade Regeringsuppdrag Myndighet (] { Annat forslag  Direkt kostnad Lépande
kostnader

Uppféljning 1 Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys 4000 000 2 000 000

Forebyggande 3 Folkhalsomyndigheten 1 utredning 10 000 000

Screening 2 Socialstyrelsen 2 18 400 000 15000 000

Personcentrering 1 2 000 000

Tillganglighet 1 Socialstyrelsen 1 4000 000

Diagnostik och 2 Socialstyrelsen 1 utredning 8 000 000 2 000 000

behandling 1 Stralsakerhetsmyndigheten

Precisions-medicin 1 program 75000 000 75000 000

Rehabilitering 1 Socialstyrelsen Ny regional 74 600 000 72 600 000

verksamhet

Palliativ vard 1 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys 2 000 000

Forskning 1 17 000 000 15000 000

Strukturer 1 Socialstyrelsen 11 200 000 7 800 000

Kunskapsstyrning 1 Socialstyrelsen 2 000 000

Totalt 228 200 000 187 400 000
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14.15 Konsekvenser for den kommunala sjalvstyrelsen
med mera

Utredningen har limnat forslag pd en framtida inriktning fér
cancervirden utifrdn betinkandet En nationell cancerstrategi for
framtiden." Utredningens foérslag omfattar liksom den nuvarande
cancerstrategin, forslag som bedéms stirka samverkan mellan
regioner och mellan regioner och kommuner, men ocksd en ckad
regional jimlikhet i framtidens cancervérd.

Utredningens férslag bygger huvudsakligen pd mer samsyn och
samordning pa nationell nivd och dven pd forbittrat samarbete inom
samverkansregionerna. Vi menar att det ir nédvindigt for att sikra
en god kvalitet inom virden som kommer alla patienter till del.
Betoningen p& det nationella perspektivet inom hilso- och
sjukvirden bygger vidare pd den nuvarande cancerstrategin. Det
finns inom hilso- och sjukvirden en tydlig rérelse mot mer
samarbete bdde mellan sjukvirdshuvudmin och mellan staten och
sjukvirdshuvudminnen. Med tanke pd den frivilliga karaktiren i vira
bedémningar och forslag kan de inte heller sigas inkrikta pd den
kommunala sjilvstyrelsen. Vira verviganden och férslag har heller
inte ndgra implikationer pd ovriga 1 15 § kommittéférordningen
(1998:1474) nimnda omrdden (brottslighet, sysselsittning och
offentlig service 1 olika delar av landet, sm& foretag, jimstilldhet
mellan kvinnor och min, integrationspolitiska maélen, personlig
integritet).

'SOU 2009:11.
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