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Sammanfattning

Den 25 juni 2026 arrangerade All.Can Sverige och SweCan workshopen Indikatorjakten som en
del av Cancer Mission Day under Almedalsveckan i Visby. Syftet var att samla bred kompetens
- patienter, kliniker, forskare, industri och beslutsfattare — for att identifiera konkreta och
matbara indikatorer som kan anvandas for att folja upp den nationella cancerstrategins tre
overgripande mal: minskad risk och tidig diagnos, 6kad canceréverlevnad samt basta mojliga
livskvalitet.

Workshopen organiserades kring atta diskussionsbord férdelade pa fyra teman:
Personcentrering, Jamlikhet, Forskning & innovation samt Samverkan & utveckling. Varje tema
hade tva parallella bord med 6-8 deltagare och en utsedd moderator. Diskussionerna spelades
in, transkriberades och har analyserats som underlag for denna rapport.

Workshopen visade pa ett starkt engagemang och bred samsyn kring behovet av battre
uppfoljning. Deltagarna identifierade ett stort antal potentiella indikatorer och forde djupa
resonemang om vad som faktiskt ar matbart, meningsfullt och genomforbart. Rapporten
sammanfattar dessa diskussioner och presenterar ett urval av de starkaste indikatorforslagen
per dvergripande mal och tema.

Centrala slutsatser:

e Det saknas idag en sammanhallen nationell uppféljningsstruktur for cancerstrategins
mal — workshopen visade att behovet ar akut och att det finns konkreta forslag att bygga
vidare pa.

e Patientrapporterade utfall och erfarenheter (PROM/PREM) ar underutnyttjade och bor
integreras systematiskt i uppfoljningen.

e Jamlikhetsdata ar fragmenterad — kon, alder, geografi och socioekonomisk status mats
sallan i kombination.

e Forskning och klinisk praxis ar for daligt integrerade; fler patienter behdver erbjudas
deltagande i kliniska provningar.

e Samverkan mats som strukturer snarare an utfall — det behdvs indikatorer som fangar
faktisk samverkan och dess effekter.

e Legala och administrativa hinder for datadelning och forskning ar ett ggenomgéende
problem som kraver politiska losningar.
Bakgrund

Den nationella cancerstrategin 2.0, som presenterades av regeringen 2026, satter upp tre
overgripande mal for svensk cancervard:

1. Minskad risk for att insjukna i cancer och dkad tidig diagnostik
2. Okad canceréverlevnad
3. Basta mojliga livskvalitet for personer med cancer och deras narstaende

Strategin innehaller 23 delmal organiserade under fyra malomraden och betonar behovet av
systematisk uppfoljning for att sakerstélla att malen nas.

Regeringen har gett Myndigheten for vard- och omsorgsanalys i uppdrag att folja upp
uppfyllelsen av malen i den nationella cancerstrategin. Uppdraget specificerar att myndigheten
ska identifiera och foresla kvantitativa indikatorer som mojliggor systematisk och jamforbar
uppféljning dver tid.



All.Can Sverige ar ett tvarprofessionellt natverk som arbetar for en mer effektiv och
patientcentrerad cancervard. Natverket initierade workshopen Indikatorjakten som ett satt att
bidra med ett brett underifranperspektiv till myndighetens arbete — och for att sakerstalla att
patienters, klinikernas och forskningens roster hors i utformningen av uppfoljningsstrukturen.

Syfte och fragestallning

Workshopens 6vergripande syfte var att besvara fragan: Vilka indikatorer boér anvandas for att
folja upp den nationella cancerstrategins tre dvergripande mal?

Mer specifikt syftade workshopen till att:

e Identifiera konkreta, matbara och meningsfulla indikatorer per évergripande mal och
tema

e Belysavad som redan mats och var det finns luckor
e Lyfta fram perspektiv fran patienter, kliniker, forskare, industri och beslutsfattare

e Ge Myndigheten for vard- och omsorgsanalys ett kvalificerat underlag fran det civila
samhallets och vardens aktorer

Metod

Workshopen genomfdérdes den 25 juni 2026 kl. 10:30-11:30 i Almedalen, Visby. Upplagget var
foljande:

e Inledningi helgrupp (ca 30 min): Presentationer av Asa Ljungvall (Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys), Ingrid Glimelius (UCCC/Akademiska sjukhuset) och Amir
Abass (Ung Cancer) gav bakgrund och ramade in uppgiften.

e Bordsdiskussioner (15 min): Atta bord fordelade pa fyra teman diskuterade indikatorer
utifran ett strukturerat bordsmaterial. Varje bord hade en utsedd moderator.

e Snabb-pitch (ca 10 min): Varje bords moderator presenterade de viktigaste forslagen
frdn scenkanten.

o Politisk panel och avslutning (ca 15 min): Lena Hallengren, gruppledare (S) och
Michaela Hollis, statssekreterare (KD), kommenterade férslagen och besvarade fragor.

Bordsdiskussionerna spelades in med mobiltelefon och transkriberades via Klang.ai.
Transkriptionerna har anonymiserats i enlighet med GDPR -inga bordsdiskussionsdeltagare
namnges i denna rapport. Ansvarig for informationshanteringen ar Patrik Goransson,
styrgruppsmedlem All.Can Sverige.

Kallmaterial

Primarkallor — inspelningar och workshopdata
o Bord 1-Personcentrering, moderator Magnus Klang, Prostatacancerférbundet
e Bord 2 -Personcentrering, moderator Amir Abass, Ung Cancer
e Bord 3 -Jamlikhet, moderator Eva Lund, Johnson & Johnson
e Bord 4 -Jamlikhet, moderator Elin Fernholm, AstraZeneca
e Bord 5 -Forskning & innovation, moderator Lena Blom, Siemens Healthineers
e Bord 6 - Forskning & innovation, moderator Charlotte Dahl, AbbVie

e Bord 7 - Samverkan & utveckling, moderator Linda Svensson, Bristol Myers Squibb



Bord 8 - Samverkan & utveckling, moderator Arvid Widenlou Nordmark, RCC

Helgrupp - Inledning (kL. 10:30) — inkl. presentationer av Asa Ljungvall (Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys), Ingrid Glimelius (UCCC/Akademiska sjukhuset) och Amir
Abass (Ung Cancer)

Helgrupp - Avrundande samtal, snabb-pitch och politisk panel (kl. 11:12) - inkL.
inspel fran Lena Hallengren (S) och Michaela Hollis, statssekreterare (KD)

Menti-rapport - sammanstéllning av deltagarnas svar i realtid under workshopen

Bakgrunds- och planeringsmaterial

Nationell cancerstrategi 2.0 - Okad 6verlevnad och bittre livskvalitet, Regeringen
(PDF)

Regeringsuppdrag till Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys — Uppdrag att folja
upp uppfyllelsen av malen i den nationella cancerstrategin, Regeringen (PDF)

Cancer Mission Day 2026 - evenemangsida, Almedalsveckan (webb)
CMD pass 3 - Workshopspresentation inkl. moderatorlista (PowerPoint)
Finalt manus med minutschema - Cancer Mission Day pass 3 (PDF)

CMD Indikatorjakt A4 — Bordsmaterial med uppgiftsbeskrivning och temadversikt per
bord (PDF)

Resultat pertema

Resultaten nedan baseras pa analys av samtliga kallor.

Tema: Personcentrering

Diskussionerna vid bord 1 (moderator Magnus Klang, Prostatacancerforbundet) och bord 2
(moderator Amir Abass, Ung Cancer) fokuserade pa detta tema.

Minskad risk och tidig diagnos

Halsosamtal i primarvarden som indikator: Bord 1 diskuterade mojligheten att méata
andelen invanare som erbjudits och deltagit i ett strukturerat halsosamtal via sin
vardcentral. Forslaget kopplades till cancerstrategins mal om férebyggande insatser
och tidig diagnostik. Tanken ar att halsosamtalet — som redan finns i vissa regioner — kan
fungera som en kontaktpunkt for att identifiera riskfaktorer och remittera vidare.

Indikatorn: Andel invanare som erbjudits och deltagit i systematiskt hdlsosamtal via
vardcentral, per tioarsblock i livet, med regional jamforelse.

Okad canceréverlevnad

Tid fran diagnos till behandlingsstart: Bada borden lyfte att vantetider &r ett centralt
matt pa systemets formaga att leverera. Tid fran diagnos till behandlingsstart per
diagnos och region foreslogs som en nyckelindikator.

Diagnosspecifik femarséverlevnad med internationell jamforelse: Sverige har goda
data via Cancerregistret och NORDCAN. Att systematiskt jamfora svenska data med
europeiska genomsnitt (till exempel EUROCARE) lyftes som ett satt att identifiera hur
Sverige presterar internationellt.

Gapet mellan forvantningar och upplevd vard: Bord 1 foreslog att mata gapet mellan
vad patienten forvantade sig av varden och vad de faktiskt upplevde - en fore/efter-
matning som fangar personcentreringens karna.



Bésta méjliga livskvalitet

Samtal om allvarlig sjukdom (Serious Illness Conversation): Bord 1 lyfte det
amerikanska konceptet Serious Illness Conversation som en konkret och matbar
indikator. Andel patienter som fatt ett sadant strukturerat samtal, och vid vilken
tidpunkt i férloppet, kan méatas via journalsystem.

Delaktighet i vardbeslut: Patientens upplevda delaktighet i beslut om sin vard lyftes
som en central indikator, méatbar via befintliga patientenkater.

Individuell planering vid férsta besodket: Att mata om patienten fatt en individuell plan
presenterad vid forsta besoket foreslogs som ett enkelt och konkret matt.

Trygghet som 6verordnad indikator: Bord 2 forde en djup diskussion om att trygghet ar
overordnat delaktighet som begrepp. \"Om jag ska vara helt arlig— om jag ar patient eller
min mamma ar patient, det viktigaste for mig ar att hon ar trygg. Delaktighet kan vara ett
satt att bli trygg, men trygghet ar 6verordnat.\" En enkel fraga —\"Kanner du dig trygg
med den vard du far? \" - féreslogs som karna i matningen, med mojlighet till foljdfragor
om vad som hade behdvts for att 6ka tryggheten.

Ovriga iakttagelser och resonemang frén bordet

PROM/PREM som underutnyttjat verktyg: Patientrapporterade utfall (PROM) och
patientrapporterade erfarenhetsmatt (PREM) lyftes som kraftfulla men underutnyttjade
verktyg. Borden diskuterade hur dessa kan integreras i det ordinarie journalsystemet
sharare an att hanteras som separata enkatprojekt.

Nationell patientenkdt som bas: Den nationella patientenkaten finns redan och
innehaller relevanta frdgor, men anvands inte systematiskt for uppfoljning av
cancerstrategins mal. Forslaget var att anvanda befintliga data battre snarare &n att
skapa nya matinstrument.

Kontaktsjukskoterskan som nyckelindikator: Andel patienter som har en namngiven
kontaktsjukskoterska under hela cancervardforloppet lyftes som en enkel och méatbar
proxy for personcentrering.

Rehabilitering och atergang till arbete: Bord 1 diskuterade att livskvalitet ocksa
handlar om att kunna aterga till ett normalt liv efter behandling. Andel patienter som
erbjuds rehabilitering och andel som atergar till arbete inom ett ar foreslogs som
indikatorer.

Enkatdesign och questionnaire fatigue: Bord 2 diskuterade ingdende hur enkéater bor
utformas for att inte upplevas som meningslésa. \"Man kanske till och med kan valja -
jag vill svara pa det som handlar om maten, eller jag vill prata om stralningen. Man
kanske inte maste alltid svara p3a allt.\" Bordet varnade for questionnaire fatigue och
betonade att enkater maste kdnnas meningsfulla for patienten.

Personcentrerad enkdtéoverenskommelse: | den basta av varldar bestdmmer man i
borjan av cancervardforloppet tillsammans med patienten: hur ofta vill du svara, vill du
svara anonymt eller med namn, vill du att en narstaende svarar for dig, och nar vill du ha
nasta enkat? \"Det ar ju faktiskt ganska personcentrerat i sig.\"

Overgangar mellan vardenheter som kritisk punkt: Bordet identifierade att det nastan
alltid ar i overgéngarna —till exempel fran onkologmottagning till stralning — som
kontinuiteten brister. \"Det ar nastan alltid dar i vergdngarna som det blir struligt.\"
Kontaktsjukskoterskan lyftes som nyckelperson for att folja patienten tvars dver
specialistgranser.



Al och fritext for kvalitativ feedback: Bordet diskuterade majligheten att anvanda Al
och sprakmodeller for att analysera fritext fran patienter. \"Hade vi bara kunnat prata in
'sd har kanner jag' — for sen kan man pa andra sidan kategorisera svaret och faktiskt fa
ut ett kvalitativt outcome.\" Detta 6ppnar for att fanga patientberattelser utan att
begransa dem till férutbestamda svarsalternativ.

Traning och cancer - pusterum som modell: Det norska konceptet pusterum — ett gym
pa sjukhuset kopplat till traning under och efter cancerbehandling - lyftes som ett
konkret exempel pa personcentrerad vard med starkt forskningsstod. \"All forskning
visar verkligen att traning hjalper. Det ar det basta.\" Andel sjukhus som erbjuder
strukturerat traningsstod foreslogs som en maijlig indikator.

Harda data som proxy fér patientndjdhet: En deltagare med ledningsperspektiv
argumenterade for att korta vantetider, fa biverkningar och goda medicinska utfall i sig
ar de starkaste indikatorerna pa att patienten har haft en god upplevelse. \"Om
vantetiderna ar korta, biverkningarna &r f4 och medicinska outcome ar bra, da tanker
jag att vi har mer nojda patienter.\" Detta perspektiv kompletterar de mjuka
patientrapporterade matten.

Tema: Jamlikhet

Diskussionerna vid bord 3 (moderator Eva Lund, Johnson & Johnson) och bord 4 (moderator Elin
Fernholm, AstraZeneca) fokuserade péa detta tema.

Minskad risk och tidig diagnos

HPV-vaccination som jamlikhetsindikator: Vaccinationstackning for HPV lyftes som
en av de tydligaste jamlikhetsindikatorerna — skillnader i tdckning mellan regioner, kon
och socioekonomiska grupper ar valdokumenterade och direkt kopplade till
cancerincidensen. Forslaget var att mata tackning per region, kén och aldersgrupp med
nationell sammanstallning.

Screening och socioekonomisk status: Deltagande i cancerscreening (brost,
livmoderhals, tjocktarm) varierar kraftigt med socioekonomisk status. Borden
diskuterade hur man kan méata och atgarda dessa skillnader — inte bara rapportera dem.

Geografisk ojamlikhet i tillgang till diagnostik: Tillgang till avancerad diagnostik (till
exempel PET-CT, genetisk testning) varierar kraftigt mellan regioner. Borden foreslog att
mata andel patienter per diagnos som erbjuds rekommenderad diagnostik, med
regional uppdelning.

Okad canceréverlevnad

Tillgang till kliniska prévningar: En central jamlikhetsfraga ar att tillgadngen till kliniska
provningar varierar kraftigt beroende pa var patienten bor och behandlas. Andel
patienter per sjukhus och region som erbjuds att delta i klinisk studie foreslogs som en
nyckelindikator.

Overlevnad per socioekonomisk grupp: Femarséverlevnad bér brytas ned per
socioekonomisk grupp, utbildningsniva och geografi — inte bara rapporteras som
nationellt genomsnitt. Borden noterade att dessa data i stor utstrackning redan finns
men inte anvands systematiskt.

Koénsuppdelad statistik: Flera diagnoser drabbar konen olika och behandlas olika.
Borden foreslog att all cancerstatistik som standard ska konsuppdelas och att
konsskillnader i behandling och utfall ska rapporteras explicit.



Bésta méjliga livskvalitet

Livskvalitet per grupp: Befintliga patientenkater innehaller livskvalitetsmatt men
analyseras sallan per grupp (kon, alder, diagnos, geografi, socioekonomisk status).
Forslaget var att gora fordjupad gruppanalys till standard i den nationella
patientenkaten.

Psykosocialt stod och jamlikhet: Tillgangen till psykosocialt stod under och efter
cancerbehandling varierar kraftigt. Andel patienter som erbjuds psykosocialt stod, per
region och diagnos, foreslogs som en indikator.

Narstaende och informella vardgivare: Borden lyfte att narstadende till cancerpatienter
ar en grupp vars valmaende sallan mats. Att inkludera narstaende i uppféljningen av
livskvalitet lyftes som en viktig utvidgning av jamlikhetsperspektivet.

Ovriga iakttagelser och resonemang frén bordet

Intersektionalitet: Borden betonade att jamlikhet inte kan matas ldngs en enda
dimension. En patient kan vara kvinna, &ldre, boende pa landsbygd och ha lag inkomst —
och varje dimension forstarker ojamlikheten. Matinstrumenten behover kunna fanga
kombinerade effekter.

Data om utlandsk bakgrund saknas: Sverige saknar i stor utstrdckning cancerdata
uppdelad pa etnisk bakgrund eller utlandsk harkomst. Borden diskuterade om och hur
sddana data kan samlas in pa ett etiskt och juridiskt korrekt satt.

Jamlikhet kraver aktiv handling, inte bara méatning: En aterkommande poang var att
matning av ojamlikhet ar meningslés om den inte kopplas till dtgarder. Indikatorer bor
darfor kompletteras med mal och uppféljning av om gapen minskar over tid.

Tema: Forskning & innovation

Diskussionerna vid bord 5 (moderator Lena Blom, Siemens Healthineers) och bord 6
(moderator Charlotte Dahl, AbbVie) fokuserade pa detta tema.

Minskad risk och tidig diagnos

Genomisk medicin och arftlig cancer: Borden diskuterade hur genomisk medicin kan
bidra till tidig diagnostik. Andel individer med kand arftlig cancerposition som ingar i
strukturerad uppfoljning i en definierad vardkedja foreslogs som en indikator.

Liquid biopsy och tidig diagnostik: Nya diagnostiska metoder som liquid biopsy
(blodprov for tidig cancerdetektering) ar under snabb utveckling. Borden diskuterade
hur man kan mata implementeringstakten av nya diagnostiska metoder i klinisk praxis.

Al i diagnostik: Anvandning av Al for bilddiagnostik (till exempel mammografi, patologi)
lyftes som ett omrade dar Sverige kan ligga i framkant. Andel diagnostiska enheter som
anvander Al-stod i definierade processer foreslogs som en maijlig indikator.

Okad canceréverlevnad

Deltagande i kliniska provningar: Antal unika individer (barn och vuxna) som ingar i
klinisk provning, per region med nationell sammanstallning, med mal om arlig 6kning.
Borden betonade att Sverige har potential att vara ett av Europas ledande lander for
kliniska préovningar men att administrativa och legala hinder bromsar.

Tid fran godkénd behandling till klinisk tillgénglighet: Hur lang tid tar det fran att en
ny behandling godkants av EMA till att den ar tillganglig for svenska patienter? Denna
indikator mater systemets formaga att snabbt implementera innovationer.



Biobank och datadelning: Andel cancerpatienter vars vavnadsprover och data ingar i
biobank och ar tillgéngliga for forskning (med samtycke) foreslogs som en indikator pa
forskningsinfrastrukturens kapacitet.

Bésta méjliga livskvalitet

Precisionsuppfoljning efter behandling: Borden diskuterade att uppfoljning efter
avslutad cancerbehandling ofta r standardiserad och inte anpassad tillindividens
specifika situation och riskprofil. Andel patienter med komplex cancerhistorik som
erbjuds individualiserad uppfdljningsplan (precisionsuppfoljning) foreslogs som
indikator.

Senkomplikationer och langtidsuppféljning: Forskning om senkomplikationer efter
cancerbehandling ar underfinansierad och underrapporterad. Andel cancercentra som
har strukturerade program for langtidsuppféljning av senkomplikationer foreslogs som
en indikator.

Ovriga iakttagelser och resonemang frén bordet

Legala hinder for datadelning: Borden identifierade legala och administrativa hinder
for datadelning som ett av de mest akuta problemen for svensk cancerforskning.
Regioner som nekar forskare tillgdng till journaldata, och jurister som inte kan
EU-regelverket, ndmndes som konkreta exempel.

Forskning och klinik maste integreras: En aterkommande poang var att forskning och
klinisk praxis &r for daligt integrerade i Sverige. Kliniker som inte vet om pagéaende
provningar, och forskare som inte har tillgang till kliniska data, ar symtom pa ett
systemfel.

Nordisk samverkan som majlighet: Borden lyfte att Norden tillsammans har en
befolkning och en datakvalitet som gor det maijligt att genomfora studier som inget
enskilt nordiskt land kan gora ensamt. Nordisk samverkan kring kliniska provningar och
registerdata bor matas och uppmuntras.

Tema: Samverkan & utveckling

Diskussionerna vid bord 7 (moderator Linda Svensson, Bristol Myers Squibb) och bord 8
(moderator Arvid Widenlou Nordmark, RCC) fokuserade pa detta tema.

Minskad risk och tidig diagnos

Tvarsektoriell prevention: Borden diskuterade att prevention kraver samverkan mellan
hélso- och sjukvard, skola, socialtjanst och naringsliv. Andel ungdomar som roker eller
snusar, per region och aldersgrupp, foreslogs som ett matt pa genomslaget for
tvarsektoriellt preventivt arbete.

Samverkan kring screening: Hur val samverkar regioner, primarvard och specialistvard
kring cancerscreening? Andel regioner med dokumenterade samverkansavtal for
screeningprogram foreslogs som en strukturindikator.

Okad canceréverlevnad

Multidisciplinara konferenser (MDK): Andel cancerpatienter vars fall diskuteras vid
multidisciplinar konferens, per diagnos och region, lyftes som en central indikator pa
samverkan i varden.

Prehabilitering: Andel patienter som erbjuds prehabilitering (férberedande
rehabilitering) infor cancerbehandling, samt utfall i form av vardtider, komplikationer



och aterinlaggningar, foreslogs som en indikator som méater samverkan mellan
primarvard och specialistvard.

e Kvalitetsregister som samverkansverktyg: Borden diskuterade hur de nationella
kvalitetsregistren kan anvandas battre som verktyg for samverkan och larande —inte
bara for rapportering.

Bésta méjliga livskvalitet

e Patienters och narstaendes upplevda maende: Patienters och narstaendes upplevda
maende och trygghet under cancerresan, matt kontinuerligt pa nationell, regional och
individuell niva, foreslogs som en 6vergripande indikator for samverkanssystemets
formaga att leverera.

e Koordinering av rehabilitering: Hur val koordineras rehabilitering mellan sjukhus,
primarvard och kommunal omsorg? Andel patienter med dokumenterad
rehabiliteringsplan som involverar minst tva vardnivaer foreslogs som indikator.

Ovriga iakttagelser och resonemang frén bordet

e Samverkan méats som strukturer, inte utfall: En central iakttagelse var att befintliga
matningar av samverkan fokuserar pa strukturer (finns det ett avtal? finns det en MDK?)
snarare an pa utfall (leder samverkan till battre vard?). Borden efterlyste utfallsmatt for
samverkan.

o Projektfinansiering som hinder: Samverkansprojekt finansieras ofta med korta
projektmedel, vilket innebar att samverkan upphor nar pengarna tar slut. Borden
diskuterade hur man kan méata och uppmuntra langsiktig strukturell samverkan.

e RCC som samverkansmotor: Regionala cancercentra (RCC) lyftes som en befintlig
struktur for samverkan som ar underutnyttjad. Borden foreslog att mata i vilken
utstrackning RCC:s rekommendationer faktiskt implementeras i regionerna.

Samlade iakttagelser

Patientperspektivet maste in i data

En av de starkaste och mest dterkommande iakttagelserna fran workshopen ar att
patientperspektivet ar systematiskt underrepresenterat i befintliga data och
uppfoljningssystem. Cancerregistret, kvalitetsregistren och de administrativa systemen fangar
vad som gors med patienten — men inte i tillracklig grad hur patienten upplever det, vad som ar
viktigt for patienten, eller hur patienten mar efter avslutad behandling.

I helgruppsdiskussionen sammanfattades det: \"Det handlar inte bara om att 6verleva, utan
ocksa kvaliteten darefter. Mjuka varden ar en sammanfattning pa det har.\"

Workshopen visade att det finns konkreta och matbara satt att inkludera patientperspektivet:
patientrapporterade utfall (PROM/PREM), enkater om trygghet och delaktighet, och méatning av
samtal om allvarlig sjukdom &r alla kvantifierbara proxymatt for kvalitativa varden.

Befintliga data anvands inte tillrackligt

En aterkommande observation var att Sverige redan har mycket av den data som behdvs for att
folja upp cancerstrategins mal — men att den inte anvands systematiskt. Cancerregistret, de
nationella kvalitetsregistren, den nationella patientenkaten och Socialstyrelsens register
innehaller sammantaget en enorm mangd relevant information.



Problemet &r inte brist pa data utan brist p4 sammankoppling, analys och aterkoppling. Borden
efterlyste ett nationellt system for att integrera och analysera befintliga datakallor, snarare an
att skapa nya matinstrument.

Indikatorer maste vara handlingsbara

En central diskussion i flera bord handlade om skillnaden mellan indikatorer som ar intressanta
att mata och indikatorer som faktiskt leder till férandring. Borden betonade att en bra indikator
maste vara:

e Maitbar - det maste finnas data eller en realistisk vag till data

e Meningsfull - den maste fanga nagot som faktiskt spelar roll fér patienten eller
systemet

e Handlingsbar - det maste vara mojligt att agera pa resultaten
e Jamforbar — den maste mojliggora jamforelse 6ver tid och mellan regioner

Statssekreteraren Michaela Hollis betonade i panelen att uppdraget till myndigheten
specificerar kvantitativa indikatorer — och att det ar en medveten avgransning for att sakerstalla
att uppfoljningen faktiskt kan genomfoéras.

Balansen kvantitativt/kvalitativt

En central spanning i workshopen var balansen mellan kvantitativa matt (latta att mata, latta att
rapportera) och kvalitativa matt (svara att mata men kliniskt och manskligt viktiga).
Statssekreteraren noterade att uppdraget till myndigheten specificerar kvantitativa indikatorer
\"for att det &r det som gar att mata.\" Flera deltagare ifragasatte om detta ar tillrackligt: \"Det &r
svart att hitta indikatorer for det man verkligen vill &stadkomma - ett gott liv och ett langt liv.\"
Lena Hallengren lyfte att \"titta p4 det kvalitativa ar svarare\" men nédvandigt. Workshopen
visade att det finns konkreta vagar framat: patientrapporterade utfall, enkater om trygghet och
delaktighet, och matning av samtal om allvarlig sjukdom &r alla kvantifierbara proxymatt for
kvalitativa varden.

Realtidsdata vs. nationell arsrapportering

En synpunkt som lyftes i helgruppsdiskussionen var att nationell arsrapportering ar otillracklig
for klinisk forbattring: \"Om man forlitar sig pa nationella matningar tar det ett till tva &r innan
data kommer ut och da ar de redan gamla. Man maste bygga in i systemen att man pa kliniken
vet vantetiderna live och kan agera pa dem.\" Realtidsdata p4 klinik- och regionniva ar det som
mojliggor snabb aterkoppling och forbattring — och ar en férutsattning for att behalla
kvalitetsstamplar som CCC-natverkets certifieringar. Nationell arsrapportering och lokal
realtidsdata fyller olika funktioner och bada behovs.

Legala och administrativa hinder

Legala och administrativa hinder namndes vid flera bord och i helgruppsdiskussionen som
kritiska flaskhalsar. Regioner som nekar forskare tillgang till journaldata, jurister som inte kan
EU-regelverket, och administrativa processer som fordrojer uppstart av kliniska préovningar —
allt detta begransar mojligheten att na cancerstrategins mal. Dessa hinder ar inte bara
operativa utan kraver politiska och juridiska losningar. En deltagare foreslog att mata hur de
legala reglerna forandras dver tid som en indikator i sig.

Barn och unga vuxna som underrepresenterad grupp

Barn och unga vuxna med cancer &r en grupp som aterkommande lyftes som
underrepresenterad i befintliga matningar och uppféljningssystem. Barn finns inte med i
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statistiken, patientenkater saknar barnversioner, och langtidsuppfoljning av

barncancerdverlevare ar bristfallig. Under inledningspresentationen lyftes alarmerande siffror:

60 % av 6verlevarna far minst en senkomplikation, minst 30 % har klinisk depression och 64 %

klinisk angest inom fem ar av 6verlevnad. \"Man mater PROM under behandlingen men brister i
langtidsuppfoéljningen.\" Uppfoéljningsstrukturen maste explicit inkludera barn och unga vuxna.

Spanningen samverkan vs. konkurrens

Samverkansborden identifierade en grundlaggande systemspanning: cancervardens aktorer
konkurrerar om resurser, patienter och prestige, vilket forsvarar den samverkan som

cancerstrategin kraver. Projektfinansiering med kort livslangd forstarker detta problem — nar
pengarna tar slut upphor samverkan. En internationell rost fragade direkt: \"Varfor jobbar ni inte
som en enhet i Sverige? \" Svaret ar komplext, men workshopen pekade péa att matning av
samverkan — inte bara strukturer utan faktiska utfall av samverkan — kan bidra till att skapa
incitament for forandring.

Sammanfattande indikatorforslag

Nedanstaende tabell ssammanfattar de starkaste indikatorférslagen fran workshopen,
organiserade per dvergripande mal och tema. Varje indikator beskrivs enligt formeln: (Vad
mats) + (hos vem) + (inom vilken tidsram).

Overgripande Tema Foreslagen Matniva Datakalla

mal indikator

Minskad risk / Person- Andelinvanare Nationellt, Primarvardsregi

tidig diagnos centrering som erbjudits och regionalt, ster,
deltagit i per vard- journalsystem
systematiskt central -
halsosamtalvia arligen
vardcentral, per
tioarsblock i livet

Minskad risk / Jamlikhet HPV-vaccinations- Nationellt Folkhalso-

tidig diagnos tackning for flickor och myndigheten,
och pojkar, per regionalt - vaccinationsregi
region och kon arligen ster

Minskad risk / Forskning & Andel individer Nationellt Genomic

tidig diagnos innovation med kand arftlig och Medicine
cancerposition regionalt - Sweden (GMS),
som ingar i arligen nationella
strukturerad kvalitetsregister
uppfoljning i
definierad
vardkedija

Minskad risk / Samverkan & Andel ungdomar Nationellt Folkhalso-

tidig diagnos utveckling som roker eller och myndigheten,
snusar, per region regionalt - skolhalsovardsd
och aldersgrupp, vartannat ata
som matt pa ar
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genomslag for
tvarsektoriellt
preventivt arbete

Okad cancer- Person- Diagnosspecifik Nationellt, Cancerregistret,
overlevnad centrering femarsover- regionalt, NORDCAN,
levhad med internation EUROCARE
internationell ellt-
jamforelse, samt arligen
tid fran diagnos till
behandlings-start
per diagnos och
region
Okad Jamlikhet Andel patienter Sjukhus, Kliniska
canceroverlev per sjukhus och regionalt, provningsdataba
nad region som nationellt - ser,
erbjuds attdeltai arligen kvalitetsregister
klinisk studie, med
nationell
sammanstallning
Okad cancer- Forskning & Antal unika Regionalt HiKS (Hitta
overlevnad innovation individer (barn och och Kliniska Studier),
vuxna) som ingar i nationellt - Etikprovnings-
klinisk provning, arligen myndighetens
per region med databas,
nationell regionala
sammanstallning, databaser
med mal om arlig (integrerade)
okning
Okad cancer- Samverkan & Andel patienter Regionalt Journalsystem,
overlevnad utveckling som erbjuds och kvalitetsregister,
prehabilitering nationellt - patient-
infor cancer- arligen administrativa
behandling, samt system
utfalli form av
vardtider,
komplikationer
och ater-
inlaggningar
Basta mdijliga Personcentre Andel patienter Regionalt Journalsystem,
livskvalitet ring som fatt ett och patientrapporter
strukturerat nationellt - ade utfall,
samtal om l6pande nationell

allvarlig sjukdom
(Serious Illness
Conversation) och

patientenkat
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tidpunkt i
forloppet; samt
gapet mellan
patientens
forvantningar och
upplevd vard
(fore/efter-
matning)

Basta majliga
livskvalitet

Jamlikhet

Livskvalitet matt
och jamfort
mellan grupper
(kon, alder,
diagnos, geografi,
socioekonomisk
status) via
befintliga
patientenkater
med fordjupad
analys per grupp

Nationellt,
regionalt,
per grupp -
arligen

Nationell
patientenkat,
kvalitetsregister

Basta mdijliga
livskvalitet

Forskning &
innovation

Andel patienter
med komplex
cancerhistorik
som erbjuds
individualiserad
uppfoljningsplan
(precisionsuppfolj
ning) efter
avslutad
standard-
behandling

Regionalt
och
nationellt -
arligen

Kvalitetsregister,
journalsystem,
cancerregistret

Basta moijliga
livskvalitet

Samverkan &
utveckling

Patienters och
narstdendes
upplevda méende
och trygghet under
cancerresan, matt
kontinuerligt pa
nationell, regional
och individuell
niva

Nationellt,
regionalt,
individniva
- l6épande

Patientrapporter
ade utfall,
digitala enkater
integrerade i
journalsystem
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Nasta steg
Foljande steg foreslas for det fortsatta arbetet:

1. Kvalitetsgranskning — Rapporten granskas av All.Can Sveriges styrgrupp innan den
overlamnas till Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.

2. Overlamning till Myndigheten for vard- och omsorgsanalys - den fardiga rapporten
overldmnas som underlag till myndighetens arbete med att etablera en
uppfoljningsstruktur for cancerstrategin.

3. Foérankring och aterkoppling — Resultaten kommuniceras till deltagarna i workshopen
och till cancervardens aktorer i bredare kretsar, exempelvis via All.Can Sveriges kanaler
och SweCan.

4. Integrationidet lopande uppféljningsarbetet — De indikatorer som bedéms mest
relevanta och genomférbara foreslas ingd i den uppféljningsstruktur som Myndigheten
for vard- och omsorgsanalys etablerar for den nationella cancerstrategin.

Rapporten ar sammanstalld av All.Can Sverige. Ansvarig for informationshantering: Patrik
Goransson, styrgruppsmedlem All.Can Sverige. Kontakt: patrik.goransson@skane.se
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