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“Nationell Cancerplan 2020

Battre tillganglighet och lagre dodlighet
— dags att trappa upp kampen mot cancer!

Kampen mot cancer maste intensifieras. Fortfarande dér mer an var
tredje cancerpatient inom fem ar. Aven om andelen som éverlever har
okat, paminner siffran om hur mycket som aterstar att géra. Sverige
bér i likhet med bland andra Danmark och Norge anta en Nationell
Cancerplan for att ge kraft och struktur at denna offensiv.

Om fler ska botas kravs nya forskningsgenombrott och en battre
fungerande sjukvard. Enligt Cancerkommissionens beddémning ar det
fullt realistisk att med ratt dtgarder astadkomma foérbattringar i varden.
Det finns en stor potential i mer av regional och nationell samordning,
inte minst pa IT-omradet. Mycket kan ocksa goras for att framja
forskningsresultat — en siffra som stammer till eftertanke ar att bara en
av hundra cancersjuka ar involverade i forskningsprojekt. Effektivare
forebyggande insatser maste till for att farre ska insjukna. Malet maste
vara att nuvarande prognos — som sager att antalet nya cancerfall
kommer att ga upp till 100 000 per ar — aldrig ska fa bli verklighet.

Vardens framsteg har skapat ett nytt sjukdomspanorama. For allt fler
blir cancer inte langre en dodlig, utan snarare en “kronisk”, sjukdom.
Aven nar tuméren &r borta kan ofta bade fysiska och psykiska besvar
kvarstd. Cancerplanen maste beakta att det staller nya krav pa tillgang
till rehabilitering och ibland pa insatser fran bade primarvard och hem-
tjanst. De psykosociala insatserna brister ofta idag, bade under den
akuta sjukdomstiden och darefter.
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Sammanfattning

Vardens huvudproblem ar inte pengar - utan organisation

Cancerkommissionen har forsdkt skapa sig en bild av laget inom 1) cancervarden, 2) det cancerférebygg-
ande arbetet, 3) cancerrehabiliteringen och 4) cancerforskningen. En iakttagelse pa ett dvergripande plan ar
att resursbrist inte ar det mest idgonfallande problemet. Resurserna ar pa manga omraden betydande och
har dkat dver tid. Sjukvardens andel av BNP ligger visserligen sedan manga ar ganska konstant mellan atta
och nio procent, men eftersom BNP-utvecklingen varit god innebar det att resurserna har vaxt. Praktiskt
taget alla personalkategorier inom varden har fler medarbetare idag an for nagra ar sedan, aven med hansyn
tagen till befolkningstillvaxten. De senaste 20 aren har exempelvis antalet yrkesverksamma lakare i Sverige
dkat med 66 procent. Aven antalet sjukskoterskor ar hdgre nu dn nagonsin.

Svensk sjukvard ligger sedan lange hogt i internationella kvalitetsmatningar och i flera fall galler det aven
cancervarden. Men mitt bland fantastiska personalinsatser och bra vardresultat har Kommissionen ocksa
identifierat brister. Och om avsaknad av resurser inte ar huvudproblemet kvarstar bara en forklaring: hur
resurserna anvands. Vi ser stora svagheter i vardens organisation, alltsa nar det kommer till saédant som
ledarskap, kunskapsforsérjning, IT-stdd, patientinvolvering etcetera. Vi raknar med att vara forslag - dar
gemensamma, nationella IT-standards och en mer rationell styrning ar de allra viktigaste - frigdr betydande
resurser som kan anvandas till annat. Det kan exempelvis handla om hogre l6ner till operationssjukskot-
erskor, fler forskningsprojekt, inte minst i klinisk miljo, och mer avancerad utrustning.

Bland de problem vi noterat kan féljande framhallas. Vardens tillganglighet brister — vantetider och upp-
skjutna operationer skapar fortfarande stor frustration. Kunskapsforsérjningen fungerar inte tillrackligt bra
— i en tid da nya forskningsresultat och andra viktiga ron kommer fram hela tiden, maste det finnas system
som i stérre utstrackning sakrar att den personal som ska behandla en patient ar uppdaterad. En annan
problematik ar att personalen ibland inte fatt méjlighet att fa den vana av ingrepp som behdvs for att risken
for komplikationer och felbehandlingar ska minimeras. Annu en notering &r att det finns cancertyper dar
andra lander nar battre behandlingsresultat an Sverige. Av statistiken att doma ar exempelvis flera andra
lander battre pa att behandla spridd cancer, alltsa forlopp dar primartumoren bildat metastaser och prog-
nosen for bot darmed forsamrats avsevart. Mdnga patienter upplever att det psykosociala bemotandet
under sjukdomstiden ar otillfredsstallande. Behovet av rehabilitering efter den akuta sjukdomsfasen ar ldngt
storre an tillgdngen.

Det vi nu namnt ar faktorer som ocksa bidrar till ojamlikhet i varden. De som har mojlighet — och ibland
aven rad — att soka sig till kliniker dar dessa problem hanterats framgangsrikt far en battre vard an de som
inte kan det.

En del av vara forslag, framst stdrre insatser inom rehabilitering och psykosocialt omhandertagande samt
mer forskning, kostar pengar. Var beddmning ar att de i stor utstrackning ar finansierade inom rapportens
ram. Om det, mot formodan, skulle visa sig att de effektiviseringar vi férordar inte frigér ekonomiskt
utrymme tillrackligt snabbt, ryms utgifterna mer an val i de nya, stora satsningar pa varden som utlovats fran
politiskt hall under den tid Cancerkommissionen arbetat. Vad galler 6kade anslag till forskning kan ocksa
konstateras att en ny forskningsproposition planeras till ar 2020. Tidigare sddana propositioner har alltid,
sedan de bdrjade laggas pa 1970-talet, innehallit resursdkningar och vi argumenterar for att sa bor bli fallet
aven denna gang.



Nationell Cancerplan vassar kampen mot cancer

Kommissionen foreslar att Sverige antar en Nationell Cancerplan 2020. En sadan plan blir ett nationellt
atagande. Den antas av riksdagen efter fdrankring hos vardgivare och andra nyckelaktorer. Syftet ar att
effektivisera och samordna kampen mot cancer. Planen ska innehalla tydliga mal, exempelvis en 6kning
av andelen femarsoverlevande fran dagens 65 procent till minst 75 procent, att antalet insjuknade ska
ligga klart under den nuvarande prognosen och att antal personer som erbjuds rehabilitering efter den
akuta sjukdomstiden inom planperioden &kar kraftigt for att inom nagra fa ar motsvara behovet. Aven
arbetet med att korta kder och minska vantetider bor malsattas, liksom andelen patienter som ar ndjda
med det psykosociala stddet under sjukdomstiden. | planen faststalls vilken eller vilka instanser som har
huvudansvaret for att respektive mal nas och hur malsattningarna ska féljas upp.

Okat statligt och regionalt engagemang pa canceromradet

Pa canceromradet ar det uppenbart att en dkad regional och nationell samordning skulle forbattra varden
och en jamlik tillgang till den. Aven om huvudansvaret ligger pa landstingen - och i fullt medvetande om
att den kommunala sjalvstyrelsen ar grundlagsfast - ar vi dvertygade om att staten och landstingen ska
kunna na 6verenskommelser som mojliggor en effektivare struktur. De sex regionala cancercentra, RCC,
och det nationella RCC i samverkan ar ett embryo till den organisation som behdvs. Denna struktur bor
permanentas och férses med en sadan grad av sjalvstandighet och integritet att beslut, ocksa sadana som
i det korta perspektivet gar ett enskilt landsting emot, accepteras och efterfljs. En teknisk lOsning, som
inte rubbar landstingens yttersta bestammanderatt dver organisationen, kan vara att landstingen bildar
kommunalférbund fér uppagiften.

Nationella IT-standarder for all sjukvard och medicinsk FoU

Vardens IT-stod lider av mycket stora brister. System som inte kommunicerar med varandra skapar mycket
merarbete och frustration. | férhallande till hur det skulle kunna vara framstar dagens lage som katastrofalt.

Det forslag Cancerkommissionen framfor pa detta omrade berér sjalvfallet inte bara canceromradet utan all
sjukvard och medicinsk relaterad forskning i landet. Staten maste med de verktyg som star till buds, i forsta
hand villkorade statsbidrag och i sista hand lagstiftning, genomdriva nationella standarder for vardens och
den medicinska forskningens IT-system. Det ska alltsa inkludera kvalitetsregister, blod- och vavnadsbanker,
aktuella patientdata med mera. Varnandet av den personliga integriteten maste ha hdg prioritet i detta
arbete. Den osakerhet om rattslaget som finns ute i verksamheterna genom beslut av Datainspektionen
och domstolsutslag, och som maéjligen kan spas pa genom EU-lagstiftningen GDPR, maste hanteras. Pa
kort sikt far det ske genom centrala rad om hur befintlig lagstiftning ska tolkas, pa nagot langre sikt — men
sa snart som mojligt - genom tillkomsten av en moderniserad patientdatalag.

Det ar uppenbart att digitaliseringen kommer att ha en revolutionerande inverkan pa sjukvarden. Men vart
forslag tar i forsta hand inte sikte pa morgondagen utan pa den existerande vardagen. Det syftar till elimine-
ring av irriterande dagliga problem i vard, kvalitetskontroll och forskning, som pa ett hapnadsvackande satt
tillatits stjala personalens tid och hindra nyttiggdranden av befintliga, men svartillgangliga, forskningsdata.
Vad galler de digitaliserade vardmetoderna som nu testas eller vantar runt hornet, tror vi mycket ocksa pa
deras potential, inte minst nar det kommer till att involvera patienterna i sin egen vard. Det ska sagas att det
blir vasentligt lattare att genomfora nya, digitaliserade vardmodeller om IT-systemen ar kompatibla.

Och det bradskar. De flesta regioner och landsting star i begrepp att inféra nya vardinformationssystem.
Flera forsok till samordning har havererat. Sa kan det inte fortsatta.



Sammanfattning i punktform

En Nationell Cancerplan 2020 antas av riksdagen, efter férankring hos vardgivare, patientféretradare
och andra intressenter. Planen innehaller ambitidsa mal och tydlig ansvarsfordelning.

Ett uttalat syfte med planen ar att astadkomma en starkare regional och nationell samordning av svensk
cancervard. Systemet med sex regionala cancercentra och ett nationellt RCC i samverkan permanentas
och forstarks. Ett statligt engagemang for detta ar nédvandigt.

En mojlig vag for att forstarka RCC ar att landstingen ombildar dem till kommunalférbund.

Lika nddvandigt ar ett statligt engagemang for att astadkomma gemensamma [T-standarder for all
sjukvard samt medicinsk forskning och utveckling. Staten bor skjuta till medel under en begransad
tid for att stimulera utvecklingen. Huvudman som inte uppfyller kraven bodr darefter fa minskade
statsbidrag. | sista hand far lagstiftning dvervagas for att [osa detta skriande problem, som inte bara
innebar sldseri med vardpersonalens arbetstid utan ocksa hotar patientsakerheten.

Aven om registreringen av patientdata férenklas genom gemensamma IT-standarder finns ett behov
av att kraven pa registrering i patientjournaler ses éver och den totala registreringsbdrdan minskas.

Patientdatalagen ses dver och uppdateras utifran dagens tekniska verklighet.

Uppdra at Folkhalsomyndigheten att intensifiera informationsinsatserna kring rékning, éverdriven
solning, évervikt och stillasittande. Det ar forvisso sa att en del av cancersjukdomarna orsakas av
arftliga faktorer eller av miljéfaktorer som vi inte kan paverka som individer. Men enligt Varldshalso-
organisationen, WHO, kan en tredjedel av all cancer f&rebyggas genom livsstilsférandringar. Dessa
halsorad innebar ocksa att cancerpatienterna har mindre samsjuklighet nar de val far sin cancer, vilket
forbattrar forutsattningarna for en framgangsrik cancerbehandling.

Infér exponeringsforbud for tobak i den svenska detaljhandeln.

Overvég en successiv hdjning av punktskatten pa cigaretter. Skattehéjningen bér ha inriktningen
att successivt gora cigarretter markant dyrare i férhallande till konsumentprisindex, KPI.

Infér HPV-vaccinering av pojkar i det allmanna vaccinationsprogrammet.
H&j anslagen till medicinsk forskning avsevart i nasta forskningsproposition.

Inratta, med hjalp av resurserna fran den nyssnamnda anslagshjningen, 1-3 valfinansierade
Comprehensive Cancer Centers i Sverige. Ett villkor for en statlig satsning bor vara att CCC, oavsett
hur manga de ar, skapar en stark nationell samverkansstruktur sa att fordelarna med ett stort
befolkningsunderlag, enkel tillgang till nationella databaser etcetera sakras.

Inratta fler kombinationstjanster sa att kliniskt verksam sjukvardspersonal far stérre mojligheter att
bedriva forskning.

Dimensionera resurserna for rehabilitering sa att alla patienter kan erbjudas relevanta insatser i enlighet
med det nationella vardprogrammet.

Forbattra det psykosociala stddet till patienter och anhériga, exempelvis genom att sakra tillgangen till
kontaktsjukskoterskor, psykologer och kuratorer.

Méjliggér mer forskning for att belysa vilka rehabiliteringsinsatser som ar mest relevanta fér olika
patientgrupper.

Utred breddinforande av flexibel sjukskrivning for patienter i cancerbehandling enligt den modell som
provats i Vastra Gotalandsregionen.



Om Cancerkommissionen

Det internationella samarbetet All.Can fodde idén om Cancerkommissionen

Idén till Cancerkommissionen foéddes inom ramen for det internationella cancersamarbetet All.Can.

Det startade som ett europeiskt samarbete mellan nagra foretag och patientorganisationer men har med
tiden kommit att vaxa och inkluderar idag aven Australien och Kanada. Huvudsyftet med All.Can ar att
identifiera mojligheter att bedriva cancervarden mer effektivt och patientcentrerat, bland annat genom
forskningsrapporter och internationella jamforelser. | det internationella arbetet deltar ett stort antal
patientforeningar, foretradare for professionen, akademin och industrin. En fullstandig beskrivning av
bakgrund, mal, pagaende arbete och deltagande lander och organisationer finns pa www.all-can.org

Cancerkommissionens direktiv

Cancerkommissionens uppdrag ar att identifiera forslag och idéer som kan forstarka den svenska cancer-
varden i bred mening, alltsa inklusive prevention och rehabilitering. Initiativtagare till Kommissionen ar
Bristol-Myers Squibb, Microsoft och Amgen. Cancerkommissionens arbete har bedrivits helt oberoende
av foretagen.

Kommissionens kortfattade men breda direktiv lyder:

"Cancerkommissionen ska utifran dialog med patientorganisationer, varden, representanter inom halso-
teknologi, forskare och politiker komma med forslag till hur den svenska cancervarden kan forbattras.
Kommissionens fokus ska vara brett med sikte pa en hallbar och jamlik cancervard for alla i Sverige,
oberoende av bostadsort. Forslagen fran kommissionen ska, inom ansvarsfulla ekonomiska ramar, syfta

till att dka majligheterna att forhindra, uppticka och behandla cancer. Aven rekommendationer till hur
rehabilitering efter cancer kan forbattras, kan lamnas. Kommissionen ska ocksa verka som ett komplement
till regeringens arbete inom canceromradet. Kommissionen ska ta del av det internationella erfarenhets-
utbytet som sker inom ramen for projektet AllL.Can.”



Cancerkommissionens sammansattning

Cancerkommissionen har bestatt av sju ledamoter. Sammansattningen har givit en stor bredd av
perspektiv; fran politik och forvaltning till profession, akademi och rehabilitering.

Lars Leijonborg
Ordférande

Mona Bostrom
Tidigare landstingsdirektor
i Halland och Stockholm

Bengt Glimelius

Professor i onkologi vid Uppsala
universitet, kliniskt verksam pa
Akademiska sjukhuset

Ulla Wilking
Medicine doktor, sjukskoterska och
cancerforskare vid Karolinska Institutet

Tidigare bland annat forskningsminister
och ordférande for Karolinska Institutet.

Eva Hansen
Generalsekreterare for
CancerRehabFonden

Kaisa Karro

Socialdemokratiskt regionrad och
ordférande for Halso- och sjukvards-
namnden, Region Ostergétland

Penilla Gunther
Kristdemokratisk riksdagsledamot
och grundare av Riksdagens natverk
for jamlik vard

Kommissionens arbetssatt

Kommissionen har bedrivit sitt arbete genom bred
kunskapsinhamtning fran relevanta aktorer i cancer-
sfaren. Kommissionen har ocksa tagit del av resultat
fran aktuell forskning och nyligen genomforda ut-
redningar. En lang rad personliga méten med fore-
tradare for intresse- och insamlingsorganisationer,
akademi, patientforetradare, profession och vard-
givare har avhallits. Darutover har ett stort antal
telefon- och mejlintervjuer med utvalda aktérer
genomfdrts och presenterats for kommissionen.
Intervjuerna har bidragit till att ytterligare férdjupa
insikter som varit viktiga for Cancerkommissionens
stallningstaganden.



Kvalitet, jamlikhet och varde i svensk cancervard

Ar vi varldsbast?

Kommissionen har agnat viss tid at att férsoka gora en egen beddmning av fragan hur svensk cancervard
star sig i internationell jamforelse. Det sags ofta att den tillhdr de basta i varlden. Var bild efter genomgang
av studier och statistik ar att det finns mycket att vara stolt dver och att det finns stod for att Sverige i flera
avseenden tillhdr de basta. Men genomgangen har ocksa givit intressant kompletterande information. Vi
ligger inte i topp i alla avseenden. Nar det galler cancer som spritt sig, alltsa nar det bildats metastaser fran
primartumoren, tycks flera andra lander na battre resultat. Sammantaget kan man saga att var lagesanalys
ger stod at budskapet i denna rapport, att mycket finns att gdra for att na annu hogre kvalitet.

Till det vi kan vara stolta éver hor att femarsdverlevnaden i de vanligaste cancerformerna ar klart hogre i
Sverige an genomsnittet i EU. Resultaten har ocksa successivt forbattrats. De senaste 20 aren har dodlig-
heten (alla cancerformer sammantaget) sjunkit fran drygt 50 procent 1995 till cirka 35 procent 2015.*

Vi refererar i det féljande nagra iakttagelser fran var genomgang.

| den europeiska studien, EUROCARE 5, studerades patienter som diagnosticerats 1999 - 2007.2 Resultat
har publicerats fran 2015 fram tills nu. Da det kravs minst fem ars uppfdljning ar studierna aldrig helt
aktuella utan reflekterar situationen for flera ar sedan, i detta fall 10 - 20 ar tillbaka. Inom Europa finns klara
skillnader mellan olika regioner, med bast resultat i norra och centrala Europa och likvardiga resultat i flera
lander i sédra Europa, medan &stra Europa har klart samre resultat. Inom norra Europa ar resultaten klart
samre i Danmark an i dvriga nordiska lander. Resultaten i Storbritannien och Irland ar ocksa samre och i
niva med dem i Danmark. Vad galler Danmark ska sagas att ett intensivt férbattringsarbete bedrivits, vilket
nu borjar speglas i statistiken. EUROCARE 5 omfattar studier av samtliga tumérer tillsammans och separata
studier vid de vanligaste tumodrerna. De visar samtliga liknande resultat med jamforbar 6verlevnad i de
nordiska (utom Danmark) och centraleuropeiska landerna och nastan likvardiga resultat i sydeuropeiska
lander.

| detta avseende kan man havda att fram till 2007 var de svenska resultaten likvardiga med dem i flertalet
vasteuropeiska lander, trots att det finns skillnader i de olika registrens kvaliteter som kan délja smarre
skillnader. | de jamfdrelser som gjorts mellan Europa (EUROCARE) och USA (SEER-registret) ar dverlev-
naden nastan alltid nagot battre i USA. Dock ar det troligt att tackningen for SEER-registret ar samre ani
EUROCARE. Risken for selektion och darmed en viss dverskattning av de amerikanska resultaten maste
darfor beaktas. Kvaliteten matt som &verlevnad (och i enstaka studier dodlighet) var darfor sannolikt
jamférbar mellan USA och flera europeiska lander, inklusive Sverige.

Ovanstaende studier mater resultaten efter diagnos av en ny tumor och reflekterar darmed effekterna av
primaromhandertagandet, vilket for flertalet tumorer ar operation, ibland kombinerad med onkologisk for-
eller efterbehandling med viss positiv paverkan pa éverlevnaden. Diagnostisk och kirurgisk kvalitet liksom
bruket av "adjuvant” behandling, det vill saga behandling som syftar till att motverka aterfall, ar

darfor jamforbar mellan dessa lander.



Av stort intresse ar ocksa kvaliteten pa behandlingarna hos dem som diagnosticeras med spridd cancer,
dar dverlevnaden nastan alltid ar betydligt kortare an 5 ar. Resultaten i de fallen gar inte att sakert bedoéma i
dessa studier. Det ar metodologiskt svart att studera dverlevnaden i populationer darfor att dessa patienter
oftast inte registreras pa ett adekvat satt. Exempelvis ar registreringen av patienter med metastaser i de
svenska kvalitetsregistren bristfallig och har ofta inte startat forran under senare ar. Behandlingsinsatser
for dessa patienter ar ocksa ofta daligt dokumenterade. Férhallandena ar likartade i andra lander. De fa
studier som anda rapporterats antyder att dverlevnaden ar kortare i Sverige och andra nordiska lander an

i exempelvis Kanada, Australien, Nederlanderna och Israel. Om detta beror pa att selektionen ar mindre i
Sverige, med sjukare patienter eller pa att vi ger mindre intensiva behandlingar av patienter med befarad
kort dverlevnadstid ar inte kant.

Vid tjock- och andtarmscancer har dverlevnaden enligt kliniska studier férlangts markant, framst genom
olika lakemedel som natt marknaden under de senaste decennierna. Behandlingarna har blivit mer inten-
siva och har i hodgre grad kunnat ges till just de patienter som kan forvantas svara positivt pa behandlingen.
Pa 1980-talet var den genomsnittliga éverlevnaden kortare an sex manader, idag ar den 24-30 manader.’

Ibland finns svarforklarliga skillnader mellan studierna. | det namnda exemplet med tjock- och andtarms-
cancer finns alltsa kliniska studier som visar pa kraftigt forlangd dverlevnad. P& aggregerad niva, i det
nationella kvalitetsregistret, syns inte riktigt detta. En f&rklaring kan vara att i de studier som redovisar
resultat pa klinikniva kan en viss metod eller ett visst lakemedel ha kommit till anvandning, som inte ar
tillganglig over landet. Det kan till exempel vara s& att den nya medicinen som anvants under studien annu
inte omfattas av lakemedelssubventionen. En annan orsak kan vara att patienter som ingar i en klinisk
studie far en mer kontinuerlig behandling, medan varden i normalfallen tvingas ge patienterna semester
frdn cytostatikabehandlingen, pa grund av begransad tillgang till personal under stora helger

och sommarperioden.

Den sistnamnda fragan med pauser i cancerbehandlingen ar en intressant kvalitetsfraga. Studier har visat
att 6verlevnaden kan paverkas negativt av pauser (chemo holidays). Pauser kan samtidigt vara mycket
vardefulla for patienter da de mojliggoér att biverkningarna kan minska och livskvaliteten darfor forbattras.
Men pauserna kan ocksa innebara att tumoren aterhamtar sig. Att hitta ratt balans mellan kvantitet och
kvalitet pa det aterstaende livet ar inte latt. Behandlingspauser ar ibland motiverade for att hdja patienters
livskvalitet, aven nar det innebar risk att livet forkortas. Behandlingspauser som framtvingas av personalbrist
i samband med semestrar och ldnghelger och som inte motiveras utifran den enskilda patientens basta
borde aldrig fdrekomma. Tyvarr har Cancerkommissionen intrycket att detta sker.

Jamlik vard i ett ojamlikt samhalle

Portalparagrafen i den svenska halso- och sjukvardslagen slar fast att "“Malet for halso- och sjukvarden ar
en god halsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen”. Trots detta ar det val belagt att resultaten
av varden varierar, saval mellan olika delar av landet som mellan grupper med olika socioekonomiska
forutsattningar.® Ojamlikhet ar i forsta hand ett problem for de patienter som inte far tillgang till den
basta tankbara behandlingen. Men ojamlikheten medfdr ocksa betydande kostnader fér samhallet som
helhet genom &versjuklighet och dverdodlighet. Att sjukvarden ska vara jamlik ar en uppfattning med
bred folklig férankring. Fragan om jamlikhet har ocksa pa senare ar fatt stort utrymme i den allmanna
sjukvardsdebatten. Men i den decentraliserade organisationsmodell Sverige valt — dar ansvaret for sjuk-
varden ar fordelat pa 21 sjalvstyrande landsting — ar det svart att formulera effektiva politiska lOsningar.
Eftersom ansvaret for varden i f&rsta hand avilar landstingen men staten i praktiken ocksa har ett stort
ansvar ar det svart att veta vilka politiker som ska stallas till ansvar for bristerna.
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Kommissionen har agnat fragan om jamlikhet i vdrden manga diskussioner. Forst kan slas fast att en rad
faktorer som paverkar behovet av och tillgangen till vard inte kan paverkas av sjalva sjukvarden. Att olika
landsting pa demokratisk vag kommit fram till skilda prioriteringar ar en féljd av den organisationsmodell
Sverige valt. Varden kan inte heller utjamna socioekonomiska skillnader, till exempel att retroaktivt andra
rékvanorna hos olika samhallsgrupper.

Det satt vi lever pa, ofta under decennier, kan avgora bade om vi far cancer och hur vi i sa fall har mojlighet
klara av manga av behandlingarna. Samsjuklighet, alltsa att en patient ocksa har en annan sjukdom
samtidigt, paverkar inte sallan mdjligheterna till en framgangsrik cancerbehandling.

Men varden maste pa ett battre satt an hittills hantera effekterna av dessa skillnader. Att regelbundet
mata, félja upp och offentliggdra halsoutfall fér patienter hos olika vardgivare och med olika bakgrund
ar darfér helt centralt. Méjligheterna att gora detta maste forbattras, framforallt genom battre IT-stod.
Det forebyggande halsoarbetet maste ocksa ta sarskild hansyn till de socioekonomiska faktorerna, samt
uppmuntra den enskildes ansvar for sin egen halsa.

En studie genomford av Ernst & Young, EY, pa uppdrag av Cancerfonden visade nyligen att skillnaden i
dodlighet mellan personer med grundskola respektive hogskola ar betydande.® Den stérsta skillnaden i
dodlighet noterades mellan lag- respektive hogutbildade kvinnor. Risken att d6 i cancer var hela 40 procent
hogre for gruppen kvinnor med bara grundskola. For man var motsvarande skillnad 36 procent. Vidare
konstateras att de utbildningsrelaterade skillnaderna i dédlighet inte minskar. Bland kvinnor har skillnaderna
tvartom 6kat nagot mellan dren 1998 och 2015. Det ar framforallt forbattrad éverlevnad for kvinnor med
hogre utbildningsniva som givit denna effekt; den 6kade skillnaden beroende pa utbildningsniva kan
sannolikt forklaras av att kvinnor med lagre utbildningsniva boérjade roka i storre utstrackning.

Det rader ocksa mycket stora skillnader i insjuknande och diagnostisering mellan olika landsandar. |
Skane diagnostiserades ar 2016 247 kvinnor per 100 000 invanare med bréstcancer. Motsvarande siffra
for Orebro &r 131 kvinnor per 100 000 invanare — en skillnad pa éver 80 procent.

Orsakerna till dessa skillnader ar manga och delvis svarfangade. Risken for insjuknande ar f&r manga
cancerformer starkt kopplade till individers halsobeteende. Exempelvis ar rokning, som ar den enskilt
storsta riskfaktorn for flera cancerformer, dubbelt s& vanligt bland personer med &g utbildningsniva. Men
inte heller detta racker som forklaring till de stora skillnaderna, menar Cancerfonden i sin rapport. Stora
variationer i exempelvis rok-, kost-, och motionsvanor mellan grupper med olika utbildningsniva kan
dock mycket val forklara betydande delar av de skillnader som finns och som beskrivits i Cancerfondens
utredningar, inklusive den senaste.

Det finns utvarderingar som pekar mot att en del av ojamlikheten uppstar i sjalva vardkedjan. Bland
annat tycks personer med lagre utbildningsniva fa mindre tillgang till vissa delar av varden. Diskussionen
framgent behdver i hdgre grad handla om orsakerna till de skillnader som finns och inte bara beskriva
dem. Endast dkad forstaelse om orsakerna kan leda till att konkreta atgarder kan vidtas for att minimera
omotiverade skillnader i vard och behandling av cancerpatienter.

Manniskors lika varde maste vara en grundbult i all vard. Det for oss vidare till en diskussion om vad som ar
varde i varden.
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Cancervardens kostnader och vardet av varden

Framgangarna inom cancervarden i form av forldangd éverlevnad och minskad dédlighet har haft ett
ekonomiskt pris. Kostnaderna fo&r cancervard har 6kat under ett antal ar. Nya lakemedel utgoér en stor del
av forklaringen. 2017 saldes cancerlakemedel i Sverige for 4,3 miljarder kronor. En stor andel av denna
kostnad kan harleds till preparat som natt marknaden de allra senaste aren. Moderna, mer malinriktade,
lakemedel svarade exempelvis for 66 procent av totalkostnaden for cancerlakemedel ar 2016.6 Det ar
samtidigt viktigt att poangtera att cancerldkemedel totalt sett endast star for cirka en procent av den totala
sjukvardskostnaden.

En del av dessa nya lakemedel har revolutionerat mojligheterna att bota och bromsa cancersjukdomar.
Andra lakemedel har en mer marginell effekt, men kan anda vara dyra. Sverige tillampar en sa kallad
vardebaserad prissattning pa lakemedel. Det innebar att den statliga subventionen bestams utifran halso-
ekonomiska utvarderingar. Om lakemedlet forvantas ge forlangd éverlevnad ar det naturligtvis en faktor
som vager tungt. Men medicinens inverkan pa livskvaliteten maste ocksa bedémas. Den kan vara bade
positiv och negativ. Eftersom manniskor varderar de faktorer som ingar i livskvalitet olika gors attityd-
undersdkningar bland allmanheten for att studiernas poangsattning av olika former av inverkan ska vara
forankrad. Ett lakemedel som ar dyrt och har begransad effekt kommer alltsa i normalfallet inte in i subven-
tionssystemet, till forman for mer prisvarda.

Det ar latt att inse att olika intressen bryter sig mot varandra nar det kommer till fragor om liv eller déd och
livskvalitet. For nara och kara till en ddende anhorig kan 6verlevnad en vecka kannas oerhoért vardefull.
Men f&r varden — och det omgivande samhallet — kan kostnaden for den extra veckan inte forsvaras i
forhallande till vad samma pengar skulle betyda fér andra patienter.

| den basta av varldar fattas dessa prioriteringsbeslut utifran helt rationella grunder. Pa den hégsta nivan
férvantas den demokratiska processen leda fram till att sa mycket resurser satsas pa vard som motsvarar
befolkningens prioritering av vard i forhallande till annat som den ocksa vill ha, som polis, skola, ratts-
skipning, kultur, forsvar etcetera. Pa lagre nivaer antas de som ansvarar fér varden fatta sddana beslut som
maximerar sjuka manniskors dverlevnad och livskvalitet. | verkligheten ar det naturligtvis mycket svart att i
varje lage veta vilket som ar det ratta beslutet.

For att underlatta diskussion kring och beslutsfattande i dessa fragor har det brittiska institutet NICE
(National Institute of Health and Care Excellence) vidareutvecklat en begreppsapparat. Modellen utgar
fran det som kallas "kostnad per QALY", dar det senare star for "Quality Adjusted Life Year” (kvalitetsjusterat
levnadsar). Om modellen exempelvis ska tillampas pa ett nytt ldkemedel poangsatter man hur mycket
preparatet kan antas paverka livslangden respektive livskvaliteten. | nasta steg asatts 1 QALY ett pris, utifran
de ekonomiska resurser som star till buds. Pa grundval av detta fattas beslut om eventuell subventionering.
Det kan innebara att en medicin som i kliniska tester forlangt livet med i genomsnitt ett ar med god livs-
kvalitet far subvention medan ett annat, dar dverlevnaden bara kan raknas i veckor och biverkningarna ar
svara, blir utan.
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QALY-modellen ar alltsa ett satt att skapa en beslutsstruktur for en komplicerad verklighet, att pressa in
manga svarbeddmda faktorer i en ekvation. Till sist maste ett beslut fattas, aven om bakgrundsparametrarna
ar mycket osakra. Man far forséka forfina underlaget sa mycket man kan, men att fa det perfekt ar omojligt.

Olika kallor ger olika information och alla kan behovas. Kliniska studier genomfors till exempel under ideala
férhallanden medan observationsdata fran klinisk verklighet (Real World Data) kan ge en helt annan bild

av samma verklighet. Malet ar att varden ska ha storsta mojliga varde, men att fa fram ett entydigt matt pa
detta varde ar inte mojligt. Vi far ndja oss med narmevarden.

For att definiera vardet av en cancerbehandling kravs ofta lang tids uppféljning. Ett exempel ar preparatet
Tamoxifen for minskning av aterfallsrisken vid tidig brostcancer. Detta lakemedel ansags vara dyrt nar det
introducerades for 30 &r sedan. Idag finns sa mycket data att vi vet att vardet enligt QALY-metoden ligger
klart 6ver kostnaden.

QALY-metoden bygger pa en princip som alla ansluter sig till — tillgangliga medel ska anvandas dar de

ger storst varde i form av éverlevnad och forbattrad livskvalitet — men i sin praktiska tilldmpning har

den begransningar. Inom onkologin finns exempelvis data som visar att QALY ar mindre anvandbart for
jamférelser mellan terapier. Det beror pa att varderingen av éverlevnad (Life Years Gained; LYG) vager
tungt och kan matas medan livskvalitetsmatten inte alltid ger matbara skillnader, trots patagliga skillnader i
exempelvis subjektivt upplevda biverkningar.

For att till sist komplicera diskussionen om varde i varden ytterligare kan en vardinsats fér en patient ha
betydelse som gar langt utdver paverkan pa just den patienten. Exempelvis kan en lakemedelsanvandning
ha ett varde som gar utdver det som eventuellt uppstar for patienten, namligen om anvandningen ar en
del av ett sammanhang dar nya, innovativa lakemedel utvecklas. Subventionssystemet behover vaga in att
finansiering av ett preparat kan vara en del i en langsiktig forskningssatsning, som i framtiden kan ge an
mer verkningsfulla lakemedel.

Sammanfattningsvis ar diskussionen om vad som utgdr varde i varden komplicerad och ndgon enhetlig
definition av begreppet finns inte. Olika aktorer har olika intressen, vilket speglas i deras stallningstaganden
och ageranden. Ett generellt konstaterande ar att ju mer tillforlitlig information som finns tillganglig, desto
battre grund star olika prioriteringsbeslut pa. Ett smidigare fldde av patientdata skulle ha en rad positiva
effekter och sakra att de tiotusentals beslut som dagligen fattas i varden i hogre grad var vardebaserade.
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Nationell Cancerplan for starkare samordning

Fran strategi till Nationell Cancerplan 2020

Cancer har i artionden varit foremal for sarskild uppmarksamhet fran politiskt hall. Ett valkant utlandskt
exempel ar fran 1971 d& USA:s davarande president Richard Nixon ville avge ett storstilat l6fte, som
matchade foretradaren John F Kennedys "En man pa manen fore 1970" Nixon valde att “férklara krig

mot cancer” och sjosatte en stor forskningssatsning for att “lésa cancerns gata”. Ett mer aktuellt exempel
fran Sverige ar den statliga utredningen En nationell cancerstrategi for framtiden som kom 2009. Den
inneholl en strategi som syftade till att starka och strukturera kampen mot cancer — fran férebyggande
till rehabilitering. Barande punkter i strategin, som fortfarande galler, ar att med stod av forskning och
beprdvad erfarenhet dka samordning, skapa gemensamma vardprogram och nivastrukturera varden. Med
utgangspunkt i utredningens forslag har regeringar allt sedan dess budgeterat och utbetalat sarskilda
medel inom ramen for arliga dverenskommelser med Sverige kommuner och landsting, SKL.

Ett viktigt resultat av utredningen var tillkomsten av sex regionala cancercentra, RCC. Dessa ska fungera
som ett nav for kunskap, forskning och utveckling inom cancervarden. Ett RCC bildades i varje befintlig
sjukvardsregion. | varje region finns minst ett universitetssjukhus.

De sex RCC samarbetar ocksa nationellt, RCC i samverkan. Gemensamma resurser for RCC i samverkan
finns placerade pa SKL:s kontor i Stockholm.

Inférandet av RCC har dverlag fungerat mycket bra. RCC har utvarderats av Socialstyrelsen som bedémt
arbetet som mycket framgangsrikt.”

Trots att ambitionerna alltsa var goda 2009 och att RCC-strukturen har natt vissa resultat, maste anda
konstateras att laget i cancervarden ar langt ifran tillfredstallande.

Vi vill peka pa féljande problem:
¢ Vantetider och installda operationer

e Brister i kvalitetskontrollen och kunskapsférsdrjiningen — exempelvis borde behandlande lakare oftare
kunna ha enkel tillgang till aktuella utvarderingar av olika utrednings- och behandlingsmetoder, nya
forskningsron, rapporter om biverkningar och komplikationer etcetera

+ Komplikationer och mindre framgangsrika behandlingsresultat som hade kunnat undvikas, exempelvis
genom att de opererande lakarna fatt tillfalle att specialisera sig pa vissa tumortyper

e Bristande psykosocialt stod till patienterna under och efter sjukdomstiden

Var slutsats ar att strukturen fortfarande ar f&r fragmentiserad och alltfér manga goda forslag om sam-
ordning aldrig blir av. Vi anser oss kunna pasta att det ar en viktigare férklaring till bristerna vi namnt an
avsaknad av resurser. For resurserna har dkat. En ofta dberopad siffra ar SCB:s arliga uppgift om hur stor del
av BNP som gar till vardsektorn. For 2017 angavs den till 10,9 procent?®, vilket ar vasentligt mer an for nagra
ar sedan. Huvudskalet till det ar emellertid en statistikomlaggning som OECD fattat beslut om och som
gallt frdn 2011. Den bortraknad, ligger vardens BNP-andel ganska stabilt. Men det innebar dkade resur-

ser, eftersom BNP stigit, aven réknat per capita. Den genomsnittliga landstingsskatten har héjts. Antalet
anstallda i varden har aldrig varit storre.
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De sex regionala cancercentrumen ar:

Norr
med kanslii Umea inkluderande

- Region Norrbotten, Region Vasterbotten, Region
Vasternorrland samt Region Jamtland-Harjedalen

Uppsala Orebro

med kansli i Uppsala inkluderande

Landstinget Dalarna, Region Gavleborg, Region
Orebro l&n, Region Vastmanland, Landstingen
Varmland, Landstinget Sérmland, Region Uppsala

1 Stockholm
) med kansli i Stockholm inkluderande
= Stockholms lans landsting och Region Gotland
Vast
med kansli i Géteborg inkluderande )
Vastra Gotalandsregionen och Region Halland
Sydost
Syd med kansli i Linképing inkluderande
med kansli i Lund inkluderande Region Ostergdtland, Region Jonkoping
Region Skane, Landstinget Blekinge, och Landstinget i Kalmar lan

Region Kronoberg
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Om en planerad canceroperation inte kan genomféras for att det fattas operationsskdterskor kan det upp-
fattas som en brist pa resurser. Men om en narmare studie visar att personal som tidigare arbetat pa avdel-
ningen slutat for att exempelvis arbeta i Norge eller pa ett bemanningsforetag, vittnar det snarare om
oférmaga hos arbetsgivaren att behalla sin personal. Det kan naturligtvis i sin tur vara en ekonomisk fraga,
men med de resurser som star till buds och med den volym pa vardutbildningarna som finns borde det
inte vara omajligt att bemanna de nédvandiga positionerna.

Till skillnad fran manga andra lander, som har infort nationella cancerstrategier, finns i Sverige ingen princip
om att regelbundet fornya cancerstrategin. Den ratt allmant formulerade cancerstrategin fran 2009 galler
fortfarande. En mer begransad uppfoljning sker i form av samtal varje ar mellan regeringen och SKL, vilka
resulterat i arliga cancerdverenskommelser. Staten har sedan infdrandet av Cancerstrategin tillfort 500
miljoner kronor per ar i riktade statsbidrag. Cancerkommissionen beddémer det som skett inom de arliga
overenskommelsernas ram som otillrackligt.

Det mest naraliggande exemplet pa ett alternativt tillvagagangssatt ar den danska motsvarigheten,
Kreeftplan. Den forsta danska cancerstrategin, Kraeftplan |, publicerades ar 2000. Sedan dess har tre
revideringar skett vilket innebar att danskarna nu arbetar efter Kraeftplan IV, aven kallad "Patienternas
kreeftplan” eftersom den i hog grad har fokus pa patientupplevelser och patientmedverkan. Historiskt har
den danska cancervarden dragits med stora problem, med behandlingsresultat pa europeisk bottenniva.
Sedan inférandet av den forsta kraeftplanen har stora férbattringar astadkommits och Danmark har
kommit att bli en férebild fér manga lander vad galler cancervardens organisation — inte minst gallande
strukturerade vardférlopp dar patientens resa genom varden definieras pa férhand.

Aven i Norge, dar den forsta landsomfattande cancerplanen inférdes 1999, uppdateras den ldpande.
Gemensamt for Danmark och Norge ar att sjukvarden i hogre grad styrs nationellt. Den danska Kreeftplanen
beslutas av Sundhetsstyrelsen, motsvarande svenska Socialstyrelsen, medan den norska cancerstrategin
beslutas av Helsedirektoratet som samordnar den statligt styrda norska sjukvarden och ar direkt understallt
regeringen.

Riksdagen har nyligen beslutat om ett sa kallat tillkdnnagivande rérande Cancerstrategin. Tillkdnnagivandet,
som allianspartierna och Sverigedemokraterna star bakom, innebar att riksdagen uppmanar regeringen att
ta fram en ny utvecklad nationell cancerstrategi. Skillnaden mellan orden strategi och plan ska naturligtvis
inte dverdrivas, men vad vi forstar ar inte innebdrden av riksdagsbeslutet att Sverige kommer att fa ett sa
konkret, malsatt och uppféljningsbart dokument som vi efterlyser.

Kommissionens forslag ar att en forsta Nationell Cancerplan tas fram med sikte pa ikrafttradande 2020.
Cancerplanen bdr darefter uppdateras minst vart femte ar. Utformningen ska vara sadan att malen i planen
ar ambitiésa men majliga f&r huvudmannen att na. Malen ska ocksa vara mojliga att folja upp och resultat
redovisas lOpande. Sddana mal kunde exempelvis vara av foljande slag:

o Ett ambitidst men nabart mal for 6kad andel femarsdverlevnad for personer som fatt cancerdiagnos.

o Ett ambitidst men nabart mal for ett lagre antal insjuknade an det som hittills prognostiserats — att
antalet i absoluta tal skulle minska ar orealistiskt av demografiska skal. Ocksa mattet “lagre dédlighet i
cancer’, som tar in bade vardens insatser och det forebyggande arbetets framgangar, bor dvervagas i
sammanhanget.

o Ett ambitidst men nabart mal for cancerrehabiliteringen — samtliga patienter ska erbjudas
rehabiliteringsinsatser utifran behov.

e Ett ambitidst men nabart mal for kortning av kder. Arbetet med standardiserade vardforlopp utokas till
fler diagnoser och forstarks. Problemen med bristande tillganglighet under sommarmanaderna maste
atgardas. Cancer tar inte semester.
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Permanenta RCC-strukturen och ge den starkare muskler

Verksamheten vid RCC finansieras huvudsakligen av de riktade statsbidrag som beslutas i de arliga cancer-
overenskommelserna mellan staten och SKL. Medlen utbetalas till landstingen, som i sin tur finansierar
verksamheten vid dessa regionala centra.

Demografin och den snabba medicinska och tekniska utvecklingen skapar, som vi tidigare beskrivit, stora
utmaningar. Detta galler inte bara for cancersjukvarden utan for halso- och sjukvarden som helhet. De
senaste aren har en lang rad aktdrer pekat pa behovet av centralisering for att uppna en mer andamalsenlig
organisering av varden. Flera statliga utredningar har bekraftat detta behov. Utredningarna Effektiv vard®
(SOU: 2016:2) och Kunskapsbaserad och jamlik vard™® (SOU 2017:48) &r tva exempel. Aven Lakarférbundet
och Vardférbundet patalar aterkommande behovet av en battre organisation.

Cancerfonden ger arligen ut en summering av laget i den svenska cancervarden som ocksa mynnar ut
i forslag till atgarder. | Cancerfondsrapporten 2017 drar organisationen slutsatsen “att systemet med 21
landsting star i vagen for en effektiv cancervard” och att en starkare nationell styrning kravs. Slutsatsen
upprepas och forstarks i Cancerfondsrapporten 2018 som presenterades i mars.t*

Landstingen infordes i Sverige i samband med 1862 ars kommunreform. Den sjukvard som bedrevs i
Sverige 1862 har mycket fa likheter med dagens. Den medicinska och tekniska utvecklingen har varit
dramatisk. For att uppratthalla en hogkvalitativ cancervard kravs idag tillgang till hdg kompetens — en
kompetens som ar eftertraktad i hela varlden och darfor kan var svar att behalla i Sverige — personal som
utdéver sin kompetens standigt ar redo att fortbildas, kostsam hégteknologisk utrustning och tillrackliga
patientstrommar for att uppratthalla och utveckla den spetskompetens som kravs.

Landstingen har historiskt betytt mycket for utbyggnaden av den svenska sjukvarden, som lange ansetts
tillhéra de basta i varlden. Landstingen ger storre mojligheter till folklig forankring an den statliga nivan. Det
ar mot bakgrund av detta latt att férsta att en radikal reform av landets indelning méter motstand. Anda
maste ocksa sagas att det ar svart att férestalla sig att nagon idag, om vi stod infér beslut om att organisera
landets sjukvard, skulle komma till slutsatsen att 21 sjalvstyrande landsting var det mest rationella.

Det har gjorts flera forsok att astadkomma en mer andamalsenlig styrning och organisation av halso- och
sjukvarden. Det mest ambitidsa var Ansvarskommittén, som tillsattes av regeringen 2003 och arbetade
fram till 2007. Kommitténs forslag om 6 till 10 huvudman fér sjukvarden har aldrig kunnat realiseras. Aven
den nu sittande regeringen har féorsokt genomfdra en regionreform. Forhandlingarna strandade dock
hosten 2016 och fragan om en regionalisering av ansvaret for sjukvard finns for narvarande inte pa den
politiska dagordningen.

Cancerkommissionen delar slutsatsen att dagens modell med 21 sjalvstyrande landsting inte ar optimal for
utvecklingen av cancervarden. | RCC-strukturen finns emellertid ett embryo till styrning och utveckling av
cancervarden pa bade regional och nationell niva. De budgeterade statliga stimulansmedlen fér RCC tar
slut 31 december 2018. Att RCC bér finnas kvar och forstarkas ar narmast en sjalvklarhet. Kommissionens
diskussion har mer handlat om hur det via RCC ar mojligt att flytta fram positionerna ytterligare for att
starka samarbetet och i slutdandan forbattra cancervarden.

En regionreform ar som sagt inte aktuell inom &verskadlig tid och inte heller ett forstatligande av sjuk-
varden ter sig sannolikt. Cancerkommissionens forslag ar darfor att RCC permanentas i samband med att
den Nationella Cancerplanen 2020 antas. Vi foreslar ocksa att landstingen forstarker RCC:s organisatoriska
struktur och att staten dkar inflytandet foér att astadkomma starkare nationell samordning. Detta kan ske
genom att staten i hogre grad kanaliserar statsbidragen till utveckling av cancervarden via RCC-strukturen.
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En majlig vag for landstingen att astadkomma en starkare struktur for RCC kan vara att bilda sex regionala
kommunalférbund. Kommunalférbund ar en offentligrattslig form fér samverkan som regleras i kommunal-
lagen (3 kap 20-28 §). Kommunalférbund finns i dag for ett 90-tal verksamheter, daribland protonterapi-
kliniken Skandionkliniken i Uppsala, dar de sju landstingen med universitetssjukhus star bakom det gemen-
samma kommunalférbund som driver kliniken. Denna modell diskuterades ingaende av den statliga utred-
ningen Effektiv vard (SOU 2016:2) vars slutbetankande éverlamnades till regeringen i januari 2016. Da

gallde diskussionen dock inte explicit cancervarden utan sjukvarden i stort. Utredningens slutsats var att
kommunalférbundsléosningen har manga fordelar och relativt fa nackdelar.

Med en starkare nationell och regional struktur i cancervarden hoppas vi bland annat uppna féljande:

e Att avancerad cancerkirurgi utfors pa farre platser med battre medicinska utfall och farre komplikationer
som foljd. Dessa platser ska naturligtvis vara fordelade dver landet.

e Att vantetider till undersékningar och behandlingar kan minimeras genom ett mer rationellt
resursutnyttjande och starkare samverkan.

e Attinvesteringar i avancerad utrustning kan koncentreras till farre sjukhus, vilket dels kan spara pengar
och dels maéjliggdra att annu mer avancerad utrustning kan inkdpas.

* Battre kompetensforsorjning genom stdrre mojligheter till samverkan mellan vardgivare nar det
kommier till vidareutbildning, tillgang till praktikplatser etcetera.

e En merjamlik cancervard till foljd av bland annat ett mer samordnat beslutsfattande.

RCC:s arbete med nivastrukturering maste alltsa fortsatta sa att cancerpatienterna i Sverige ska kunna
erbjudas basta tankbara vard. En ékad nivastrukturering l&ser verkligen inte alla kvalitetsproblem, men
utvecklingen mot allt battre diagnostiska metoder och behandlingar leder till ©kad komplexitet, vilket
staller storre krav pa specialisering. Centraliseringen av den mest hogspecialiserade varden, framst kirurgin
men ocksa stralbehandlingen, ar en nédvandig komponent i att standigt hdja kvaliteten.

Men aven aktorer som delar den namnda utgangspunkten, bér erkanna att de konkreta stallningstagandena
inte alltid ar latta eller sjalvklara. Det finns kliniker som fungerar mycket bra, trots att de pa pappret inte
"borde” gdra det. Ofta beror det pa besjalade individer, som av eget engagemang drivit fram en excellent
vard. Att sla sdnder sadana vardstrukturer kan vara olyckligt, aven om beddémningen ar att kvaliteten
knappast kan uppratthallas nar eldsjalarna har pensionerats.

Den idag mest avancerade stralbehandlingen, protonterapi, har pa grund av mycket héga investeringskost-
nader hittills lokaliserats till ett stalle, den nyss namnda Skandionkliniken i Uppsala. Avancerad cancerkirurgi
kraver en minsta volym hos dem som utfér den. Det handlar om att na sa bra lokal tumorkontroll som
mojligt, med sa fa komplikationer som majligt. Var den kritiska volymen ar varierar beroende pa ingreppets
natur och sakert ocksa med fortsatt utveckling. Just nu ar debatten intensiv. Da manga faktorer spelar roll
for kvaliteten ar det svart att fa saker evidens for en eller annan siffra. Den utredning som nyligen kom fram
till att upp till 500 liv skulle raddas med 6kad centralisering har ifragasatts.*?

Manga mycket erfarna kirurger aven pa mindre sjukhus har fortsatt den kompetens som behdvs for att
genomfdra manga av de ingrepp som nu ar foremal for diskussioner. Men, som vi redan antytt, ar fragan
om nya generationer av kirurger kommer att ha motsvarande bade breda och specialiserade kompetens.
En koncentrering av cancerkirurgin och tillhorande diagnostik underlattar ocksa fortsatt utveckling och
forskning. Vi vill understryka att den fortsatta utvecklingen inte slentrianmassigt ska gynna de storsta
sjukhusen, inte heller enbart universitetssjukhus, utan att kliniker vid mindre enheter som uppnatt mycket
hog kvalitet ska kunna komma i fraga som regionalt eller rentav nationellt centrum. De sjukhus som tillférs
nya uppgifter maste ocksa fa erforderliga resurser for uppdraget. Okat fokus pa en specifik uppgift far inte
ske genom att andra patientgrupper prioriteras ned.
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En Nationell Cancerplan 2020 antas av riksdagen, efter
forankring hos vardgivare, patientforetradare och andra
intressenter. Planen innehaller ambitiosa mal och tydlig
ansvarsfordelning.

Ett uttalat syfte med planen ar att astadkomma en starkare
regional och nationell samordning av svensk cancervard.
Systemet med sex regionala cancercentra och ett nationellt
RCC i samverkan permanentas och forstarks. Ett statligt
engagemang for detta ar nodvandigt.

En mojlig vag for att forstarka RCC ar att landstingen
ombildar dem till kommunalforbund.



Digitalisering — en 6desfraga

Enorm potential att forbattra varden

Det rdder en bred samsyn om att digitalisering har stor potential att forbattra varden. Det galler saval
kvalitets- och effektivitetsvinster for vardgivarna som forbattringar for patienter i form av 6kad delaktighet,
kortare vantetider och mer sammanhangande vardkedjor.

Men dagens verklighet ar en annan. Sa har langt har digitaliseringen av varden gatt mycket ldangsammare
an den gjort i de flesta andra samhallssektorer. Behovet av ett battre fungerande IT-stod ar akut, inte i forsta
hand for att nya tillampningar ska lyftas in — dven om det ocksa kan vara angelaget — utan for att de redan
befintliga ska fungera smidigt.

Digitaliseringens potential ar sannolikt storre an vi hittills kunnat forestalla oss. | takt med att tekniken
utvecklas ytterligare samtidigt som befolkningens IT-mognad &kar kan kartan fér hur sjukvard bedrivs

i stora delar komma att ritas om i grunden. Sjalvlarande analysverktyg baserade pa artificiell intelligens,
Al, som med hjalp av stora datamangder férutsager och analyserar utfall kan bli ovarderliga verktyg

for individanpassning och verksamhetsutveckling. Nya digitala verktyg kan revolutionera kontaktvagar
och kommunikation mellan varden och patienterna. Medicintekniska produkter f&r monitorering eller
behandling i hemmet kan underlatta patienters vardag och samtidigt onddiggdra hundratusentals fysiska
besok i varden. Ratt utnyttjade kan dessa verktyg skapa enorma varden fér saval patienter som for varden.

Konsultforetaget McKinsey har beraknat att digitalisering, om den genomférs idealt, kan spara upp till en
fijardedel av vardens och omsorgens totala kostnader — 180 miljarder arligen®. Berdkningen bor forstas tas
med minst en nypa salt men ger anda en indikation om att vi hittills bara anat potentialen.

| den svenska varden generellt, och inte minst i cancervarden, ar tillganglighet en av de stora bristerna.
Patienter har darfér mycket att vinna pa battre resursutnyttjiande som frigor tid for exempelvis lakare och
sjukskoterskor. Mer andamalsenliga IT-stdd bor mot bakgrund av detta prioriteras hogt. Kder och vantetider
innebar en enorm psykisk belastning for cancersjuka. Aven om det ur strikt medicinsk synpunkt ibland

ar rimligt att acceptera en viss vantetid maste den dngest den medfor fér patienterna vagas in. Det finns
tumortyper dar exempelvis en manads vantetid ytterst sallan spelar nagon roll for vardresultatet, men i
beaktande av de psykologiska argumenten bor minimering av vantetider vara ett prioriterat mal.

Aven datauttag for kvalitets- och verksamhetsutveckling skulle underlittas av en moderniserad, standard-
iserad och gemensam IT-infrastruktur. En mer sammanhallen infrastruktur fér data kan och bor ocksa
underlatta produktionen av sa kallad Real Word Data, RWD.

Delaktiga och valinformerade patienter

Svenska patienter ar inte tillrackligt delaktiga i sin egen vard och far inte alltid tillracklig information om
sitt eget vardforlopp. Detta beskrivs bland annat i den internationella undersékningen International Health
Policy Study, IHP, som regelmassigt mater patienternas upplevelse av varden i ett antal europeiska lander.*

Digitaliseringen skapar, ratt utnyttjad, helt nya mojligheter for varden att kommunicera med patienterna
men ocksa for patienter att kommunicera med varden. Nya tekniska mojligheter innebar en reell mojlighet
att lata patienter bli medskapare av sin egen vard. Det finns en lang rad argument for att valkomna en
sadan utveckling. Cancervarden blir i allt hdgre utstrackning individuellt anpassad efter varje patient. Da blir
ocksa patientens maojlighet att vara delaktig i varden allt viktigare. Forskning visar ocksa att patienter som
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ges forutsattningar att vara delaktiga i sin vard far battre behandlingsresultat — de blir friskare. Moderna,
samordnade IT-system som tillater patienter att bli mer delaktiga i sin egen vard har ocksa stor potential att
bli en viktig tillgang fér den kliniska forskningen — ett omrade dar Sverige har tillhort de framsta nationerna
i varlden men pa senare ar tappat mark.

Men digitaliseringen kan ocksa bidra till ©kad tillganglighet genom digitala kontaktvagar som ar integrerade
med sjukvardens befintliga system. Detta skulle ocksa modjliggora rapportering av sa kallade PROM (Patient
Reported Outcome Measures) och PREM (Patient Reported Experience Measures), vilket ar olika former av
patientrapporterade matt pa utfall, varden eller upplevelser av varden eller den egna livskvaliteten.

Dagens system ar undermaliga

Ett &terkommande problem som beskrivs av patienter i den svenska sjukvarden, i synnerhet patienter som
under kortare eller langre tid har intensiv kontakt med sjukvarden, ar bristen pa kontinuitet och éverblick
av vardprocessen. Ur patientens perspektiv ar upplevelsen ofta att “man tvingas beratta sin historia om och
om igen for en ny lakare” eller att "den ena handen verkar inte veta vad den andra goér”. Manga vittnar ocksa
om svarigheter att komma i kontakt med vardpersonal, aven for enklare spdrsmal.

Enligt bland andra OECD och Myndigheten for vard- och omsorgsanalys spenderar svenska sjukhuslakare
forhallandevis liten del av sin arbetstid, omkring en tredjedel, at direkta patientmoten. | de sjukvardssystem
som utmarker sig som sarskilt framgangsrika i termer av patienttid spenderar lakarna éver 70 procent av
arbetsdagen med patientmoten. | internationell jamfdrelse traffar ocksa svenska lakare i genomsnitt valdigt
fa patienter, mindre an en tredjedel s manga som en genomsnittslakare i OECD.*> Avsaknaden av effektiva
IT-stéd framhalls som en viktig delférklaring.

Manga vardgivare upplever idag en stor frustration dver dysfunktionella IT-stéd. Bilden bekraftas av de
samtal Cancerkommisionen haft med vardgivare men ocksa av ett flertal undersdkningar bland kliniskt
verksamma lakare. En enkatundersdkning som Sveriges yngre lakares forening, Sylf, genomforde forra aret
visar exempelvis att 83 procent av de dver 400 svarande lakarna ar missnojda eller mycket missnojda med
hur vardens IT-stéd fungerar idag.t

Tidsddande dubbel- och trippelregistrering av patientuppgifter och avsaknad av mojligheter att smidigt
dela journalinformation digitalt mellan vardgivare med olika journalsystem ar de vanligaste kallorna till
onodigt merarbete. Avsaknad av enkel dversikt av den viktigaste informationen om patienten, avsaknad
av mojlighet att kommunicera digitalt med patienten och att darigenom aven lata patienter rapportera sin
halsa ar andra viktiga mojligheter som manga lakare i dag saknar.

Dokumentationskraven behdver — i samband med att en ny informationsstruktur skapas — ses over,
minskas och samordnas sa att alla vardgivare registrerar optimal information. Svarigheten i detta ska inte
underskattas, for varje regel om registrering har sin bakgrund och sina férsvarare, men alla borde inse att
"det basta nu blivit det godas fiende”, alltsa att registreringskraven upplevs narmast dvermaktiga och sa
omfattande att de gar ut éver karnverksamheten.

Vardgivare uttrycker ocksa att landstingen hittills misslyckats med att realisera den potential som digitali-
sering skulle kunna féra med sig. Exempelvis har olika former av digitala processtod skapat bade effektivi-
tets- och kvalitetsvinster i andra samhallssektorer men inte natt sjukvarden i nagon stérre omfattning. En
vanlig uppfattning ar att digitaliseringen hittills mest handlat om att konvertera information som tidigare
fanns pa papper till elektronisk form. Ett malande exempel pa detta ar att sjukvarden haft mycket svart att
uppratta system for utbyte av remiss- och journalinformation nar patienter ror sig éver landstingsgranser.
Exempelvis tog det nara 20 ar fran det att svenskarna borjade gora sina bankarenden via internet till det att
den forsta digitala remissen skickades mellan tva landsting.
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Tydligare nationell styrning kravs

Regeringen och SKL har i dverenskommelsen "Vision e-halsa 2025" slagit fast malsattningen att Sverige ska
vara bast i varlden pa att tillvarata digitaliseringens mojligheter inom vard och omsorg 2025. | januari 2017
traffade Regeringen och SKL en éverenskommelse om en gemensam handlingsplan for genomférandet
av Vision e-halsa 2025. Handlingsplanen innehaller en lang rad utfastelser och ambitioner om utdkat
samarbete mellan staten, landsting, kommuner och andra intressenter kring bland annat standardisering.
Att 6ka interoperabiliteten, det vill sdga féormagan for olika system att kommunicera med varandra, ar en
uttalad malsattning. Men handlingsplanen slar samtidigt fast att kommuner och landsting inte har nagon
skyldighet att gora de tekniska anpassningar som eventuellt kan komma att rekommenderas inom ramen
for samarbetet.

| eHalsomyndighetens regleringsbrev for 2018 framgar att myndigheten har uppdraget att samordna
regeringens arbete inom ramen for Vision e-halsa 2025.7 Myndigheten ldmnade i september 2017 en
lagesrapport om arbetet med standardisering och i oktober samma ar en rapport uppdraget att samordna
regeringens arbete pa hela e-halsoomradet. | den senare rapporten framgar att myndigheten deltar aktivt
i arbetet i ett 15-tal olika konstellationer som pa olika satt har foresatsen att astadkomma mer enhetliga
IT-system. Darutdver samverkar myndigheten med SKL, 21 enskilda landsting, foretradare for industrin,
statliga utredningar etcetera.

Arbetet med att astadkomma den nddvandiga interoperabiliteten ar oerhort komplext. Sammantaget kan
konstateras att eHalsomyndighetens uppdrag att samordna sjukvardshuvudmannen och astadkomma ett
anvandande av gemensamma standarder svarligen kommer att kunna realiseras inom &verskadlig tid med
mindre an att forutsattningarna for arbetet férandras.

En enkatundersdkning till IT-chefer i landstingen, publicerad i Dagens Samhalle varen 2017, visade bland
annat att de pengar landstingen avsatter inte racker till nyutveckling av e-halsotjanster. IT-cheferna
menade att budgetupprakningar pa 10—-20 procent skulle kravas for att mojliggoéra denna utveckling ®

Landstingen anvander i dag endast cirka fem procent av sina IT-resurser i gemensamma satsningar, trots
att behoven i stort sett ar identiska dver landet. Nyligen avbrots ett forsok att samordna de tre storsta
landstingens upphandling av ett nytt vardinformationssystem. Vi tror att mer samverkan vid upphandling ar
av varde. Viktigast ar emellertid att sddana upphandlingar sker utifran gemensamt faststallda IT-standarder.
Bristen pa samarbete har ocksa inneburit begransade ekonomiska maéjligheter for nyutveckling och
innovation. Landstingen satsar betydligt mindre an andra jamf&rbara branscher i Sverige pa IT-utveckling
och digitalisering.

Halso- och sjukvardsinformation hor till det mest integritetskansliga som finns. Det ar av yttersta vikt att infor-
mationssakerheten ar robust och att patienter sjalva har beslutanderatt dver vem som ska fa ta del av vilken
information. Dagens lagstiftning, Patientdatalagen, ar tydlig och val avwagd i manga delar, men tio ar gammal.
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Sedan lagen skrevs har nya och sakra digitala metoder for identifiering och samtyckeshantering utvecklats.
En konsekvens av detta ar att utvecklingen till viss del bromsas av en féraldrad lagstiftning. Exempelvis slog
Hogsta forvaltningsdomstolen i december 2017 fast att patienter inte far ge anhoriga digital atkomst till
journalinformation.

Sammantaget kan sagas att vardens féormaga att tillgodogéra sig den potential som finns i digitaliseringen
ar en 6desfraga. Hur val vi lyckas med detta kommer att paverka alla vasentliga delar av cancervarden och
av sjukvarden i stort; allt ifran kvalitet och patientsakerhet till effektivitet och patientinvolvering.

Det ar ocksa uppenbart att den nuvarande modellen med 21 huvudman lange har utgjort ett hinder for
utvecklingen. Cancerkommissionen anser att en andamalsenlig hantering av digitaliseringsfragan ar sa
betydelsefull for patienterna, personalen och befolkningens tilltro till systemet att staten bor krava att
landstingen implementerar IT-system som ar fullt ut kompatibla i termer av informationsoverféring.

Sammanfattningsvis bedomer vi att det kommer att ha en rad fordelar om staten - med hjalp av de verktyg
som star staten till buds - forverkligar gemensamma IT-standarder inom all sjukvard och medicinskt
inriktad FoU. Till dem hér:

e Mycket arbetstid kan sparas in genom att registrering i datasystemen férenklas. Genom att olika
system "talar med varandra” bortfaller behov av dubbel- och trippelregistreringar.

o Hogre vardkvalitet och patientsakerhet genom battre informationsfldéden. Visionen ar att en
behandlande lakare mer eller mindre i realtid ska ha tillgang till information om hur behandlingar,
exempelvis lakemedelsanvandning, av patienter med liknande indikationer fallit ut.

e Forenklad och darmed forbattrad forskning. Genom att data som registrerats i en vardsituation pa en
vardcentral eller klinik "somlost” fors over till kvalitetsregister, biobanker och andra kallor som kan
anvandas for medicinsk forskning och utveckling, dkar mojligheterna avsevart att till rimliga kostnader
finna intressanta samband och annan viktig information. Knappast nagot annat land har ett sddant
kapital av blod- och vavnadsprover som Sverige. Men genom en onadigt rigid lagstiftning och brist-
ande sokbarhet kommer inte detta kapital till tillracklig anvandning. Bara nagon procent av Sveriges
cancerpatienter blir foremal for forskning.

* Battre lakemedelshantering — effekter och biverkningar behdver rapporteras snabbare och mer sys-
tematiskt. Denna rapportering kan ligga till grund fér ett battre system for subvention av lakemedel,
som kopplas till att fdrvantade effekter uppnas. Systemet kan darmed bidra till en snabbare introduktion
av nya, verkningsfulla mediciner.
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Kraven ska innefatta saval interoperabilitet som okade
mojligheter for patienter att bli delaktiga i sin vard genom
digitala losningar.

Staten ska erbjuda stimulansmedel for att vardgivare

ska implementera system som uppfyller gemensamma
standards. Landsting som inte uppfyller kraven 24 manader
efter beslut far minskade bidrag.

Lagstiftningen och tolkningen av lagstiftningen maste
skydda den personliga integriteten men far inte hindra
utvecklingen om den kan ske pa ett sakert satt.



Preventivt arbete ar en investering

Individer kan sjalva minska riskerna for cancer

Omkring en tredjedel av all cancer kan férebyggas, enligt berakningar fran Varldshalsoorganisationen,
WHO. Det finns ett antal viktiga livsstilsrelaterade faktorer som kraftigt paverkar individers risk att drabbas
av cancer. | den europeiska kodexen mot cancer listas de tolv viktigaste atgarderna for att forebygga
cancer pa individniva:

Rok inte.
Gor ditt hem rokfritt — arbeta for en rokfri arbetsplats.
Se till att ha en sund kroppsvikt.

Var fysiskt aktiv i vardagen. Begransa tiden du sitter ner.

Begransa intaget av alkohol.
Undvik fér mycket sol.

1

2

3

4

5. At halsosamt — begransa intaget av rdtt kdtt och mat med hog salthalt.

6

7

8. Skydda dig mot cancerframkallande amnen pa din arbetsplats genom att folja sakerhetsforeskrifter.
9

Ta reda pa om du ar utsatt for hdga halter av radon. Vidta atgarder vid behov.

10. For kvinnor: Amning minskar risken att utveckla cancer. Amma om maéjligt. Begransa anvandningen
av hormonbehandlingar.

11. Setill att dina barn deltar i vaccinationsprogram fér Hepatit B (nyfédda) och Humant Papillomvirus, HPV.

12. Delta i de screeningprogram som erbjuds for tjocktarmscancer, brostcancer (kvinnor), samt
livmoderhalscancer (kvinnor).

Ett minskat insjuknande i cancersjukdomar ar centralt, inte bara for att undvika lidande f&r enskilda, utan
ocksa for att minska belastningen pa sjukvarden och trygghetssystemen. Manga av de atgarder och
livsstilsférandringar som kravs for att minska risken for cancer skulle ocksa forebygga andra allvarliga
sjukdomstillstdnd, inte minst hjart- och karlsjukdomar och lungsjukdomar. Detta skulle i sin tur medfdra
battre mojligheter att behandlas fér cancern nar den val diagnosticerats.

RAkning ar den storsta riskfaktorn

Rokning ar den storsta paverkbara riskfaktorn for cancer. Drygt 10 procent av cancerfallen kan kopplas till
rokning — motsvarande 7 000 svenska cancerfall per ar. Rokning kan kopplas till minst 14 olika cancer-
former och omkring 5 200 personer dor av tobaksrelaterad cancer.

Aven om rékning minskat kraftigt i Sverige under de senaste decennierna ar andelen unga som borjar réka
fortsatt orovackande hog. Flera undersdkningar visar att omkring en fjardedel av eleverna i gymnasiets
arskurs 2 roker, jamfért med cirka en tiondel i befolkningen som helhet.

Den mest effektiva metoden att minska rokningen ar insatser for att forhindra nyrekrytering. Nio av tio
rokare har borjat fore 18 ars alder. Ett 20-tal lander i varlden, daribland Island, Norge och Finland, har infort
sa kallat exponeringsforbud for tobak. Forbudet innebar att tobaksprodukter inte far forvaras synligt i butiker
och att alla former av skyltning eller varumarkesreklam rérande tobaksprodukter maste rensas bort fran
butiker. Kunder maste aktivt efterfraga tobaksprodukter.
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Effekterna av exponeringsforbudet har utvarderats i en rad vetenskapliga ssammanhang, bland annat av
WHO, som nu rekommenderar lander att inf&ra metoden. Andelen rékare har minskat i samtliga lander
som infort exponeringsforbud. Hittills genomférda utvarderingar pekar mot en minskning av rokningen pa
omkring sju procent i lander dar exponeringsférbud inforts.* Det ar dock svart att uppskatta hur stor andel
av minskningen som kan harledas direkt till exponeringsférbudet kontra andra pagaende insatser.

| flera av landerna som infért exponeringsforbud har besluten dverklagats av tobaksindustrin. Overklagan-
dena har emellertid forlorat i rattsliga instanser i samtliga fall. En rapport som beskriver inférandeprocessen
i fyra lander (Irland, Norge, Finland och Storbritannien) genomférd av WHO visar att det folkliga stddet for
exponeringsforbudet forblivit starkt samt att aven rokare och butiker upplevt processen som smidig, trots
viss initial oro.

Regeringen tog i mars 2016 emot utredningen En Sversyn av tobakslagen — Nya steg mot ett minskat
tobaksbruk (SOU 2016:14). Utredningen foreslar bland annat att Sverige, i liknet med Finland och Norge,
bor infora exponeringsférbud. Regeringen har dock hittills avstatt fran att lagga fram nagot férslag i den
riktningen.

Ett annat mojligt instrument f&r att minska rokning ar hojda skatter. Det ar val belagt i forskning att

hoga priser minskar benagenheten att anvanda tobaksprodukter. Unga tycks vara de mest priskansliga.

| ss)immanhanget bér namnas att alla tillgangliga berakningar visar att tobaksbruk — i synnerhet rékning

— trots redan hdga punktskatter leder till betydande nettokostnader for det offentliga. Intakterna fran
tobaksskatten till den svenska staten var ar 2015 11,8 miljarder. Kostnaderna for sjukdom och produktions-
bortfall uppgick samma ar, lagt raknat, till omkring 30 miljarder, enligt berakningar fran Centrum fér halso-
ekonomi vid Lunds universitet.2°

Ett vanligt och troligen delvis relevant argument mot kraftiga skattehdjningar pa cigaretter ar risken for
okad smuggling. Om prisskillnaden mellan lagliga, fullt ut beskattade cigaretter och smuggelgods blir
mycket stor okar incitamenten for smuggling. Den oregistrerade konsumtionen av cigaretter utgor cirka 5
procent av totalkonsumtionen. Huvuddelen harror fran resandeinforsel som till stor del ar helt laglig. Det
forefaller heller inte finnas nagot entydigt samband mellan omfattningen av smugglingen och priset pa
cigaretter. De lander som har storst problem med smuggling ar inte de som har de hégsta priserna.

Nivan pa den svenska tobaksskatten och slutpriset for konsumenter ar i internationell jamfdrelse varken
hog eller lag. | Norge ar kostnaden for ett paket cigaretter nara dubbelt sd hog som i Sverige. | Finland ar
priset marginellt hdgre medan prislaget i Danmark ar snarlikt det svenska. | Lettland och Litauen kostar

ett paket cigaretter lite drygt halften jamfort med priset i Sverige. Australien ar det land i varlden som har
den allra hogsta tobaksskatten. Ett paket cigaretter kostar mer an tre ganger mer i Australien an i Sverige.
Jamfort med grannlandet Indonesien ar cigarettpriset drygt tretton ganger hdgre i Australien. Australien ar
samtidigt ett av de lander som varit mest framgangsrika i att minska rokningen.

Varldshalsoorganisationen, WHO, rekommenderar landerna att minst 75 procent av priset pa ett cigarett-
paket ska utgdras av skatter. | Sverige ar det dock enbart lagpriscigaretter som nar upp till WHO:s rekom-
mendation. For cigaretter i normalpriskategorin (60-65 kronor) ligger skattekvoten omkring 70 procent.
WHO rekommenderar ocksa att skatten pa cigaretter hojs relativt kraftigt varje ar — 5 procent mer an
inflationen. Sverige har sedan 2011 en modell med arlig upprakning av tobaksskatten, men pa betydligt
mer modest niva dar upprakningen baseras pa utvecklingen av konsumentprisindex, KPI.

Sammantaget talar allt for att priset pa cigaretter skulle kunna hojas relativt kraftigt och att detta skulle ha
god effekt, framforallt for att minska andelen unga som borjar roka.
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Fysisk aktivitet och balanserad kost minskar riskerna

Stillasittande, 6vervikt och dalig kost (inklusive alkohol) ar faktorer som alla paverkar risken att drabbas av
cancer och flera andra allvarliga tillstand, bland annat hjart-karlsjukdom. Andelen éverviktiga har dkat
under en lang foljd av ar, enligt Folkhalsoinstitutet. Mer an halften av den vuxna befolkningen i Sverige har
i dag ett Body Mass Index, BMI, pa dver 25 vilket raknas som &vervikt.

Det finns ocksa stora skillnader mellan olika socioekonomiska grupper. Bland svenskar med eftergymnasial
utbildning har 44 procent ett BMI dver 25. Motsvarande siffra for personer med enbart forgymnasial
utbildning ar 65 procent.

Historiskt har olika typer av nationella folkhalsokampanjer lanserats for att 6ka kunskapen och bidra till
beteendeférandringar. En svarighet kan dock vara att na de grupper dar problemen ar storst.

Regeringen och beslutsfattare i kommuner och landsting bor trots detta 6vervaga att — med modern
kommunikation och i noga 6vervagda kanaler — ater lansera olika former av folkhalsokampanjer.
Kampanjer kan exempelvis drivas i samarbete med idrottsrorelsen och andra delar av civilsamhallet.

Daglig rérelse/idrott i skolan har provats pa flera platser med goda resultat. Atgérder riktade till skolbarn/
ungdomar har flera fordelar, bland annat att det dar ar maojligt att na hela populationen och att mycket av
vara fysiska vanor senare i livet grundlaggs under skolaren.

Det mest kanda exemplet ar det sa kallade Bunkefloprojektet, ett forskningsprojekt pa en skola i Malmo
som pagick mellan 1999-2012. Projektet var ett samarbete mellan sjukvarden, skolan och civilsamhallet.
Utvarderingarna av projektet visade inte bara att elever som fatt daglig rorelse/idrott i skolan hade battre
fysiska forutsattningar nar de gick in i vuxenlivet utan ocksa att studieresultaten blev markant battre.

HPV-vaccinering aven for pojkar

Humant Papillomvirus, HPV, ar en mycket vanlig virusinfektion som férekommer i manga olika varianter.
Nagra av dessa kan leda till cellférandringar som i ovanliga fall kan orsaka cancer. Vaccination mot de
typer av HPV som kan orsaka livmoderhalscancer, erbjuds sedan 2010 gratis for flickor inom ramen for
det allmanna vaccinationsprogrammet. | kombination med gynekologisk cellprovtagning har antalet fall
av livmoderhalscancer reducerats kraftigt. Senare ars forskning har visat att aven pojkar skyddas mot flera
cancerformer genom vaccinering mot HPV-infektion — framst cancer i svalg, penis och anus.

| juli 2017 remitterade Folkhalsomyndigheten ett beslutsunderlag dar myndigheten, efter genomgang av
kunskapslaget, rekommenderar att HPV-vaccinering av pojkar inférs i det allmanna vaccinationsprogram-
met. Férutom att pojkar darigenom minskar risken att sjalva drabbas av cancer vantas ocksa den totala
férekomsten av de cancerrelaterade HPV-formerna minska. Underlaget har dverlamnats till regeringen.

I Norge erbjuds pojkar vaccinering mot HPV fran och med 2018. USA och Kanada har sedan tidigare infort
vaccinering for bade pojkar och flickor. Fler ytterligare lander vantas inom kort inféra HPV-vaccinering for
pojkar.
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Rehabiliteringsinsatserna ar eftersatta

Manga patienter behdver fysisk/psykosocial rehabilitering

De senaste aren har behoven av cancerrehabilitering allt oftare kommit fram i debatten. Insikten att en
stor andel av tillfrisknande cancerpatienter behdver stdd och aktiva insatser aven langt efter avslutad
cancerbehandling har bérjat sjunka in hos beslutsfattare. Men de insatser som gors ar alltjamt langt ifran
tillrackliga, i ljuset av de behov som finns.

Cancersjukdom och cancerbehandling leder inte sallan till bieffekter bade under och efter avslutad
behandling. Exempel pa foljdtillstand ar smarta, fatigue (extrem trotthet), urin- eller avforingsinkontinens,
sexuella biverkningar, muntorrhet, gap- och svaljsvarigheter, nervskador som ger kanselbortfall,
systempaverkan genom hormonbehandling och lymfodem.

Aven psykologiska foljdtillstand som depression och angest &r relativt vanligt fdrekommande. En del
konsekvenser av sjukdomen kan ocksa ha paverkan pa patientens familj och narstdende, som sexuella
biverkningar, ekonomiska effekter av sjukdom och sjukskrivning och ett aktualiserande av existentiella fragor.

Sedan 2014 finns det ett nationellt vardprogram f&r cancerrehabilitering i Sverige som slar fast att varje
patient har ratt till individuell rehabilitering. Men det ar skillnad pa vardens intentioner och verkligheten
for cancerpatienterna. Behovet ar langt storre an utbudet och endast ett fatal far stdéd och erbjuds
rehabilitering i den omfattning de skulle énska i samband med sin cancersjukdom.

En viktig del i det nationella vardprogrammet ar att rehabiliteringsinsatserna boér starta samtidigt som
patientens resa genom cancervarden inleds. Ett gott psykosocialt omhandertagande under behandlingen
ar ocksa viktigt for patienters rehabilitering. Cancerkommissionen beddmer att det psykosociala omhander-
tagandet under pagaende behandling behover starkas, bli mer individanpassat och erbjudas alla patienter
pa ett mer strukturerat satt.

Bara fyra procent av patienter med cancersjukdom har en rehabiliteringsplan visar Natverket mot cancers
undersdkning fér cancerberorda, trots att de har ratt till det enligt det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering. | undersokningen fran 2014 svarade 1 800 cancerpatienter och deras narstaende pa
vilken rehabilitering de erbjudits.®

Bland de som haft eller hade cancer uppgav 37 procent att de inte fatt nagot stod eller hjalp alls i samband
med sin cancersjukdom i form av exempelvis kurator, kontaktsjukskoterska eller psykolog. 22 procent hade
en skriftlig individuell vardplan medan endast fyra procent hade en skriftlig rehabiliteringsplan. Bland de
narstaende hade cirka 20 procent erbjudits nagon form av praktiskt, ekonomiskt eller psykologiskt stod,
samtidigt som 60 procent svarade att de hade dnskat att de blivit erbjudna stod.

CancerRehabFonden belyste samma problematik i en undersdkning som riktades till alla som deltagit i

en rehabiliteringsvecka som anordnats av CancerRehabFonden under 2017. Av de 456 respondenterna
hade endast 20 procent blivit erbjudna cancerrehabilitering via sjukvarden. Organisationen Ung Cancer
genomfdrde en liknande undersdkning bland sina medlemmar under 2017 med 189 svar. Undersdkningen
visar att endast 21 procent hade fatt en individuell vardplan foér rehabilitering. Bara 30 procent blev erbjudna
nagon form av fysisk rehabilitering efter sin vardtid och av dessa 6nskade hela 71 procent att de hade blivit
erbjudna fysisk rehabilitering. 40 procent av alla svarande erbjods inte samtalsstdd efter sjukvardstiden och
av dessa svarade hela 76 procent att de dnskat att de hade blivit erbjudna samtalsstod.
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Det forefaller vidare finnas mycket stora regionala skillnader. Manga av de intressenter som Cancerkom-
missionen konsulterat framhaller brister och ojamlikhet i cancerrehabiliteringen som ett stort och
landsomfattande problem. Forskning pa omradet saknas till stor del men en rapport som Ernst & Young
nyligen publicerade, pa uppdrag av Cancerfonden, beskriver bland annat att aldre patienter och personer
med lag utbildningsniva remitteras till rehabiliteringsinsatser i lagre utstrackning an andra.

Aven for barncancerpatienter varierar tillgangen till rehabiliteringsinsatser. Ett specialproblem har &r att
negativa effekter av cancerbehandlingar ibland kommer relativt langt efter sjalva behandlingen och att
barn som behandlats i vissa fall hunnit bli vuxna nar biverkningar eller foljdtillstand upptrader. Det ar inte
ovanligt att patienter i den situationen "hamnar mellan stolarna”. Det finns nagra sa kallade seneffekts-
mottagningar i landet fér att hantera detta, men enligt de kontakter Cancerkommissionen haft, bland
annat med Barncancerfonden, varierar méjligheten att fa vard via dessa beroende pa bostadsort. Barn
som fatt sin behandling i ett annat landsting an hemlandstingen har sarskilt svart att fa tilltrade till
seneffektsmottagningar.

Samma sak galler for de fyra regionala barnrehabiliteringscentren. Fér barncancerpatienter som fatt sin
behandling utanfér hemlandstingen uppstar ibland svarigheter att fa remiss till barnrehabiliteringscentrum
medan barn som bor nara centren tycks ha lattare att fa tillgang till insatser.

Behoven kan vara bade fysiska och psykiska/psykosociala. Mdnga cancersjukdomar och behandlingar
ger fysiska men som ibland ar livslanga. Det psykiska lidandet beskrivs av manga patienter som skamfyllt.
Patienter beskriver inte sallan att det psykiska lidandet till och med forvarras efter avslutad behandling
jamfért med behandlingsperioder med tata sjukvardskontakter.

| sas)mmanhanget bér namnas att patientorganisationer, insamlingsstiftelser och andra typer av sammans-
lutningar och initiativ som drivs av patienter, fore detta patienter och narstdende, pa manga hall gor ett
fantastiskt arbete for att stddja de som drabbas. Manga cancerpatienter beskriver en kansla av ensamhet —
omgivningen har svart att fullt ut forsta situationen. Fér dem kan det vara mycket betydelsefullt att fa mota
eller samtala med nagon som delar samma erfarenhet.

Patient- och narstaendeorganisationer samt andra typer av patientinitiativ, exempelvis via sociala medier,
fyller darfor en unik funktion som komplement till sjukvardens insatser och bor spela en central roll nar
framtidens cancerrehabilitering utformas.

Sammantaget behdver cancerrehabiliteringen byggas ut. Storre resurser kommer att kravas for att mota
patienternas behov pa ett evidensbaserat och jamlikt satt. Cancerkommissionen noterar dock att det pa
den statliga nivan féreligger bred politisk enighet om héjda statsbidrag for sjukvard. Utbyggd cancer-
rehabilitering kan finansieras inom den nya ramen.

Starkt, individanpassad och evidensbaserad cancerrehabilitering bor ingd som en del av den Nationella
Cancerplan som foreslas i denna rapport.
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Mer forskning om rehabilitering behdvs

Trots kdannedomen om de féljdtillstand cancersjukdom och cancerbehandling kan leda till hos patienter
saknas en tydlig bild av cancerrehabiliteringens effekter pa patientens fysiska och psykiska valmaende. Mer
forskning behdvs for att finna battre cancerrehabiliteringsmetoder anpassade till individer med olika behov.
Med en battre bild av olika rehabiliteringsmetoders effekter pa specifika grupper med olika behov, kan

de svarigheter som manga patienter idag upplever reduceras. Detta skulle ha ett stort varde, bade ur ett
individ- och samhallsperspektiv och pa saval kort som lang sikt.

Rehabiliteringsradet efterlyste redan 2011 en intensifiering av forskningen inom cancerrehabilitering, sarskilt
med fokus pa arbetslivsinriktad rehabilitering. Utredningen lyfte fram behovet for bade kvalitativa och kvasi-
experimentella studier med storre flexibilitet som kompletterar de renodlade randomiserat kontrollerade
(RCT) studierna. Detta for att fokusera pa vilka effekter cancerrehabilitering ger i patienters vardag.

Mer forskning inom omradet behdvs framférallt for att kunna utveckla evidensbaserade metoder och
riktlinjer for cancerrehabilitering. | svenska och internationella studier dar man tittat narmare pa effekterna
av olika typer av cancerrehabilitering kan man se att den har haft positiva effekter pd bade den fysiska och
psykiska halsan hos cancerpatienter. Men forskarna bakom studierna konstaterar samtidigt att det kravs an
mer forskning for att med storre sakerhet kunna avgdra nar olika cancerrehabiliteringsinsatser bor erbjudas.

Bristen pa cancerrehabilitering paverkar inte bara de cancersjuka och deras anhdriga, utan kan aven paverka
samhallet med hogre kostnader.

Flexibel sjukskrivning

Vastra Gotalandsregionen bedriver tillsammans med Forsakringskassan en forsoksverksamhet med flexibel
sjukskrivning for patienter i cancerbehandling. Syftet med projektet ar att cancerpatienter sjalva och/

eller i samrad med sin lakare ska kunna avgdra om, nar och hur mycket de orkar arbeta under pagaende
behandling.

Kriterierna for att som patient vara med i projektet ar att individen:

¢ Har en eventuell arbetsformaga som ar oférutsagbar pa grund av cancerbehandling
o Ar helt sjukskriven

e Har en anstallning eller ar egen féretagare

Cirka 370 personer har hittills provat flexibel sjukskrivning. En nyligen genomford utvardering av projektet
visar pa mycket goda resultat.??
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En bred majoritet av patienterna, éver 80 procent, har upplevt flexibel sjukskrivning som ett battre
alternativ an vanlig sjukskrivning.

95 procent av patienterna skulle rekommendera flexibel sjukskrivning till en patient i samma situation.

Majoriteten av patienterna, 67 procent, uppger att flexibel sjukskrivning har underlattat for dem att
komma tillbaka i arbete efter avslutad behandling.

Antalet uttagna sjukdagar var cirka 15 procent lagre i gruppen med flexibel sjukskrivning an i
kontrollgruppen.

Atta av tio patienter med flexibel sjukskrivning uppger att de kant sig mindre sjuka tack vare mojligheten
att arbeta nar de kant sig tillrackligt friska.

Deltagande arbetsgivare har i huvudsak positiva erfarenheter och uppskattar bland annat mojligheten
att behalla viktig kompetens, om an i begransad tjanstgdring.

Drygt tre fjardedelar av patienterna uppger att de matt battre psykiskt genom flexibel sjukskrivning.

Mer an halften, 63 procent, upplever att flexibel sjukskrivning gjort det lattare att orka med
behandlingen.

Nio av tio patienter tycker att valmaojligheten skapat “en bra kansla av frihet".

Utvarderingen konstaterar att alla arbeten inte lampar sig lika val for flexibel sjukskrivning. For vissa patienter
och arbetsgivare ar flexibel sjukskrivning svarhanterat i den praktiska vardagen. Men erfarenheterna ar

sa positiva att regionen och Férsakringskassan beslutat forlanga projektet. Det finns, mot bakgrund av

de hittills redovisade resultaten, starka skal att ytterligare utvidga och formalisera konceptet sa att fler
cancerpatienter och andra patientgrupper ges mojlighet till storre flexibilitet.
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Svensk cancerforskning bor starkas

Sverige behdver annu storre resurser till forskning

Framgangarna i kampen mot cancer har till stor del vunnits genom forskningsupptackter. Kunskapen om
vad cancer ar, hur den uppstar i manniskokroppen och hur cancercellerna sedan utvecklas ar oerhort
mycket stdrre nu an for bara ett par artionden sedan. Anda ar mycket i tumérbiologin och andra cancer-
relaterade faktorer fortfarande holjda i dunkel. Fortsatta framgangar i den grundlaggande cancerforskningen
ar darfor nodvandiga om den positiva trenden med fler botade ska besta.

Sverige satsar mycket pa medicinsk forskning. Exakt hur mycket som avsatts till just forskning om cancer
gar egentligen inte att svara pa, eftersom den specifika cancerforskningen ar beroende av genombrott
inom grundforskning pa molekylar- och cellniva. Det ar forskning som kan ha relevans fér alla sjukdomar.
Grundforskning inom en rad discipliner ar alltsa extremt viktig fér cancerforskningen, men kan anda inte
bokforas som cancerforskning.

Statsanslagen till medicinsk forskning i Sverige uppgar till dver atta miljarder kronor. Till det kommer
medel som landstingen satsar pa klinisk FoU samt bidrag fran privata kallor som Wallenberg-stiftelserna
och insamlingsstiftelser som Cancerfonden. De totala resurserna fér den universitetsanknutna medicinska
forskningen ar betydligt storre idag an de var exempelvis pa 1990-talet.

De privata foretagens forskningsinvesteringar inom life science i Sverige ar daremot mindre nu an fér
nagra ar sedan. Det marks i antalet privatanstallda forskare, som gatt ner, och antalet kliniska lakemedels-
préovningar som genomforts i Sverige, som ocksa ar farre. Det har speglar den globala utvecklingen. Ett
antal lander, inte minst i Asien, har haft sddana ekonomiska framgangar de senaste artiondena att den
ekonomiska varldskartan ritats om. Utvecklingen har inneburit, dels att fler manniskor i dessa lander kan
efterfraga kvalificerad sjukvard, dels att regeringar och andra haft resurser att satsa mer pa forskning. Det ar
inte onaturligt att lakemedelsforetagen i den situationen kanner behov av att flytta verksamheter narmare
dessa nya marknader och dessa nya forskningsinstitutioner.

Ar det som satsas pa forskning i Sverige mycket eller lite, tillrackligt eller otillrackligt? For att svara pa de
fragorna maste vi satta vara svenska satsningar i relation till annat.

En sddan jamférelse ar vad andra Sverige satsar i forhallande till andra lander. Sverige ligger hdgt och har
gjort det lange. Det som sticker ut pa senare ar ar, som sagt, hur nagra asiatiska lander, som Kina och
Sydkorea, har dkat sina satsningar. Det innebar att Sverige tappat nagra placeringar i den absoluta varlds-
toppen. Att den ekonomiska utvecklingen i den delen av varlden mojliggjort storre forskningsinvesteringar
ar pa alla satt positivt och knappast i sig ett argument for att Sverige maste oka sina. Man kan uttrycka det
sS4, att vastvarlden hittills haft en oproportionerligt stor del av de globala forskningssatsningarna. Det haller
nu pa att forandras.

Av naringspolitiska skal kan det for Sverige vara onskvart att det forsprang vi har haft pa life science-
omradet i stor utstrackning kan bibehallas. Vi tror att Sverige kan havda sig val, men om det finns politiska
férhoppningar om att Sverige ska atervanda till ett lage som radde exempelvis pa 1990-talet, kraver det

i radande konkurrenslage exceptionella satsningar. Forslagen i denna rapport skulle féra en god bit pa

vag: fortsatta stora forskningssatsningar, en radikal forbattring av vardens och forskningens IT-stéd - inte
minst for att utnyttja den unika resurs vara kvalitetsregister samt vara blod- och vavnadsbanker utgdr - och
kraftfulla atgarder for att Oka antalet kliniska prévningar.
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En annan jamférelse ar med BNP, alltsa forskningsutgifterna i férhallande till Sveriges samlade ekonomiska
resurser. | likhet med vad som lange funnits for bistdndet finns numera ett "enprocentmal” pa forsknings-
omradet. Det ar EU:s ledare som i samband med den sa kallade Lissabon-processen uttalade att de offent-
liga forskningsinvesteringarna inom EU borde uppga till minst en procent av BNP. Sverige har periodvis
legat pa eller dver den nivan. Men forskning ar en mycket langsiktig verksamhet, medan BNP:s utveckling
fluktuerar mellan aren. Det ar darfor inte sa férvanande att avvikelser fran malet da och da kan férekomma.
Men malet har fyllt sitt syfte, att pressa medlemslanderna i EU till stérre satsningar pa forskning.

En tredje jamforelse ar med kostnaderna for sjukvarden. Det ar kanske pa satt och vis den mest talande
jamférelsen. De totala, arliga kostnaderna for halso- och sjukvarden beraknas for narvarande till cirka

500 miljarder kronor. | denna siffra inkluderas sjukvard och lakemedel som bekostas av det offentliga,
privatpersoner och foretag. Eftersom den medicinska forskningen beraknas kosta cirka tio miljarder kronor
arligen innebar alltsa det att bara ungefar tva procent av sjukvardskostnaderna gar till forskning. Mycket
talar for att forskningens bidrag till folkhalsa och livskvalitet, samt till att halla vardkostnaderna nere, skulle
motivera en stérre andel.

Det finns ocksa inom forskningssektorn, liksom pa andra omraden vi berdrt i denna rapport, organisatoriska
problem. Kvalitetsbristerna i IT-stddet ar ,som vi redan utvecklat, betydande, vilket drabbar forskningen
svart. Ett annat, relativt nytt, fenomen som Riksrevisionen uppmarksammat i rapporten Varfor sparar
larosdtena? (RiR 2017:28) ar att en ganska stor del av anvisade medel inte férbrukas utan laggs pa hog.
Denna sa kallade myndighetsreserv uppgar nu till i storleksordningen tolv miljarder kronor fér hela
hogskolesektorn (en okning fran sju miljarder kronor 2007). Angelagna forskningsbehov skulle alltsa kunna
klaras utan hojda statsanslag.

Sverige behdéver annu storre anslag till medicinsk FoU

Trots det vi nu sagt, forordar vi anda hojda forskningsanslag. Vi beddmer att behoven motiverar storre
satsningar. Nar det galler den medicinska forskningen ar ett krasst argument att sddana investeringar
sannolikt ar lbnsamma. Med den demografi Sverige och manga andra lander uppvisar kommer belast-
ningen pa vardapparaten bli narmast ohanterlig om inte folksjukdomar som Alzheimer och cancer kan
pressas tillbaka. Till det kommer hotet fran antibiotikaresistensen. Historiskt har en vaxande sjukdomsborda
till stor del kunnat hanteras genom medicinska framsteg, i mycket maéjliggjorda av forskning. Det ar alltsa
ocksa rent samhallsekonomiskt viktigt att den utvecklingen fortsatter.

Men minst lika viktig som anslagsvolymen ar hur tillgangliga resurser utnyttjas. Vi begransar oss har till
nagra fa aspekter pa det viktiga amnet.

Utrymme for klinisk forskning

Ett problem som funnits lange galler den kliniska forskningens majligheter att snabbt fanga upp nya
forskningsron och omsatta dessa i praktiken till gagn for patienterna. Davarande medicinska forsknings-
radet MFR (idag ingaende i vetenskapsradet, VR) publicerade 1998 en utredning benamnd Den kliniska
forskningens kris och pris. Cancerfonden utredde samtidigt problemen med kliniska behandlingsstudier
Cancerfondens utredning angaende kliniska behandlingsstudier, 1999.

Bada utredningarna pekade pa samre villkor for klinisk forskning redan sedan 1980-talet, samtidigt som de
beskrev problematiken pa likartat satt. Trots att ett flertal konkreta férslag till atgarder lades, har kraftgangen
fortsatt. 2007 tillsattes darfor en statlig utredning som 2009 kom med sitt betankande Klinisk forskning —
ett lyft for sjukvarden. | betankandet papekas vasentligen samma problem som beskrevs tio ar tidigare.
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Situationen har sedan dess tyvarr inte forbattrats; den kliniska patientrelaterade forskningen ar i Sverige
inte sarskilt omfattande och i ett internationellt perspektiv inte heller sarskilt framgangsrik. Sjalvklart finns
det enstaka undantag, ocksa inom canceromradet. Det finns manga forklaringar till att problemen kvarstar,
men ett genomgaende tema kan sammanfattas under begreppet “den kliniske forskarens kris".

Den tid som kliniskt verksamma forskare, vare sig det ar lakare inom olika specialiteter, sjukskoterskor,
fysioterapeuter eller sjukhusfysiker kan dgna sig at forskning ar alldeles for begransad. Aven om avdelade
medel finns for forskning fran staten (de sa kallade ALF-medlen), landstingen eller externa finansiarer
tenderar arbetet pa mottagningar och kliniker att ata upp tiden fér forskning. Staten och landstingen till-
sammans maste specifikt och kraftigt satsa pa denna forskning, vilken sjalvklart ska vara konkurrensutsatt,
som all forskning bor vara. De satsningar som hittills gjorts har varit vallovliga men otillrackliga.

Dags for ett eller mojligen nagra "CCC" (Comprehensive Cancer Centers) i Sverige

Under en l&ng foljd av ar har diskussioner forts om majligheten att skapa ett eller flera sa kallade
Comprehensive Cancer Centers, CCC, i Sverige. CCC ar en sorts standard for cancervard som bedrivs
integrerad med forskning. Ursprungligen kom idén fran USA men nu drivs den ocksa av aktérer i Europa.

Enligt amerikanska National Cancer Institute delas CCC in i tva kategorier; Clinical Cancer Centers och
Comprehensive Cancer Centers, bada forkortade CCC. Pa europeisk niva finns The Organization of
European Cancer Institutes, OECI, som utfardar ackreditering pa liknande satt.

For att uppfylla kriterierna for Comprehensive Cancer Center - som ar den standard som staller hégst
krav - kravs att centret bedriver forskning kring prevention, preklinisk forskning, klinisk forskning och
epidemiologi. Det ska finnas ett omfattande samspel mellan olika forskningsgrenar (tvarvetenskaplighet)
och forskningen ska vara val integrerad i den vard som bedrivs. Dessutom ska utbildningsinsatser riktade
till bade professioner och allmanhet bedrivas.

Viktiga bestandsdelar i ett CCC ar multidisciplinart omhandertagande i diagnos och behandling, fér

att hantera cancerpatientens hela sjukdomsbild och alla behov. Det brukar anses att ett CCC kraver ett
befolkningsunderlag pa minst 2—4 miljoner invanare for att uppna tillrackliga patientpopulationer, klara
finansieringen av den utrustning och infrastruktur som kravs, bedriva forstklassig cancervard samt attrahera
tillrackligt kvalificerad kompetens.

Det finns emellertid exempel pa flera centrumbildningar i Europa dar befolkningsunderlaget understigit
tva miljoner. Detta har dock lett till problem att bedriva kvalificerad forskning kring mer sallsynta
cancerdiagnoser.

Flera diskussioner om bildande av CCC pagar i Sverige. Sadana forberedelser forefaller ha kommit relativt
langt i atminstone Stockholm (KI/KS), Uppsala (UU/Akademiska sjukhuset) och Region Skane (Lunds
Universitet/Skanes Universitetssjukhus Malmo/Lund).

Ett CCC maste inte vara en specifik byggnad utan kan till sin struktur likaval omfatta samverkande
vardgivare och larosaten som ar geografiskt atskilda.

Aven om svenska forhallanden, med ett befolkningsunderlag pa tio miljoner invanare, teoretiskt skulle
kunna ge utrymme for tre eller fyra CCC finns starka skal att dvervaga en gemensam centrumbildning
i Sverige. Den centrala fragan ar dock inte huruvida det finns ett eller tre svenska CCC utan att ett
nara och val fungerande samarbete utvecklas som radikalt sanker trosklarna for samarbeten over
organisationsgranserna.
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Ska detta forverkligas i Sverige ska det inte bara handla om att skruva upp en ny skylt pa en befintlig verk-
samhet. Det ska vara ett uttryck for en nystart och kvalitetshéjning av verksamheten i syfte att [&sa ett antal
identifierade problem. En sddan satsning bor genomfdras inom ramen for en rejal ekonomisk nysatsning,
av det slag som skedde nar ScilifelLab i Stockholm/Uppsala introducerades. Enligt var mening finns det
atminstone fyra sadana identifierade problem som behdver hanteras:

* Svensk cancerforskning anses ha tappat i excellens. De ofta tillampade bibliometriska metoderna for
kvalitetsbeddmning av forskning signalerar att den svenska cancerforskningen ar inne i en fas dar den
inte ligger i den absoluta varldstoppen. Ett svenskt CCC skulle markera en bestamd ambition fran alla
intressenter att andra pa det.

¢ Den kliniska vard- och behandlingsforskningen ar, trots standiga proklamationer om motsatsen, mycket
otillracklig i Sverige. Bara ndgon procentenhet av patienterna ingar i forskningsstudier, trots att man vet
att en betydligt storre andel skulle vara villig att géra det. Varden av cancerpatienter ar inget undantag.
For att bli licensierad som CCC maste man visa att man har konkreta grepp for att hantera detta.

e Lakemedelsprovningarna har gatt ner kraftigt jamfort med laget pa 1990-talet. Detta kan ses som en
delmangd av det forra problemet, men bér anda namnas sarskilt. Vid lakemedelsprovningar ar ofta de
stora lakemedelsbolagen inblandade och att f& dem att ldgga tester i Sverige kan krava specialldsningar.
Ofta handlar det om att fa fram ett tillrackligt patientunderlag och har kan “Svenska CCC:s" vara en
viktig faktor. Det ar viktigt for forskningen och ldkemedelsutvecklingen, men det ar ocksa viktigt ur ett
naringspolitiskt perspektiv. Dels fér att vi — som redan namnts - vill ha en avancerad life science-industri
i Sverige, dels for att Sverige fortfarande ar en mycket stor producent av sjalva lakemedlen, pillren. Detta
kan tyckas vara forvanande, da det i manga andra branscher skett en utflyttning av varuproduktionen till
laglénelander. Erfarenheten visar att det finns ett starkt samband mellan var lakemedlen utvecklas och
var de tillverkas.

o Annu ett bekymmer &r att annan behandlingsforskning &n den som syftar till att utveckla nya lakemedel
och testa dem, inte kan bedrivas i tillracklig omfattning. Kliniska studier utanfor lakemedelsprovningarna,
inte minst de som behover involvera manga individer for att sakerstalla forbattringar, lyser i stort sett
med sin franvaro. Aven ldkemedelsstudier som inte direkt syftar till att registrera nya ldkemedel vid olika
tumorformer, vilka nastan alltid drivs av eller med hjalp av industrin, ar mycket sallsynta. Exempelvis
forskning som syftar till att utveckla nya diagnostiska metoder, att testa olika kirurgiska behandlingar
eller stralbehandlingsmodeller, att finna ett mer optimalt satt att ge ett lakemedel pa an det som blev
godkant eller att vardera en rehabiliteringsinsats. Det finns ingen forskningsfinansiar som enskilt har
tillrackliga resurser for att stddja denna typ av forskning.

En framtida organisering av svensk cancerforskning som kan erbjuda en infrastruktur fér forskning omfatt-
ande hela den svenska patientpopulationen skulle 6ka sin attraktionskraft. Den skulle bland annat snabbt
kunna tacka ja till och organisera lakemedelsprovningar. En sadan konstruktion skulle ocksa ge underlag for
kvalificerad klinisk forskning aven kring mer sallsynta diagnoser.

Forenkla utnyttjandet av patientdata genom IT-samordning

Bade svenska och utlandska beddmare har till Kommissionen gjort beddmningen att svensk forskning

har en enorm potential i kopplingen mellan hég IT-mognad och unika register. Det dessa beddmare har
svart att forsta ar att Sverige inte for lange sedan exploaterat denna maojlighet. Att det fortfarande, 2018,
ofta kraver manuella genomgangar av enorma material och att ocksa enkla samband ofta ar svara att sOka
digitalt framstar som totalt obegripligt.

Forslagen i denna rapport om gemensamma IT-standarder skulle ocksa ha en mycket positiv inverkan pa
svensk forskning, med mycket begransade ekonomiska insatser.
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HOj anslagen till medicinsk forskning avsevart i nasta
forskningsproposition.

Inkludera granssnittet forskning-patient/kvalitetsregister
| satsningen pa gemensamma IT-standarder.

Inratta, med hjalp av betydande resurser fran den nyss
namnda anslagshojningen, 1-3 valfinansierade
Comprehensive Cancer Centers i Sverige.

Inratta fler kombinationstjanster sa att kliniskt verksam sjuk-
vardspersonal far storre mojligheter att bedriva forskning.

Arbeta hart for att Oka antalet kliniska provningar i Sverige —
CCC-Sweden kan fa en stor betydelse i det sammanhanget.
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