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Forord

De flesta av oss kommer att pdverkas av cancer — sjilva eller hos
nirstdende eller vinner. Forslaget pi en uppdaterad nationell
cancerstrategi, Bittre tillsammans, definierar och riktar fokus for
vart samlade arbete de nirmsta dren. Alla kan ha en roll i att
forebygga cancer. Minga kan ha en roll i att diagnostisera cancer
tidigt och erbjuda cancervird av hogsta klass. De flesta av oss kan pd
olika sitt bidra till bista mojliga livskvalitet foér patienter och
nirstdende. Den uppdaterade svenska cancerstrategin, Bittre
tillsammans, har som ambition att vara proaktiv och relevant, och
den betonar personcentrering och samskapande. Cancerstrategin
riktar ljus mot insatser som ska bidra till 6kad jimlikhet och nya
mojligheter att forebygga, tidigt diagnostisera och framgingsrikt
behandla cancer samt insatser f6r en bittre livskvalitet, med och
efter cancersjukdom.

En gemensam insats for nya insikter och bittre utsikter

Den svenska cancerstrategin frin 2009 har etablerat grundliggande
strukturer, stirkt den nationella samverkan och bidragit tll en
robust svensk cancervird som visar goda resultat. Utvecklingen
inom canceromridet har varit hisnande. Fantastiska framsteg inom
basalforskning och translationell forskning har lett till helt nya
behandlingsméjligheter. Det gett nytt hopp till manga patienter och
deras nirstiende. Minga cancersjukdomar behandlas idag baserat pd
sin  biologiska  profil.  Titthdlskirurgi, immunterapi och
precisionsstrdlning  har  blivit en del av cancervirdens
standardbehandlingar.

Men det finns bide kvarstiende och nya utmaningar. Potentialen
att forebygga cancer ir inte fullt ut utnyttjad. Cancer 6kar i ung
dlder. Ocksa cancer hos ildre 6kar, med komplicerade éverviganden



om den mest limpliga och tolerabla behandlingen. Barn och unga
vuxna som har behandlats for cancer har hog risk for sena
komplikationer. Patienterna upplever att behoven av rehabilitering
inte alltid tillfredsstillts. Cancervirden uppvisar skillnader, i landet
och mellan befolkningsgrupper, som signalerar ojimlikhet. Den
palliativa virden idr avgdrande, men samtidig varierande och delvis
bristande. Aktiviteten inom kliniska interventionsstudier ir
begrinsad och tillgdngen ir ojimlik. Forskning och vird behover
integreras for att ny kunskap ska komma patienten till nytta.

Inom EU har en gemensam cancerplan och en cancermission
lanserats for att soka gemensamma l6sningar pd dessa komplexa
utmaningar. Vi tar med arbetet f6r att omsitta EU:s cancerplan 1
Sverige 1 den nya cancerstrategin.

Konkreta mal att jobba tillsammans mot

Bdttre tillsammans ir ett ramverk som tar sin utgdngspunkt i den
forsta cancerstrategins dvergripande mil om att minska risken for
cancer, 6ka dverlevnaden vid cancer och mojliggora biasta mojliga
livskvalitet f6r personer som lever med och efter cancersjukdom.
Personcentrering, jimlikhet, forskning och innovation samt
samverkan och utveckling utgér de tvirgdende milomridden som
genomsyrar strategin. I skirningspunkten mellan de évergripande
mélen och milomrddena definierar strategin 25 konkreta mil for
systematisk och lépande uppfoljning.

En framtid med minskad risk for cancer

I Sverige ir folkhilsan god, men ojimnt férdelad. Cancerstrategin
ska bidra till en bittre folkhilsa och till att sluta klyftorna mellan
olika grupper i befolkningen. Ett av tre cancerfall kan kopplas till
paverkbara riskfaktorer. Det ger stora mojligheter att minska
cancerrisken genom strategiska och samordnade hilsofrimjande och
forebyggande insatser. Vi kan alla bidra genom hilsosammare
levnadsvanor. Men ocksd samhillet behover gora insatser, sd att det
blir enkelt att gora ritt. Det ska vara litt och sikert att 3
forebyggande vaccin, cykla till skolan, vara fysiskt aktiv i vardagen
och vilja sund kost. V&r arbets- och livsmiljé6 behover vara



hilsofrimjande. Det finns en mojlighet att utrota vissa cancerformer
i framtiden. Barn och unga vuxna behéver st i1 centrum for
insatserna, foér att vi tidigt ska kunna ligga grunden for
hilsofrimjande levnadsvanor.

Cancerscreeningen utvecklas mot personanpassade program

Cancerscreening har stor betydelse for att kunna hitta cancer eller
forstadier till cancer tidigt. Det bidrar till att 6ka éverlevnaden och
hoja livskvaliteten. Cancerscreeningen har utvecklats, med ett nytt
program for tarmcancerscreening och med inférandet av HPV-test
vid livmoderhalscancerscreening. Hogt och jimlikt deltagande krivs
for att ta tillvara cancerscreeningens potential och 1 6kande grad
férvintas anpassning till personliga riskprofiler.

Intelligent diagnostik kan bidra till att diagnostisera cancer tidigt

Primirvirden har flera nyckelfunktioner 1 cancervirden. Det ir i
primirvirden som de flesta cancerfallen uppticks, och det ir hir en
koordinerad och effektiv utredning startar for de flesta patienter.
Utvecklingen mot god och nira vird stoder detta. I framtiden kan
intelligent diagnostik skapa nya mojligheter, och primirvirden blir
en viktig plats for att utvirdera och strukturerat inféra ny, modern
diagnostik. Utvecklingen oppnar ocksd mojligheter att stoppa
cancerutvecklingen 1 de tidigaste sjukdomsstadierna.

Personcentrering behover genomsyra bide patientmaotet och
organisationen

Personcentrering dr en ledstjirna i cancervirden. Samordningen
behover ske utifrin patientens behov, med fokus pd tillginglighet
och forutsigbarhet. Patienten ska erbjudas delaktighet 1 sin vird
utifrdn sina forutsittningar och 6nskemadl, foér att skapa okad
trygghet, foljsamhet till rekommendationer och stirkta
forutsittningar f6r egenvird. Cancervirden behover arbeta f6r en
okad patientmedverkan pd alla nivder, frin ledningsnivd tll det
enskilda patientmotet. Nirstiendeperspektivet behover stirkas.



Cancervirdens personal arbetar for patientens bista och gor ett
fantastiskt arbete, men i ett komplext system behéver vi varje dag
pdminna oss om innebérden av personcentrering och om kraften den
rymmer.

En cancervdrd som vilar pd kvalitet och utvecklar nya majligheter

Sverige har en hég cancerdverlevnad, men vi vill nd lingre. Genom
fokus pd kvalitet och gemensamt ansvarstagande ska cancerstrategin
bidra till vidareutveckling av en siker, effektiv, indamilsenlig och
jamlik cancervdrd. Forskning och innovation ska utveckla och
implementera nya mojligheter 1 cancervdrdens vardag. Genom en
samverkande nationell infrastruktur ska patienterna erbjudas
koordinerad och effektiv utredning, behandling av hég kvalitet och
mojlighet till deltagande 1 kliniska studier oavsett var de bor.

Livet med och efter cancer

Allt fler personer lever med eller efter en cancersjukdom.
Cancerstrategin lyfter fram betydelsen av att tidigt och lépande
integrera rehabilitering 1 virdprocessen, for att minska risken for
komplikationer och underlitta &tergdng i skola, arbete och
vardagsliv. Utvecklingen mot en god och nira vird innebir att
primirvirden ska finnas dir ocksd foér patienter som utreds for
cancer. Den ska dven finnas dir for dem som drabbats av
komplikationer efter behandlingen eller har samsjuklighet, sivil som
for nirstdende som behdver medicinskt stdd eller hjilp. Genom ett
palliativt forhallningssitt ska stéd och symtomlindring erbjudas fér
bista méjliga livskvalitet till alla patienter som behover detta. Tidig
tillgdng till palliativ vird, som kan bedrivas parallellt med annan vird,
kan lindra symtom och ¢ka livskvaliteten.

Kraftsamling baserad pa olika intressentperspektiv

For att {3 underlag till den uppdaterade strategin har vi rest runt i
landet och hillit en rad digitala moten. Vi har fitt insikter,
erfarenheter och medskick frin patient- och nirstdendeforetridare,



medarbetare, ledare, forskare, experter, tjinstemin, foéretridare for
niringslivet och beslutsfattare (se kapitel 1). Sammantaget har mer
in 1000 personer i alla delar av landet och frin olika sektorer
bidragit till vart forslag till uppdaterad cancerstrategi. Utredningen
har ocks3 tagit del av omfattande material frén rapporter, strategier
och planer samt inhimtat synpunkter frin expertgrupper och en
referensgrupp.

Delat arbete, gemensamt ansvar

Att implementera en cancerstrategi ir ingen ensam aktdrs ansvar.
Tvirtom krivs det att alla aktorer ser sin  roll 1
implementeringsarbetet och tar den rollen. For att nd malen kommer
det att krivas aktiva insatser frin minga intressenter. Vissa ir redan
aktivt involverade. Andra dr nya. Vi ser fram mot det fortsatta
arbetet med att realisera milen tillsammans.

Tack for allt engagemang

Vi vill rikta ett varmt tack till alla er som har bidragit och engagerat
er 1 moderniserings- och uppdateringsprocessens dialogmoten,
faktainsamling, expertméten och referensgruppsméten. FEra
synpunkter och férslag har tydligt paverkat innehillet och skirpt
och fortydligat férslagen.

”Framtiden ir inte en plats dit vi dr pd vig, utan en plats som vi
skapar. Man hittar inte vigar till framtiden, man skapar dem.”

John Schaar
Stockholm den 29 november 2024
Mef Nilbert /Kajsa Hanspers
Josefine Linder
Ulrika Strid



Sammanfattning

I denna sammanfattande kortversion av forslaget till en uppdaterad
cancerstrategi ligger fokus 1 férsta hand pa att 6versiktligt beskriva
de utmaningar vi har identifierat och de tgirder vi rekommenderar.
For ett bredare och djupare resonemang pa respektive omride samt
referenser hinvisas lisaren till den fullstindiga versionen.

Utgangspunkter

Ar 2009 togs En nationell cancerstrategi for framtiden fram, mot
bakgrund av att antalet personer med cancer férvintades oka
kraftigt. Motiven var bland annat att minska insjuknande och déd i
cancer samt att férbittra patientperspektivet och omhindertagandet
av patienter med cancer.

Cancer orsakar en fjirdedel av alla dodsfall i Sverige, ir den
viktigaste orsaken till forlorade levnadsdr och férvintas bli den
ledande dédsorsaken.

Risken att insjukna i cancer, men ocks3 att avlida i sjukdomen,
varierar med geografi och socioekonomiska faktorer. Samtidigt har
mojligheten att bli botad férbittrats visentligt under de senaste
decennierna, tack vare forfinad diagnostik och nya
behandlingsmojligheter. Idag lever tre av fyra patienter fem &r efter
diagnosen. Vid barncancer, brostcancer och prostatacancer lever nio
av tio patienter efter fem 4r. Vid cancerformer som lungcancer och
cancer 1 bukspottkorteln dr 6verlevnaden visentligt lingre, vilket ill
stor del forklaras av att sjukdomen diagnostiseras i avancerade
stadier.



Vissa utmaningar kvarstar, men nya méjligheter har 6ppnats

P23 en 6vergripande nivd ir problembilden frin 2009 relevant ocksd
2024, men mojligheterna till l6sningar och insatser dr nya och fler.

Det finns ocksd delar i den nuvarande strategin som regeringen
och andra aktérer anser behover forindras och 13 ett tydligare grepp
om omradet och kraft att utveckla nya insatser. Ndgra exempel ir
det hilsofrimjande och férebyggande arbetet, 6kad livskvalitet for
patienter med cancer, uppfoljning av dtgirder och utvirdering av
méluppfyllelse inom strategin.

Enligt Virldshilsoorganisationen ér etableringen av en nationell
cancerstrategi den mest rationella insatsen for att uppnd effekt,
ocksd 1 system med begrinsade resurser.

Forslaget till en uppdaterad cancerstrategi utgdr frin den
nuvarande strategin, med bedémningar och férslag som
vidareutvecklar pigdende initiativ.

Personcentrering, som ger mojlighet for delaktighet 1 den
omfattning patienten Onskar, ses som en grundliggande
férutsittning f6r en modern cancervérd.

Barn- och unga perspektivet har lyfts fram som ett genomg3ende
omréde. Bittre tillsammans ska std i samklang med EU:s Beating
Cancer Plan.

Vir ambition har varit att féresld en uppdaterad strategi med
fokus pd implementering och dir gemensamma l8sningar ir centrala.

De senaste &ren har EU gjort omfattande satsningar inom
canceromridet, bland annat mot bakgrunden av att minska
insjuknandet och oka livskvaliteten. EU:s cancerplan lanserades &r
2021 och samma ir kom EU:s Cancermission som kompletterar och
bidrar till arbetet och har som ambition att géra en konkret skillnad
for medborgarna.

EU:s cancerplan ir uppbyggd kring fyra 3tgirdsomriden:
forebyggande insatser, tidig upptickt, diagnos och behandling samt
cancerpatienters och cancerdverlevares livskvalitet.  Planen
innehdller ocksi tio flaggskeppsinitiativ samt ett stort antal
stddjande dtgirder som omfattar hela sjukdomsférloppet.

Det forebyggande arbetet betonas 1 EU:s cancerplan med
konkreta insatser och mail kopplade till minskat insjuknandet 1
cancer, bland annat kring HPV-vaccination, rékning och alkohol.
EU:s cancerplan har ocksd ett starkt fokus pd livskvalitet och livet



efter cancer och lyfter fram sena komplikationer, bristande
koordination och kommunikation som nyckelomriden. Aven
nirstdendes viktiga roll som stdd till patienten lyfts fram, bland
annat utifrin balansen mellan arbete och privatliv.

Cancermissionen ska driva implementering av evidensbaserade
och innovativa insatser, med fokus pid patientnytta och
policyrelevans med engagemang av relevanta myndigheter.
Cancermissionen fokuserar pd att forstd cancer och dess
riskfaktorer, férebygga cancer, optimera diagnostik och behandling
och stodja livskvalitet for personer med och efter cancer.

EU:s cancerplan och cancermission inspirerar till och péverkar
insatserna 1 Bdttre tillsammans inom flera omriden. Bland dem kan
nimnas bedémningarna och forslaget till samordning inom det
hilsofrimjande ~ och  foérebyggande  arbetet, uppdaterade
screeningrekommendationer, jamlik tillgdng till
precisionsdiagnostik  och utvecklingen av sammanhingande
cancerinfrastrukturer som ska sikra hégkvalitativ vird oberoende av
bostadsort. Ett flertal gemensamma initiativ (joint actions) har
etablerats 1 syfte att soka gemensamma lésningar pd komplexa
problem. I detta arbete medverka svensk expertis, vilket innebir
bide en mojlighet att dela erfarenheter frin Sverige och arbetet med
Bittre tillsammans och att inspireras av utvecklingen 1 andra linder.

Mal och uppfdljning

Tre 6vergripande mal samt delmal indelade i malomraden

Utredningens utgingpunkt dr att Sveriges cancerstrategi bor
definiera évergripande mil som ir 6verblickbara, lingsiktiga och
speglar de utfall f6r medborgarna som ir mest centrala: risken att
insjukna ska minska, fler ska dverleva cancer och det ska vara mojligt
att ha en sd god livskvalitet som mdjligt — under och efter
sjukdomen. Den mélstruktur som vi féresldr innebir arbete enligt
den nuvarande strategins riktning. De 6vergripande méilen i den
nuvarande strategin har forenklats. De har ocksd kompletterats med
delmdl for att tydliggora vad som behover dstadkommas for att



uppnd de oOvergripande méilen och o6ka férutsittningarna for
uppfoljning.

Arbetet de kommande &ren behéver fokusera pid det
hilsofrimjande och férebyggande arbetet och pd att utveckla och
implementera indamélsenliga infrastrukturer, stimulera och
integrera forskning, ta tillvara innovationer som kan vidareutveckla
cancervirden och utnyttja kraften 1 personcentrering och
patientmedverkan. Det behovs samverkan fér att identifiera
gemensamma l8sningar pd komplexa problem och 6ka robustheten.
Genom delade l6sningar och utnyttjande av gemensamma
infrastrukturer blir vi bittre tillsammans.

Cancerstrategin foresl3s ha tre dvergripande mal:

Minskad risk att utveckla cancer och fler som diagnostiseras
tidigt

- Minskad cancerrisk genom ett strategiskt och samordnat

hilsofrimjande och férebyggande arbete.

- Minskad sjuklighet och dédlighet i cancer genom tidig
diagnostik.

Okad cancerdverlevnad

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

- Interventionsstudier utvecklar morgondagens cancervird.
Bista mojliga livskvalitet — under och efter cancersjukdom

- Personanpassat stéd for ett gott liv under och efter cancer.
- Bista mojliga livskvalitet vid livshotande sjukdom.

Till de 6vergripande méilen kopplas 25 delmdl, med fokus pd
forindringar i arbetssitt och strukturer som vi bedémer behévs
for att uppnd de dvergripande mélen (se figur 1 nedan).

De 25 delmilen kan sorteras in under fyra mdlomriden. De
speglar grundliggande férutsittningar som bor genomsyra
genomforandet av strategin. Det handlar om:



e Personcentrering

Jimlikhet

Forskning och innovation

Samverkan och utveckling
Utredningens ambition ir att flera av delmélen ska vara uppnidda

inom de nirmsta dren och de flesta inom en tiodrsperiod, samtidigt
som det sker en tydlig positiv utveckling for de évergripande mélen.

Uppfoljningen bor ske I6pande

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Mpyndigheten f6r vdrd- och
omsorgsanalys i uppdrag att utvirdera implementeringen av den
nationella cancerstrategin 1 forhdllande till strategins mal.
Uppdraget bér utféras lopande under strategins genomférande
och myndigheten bér ta fram ett uppfoljningsramverk.

Cancerstrategins genomférande och uppfoljning bér ses som en
helhet, dir uppfoljningen l6pande ger kunskap om behovet av
ytterligare insatser och férindringar. Vi féresldr att Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys fir 1 uppdrag att &rligen folja upp strategins
méluppfyllelse baserat pi ett ramverk med centrala indikatorer.
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Figur 1 Mal fér en uppdaterad nationell cancerstrategi

Personcentrering

Jamlikhet

Forskning och innovation

Samverkan och utveckling

Minskad risk att utveckla cancer
och fler som diagnostiseras tidigt

Minskad cancerrisk genom ett strategiskt
och samordnat halsoframjande och
férebyggande arbete,

Minskad sjuklighet och dadlighet i cancer
genom tidig diagnostik.

Personanpassad prevention

= Barn och unga &r en tydlig malgrupp i
statliga hélsoframjande och forebyggande
insatser med koppling till riskfaktorer fér
cancer.

Strukturer for uppfoljning vid okad
cancerrisk &r implementerade i alla
regioner.

Jamlik hélsa genom tréffsaker prevention

och tidig diagnostik

« Utdkade satsningar for att na en god och
jémlik hdlsa i enlighet med det
folkhalsopolitiska malet.

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

Okad kunskap bidrar till minskad

cancerbdrda

- Forskningsfinansidrer har genomfart
riktade satsningar inom prevention och
tidig diagnostik.

Samlad insats som férebygger cancer

» Forstarkt samverkan fér att forebygga
icke-smittsamma sjukdomar har
etablerats.

Nationella mal uppfylls och
internationella mal beaktas avseende
riskfaktorer for cancer.

* Malet kan revideras i takt med 6kad ambitionsniva.

Okad canceréverlevnad

= Fler patienter &verlever cancer genom
diagnostik och behandling av hég kvalitet.

- Interventionsstudier utvecklar
morgondagens cancervard,

Personcentrerad cancervard for okad
dverlevnad

Av patienter i cancervarden upplever mer
&n 90 procent att de ar delaktiga i
besluten kring vard och behandling i
6nskad utstrackning.

Av de patienter som diagnostiserats med
cancer inom standardiserade vardfarlopp
startar 80 procent* behandling inom 21
kalenderdagar fran behandlingsbeslut.

Jamlik tillgang till vard av hog kvalitet

= Alla regioner definierar mal for patienters
deltagande i interventionsstudier.

« Alla regioner ingar i en nationel!
infrastruktur fér precisionsdiagnostik.

Forutsattningarna for life science stérks
Genomférandekapaciteten for
interventionsstudier kan féljas nationellt
med regionalt uppdelad statistik.
Sverige deltar i 6kad utstrackning i
forsknings- och utvecklingsprojekt i EU.

Gemensamma |Ssningar for god och effektiv

cancervard

= En nationell cancerinfrastruktur ar
etablerad i Sverige.

« Statistiken over anvandningen av
cancerldkemedel &r heltdckande.

ojliga livskvalitet under och
efter cancersjukdom

Personanpassat stéd for ett gott liv under

och efter cancer.
- Basta méjliga livskvalitet vid livshotande
sjukdom.

Personcentrerade arbetssatt for okad livskvalitet
= Av patienter i cancervarden upplever mer &n
90 procent hdg grad av kontinuitet och
samordning.
= Tillgangen till uppféljningsmottagning fér
unga vuxna med cancer har starkts.
Individuell behandlings- och
uppfbljningsplan erbjuds i majoriteten av
cancervdrdens processer i alla regioner.
Tidig anslutning till palliativ vard erbjuds i
alla regioner.

God och jamlik tillgéng till rehabilitering och

palliativ vard

= Strukturerad bedémning av
rehabiliteringsbehov erbjuds 80 procent av
patienter med cancer i alla regioner.

- Palliativa vird- eller atgardsplatser erbjuds i
alla regioner.

= Enrutin fér en sammanhangande vardkedja
fér barn med palliativa vérdbehov ar
etablerad i alla regioner.

Nya arbetssatt sakrar trygg uppféljning

= Samlad, multiprofessionell uppfdljnings-
mottagning har pilottestats i minst tre
regioner.

Patienternas behov ar utgangpunkt for

utvecklingen av varden

» Palliativa konsultteam finns tillgangliga
dygnet runt alla veckans dagar i alla
regioner.

= En systematisk patientmedverkan finns
etablerad i alla regioner.




Forebygga cancer

“Bittre samarbete riddar fler liv och ger fler minniskor bittre liv”

Medlem i strategiarbetets expertgrupp

Antalet nya cancerfall i Sverige beriknas 6ka med 26 procent fram
till &r 2040. Att forebygga cancer genom att adressera pdverkbara
faktorer ir en av de mest kostnadseffektiva dtgirderna for att minska
cancerbérdan. Cirka en av tre cancerdiagnoser kopplas till
paverkbara riskfaktorer. Flera av riskfaktorerna foér cancer,
exempelvis tobaksrokning, alkoholbruk, ohilsosamma matvanor,
otillricklig fysisk aktivitet samt dvervikt och obesitas, ir desamma
som f6r andra icke-smittsamma sjukdomar, som hjirt-kirlsjukdom,
diabetes och kronisk lungsjukdom.

De paverkbara riskfaktorer som bidrar mest till cancer 1 Sverige
ir tobaksrékning och exponering for UV-strilning. Samtidigt ir
overvikt och obesitas den riskfaktor fér cancer som 6kar allra mest.
Riskfaktorernas bidrag till cancersjukdom varierar mellan kénen,
utifrin socioekonomi och mellan olika befolkningsgrupper. Ett
brett forebyggande arbete riktat mot icke-smittsamma sjukdomar
och insatser for att sluta hilsoklyftorna har en stor potential att
forebygga insjuknandet 1 cancer. For att stirka en gynnsam
utveckling av risk- och skyddsfaktorerna pd befolkningsnivd och
minska skillnaderna mellan grupper behéver det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet i1 hégre utstrickning dn idag bedrivas
samordnat med en tydlig ansvarsférdelning och strategiskt med en
gemensam prioritering och kommunikation.

Mal som relaterar till omradet

Utredningens férslag for det forebyggande arbetet syftar till att
uppnd det dvergripande mélet om minskad risk att utveckla cancer
och att fler patienter diagnostiseras tidigt. Inom omridet forebygga
cancer definieras foljande uppféljningsbara delmal:

e Barn och unga ir en tydlig mlgrupp 1 statliga hilsofrimjande och
forebyggande insatser med koppling till riskfaktorer fér cancer.
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e Utokade satsningar for att nd en god och jimlik hilsa 1 enlighet
med det folkhilsopolitiska milet.

e Forskningsfinansiirer har genomfort riktade satsningar inom
prevention (och tidig diagnostik).

o Forstirkt samverkan for att forebygga icke-smittsamma
sjukdomar har etablerats.

¢ Nationella mil uppfylls och internationella mil beaktas avseende
riskfaktorer f6r cancer.

Bedomningar och forslag

Bedomningarna och forslagen syftar till att stirka samordning och
samverkan 1 det hilsofrimjande och férebyggande arbete som giller
icke-smittsamma sjukdomar. Inom omradet pdgdr redan omfattande
arbete och vi har identifierat en rad insatser som kan bidra till en
positiv utveckling.

Samordnat hilsofrimjande och férebyggande arbete med
fortydligat ansvar:

Utredningens beddmningar:

e Det hilsofrimjande och foérebyggande arbetet behéver
genomforas utifrdn  en helhetsbild av de risk- och
skyddsfaktorer som kopplas till icke-smittsamma sjukdomar.

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

e For att underlitta uppféljningen av det cancerférebyggande
arbetet bor Folkhilsomyndigheten komplettera indikatorerna i
uppfoljningen av folkhilsan i Sverige med fler cancerspecifika
riskfaktorer.

Utredningens forslag:
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e Regeringen foreslds utreda hur Folkhilsomyndighetens ansvar
och mandat nir det giller cancer och andra icke-smittsamma
sjukdomar kan fértydligas i myndighetens instruktion.

e Regeringen foreslds ge Folkhilsomyndigheten i uppdrag att
inritta en funktion for samverkan kring strategisk planering,
prioritering och koordinering av det hilsofrimjande och
forebyggande arbetet som giller icke-smittsamma sjukdomar.
De ingdende aktdrerna bor 4 ett tydligt langsiktigt uppdrag att
medverka i denna funktion.

e Folkhilsomyndigheten bor, tillsammans med den foreslagna
samverkansfunktionen, ges 1 uppdrag att ta fram en
handlingsplan som definierar de viktigaste insatserna for att
forebygga icke-smittsamma sjukdomar.

Prioriterade forebyggande insatser:

Utredningens beddmning:

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

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Folkhilsomyndigheten i uppdrag att
sammanstilla evidensbaserade insatser som kan anvindas 1 det
hilsofrimjande och forebyggande arbetet for att o6ka
jimlikheten 1 hilsa.

e Utover ovan nimnda férslag limnar utredningen bedémningar
om andra omriden som ir aktuella att adressera for att stirka
det forebyggande arbetet mot cancersjukdom. Medskicken
riktas frimst till regeringen, till Folkhilsomyndigheten och till
den foreslagna samverkansfunktionen, men ir dven relevanta
for kommuner, regioner, civilsamhillet och niringslivet.
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For att klara dagens och framtidens utmaningar ir det viktigt att
utveckla och samordna det hilsofrimjande och foérebyggande
arbetet. Samordning 6kar férutsittningarna fér att kunna goéra
gemensamma strategiska satsningar som kan ge dkat genomslag for
det forebyggande och hilsofrimjande arbetet. Detta kriver ett
helhetsgrepp och en gemensam strategisk riktning frin regering och
samhille.

Insatser behdvs pd alla nivder 1 samhillet, av sdvil statliga som
regionala och lokala aktorer, liksom av civilsamhillet och
niringslivet eller 1 samarbete med dem (se figur 2). Insatserna
behdver omfatta sdvil strukturella forindringar och regleringar som
kunskapsuppbyggnad i befolkningen och hos nyckelaktérer. Vi
bedémer att det behdvs en kombination av olika itgirder och
insatser for att uppnd de avsedda effekterna.

Folkhilsomyndigheten, som redan har samordnande uppdrag
inom folkhilsoomradet p4 nationell niv4, ir det naturliga navet i det
forebyggande arbetet mot icke-smittsamma sjukdomar.

Den foreslagna  strategiska  samverkansfunktionen  kan
organiseras som en expertgrupp eller ett partnerskap. Den ska stirka
samarbetet mellan berérda myndigheter och aktoérer, medverka i
strategiska initiativ, identifiera utvecklingsbehov och frigor som kan
vinna pd gemensam aktion och kan bidra till 6verblick genom samlad
uppféljning och kommunikation av resultat och rekommendationer.
Arbetet med bestimningsfaktorerna for cancer och andra icke-
smittsamma sjukdomar ramas in av mdl och &tgirder inom flera
strategier och utredningar. Hir finns analyser och férslag som kan
vara viktiga utgdngspunkter for arbetet.
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Figur 2

Atgéirder pa individ-, grupp — och samhillsniva samt aktorer i det

hélsoframjande och forebyggande arbetet med mot cancer,

exempel.

Atgérder pa grupp- och individniva

Screening och radgivning,
vaccination for riskgrupper
(HPV, HBV), halsclitterata
organisationer

Strukturella atgdrder pa samhallsniva

Hoga skatter,
minimipriser pa alkohal,
subventioner p4 hélsosam
mat och kollektivtrafik

Atgarder i Priser och
primarvarden och ekonomiska
lokalsamhallet incitament
Rékfria
Stéd till miljger,
rékavvanjning, begransningar
férandringar i . . _ kring alkohal-
kafeteriautbud, EEACEEEEE Tillgang och forsaljning,
aktiva arbetsplatsen Férebygga tillganglighet RN ey Id
transporter il riskfaktorer for il Gyl BT
och frén jobbet cancer gangtrafikanter
Atgarder Marknads-
i skolan foringsregler
Standardiserade
Standarder neutrala
for skolm_altu:lier, Informations- och férpackningar,
HﬁV—vaccmermg, kommunikations- marknadsférings-
mojligheter till insatser forbud (inklusive
fysisk aktivitet sociala medier)
Kampanjer Varningstexter
for dkad pa alkohol-
HPV-vaccinerin  férpackningar,
g eller for att framsides-
avsta alkohol madrkningar pa
livsmedel

Modifierad fran OECD-rapporten Beating Cancer Inequalities in the EU: Spotlight on Cancer Prevention
and Early Detection (WHO 2024).

Levnadsvanor som har betydelse for hilsan grundliggs i barn- och
ungdomsdren. For att frimja en god och jimlik utveckling 1
befolkningens hilsa pd sikt bér dirfér barn och unga samt deras
virdnadshavare vara prioriterade mélgrupper 1 det hilsofrimjande
och férebyggande arbetet.

Matvanor, évervikt och obesitas ir riskfaktorer f6r cancer som visar
en negativ utveckling. Konsumtion av frukt och gront ir ett omride
dir Sverige sammantaget presterar simre in EU-genomsnittet. Det
finns indikationer p4 att en kombination av subventioner och skatter
kan ge effekt p& livsmedelskonsumtionen. Styrmedel som

subventioner p3 frukt och gront samt hojd skatt eller
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producentavgift pd sockersdtade drycker har potential att ge effekt
pd konsumtionen, inte minst bland personer med ligre inkomst.
Mot denna bakgrund foreslar vi att regeringen utreder
forutsittningarna for att med ekonomiska styrmedel stimulera till
en mer hilsosam kost.

For effektiva forebyggande insatser behdvs god kunskap om
mélgruppsanpassade insatser. Utformningen av de insatserna bér
baseras  p&  hilsolitteracitet  och  mélgruppsinvolvering.
Folkhilsoarbetet behdver i dnnu hogre grad in idag inkludera
evidensbaserade &tgirder for att sluta hilsoklyftorna mellan olika
befolkningsgrupper.

Forskning kring cancerprevention och tdig diagnos utgér en
begrinsad del av den vetenskapliga produktionen, samtidigt som det
finns ett stort behov av evidens inom omradet. Vi bedémer dirfér
att forskningsfinansidrer bor éverviga forskningssatsningar riktade
mot prevention och tidig diagnostik.

Ytterligare dtgirder behovs inom ett stort antal omrdden. Det kan
exempelvis handla om att ytterligare minska exponeringen fér tobak
genom att infora rokfri skoltid och exponeringstérbud i1 butiker,
samt att sikerstilla en samhillsplanering och skola som okar
forutsittningarna for fysisk aktivitet och ger mojligheter till skydd
mot UV-strdlning. Behovet av insatser fér att minska insjuknandet i
lungcancer kan uppmirksammas genom &tgirder som radonbidrag
och en radondatabas for etablering av radonkartor. Hilsosamma
matvanor behdver stimuleras pd flera sitt, exempelvis genom
kunskap och implementering av de svenska kostrdden p3 alla nivier
och att utbudet av hilsosamma alternativ frimjas pd platser som i
simhallar och 1 skolkafeterior.

Screening och kontrollprogram vid 6kad cancerrisk

”Vi méste sitta ljus pd socioekonomiska och geografiska skillnader”
Verksambetschef inom cancervdrden

Cancerscreening innebir en systematisk undersékning av en viss
population, fér att identifiera personer med cancersjukdom eller
dess forstadier. Att uppticka cancer tidigt ir vid de flesta
cancerdiagnoser  betydelsefullt fér att minska sjukdomens
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allvarlighetsgrad, kunna erbjuda mer skonsam behandling och 6ka
sannolikheten foér bot. I forlingningen bidrar det dven ull 6kad
overlevnad och bista mojliga livskvalitet. Cancerscreening pad
befolkningsnivd kriver en noggrann avvigning mellan risk och nytta
for ett effektivt resursutnyttjande. Det finns skillnader 1 deltagande
mellan grupper och mellan regioner, vilket motiverar insatser for att
frimja ett hogt och jimlikt deltagande.

I Sverige erbjuds nationella screeningprogram fér bréstcancer,
livmoderhalscancer och tjock- och dndtarmscancer. Dirutéver finns
program fér organiserad prostatacancertestning och pilotstudier
kring lungcancerscreening.

Socialstyrelsen ansvarar f6r rekommendationer om inférande
eller andring av screeningsprogram. RCC har en stédjande roll via
arbete med kunskapsdokument och kvalitetsarbete. Regionerna har
det 6vergripande ansvaret for att screeningprogrammen inférs och
att de foljer definierade kvalitets- och genomférandekrav.

En  systematisk  och  strukturerad  uppféljning av
screeningprogrammen ir av stor vikt for att sikerstilla en positiv
utveckling av deltagandefrekvens, undersékningsintervaller och
andra kvalitetsparametrar. Utvecklingen av nya screeningmetoder,
exempelvis riskbaserad screening, ir snabb, vilket stiller krav pd
omvirldsanalys och 16pande virdering av ny evidens.

Vissa patientgrupper har en 6kad cancerrisk, exempelvis pd grund
av drftlighet eller pdvisade férstadier som kan utvecklas till cancer.
For dessa patienter kan strukturerade kontrollprogram bidra till
tidig diagnos, minskad sjuklighet och minskad dodlighet.
Personcentrerade och riskbaserade rekommendationer och
strukturerade kontrollprogram kan ¢ka resurseffektiviteten, bidra
till 6kad trygghet och skapa ny evidens inom omrédet.

Mal som relaterar till omradet

Cancerscreening och kontrollprogram vid 6kad risk for cancer kan
kopplas till alla de tre 6vergripande méilen — minskat insjuknande och
tidig upptickt, 6kad overlevnad och livskvalitet. Delmil som
kopplas till omridet i férsta hand:

e Minskad sjuklighet och doédlighet 1 cancer genom tidig
diagnostik.
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e Strukturer for uppfolning vid ©6kad cancerrisk  har
implementerats 1 alla regioner.

e En uppdaterad, systematisk process for att utveckla
cancerscreening, med sikte pd minskade skillnader mellan
regioner och befolkningsgrupper ir etablerad.

e Forskningsfinansiirer har genomfort riktade satsningar inom
prevention och tidig diagnostik.

Bedémningar och foérslag

Befolkningsscreening sdvil som kontrollprogram fér personer med
okad cancerrisk syftar till 6kad 6verlevnad genom tidig diagnos och
kan 1 vissa fall ocksd bidra till minskad cancerincidens genom att
identifiera och ta bort férstadier till cancer. For att dessa insatser ska
vara kostnadseffektiva krivs insatser for ett hogt och jimlike
deltagande samt screening- och kontrollprogram av hég kvalitet.
Utredningen limnar bedémningar och forslag kopplat till jamlik
tillgdng till screening, hégt och jimlikt deltagande 1 screening samt
tillgdng till kontrollprogram for patienter med 6kad risk for cancer.

Jamlik tillgdng till cancerscreening i hela landet:

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att forstirka
och utveckla sin process fér rekommendationer inom
screeningomradet, si att rekommendationerna lépande
anpassas till ny evidens. Uppdraget bér dven omfatta en
systematisk  uppféljning  av  implementeringen  av
rekommendationerna och virdprogrammen per region och
befolkningsgrupp.

e Regeringen foreslds ge Cancercentrum 1 uppdrag att fortsitta
utveckla nationella kallelsekanslier for alla screeningprogram.
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Hogt och jamlikt deltagande i screening:

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen i uppdrag att, i samarbete
med Cancercentrum, sikra att evidensbaserade metoder for att
nd underrepresenterade grupper finns med i myndighetens
screeningrekommendationer samt i andra relevanta nationella

kunskapsstod.

e Regeringen foéreslds att i Cancercentrums uppdrag att etablera
nationella kallelsekanslier dven inkludera ansvar for att ta fram
och implementera rutiner f6r att 6ka deltagandet, med sirskilt
fokus p& underrepresenterade och svirnddda grupper.

Kontrollprogram och strukturer {6r uppfoljning vid 6kad
cancerrisk

Utredningens beddmningar:

e Cancercentrum bér utveckla virdprogram for personer med
okad risk for cancer.

e Regionerna bor etablera definierade strukturer f6r uppfoljning
for personer med 6kad risk fér cancer.

Sverige har 1 internationell jimférelse en vilfungerande
cancerscreening. For att sikerstilla resursetfektivitet och anpassning
till ny utveckling, behéver omridet fortsatt utvecklas, med fokus pd
mindre regional variation, mer jimlikt deltagande 1 olika
befolkningsgrupper, proaktiv bedémning av ny evidens och
strukturerad kvalitetsuppféljning.

Utveckling och innovation férvintas paverka utformningen av
framtidens screeningprogram, inte minst genom personanpassning
och 6kade mojligheter att screena inom flera diagnosgrupper. Dirfor
ir det angeliget att rekommendationerna l6pande uppdateras utifrin
ny evidens. En strukturerad uppféljning som samlat och I6pande
redovisar deltagarfrekvenser, undersokningsintervaller,
kvalitetsindikatorer och fynd 1 programmet idr ocksi en
utvecklingspunkt.
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Hogt och jimlikt deltagande i screening stdr i fokus for arbetet.
Nationella screeningkanslier kan bidra till att skapa férutsittningar
for en mer effektiv och jimlik screeningverksamhet. Okat
deltagande 1 underrepresenterade grupper ir ett insatsomrdde, men
evidensbasen fér insatserna behover definieras och metoder behéver
utarbetas f6r att nd svrnddda grupper. Det behovs rutiner for att alla
relevanta grupper ska kunna omfattas av screeningprogrammen.
Insatser som visat sig ha evidens for ett mer jimlike
screeningdeltagande behdver kopplas till befintliga och kommande
nationella kunskapsstod.

Insatser for att forebygga och tidigt diagnostisera cancer hos
patienter med 6kad risk har en stor potential att minska sjuklighet
och dédlighet. Kontrollprogram for patienter med irftligt 6kad risk.
vid pdvisade forstadier till cancer eller sjukdomar som ger ckad
cancerrisk ingdr 1 den moderna hilso- och sjukvirdens uppdrag.
Patientgruppen  inkluderar ocksd de barn som genom
helgenomsekvensering vid cancersjukdom har pévisats ha irftligt
okad risk. Ur ett patientperspektiv behévs en struktur som genom
koordinerade kontrollprogram och definierat ansvar bidrar till
vilinformerade och trygga patienter. Ur hilso- och sjukvirdens
perspektiv behdver ansvaret definieras och tydliggoras for okad
jimlikhet, optimalt resursutnyttjande och fér att bidra tll ny
evidens.

Personcentrering

”Virdpersonal behover hitta sitt att anvinda kanalerna tillsammans
med patienterna.”

Patientforetridare inom canceromrddet

Personcentrering ska vara en sjilvklar utgdngspunkt for
cancervarden, liksom fér hilso- och sjukvirden i stort. Arbetet med
personcentrering behdver genomsyra hela cancervirden, frin
strategisk och organisatorisk niva till det individuella patientmétet.
En personcentrerad vird innebir att hilso- och sjukvérden ska
utgd frin patientens behov, 6nskemil och resurser. Personcentrering
behéver beaktas i alla delar av hilso- och sjukvirden och genom hela
patientens virdprocess. Personcentrering innefattar flera perspektiv,
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som bemotande och respekt, delaktighet, delat beslutsfattande och
att stirka personens tilltro till sin férmédga att hantera situationen.
En viktig aspekt ir att patienten fir tllgdng till 6nskad
hilsoinformation och ges mojlighet att sjilv bidra med information.
Virden ska vara utformad si att patienten har méjlighet att sjilv vara
en aktiv medskapare. Den bor ocksd vara samordnad utifrén en
helhetssyn pd patienten och dennes behov. Personcentrering kan
innebira fokus pd olika saker for olika individer och i olika
situationer. Studier visar att en personcentrerad vird sirskilt gynnar
personer med ligre utbildning.

I svensk cancervird har en rad dtgirder vidtagits for att oka
personcentreringen, exempelvis inférandet av
kontaktsjukskoterskor och standardiserade virdférlopp (SVF),
arbetet med aktiva 6verlimningar och utvecklingen av en individuell
behandlingsplan (Min Vérdplan).

Ett medel for att frimja personcentrering ir att patienter och
nirstidende ges mojlighet att medverka i utvecklingen av hilso- och
sjukvarden. S3 kan verksamheten {4 6kad kunskap om patienters och
nirstdendes upplevelser, erfarenheter och énskemdl. RCC har varit
en foregingare inom omrddet och har inkluderat patienter och
nirstdende i1 strategiska rdd och olika former av arbetsgrupper.
Arbetssittet finns nu ocksd etablerat 1 stora delar av cancervirden,
men behover forstirkas med tydliggérande av syfte, arbetssitt och
mal.

Patientrapporterade erfarenhetsmitt (PREM) och utfallsmitt

(PROM) ir viktiga fér att fdnga patienternas perspektiv i
uppfdljningen och utformningen av vdrden. Idag sker insamling av
patientrapporterade  erfarenhetsmitt genom en  nationell
patientenkit, och patientrapporterade utfallsmitt samlas in 1
majoriteten av kvalitetsregistren.
Nirstdende till patienter med cancer dr en stor och vixande grupp
som utfér omfattande informella virdinsatser i form av samordning,
transport, skotsel av hemmet och ekonomiskt stod. Okad risk for
sjukdom s&vil som 6kad virdkonsumtion har visats hos nirstdende.
Nirstdende till patienter som virdas inom den palliativa virden
befinner sig ofta i en sirskilt svr position.
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Mal som relaterar till omradet

Personcentrering ir ett perspektiv som behéver genomsyra det
forebyggande arbetet och hela virdprocessen, och dirfér utgor
personcentrering ett milévergripande omride 1 forslaget till en
uppdaterad cancerstrategi. Flera av strategins delmal utgdr fran att
insatserna bor anpassas till individer och grupper, men vissa mal ir
direkt inriktade pd en forbittrad personcentrering i cancervirden:

e Ay patienter i cancervirden upplever mer in 90 procent hég grad
av kontinuitet och samordning.

e Av patienter i cancervirden upplever mer in 90 procent att de ir
delaktiga i besluten kring vdrd och behandling i énskad
utstrickning.

¢ En systematisk patientmedverkan finns etablerad 1 alla regioner.

Bedémningar och foérslag

Den nationella cancerstrategin har bidragit till utvecklingen av flera
funktioner och arbetssitt for att stirka patientperspektivet i
cancervirden. I en uppdaterad cancerstrategi behovs ett dkat fokus
pd att hela virdprocessen inkluderas — frin tidig diagnostik till
rehabilitering och palliativ vird. Vintetider skapar oro for patienter
och nirstdende. Arbetet med att stirka tillgingligheten ar viktigt f6r
att skapa en forutsigbar virdprocess utan onédiga vintetider.

Utvecklingen férvintas skapa 6kade mojligheter f6r patienter att
delta i sin vird och {8 vdrd 1 hemmet, vilket férstirker betydelsen av
att patienterna gors delaktiga 1 virden. For att sikerstilla en
personcentrerad vird behover planering och uppféljning involvera
en patientmedverkan med tydligt syfte och mil och uppféljning
genom patientrapporterade mitt (PREM och PROM).
Utredningen limnar bedémningar och férslag for forbittrade
forutsittningar for en forstirkt koordinering kring patienten och
dkad patientdelaktighet samt for forstirkt nirstiendestdd.
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Forstiarkt koordinering kring patienten och 6kad
patientdelaktighet

Utredningens beddmningar:

e Regionernas arbete med patientmedverkan behéver tydliggéra
syfte, arbetssitt och mal. Som ett led i arbetet bér patientrid
eller motsvarande etableras.

e SKR och Cancercentrum bér utveckla den nationella
patientenkiten for patienter inom SVF till att dven innefatta
behandling och uppféljning.

e Cancercentrum bér arbeta f6r att patientrapporterade
utfallsmitt integreras 1 den kliniska verksamheten i format som
sikrar utvirdering.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Cancercentrum 1 uppdrag att
vidareutveckla Min Virdplan till en individuell behandlings- och
uppféljningsplan.

Forstirkt nirstdendestod

Utredningens beddmningar:

e Kommunerna boér utveckla sitt stdd till nirstdende for att
erbjuda stéd till personer med behov.

o Mojligheten till nirstdendestdd 1 samhillet, civilsamhillet och 1
de olika delarna av hilso- och sjukvirden bér tydliggoras.

Patientmedverkan har bidragit till konkreta effekter inom
cancervirden, exempelvis i form av forindrade arbetssitt, okat fokus
pa patientens vig genom varden, férvintningar avseende bemétande
1 virden, behovet av rehabilitering och nirstiendes situation.
Patientféretridare kan bidra med kompletterande perspektiv. Men
for att dra storre nytta av patientmedverkan behéver syftet och
mélsittningen definieras och tydliggéras, och arbetssitt anpassas till
mélen och arbetet struktureras, prioriteras och resurssittas.
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Anvindning av  patientrapporterade mditt ger viktig och
kompletterande information. Patientrapporterade erfarenhetsmadtt
(PREM) ir viktiga for att kunna folja upp vdrden ur patientens
perspektiv. Idag ligger fokus pd utredningstiden, medan patienternas
erfarenhet av behandlings- och uppfoljningstiden ocksd ir relevant
att f8 information om. Forskning om patientrapporterade
utfallsmitt (PROM) pekar pd att dessa har den storsta potentialen
nir de anvinds i det individuella patientmétet.

Ett 6nskemadl frin patienter med cancer ir att kunna {3 éverblick
over sin védrdprocess, hitta kontaktvigar till virden och att f3
information pd ett sitt som gor det mojligt att vara delaktig i sin
vird. Vi foresldr dirfér en utveckling av en individuell behandling-
och uppféljningsplan och arbetssitt mojliggor delaktighet. En sidan
behandlings- och uppféljningsplan ska ge en verblick éver hela
vardprocessen och bér innehdlla personanpassad information om
given behandling, risker for komplikationer, rekommenderad
uppfoljning, rdd om rehabilitering och rekommendationer om en
hilsofrimjande livsstil samt kontaktuppgifter till ansvarig
vardgivare.

Nirstdendes behov behover lyftas fram genom stirkt kunskap
om nirstdendeperspektivet, rutiner fér att uppmirksamma
nirstdendes behov och férbittrad information till de nirstdende om
befintliga stodinsatser 1 hilso- och sjukvirden, kommunen och
civilsamhillet.

Tillganglighet
”Ju lingre vintan ir, ju fler sémnldsa nitter”

Patientforetridare, Nitverket mot cancer

Utover att reducera onddig, icke-medicinskt grundad vintetid syftar
SVF tll mer sammanhéllna och likvirdiga vdrdprocesser med
forbittrad information, o6kad delaktighet och néjdhet bland
patienterna. Ur ett patientperspektiv dr en forutsigbar, snabb och
koordinerad utredning av symtom som kan inge misstanke om
cancer avgdrande och efterfrigat. SVF har strukturerat utredningen
vid misstanke om cancer, vilket bedéms ha bidragit till 6kad
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jimlikhet. SVF har ocksd forkortat utredningstiden, men har inte
varit tillrickligt f6r att uppnd de definierade vintetiderna och att
utjimna skillnaderna mellan regioner och diagnoser, vilket var
avsikten med virdférloppen. SVF har prioriterat nyinsjuknade
patienter, men inte definierat ledtider vid misstanke om 3terfall 1
sjukdomen, vilket riskerar ojimlikhet och risk f6r undantringning
av patienter med misstinkt &terfall. Systemet ir relativt komplext
med en rad olika ledtider fér olika utredningssteg och olika
diagnoser. Detta har medfért behov av omfattande dokumentation
och administration.

Korta vintetider till cancerbehandling beskrivs av patienter och
nirstdende som en avgdrande faktor f6r god livskvalitet. Effektiva
och férutsigbara utredningsforlopp bidrar till fortroende f6r virden.
Vetskapen om att vara i ett strukturerat program som sikrar snabb
diagnostik och behandlingsstart ger trygghet. Omvint innebir linga
vintetider eller osikerhet om vintetiden oro 6ver att sjukdomen ska
bli mer avancerad eller spridd. Den medicinska risken med vintetid
skiljer sig mellan diagnoser, kliniska situationer och planerade
behandlingar, men generellt finns ckande evidens fér att vintetid
leder till forsimrad prognos.

Med start 2015 har 32 SVF inférts i cancervirden. SVF beskriver
och definierar utredningstiden fr@n vilgrundad misstanke will
behandlingsstart. Utdver att reducera ondédig, icke-medicinskt
grundad vintetid syftar SVF till mer sammanh&llna och likvirdiga
virdprocesser med forbittrad information, kad delaktighet och
ndjdhet bland patienterna.

Mal som relaterar till omradet

Tillginglighet kopplas frimst till de 6vergripande malen om en dkad
dverlevnad och livskvalitet.

Delmal som kopplas till omridet i forsta hand:

e Av de patienter som diagnostiserats med cancer inom SVF startar
80 procent behandling inom 21 dagar frin behandlingsbeslut.

26



Bedomningar och forslag

Vintetiderna 1 cancervirden behover forkortas ur ett
patientperspektiv sdvil som ur ett patientsikerhetsperspektiv. Vi
bedémer att SVF bor forenklas med behandlingsstart inom tre
veckor  frin  behandlingsbeslut,  oavsett  diagnos  och
behandlingsform. Vidare bér SVF ocksd omfatta patienter med
dterfall och forlingas till att omfatta hela virdprocessen for dkad
forutsigbarhet for patienter och nirstiende.

En uppdaterad modell {6r SVF, med omtanke om patienten

Utredningens beddmningar:

e SVF bér utvecklas till att innefatta hela virdprocessen, inklusive
standardutredning vid misstanke om &terfall 1 sjukdomen.

e Arbetssitten kopplade till SVF behéver utvecklas.

e En generisk SVF bor etableras 1 syfte att erbjuda jimlik tillging
till behandling i tid och med sirskilt fokus pa cancerformer som
inte inkluderas i diagnosspecifika SVF.

e Behovet av filterfunktion bér omvirderas i de SVF dir sddana
finns, med intentionen att sikerstilla effektiv utredning vid
misstanke om cancer.

e Tiden frin vilgrundad misstanke till behandlingsbeslut
tillsammans med patienten bér harmoniseras till ett fital
alternativ, med hinsyn tagen till ingdende utredningssteg, och
med utfasning av delledtider.

e Malsittningen bor vara att 80 procent av de patienter som
diagnostiseras med cancer ska fa en
behandlingsrekommendation inom den definierade ledtiden 1
SVE.

e Malsittningen bor vara att 80 procent av de patienter som
diagnostiseras med cancer och rekommenderas behandling
startar behandling inom 21 kalenderdagar. Medicinsk
prioritering ska sikra att patienter som behover snabbare start
far det.
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e Nir det giller akut leukemi bér det utredas om SVF ir
virdeskapande, med tanke pd att handliggningen sker akut.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Cancerscentrum i uppdrag att, 1 samrid
med Socialstyrelsen, omformulera SVF 1 enlighet med
utredningens bedémningar ovan.

Insatser for att stirka tillgingligheten i cancervarden:

Utredningens bedomningar:

e Uppfdljningen av vintetider vid cancer bér inordnas i
Socialstyrelsens arbete med att stirka och félja upp
tillgingligheten och virdkapaciteten pi regional och nationell
niva.

Utredningens forslag:

o Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att, inom
ramen for arbetet med att folja upp och stirka tillgingligheten
inom hilso- och sjukvérden, kvartalsvis publicera nationella och
regionala data 6ver de ovan specificerade ledtiderna 1
cancervirden, baserat pd automatiserade rapporter frin
patientregistret.

e Regeringen rekommenderas att omdirigera statsbidragen for
SVEF  ull  méluppfyllelse  avseende  ledtiden  frin
behandlingsbeslut till behandlingsstart.

SVF har bidragit tll att definiera och strukturera de diagnostiska
processerna vid misstanke om cancer. I utredningens dialoger
framkommer att SVF haft positiva effekter pd lokalt och regionalt
processarbete samt skapat foérutsittningar for en mer jimlik
cancervird. SVF ger éverblick éver planerade undersékningar fram
till starten av behandling. Samtidigt finns det behov av att
vidareutveckla SVF f6r en 6kad férutsigbarhet genom overblick
over hela virdprocessen. genom att vidareutvecklas till att ocksd
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omfatta de senare delarna av virdférloppet 6ka forutsigbarheten for
patienter och nirstiende.

Vi ser ett behov av att 6ka tydligheten och férutsigbarheten for
patienter och nirstiende, inte bara fram till diagnos utan i hela
virdférloppet samt for de patienter som idag inte omfattas av SVF.

Det modifierade SVF som vi foresldr bibehdller grunden i SVF,
det vill siga definierade och koordinerade undersékningar inom
tidsramar som definieras for de olika diagnosgrupperna 1 respektive
SVF (se figur 3).

Figur 3 En uppdaterad modell fér SVF.

Utredning

Valgrundad
misstanke
om cancer
Rermiss
serat L Konstaterad
kriterler | SWF (EFIZET

Misstanke om aterfall
(¥ ¥ s

Ejcancer  Individutformad vard eller uppfoljning
cos

Etableringen av en generisk SVF syftar till att sikra behandling i tid
for alla patienter, ocksd de som drabbats av en ovanlig cancerdiagnos.
Filterfunktioner riskerar forlingda utredningstider och innehéller en
del av processen dir ledtiderna inte mits, varfér vi rekommenderar
att de anvinds restriktivt.

For att stimulera lokalt processarbete, minimera administration
och bidra till en mer tillitsbaserad styrning fasas delmédlen ut, och
fokus liggs pa tvd dvergripande ledtider. De prioriterade ledtiderna
ir tiden frdn utredningens start (vilgrundad misstanke om cancer)
till behandlingsbeslut tillsammans med patienten och tiden frin
behandlingsbeslut till behandlingsstart.

Utredningsprocessen vid cancersjukdom visar stora variationer
mellan olika diagnoser. Det finns ett behov av att harmonisera
utredningstiderna for att minska administration och erbjuda alla
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patientgrupper snabb utredning. Samtidigt behéver alla relevanta
undersékningar genomforas och svar komma pa plats for att ge en
vil underbyggd behandlingsrekommendation. Fér att f3 experternas
syn pd hur snabbt en siker utredning kan och bér genomféras vid
misstanke om cancer foreslir vi att Cancercentrum, 1 samarbete med
cancervirdens processgrupper, uppdaterar och harmoniserar
ledtiderna i utredningsdelen av processen.

Att starta behandling inom 21 kalenderdagar ir 1 dagens
cancervird ett mdl som vissa diagnosgrupper och virdgivare nir,
medan andra diagnoser och virdgivare ligger ldngt frdn madlet. Vi
anser att detta ir en vil avvigd grins f6r vad som ir medicinskt
motiverat och praktiskt genomférbart for de allra flesta patienter.
For att ta hinsyn till att vissa patienter behdver behandling eller
optimering pd grund av samsjuklighet innan behandling av
cancersjukdomen, drabbats av en komplikation, behéver en extra
utredning, ska planeras fér behandling i en klinisk studie eller 6nskar
vinta lite lingre sitts mélet till 80 procent.

Eftersom vintetiderna i cancervirden behdver kortas som vi
redogjort for ovan, foéreslir vi att den prestationsbaserade
ersittningen  riktas  tll  maluppfyllelse for tiden  frin
behandlingsrekommendation till behandlingsstart.

For att minska administration och uppnd automatiserad
inrapportering frin alla regioner foreslis att SVF-systemet
monitoreras med hjilp av data frin patientregistret och att
Socialstyrelsen fir i uppdrag att leverera dessa data kvartalsvis.
Arbetet med att stirka férutsittningarna fér efterlevnaden av SVF
bér integreras 1 Socialstyrelsens stodjande arbete kring o6kad
tillginglighet.

Diagnostik och behandling

”Allt fokus behdver liggas pd att utveckla och férenkla den
sammanhallna virden f6r patienterna”

Kontaktsjukskdéterska i cancervdrden

I ett internationellt perspektiv dr canceréverlevnaden i Sverige
hog. Mojligheterna att diagnostisera och behandla cancer har
utvecklats starkt under de senaste decennierna. Primirvirden har en
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nyckelroll f6r tidig diagnostik av cancer. Genom utvecklingen inom
god och nira vird, 1 kombination med utvecklingen av intelligent
diagnostik, biomarkérprofiler och andra former av ny teknik
férvintas den diagnostiska processen i 6kande omfattning flyttas till
primirvarden. Utvecklingen inom bild- och funktionsmedicin ger en
mer exakt avbildning av sjukdomen, och morfologisk diagnostik
kombineras med molekylir diagnostik.

Cancervérden ir multiprofessionell och multidisciplinir. For att
sikra en tydlig och smidig virdprocess och cancervird av hogsta
kvalitet bedrivs ett aktivt processarbete med fokus pd samordning,
logistik och kommunikation mellan de olika behandlingsnivierna.

Ovanlig cancer beriknas utgora cirka 20 procent av all cancer,
men fordelas pd mer dn 200 olika cancerformer. Dessa diagnoser
omgirdas av sirskilda utmaningar nir det giller att stilla rice
diagnos, finna expertis fér behandling och {3 tillgdng till behandling
inom ramen f6r kliniska prévningar. Inom cancervirden har dock 17
behandlingar definierats som nationell hégspecialiserad vard.

De flesta patienter med nydiagnostiserad cancer diskuteras vid en
muludisciplinir konferens (MDK). MDK har utvecklats till ett
centralt forum fér en behandlingsrekommendation baserad pi
evidens eller bista mojliga experterfarenhet. Sverige har i
internationell jimforelse kommit ldngt med utvecklingen av digitala
MDXK, men saknar jimfért med andra linder tradition fér
strukturerad uppféljning av verksamheten.

Kirurgin blir alltmer skonsam, med 6kande mojlighet till
laparoskopi och dagkirurgi, samtidigt som alltmer avancerade
operationer ir mojliga.

Strilbehandlingen blir mer avancerad och precis, med snabb
utveckling av avancerade, adaptiva och precisionsbehandlingar. I
Sverige finns enligt uppgift frin Svensk onkologisk férening 71
linjiracceleratorer, vilket motsvarar 6,9 linjiracceleratorer per miljon
invinare. Sverige dr dirmed relativt vil férsett med
strdlbehandlingsutrustning, men 25 procent av utrustningen
beriknas vara ildre in nio 4r. Protonbehandling, som finns
tillginglig via Skandionkliniken, ges till knappt en procent av
patienterna.

Utvecklingen av nya cancerlikemedel ir utomordentligt stark,
inte minst vad giller biologiska likemedel som mélriktad behandling
och immunterapi. Under senare &r har omkring 15 nya likemedel
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drligen godkints av den Europeiska Likemedelsmyndigheten
(EMA). Dessutom utvidgas indikationen {6r flera likemedel. En ny
form av likemedel ir de si kallade avancerade terapilikemedlen
(ATMP).

Ny utveckling inom cancervirden innefattar kloka kliniska val,
nya former {6r vdrdmoten, introduktion av artificiell intelligens och
okad uppmirksamhet pd de sirskilda behov som barn, unga vuxna
samt idldre och skéra patienter har. Den snabba utvecklingen inom
precisionsmedicin, artificiell ~ intelligens,  bilddiagnostik,
molekylirpatologi, kirurgi, strdlbehandling och
likemedelsbehandling medfér ett behov av att se 6ver processer och
strukturer, for att ta tllvara de nya innovationerna och
implementera dessa pd ett sitt som tryggar jimlikhet, bygger evidens
och sikrar kostnadseffektivitet.

Mal som relaterar till omradet

Behandling och diagnostik kan 1 férsta hand kopplas ull det
overgripande madilet om o6kad overlevnad, men férbittrade
mojligheter till diagnostik och behandling kan ocksd minska risken
foér ny cancer och péverka livskvaliteten.

Ett specifikt delmdl pd omridet ir heltickande statistik 6ver
anvindningen av cancerlikemedel men flera delmdl inom andra
omrdden i strategin kan kopplas till diagnostik och behandling. Det
handlar exempelvis om delmil kopplade till forskning, tillginglighet

och infrastrukturer.

Bedémningar och férslag

Utredningen limnar bedomningar och férslag for en fortsatt positiv
utveckling och en mer jimlik tillgdng till diagnostik och behandling
av hogsta kvalitet.

Utredningens beddmningar:

e Regionerna bor uppmirksamma och stédja implementeringen

av kloka kliniska val.

32



e Cancercentrum bor etablera en struktur for drliga uppféljningar
av MDK-verksamheten.

e ATMP-centrum inom universitetssjukvirden boér genom
nationell samverkan stédja och folja upp jimlik tillgdng till

behandling.

e Cancercentrum bor etablera en strategisk handlingsplan for
strilbehandling i syfte att sikerstilla indamalsenlig kapacitet,
samverkan kring investeringar och ¢kad aktivitet inom kliniska
studier pi omrédet.

¢ Kunskapsorganisationen, specifikt NPO medicinsk diagnostik,
bor virdera méjligheten att inféra nationella standarder for
undersdkningar och svar inom bild- och funktionsmedicin samt
patologi.

e Regionernabor sikerstilla inrapporteringen till registret fér nya
cancerlikemedel till dess att direktéverféring av information
om rekvisitionslikemedel till Socialstyrelsen 4r etablerad.

e Socialstyrelsen bor inkludera forsknings- och utvecklingsarbete
1 uppfoljningen av den nationella hégspecialiserade virden.

e Samverkansregionerna bor, 1 samarbete med
cancercentrumorganisationen, forstirka arbetet med regional
arbetstérdelning inom canceromradet.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att se dver och
vid behov uppdatera koderna f6r radiologi och patologi.

e Regeringen foreslds ge Strilsikerhetsmyndigheten 1 uppdrag
att, tillsammans med relevanta aktorer, etablera ett program for
klinisk revision vid anvindning av radioaktivitet i diagnostik

och behandling.

e Regeringen foreslds tillsitta en utredning for att gora en
dversyn av Sveriges system for utvirdering och inférande av nya
likemedel f6r en modern och effektiv likemedelsprocess som
beaktar nya finansieringsmodeller samt mojlighet till program
for tidig tillging.
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Kloka kliniska val har vunnit insteg 1 den kliniska vardagen under
senare 4r. Arbetssittet kan behdva uppmirksammas och
vidareutvecklas, bland annat genom kompetensutveckling.

MDK star 1 centrum for cancervédrdens
behandlingsrekommendationer och utgér en central punkt i
patientens forlopp. For att sikra en hogkvalitative MDK och
gemensamt lirande bor verksamheten regelbundet utvirderas.
Utvecklingen av ATMP-produkter, inklusive CAR-T, behandling
stiller sirskilda krav pd nationell samverkan i syfte att sikra en jimlik
tillgdng, kunskapsdelning och nationell uppféljning av effekt.

Strilbehandling ir ett omrdde dir Sverige bedéms behdva ett
samlande och framdtriktat initiativ for att sikra kapacitet,
infrastruktur, kompetensforsorjning och klinisk forskning. Vi
foreslar att cancercentrumorganisationen fir i uppdrag att ta fram en
nationell handlingsplan med fokus p3 jimlik tillgdng, tillginglighet
samt investeringar. Planen bor ocksd beakta forsknings- och
utvecklingsinitiativ, med ett sirskilt fokus pd 6kad aktivitet inom
kliniska interventionsstudier. Aven kompetensforsérjningen inom
omridet behdver en 6versyn, d& antalet onkologer verksamma inom
strdlbehandling ir ligre in den inom EU rekommenderade nivin.

Idag saknas nationella riktlinjer eller en gemensam standard for
svarstider inom bild- och funktionsdiagnostik och patologi.
Undersékningar och analyser inom dessa verksamheter ir centrala i
utredningen vid misstanke om cancer.
Kunskapsstyrningsorganisationen,  specifikt NPO  medicinsk
diagnostik, bor dirfor utvirdera mojligheten att inféra nationella
standarder fér undersdkningar och svar inom bild- och
funktionsmedicin samt patologi. Tillgdng till dtgirdskoder inom bild
och funktion och patologi kan ocksd vara en nyckel till att kunna
folja ledtider pa nationell niva. Vi f6resldr dirfor att Socialstyrelsen
far i uppdrag att se 6ver koderna inom dessa omriden, 1 syfte att
uppnd en automatiserad rapportering av ledtider i relevanta delar av
vardprocessen.

Internationellt finns rekommendationer om ett program fér
klinisk revision vid anvindning av radioaktivitet inom diagnostik
och behandling. Ett sddant program bér inféras ocksd i Sverige. I det
arbetet bor Stralsikerhetsmyndigheten ha en tydlig roll, tillsammans
med relevanta kompetenser frin kunskapsstyrningsorganisationen.
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En forbittrad likemedelsuppfoljning ir angeligen for att {8 bittre
underlag for att beddma kostnadseffektiviteten av nya likemedel.
Enligt vissa aktorer kan den dven bidra till en mer jimlik anvindning
genom att den synliggdr variationer. En férbittrad uppféljning ir
ocksd angeligen mot bakgrund av tidiga marknadsgodkinnanden.
Tidig tillgdng till likemedel dr positivt ur patientperspektiv, men
innebir ocksd osidkerhet om effekter, sirskilt i patientgrupper som
ir underrepresenterade i de kliniska prévningar som legat till grund
for registrering. Regionerna bor sikerstilla att nya likemedel
rapporteras in till Registret f6r cancerlikemedel, tll dess
overféringen av  information om rekvisitionslikemedel till
likemedelsregistret ir etablerad och en samlad rapportering kan
erhillas via Socialstyrelsen.

Cancerlikemedel utgdér en stor andel av de nyregistrerade
likemedlen och av de likemedel som fir en utékad indikation. Den
starka utvecklingen leder till omfattande behov av hilsoekonomiska
utvirderingar, = rekommendationer = om  inférande  och
pristérhandlingar. Sverige dr bland de linder i EU som visar en kort
tid fr&n godkinnande till tillgingligt likemedel. Svagheter finns dock
1 den svenska likemedelsprocessen. Uppdelningen i recept- och
rekvisitionslikemedel dr inte helt relevant ur ett modernt
likemedelsperspektiv, vilket kan exemplifieras med att cytostatika
och mélriktade behandlingar finns i bdda grupperna. Framtidens
system for likemedel behover vara forutsigbart nir det giller
utvirdering pd den svenska marknaden och erbjuda en transparent
process, forutsittningar for dialog under utvirderingsprocessen
samt mojlighet till 6verklagande. Aven méjligheten till etablering av
ett nationellt system f6r prisférhandling bér 6vervigas, 1 likhet med
de system som finns 1 Danmark och Norge. Vi menar, mot denna
bakgrund, att det finns anledning att utreda férutsittningarna for ett
uppdaterat och framtidssikrat likemedelssystem som beaktar nya
verktyg och arbetssitt och gagnar Sverige genom effektiva
prisférhandlingar. Ett effektivt likemedelssystem kan inverka
positivt pd Sveriges attraktivitet for att genomféra kliniska
provningar.

Verksamheten kring den nationellt hégspecialiserade virden
bedéms som vilfungerande och har i flera fall stirkt de nationella
nitverken och 6kat mojligheten till hogkvalitativ och jimlik vird. En
punkt att vara uppmirksam pa ir dock de skillnader som finns 1
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priset for jimfoérbar vird. Ett pilotprojekt har initierats for att
harmonisera priset fér samma behandling mellan de olika
vardenheterna. Uppféljningen av den nationellt hogspecialiserade
virden kan ocksi forstirkas nir det giller dess betydelse for
forskning- och utveckling.

Den regionala arbetstérdelningen behdver lopande féljas upp ur
volyms-, kvalitets- och jimlikhetsperspektiv. Hinsyn bor tas till
bland annat tllginglighet, resultat och tillging tll kliniska
interventionsstudier. Arbetet med den regionala arbetsférdelningen
bor utgd frin det samverkansregionala processarbetet samt baseras
pd  kvalitetsparametrar  (vintetider, resultat, utfall) och
internationellt definierade minimivolymer.

Precisionsmedicin

“Det gir att ge ritt likemedel till ritt patient vid ritt tidpunkt.”
Barack Obama

Det finns stora forhoppningar, sdvil i vetenskapssamhillet som
bland patienter, pd hur precisionshilsa kan forbittra och
effektivisera diagnostik och behandling. Precisionshilsa innefattar
precisionsmedicin, men ocksd insatser som sker utanfér hilso- och
sjukvdrden, till exempel sjukdomsférebyggande 3&tgirder. Den
nationella life science-strategin har som ett av sina mal att Sverige
ska vara ett foregingsland vad giller implementering av
precisionshilsa 1 virden. Regeringen anser att implementeringen av
precisionshilsa ska vara jimlik, jimstilld, kostnadseffektiv samt
erbjudas utifrin individens behov och foérutsittningar i1 alla delar av
landet.

Det finns mer dn 100 cancerlikemedel som kopplas till
molekylira analyser for att identifiera de grupper av patienter som
kan ha nytta av behandlingen (s kallad stratifierad medicin). Nir
mer omfattande analyser (till exempel helgenomsekvensering,
omfattande genpaneler eller kombinationer av metoder) anvinds, 1
syfte att ta reda pd si mycket som mojligt om individen och/eller
sjukdomen, genom en djup analys som ger en individbaserad profil
anvinder vi begreppet precisionsdiagnostik. Precisionsmedicin
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anvinds som begrepp foér behandling som baseras pa
precisionsdiagnostik. Precisionsmedicin kan ge nya mojligheter att
identifiera den mest limpliga behandlingen som har stérst méjlighet
for effekt, men det innebir inte att behandlingen alltid kommer att
fungera for att bota eller bromsa sjukdomen.

Precisionsmedicin ir ett av de stora utvecklingsomridena inom
hilso- och sjukvirden, och cancervirden idr ett av de
diagnosomrdden dir precisionsmedicin har, och i 6kande grad
forvintas, ha klinisk betydelse. Precisionsmedicinsk behandling ir
ocksd en av de prioriterade insatserna i EU:s cancerplan, och det
pigdr flera initiativ for att frimja precisionsmedicin 1
medlemslinderna, bland annat initiativ for att 6ka ullgingen till
precisionsdiagnostik.

Precisionsmedicin bidrar till utveckling och nya méjligheter
inom principiellt olika omriden:

e DPredisposition. Identifiering av genetiska varianter som innebir
irftligt 6kad risk och kopplas tll rekommendation om
kontrollprogram.

¢ Diagnos och prognos. Utveckling av avancerad och storskalig
bilddiagnostik och molekylir diagnostik ger méjlighet for tidig
diagnostik, forfinad klassifikation av cancersjukdom och en
sikrare prognosbedémning.

e Behandling och uppfdljning. Behandlingsrekommendationer
baserade p4 cancersjukdomens biologiska profil eller patientens
genetiska profil. Mgjlighet till precisionsmedicinsk behandling
inom ramen fér en klinisk prévning och precisionsdiagnostisk
analys for tidig upptickt av dterfall i sjukdomen.

Den kraftfulla utvecklingen av tekniker med hég analyskapacitet
inom omrdden som molekylirbiologi, storskalig genetisk
sekvensering och omfattande biomarkorprofiler ligger till grund for
en molekylirt baserad klassifikation av sjukdomar. Begreppet ”-
omik” ir ett samlingsnamn f6r metoder som bland annat syftar till
att  studera arvsmassan (genomik), arvsmassans aktivitet
(transkriptomik) och férindringen i den samlade uppsittningen
proteiner (proteomik).

Utredningens utgdngspunkt dr att implementeringen av
precisionsmedicin ska ske utifrdn riksdagens riktlinjer for
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prioriteringar. Det innebir att diagnostik och behandling ges till
patienter enligt hilso- och sjukvirdslagens principer om en jimlik,
behovsstyrd och kostnadseffektiv vard.

Precisionsmedicin utvecklas i grinslandet mellan forskning och
klinisk tillimpning och behéver ha en nira koppling till kliniska
provningar. En nyckeldtgird for klinisk implementering av
precisionsmedicin ir att man etablerar en molekylir konferens
(molecular tumour board). Den har till syfte att tolka betydelsen av
de  diagnostiska  fynden  och  koppla  dem il
behandlingsrekommendationer och kliniska prévningar. Fér klinisk
implementering krivs vidare investeringar i bide teknologi och
kompetens.

Mal som relaterar till omradet

Precisionsmedicin kopplas 1 forsta hand till det évergripande méilet
om 6kad overlevnad.

Utvecklingen och implementeringen av precisionsmedicin kan ha
betydelse for flera delmal men kopplas specifikt till f6ljande mal:

e Alla regioner ingdr 1 en nationell infrastruktur for
precisionsdiagnostik.

Bedémningar och férslag

Det rider bred enighet om att avancerad precisionsmedicin behéver
implementeras utifrin ett gemensamt nationellt perspektiv.
Styrning, nationell samverkan och prioriteringar behovs for en
framgdngsrik,  jimlik,  jimstilld och  kostnadseffektiv
implementering av precisionsdiagnostik och precisionsmedicin. Fér
att nd denna mdlsittning behovs bland annat en nationell
infrastruktur foér precisionsdiagnostik, utveckling av molekylira
konferenser, ett program for jimlikt inférande av precisionsmedicin
samt kompetensforsorjning och kompetensutveckling inom
omridet.
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Nationell infrastruktur {6r precisionsdiagnostik

Utredningens beddmning:

e Nationellt programomride fér medicinsk diagnostik bor
etablera ett precisionsdiagnostiskt nitverk for strategisk
samverkan dir alla regioner medverkar.

Etablering av molekylira konferenser

Utredningens beddmning:

e Cancercentrumorganisationen bor sikra integrationen mellan
precisionsdiagnostik och precisionsmedicin genom att stddja
etablering av molekylira konferenser (molecular tumounr

boards).

Program for jimlikt inférande av implementering av
precisionsmedicin

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds etablera ett femdrigt forsoksprogram for ett
samordnat  och  jimlikt  inférande av  omfattande
biomarkéranalys.

Kompetensutveckling

Utredningens beddmning:

e Regionerna  bér  sikra  kompetensférsérjning  och
kompetensutveckling kopplad till precisionsmedicin.

Ur ett patientperspektiv.  dr en jimlik tllgdng wll
precisionsdiagnostik och behandling en prioriterad insats. Ur hilso-
och sjukvirdens perspektiv innebir precisionsmedicin nya
mojligheter inom diagnostik och behandling. Men utvecklingen
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medfor ocksd utvecklingsbehov. Till exempel behévs strukturer som
forenklar implementering av forskning i klinisk praxis pd ett jaimlikt
sitt. Det krivs ocksd 6kad samverkan mellan forskning och klinisk
verksamhet och en strategisk samverkan som tillgodoser en jimlik
och effektiv tillgdng till precisionsdiagnostik 1 hela landet.

Innan precisionsmedicin kan inféras i de kliniska rutinerna
behévs en rad &tgirder for att validera resultaten, sikra
analyskapacitet och méjliggéra patientnytta. Dessa utmaningar
behover losas f6r att det inte ska uppstd ett gap mellan mojligheter
och tllging till precisionsmedicin f6r patienterna och for att undvika
ojamlikhet och ineffektiv resursanvindning (figur 4).

Figur 4. Inforande av precisionsmedicin kraver samverkande strukturer.
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For att sikerstilla en jimlik och resurseffektiv precisionsdiagnostik
krivs ocksd etablering av en samverkande infrastruktur dir alla
regioner dr representerade. Det nationella precisionsdiagnostiska
nitverk som vi féresldr bor strategiskt utveckla, samordna och
fordela ansvar f6r olika typer av precisionsmedicinska analyser. Det
boér ocksi etablera nationella standarder och arbeta for en
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transparent och harmoniserad prissittning av precisionsdiagnostik,
samt erbjuda kompetensutveckling och sikra kunskapsdelning.

Tillgding till molekylira konferenser ir ett villkor for
framgingsrik implementering av precisionsmedicin, eftersom det
ger forutsittningar f6r gemensam diskussion av genetiska varianter,
deras funktionella effekter och deras méjliga koppling till
molekylirt matchad behandling. Cancercentrumorganisationen bor
ta ansvar for att stimulera utvecklingen av molekylira konferenser
och ocksd for att stddja integrationen mellan precisionsdiagnostik
och precisionsmedicin liksom mellan forskning och klinisk
implementering.

Ett nationellt precisionsmedicinskt inférandeprogram for
omfattande biomarkoranalyser inom canceromridet ir enligt
utredningen det mest effektiva tillvigagingssittet for en jimlik och
resurseffektiv tillgdng till precisionsmedicinsk behandling pa klinisk
indikation. Liknande modeller finns i vdra nordiska grannlidnder, och
det svarar ocksd mot behovet av stéd for prioriteringar som bland
annat regionerna efterlyser. Syftet dr att inféra klinisk
precisionsmedicinsk diagnostik fér de patientgrupper dir nyttan 1
form av nya behandlingsméjligheter dr storst.  Utdkad
genomférandekapacitet for kliniska prévningar dr dirfor en viktig
forutsittning  f6r en  framgdngsrik  implementering  av
precisionsmedicin. Forslag pd hur programmet kan utformas finns 1
avsnitt 8.9.3 1 den fullstindiga versionen.

For att rusta hilso- och sjukvirden foér utvecklingen inom
precisionsmedicin behéver regionerna dessutom proaktivt sikra
kompetens kopplad till precisionsmedicin, med sirskilt fokus pa
molekylirbiologi, molekylirgenetik och bioinformatik.

Rehabilitering

“Det kom som en chock, cancerbaksmillan. Man mér ofta vildigt
daligt efter en behandling, nir omgivningen férvintar sig att man
ska mi bra.”

Representant for Ung Cancer
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Rehabilitering definieras som ”insatser som ska bidra till att en
person med férvirvad funktionsnedsittning, utifrin dennes behov
och forutsittningar, Atervinner eller bibehdller bista mojliga
funktionsférmdga samt skapar goda villkor for ett sjilvstindigt liv
och ett aktivt deltagande i samhillslivet.”

Ur ett patientperspektiv syftar rehabilitering till att forbittra
livskvalitet och vilbefinnande under och efter cancerbehandling.
Rehabiliteringsinsatser kan vara av medicinsk, psykologisk, social,
pedagogisk, teknisk eller arbetslivsinriktad art och kombineras
utifrdin den enskildes behov, foérutsittningar och intressen.
Insatserna vara mdlinriktade, samordnade och sikra patientens
mojligheter till inflytande.

Det 6kande antalet patienter med cancer, 6kad 6verlevnad och
lingre behandlingstider leder till 6kade behov av rehabilitering.

Aterkommande och strukturerade bedémningar av
rehabiliteringsbehov utgdr grunden f6r en jimlik och resurseffektiv
rehabilitering.

Hilso- och sjukvirden, sivil som andra delar av samhillet,
erbjuder ett stort utbud av rehabiliteringsinsatser. Idag brister
inrapporteringen av rehabiliteringsinsatser, vilket gor att det saknas
en samlad bild av behov, tillgdng och resultat. Rehabiliteringsinsatser
pd grundliggande nivd i form av egenvird kan definieras i en
individuell behandlings- och  uppféljningsplan.  Vid  mer
specialiserade eller avancerade behov upprittas en medicinsk
rehabiliteringsplan.

Tidiga, strukturerade och 4terkommande bedémningar av
fysiska, psykiska, sociala och existentiella rehabiliteringsbehov har
vid flera diagnoser visats vara av vikt for framgingsrika
rehabiliteringsinsatser och minskade lingtidskomplikationer, och de
kan ha en positiv effekt pd livskvalitet och dtergdng i arbete. I
framtidens cancervird behéver information om och stéd till
egenvird anpassas till patientens 6nskemil och férutsittningar och
bygger pd dterkommande och strukturerade bedémningar samt att
patienten dr delaktig 1 sin sjukdom, dess behandling och 1
rekommenderad rehabilitering.

Barn, tondringar och unga vuxna med cancer har sirskilda behov
som behéver uppmirksammas.  Rehabiliteringen  behover
individanpassas 1 relation till barnets utveckling och anpassning till
livet. Behovet av rehabilitering i gruppen ir omfattande. Fér barn
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finns ett specifikt v8rdprogram f6r rehabilitering, medan unga vuxna
omfattas av vdrdprogrammet f6r vuxna. Hos unga vuxna patienter
behover ocksd perspektiv kopplade till utbildning, arbetsliv,
ekonomi och sociala relationer sirskilt beaktas.

Uppfoéljning av patienter som ir firdigbehandlade fér sin
cancersjukdom syftar till att uppticka 3terfall och utvirdera
ulliggsbehandling men utgdér ocksd ett wllfille att bedéma
patientens  rehabiliteringsbehov.  Uppféljningen  innebir en
omfattande  verksamhet med analyser och bild- och
funktionsundersékningar, men vilar fér de flesta diagnoser pd svag
evidens. Patienternas behov 1 denna fas uppvisar dessutom stor
variabilitet nir det giller symtom, komplikationer och behov av
stod.

Mal som relaterar till omradet

Rehabiliteringsomrddet kan i forsta hand kopplas till det
overgripande malet om bista méjliga livskvalitet under och efter
cancersjukdom.

Delmal som kopplas till omridet 1 férsta hand:

e Tillgdngen tll uppféljningsmottagning fér unga vuxna med
cancer har stirkts.

e Individuell behandlings- och uppfoljningsplan erbjuds i

majoriteten av cancervirdens processer 1 alla regioner.

o Strukturerad bedémning av rehabiliteringsbehov erbjuds 80
procent av patienter med cancer 1 alla regioner.

e Samlad, multiprofessionell uppféljningsmottagning har
pilottestats i minst tre regioner.

Bedomningar och forslag

Rehabilitering under och efter cancersjukdom ir avgérande for
patienternas livskvalitet och behdver bli en naturlig och integrerad
del av vardprocessen. Kunskapsstyrningen pd omrddet har
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forbattrats under senare ir, men implementeringen av exempelvis
virdprogram behover forbittras och uppféljningen utvecklas.

Mot denna bakgrund limnar utredningen bedémningar och
forslag kopplat till integrerad virdering av rehabiliteringsbehov,
jamlik tillgdng till specialiserad rehabilitering samt till uppféljning
efter cancersjukdom.

Integrerad virdering av rehabiliteringsbehov och jamlik tillging
till specialiserad rehabilitering

Utredningens beddmningar:

e Regionerna bér sikerstilla att strukturerade bedémningar av
rehabiliteringsbehov gors i enlighet med virdprogrammet for
cancerrehabilitering och bér tydliggéra ansvarsfordelningen for
rehabiliteringsinsatser.

e Regionerna bor sikerstilla att patienter med cancer som har
sirskilda eller avancerade rehabiliteringsbehov bereds tillgdng
till specialiserade rehabiliteringsteam.

e Regionerna bor sikerstilla att multidisciplinir
rehabiliteringskompetens finns tillginglig vid
langtidsuppfoljning efter cancer for barn och unga vuxna.

e Regionerna och kommunerna bér gemensamt kartligga och
synliggéra rehabiliteringsutbud.

e Cancercentrum bor definiera ett mindre antal generiska
rehabiliteringsrelevanta variabler som kan registreras som led i
rutinsjukvdrd och ingd i samtliga kvalitetsregister.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen i uppdrag att lopande
f6lja upp anvindning av rehabiliteringsinsatser vid cancer.
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Uppfoljning efter cancersjukdom

Utredningens beddmning:

e Cancercentrum  bér  genomlysa  evidensbasen  och
kostnadseffektiviteten ~ for ~ den  uppféljning  som
rekommenderas inom canceromridet.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds etablera ett femérigt f6rséksprogram med
muludisciplinira och multiprofessionella
uppfoljningsmottagningar.

e Regeringen foreslds gora en statlig satsning fér att unga vuxna
diagnostiserade upp till 29 irs 3lder ska ges tillgdng till
l&ngtidsuppfoljning.

Rehabilitering behover bli en naturlig del av patientens process.
Standardiserad beddémning av rehabiliteringsbehov  behéver
implementeras brett och jimlikt, ansvaret fér virdering av
rehabiliteringsbehov behover tydliggéras och samverkan mellan
cancervirden och rehabiliteringsdisciplinerna behéver 6ka. Vi har 1
utredningen har sirskilt tagit fasta pd vikten av dterkommande
strukturerade bedémningar av patienternas rehabiliteringsbehov
samt betydelsen av individuella uppféljningsplaner som verktyg for
att oka patienternas tillgdng till information och deras delaktighet i
hela virdkedjan.

Behovet av rehabilitering bor virderas lopande, baserat pd
etablerade principer och med hjilp av standardiserade och validerade
instrument. Rehabiliterande insatser som egentrining eller
specialiserade  rehabiliteringsinsatser ~ behdver  komplettera
behandling och uppféljning. Hilso- och sjukvirden och patienten
behover samverka kring rehabiliteringsbehov och insatser, dir hilso-
och  sjukvirden erbjuder &terkommande virdering och
rekommendationer om limpliga insatser och patienten ges mojlighet
att vara delaktig genom till exempel egenvard.

Koppling till ett multidisciplinirt rehabiliteringsteam ir viktigt
for de patienter som har komplexa eller avancerade
rehabiliteringsbehov. Specialiserade rehabiliteringsteam finns i alla
regioner. De behover kunna ta emot patienter med cancer eller som
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har behandlats f6r cancersjukdom och som har komplexa eller
avancerade behov. Barn och unga vuxna har som grupp en hégre risk
for sena komplikationer och har ofta komplexa behov.
Upptoljningsmottagningarna erbjuder sirskilda och l8ngsiktiga
insatser for att tidigt uppticka och behandla sena komplikationer.

Kunskap om rehabiliteringsutbud dr av stort virde for att
informera om tillgingliga mojligheter och kunna lotsa patienter ritt.
Det ir ocksd viktigt med ett utbud som tillgodoser behoven i olika
8ldersgrupper. Utvecklingen av en god och nira vird sdvil som en
nira samverkan mellan region och kommun kan bidra tll att
tydliggora det rehabiliteringsutbud som finns tillgingligt regionalt
och lokalt. Primirvirdens ansvar foér rehabilitering kan behova
stirkas genom kompetensutveckling. Inom omridet finns ocksd
informationsmaterial som s3 lingt méjligt bér tillgingliggdrs for alla
vardgivare.

Registerbaserade data om rehabilitering vid cancer ir av stort
virde for strategisk planering av framtidens rehabiliteringsutbud.
Det pdgdr initiativ for att forbidttra insamlingen av data om
rehabilitering. De kan kompletteras med ett mindre antal generiska
kvalitetsvariabler inom rehabiliteringsomridet. Dessa ska kunna
insamlas 1 rutinsjukvdrd och appliceras 1 respektive kvalitetsregister.

For att tillvarata cancervdrdens kapacitet p ett mer effektivt sitt
bér evidens och hilsoekonomiska konsekvenser av uppféljning efter
cancer foljas upp.

Idag upplever patienter ofta att de saknar ingdngar till hilso- och
sjukvirden nir de fir behov av det efter att behandlingen har
avslutats. Inte sillan beskrivs tiden efter behandlingen som “ett svart
hal”. Behoven som uppstér kan till exempel handla om psykosociala
problem, sena effekter av sjukdomen eller behandlingen eller om
aterfall 1 sjukdomen.

For att 6ka kunskapen om hur man kan méta patienternas behov
av forbittrade 6vergdngar efter behandling foresldr utredningen en
statlig satsning pd ett femdrigt forsoksprogram, med
uppféljningsmottagningar 1 utvalda regioner. Vi foéreslar att
programmet finansieras via ett statsbidrag som fordelas av
Socialstyrelsen.  Uppfoljningsmottagningarna bér ha  samlad
kompetens kring kontroller, sena komplikationer och rehabilitering,
och de bor kunna erbjuda patienten en individanpassad
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uppféljningsplan. Sidana uppfdljningsmottagningar skulle med
fordel kunna drivas 1 samarbete med primirvirden.

Gruppen unga vuxna behover dldersanpassat stod och tillgdng till
medicinsk specialistkunskap fér behandling, uppféljning och
rehabilitering. ~ Utredningen  féresldr  dirfér  att  de
uppfoljningsmottagningar som etablerats fér barn som behandlats
for cancer ocksd gors tillgingliga for patienter som diagnostiserats i
dldern 18-29 4r. Syftet med denna sirskilda satsning ir att forebygga
och effektivt hantera sena komplikationer i en patientgrupp med
dkad risk for att oka livskvaliteten 1 patientgruppen.

Palliativ vard

”Ett palliativt forhillningssitt dr sd pass viktigt att det bor vara en
sjilvklar del av virden.”
Representant for palliativ vdrd

Palliativ vird ir pa flera sitt avgdrande for att sikerstilla en s8 god
livskvalitet som mojligt f6r personer med livshotande sjukdom och
tillstdnd, samt for patienter i livets slutskede. Palliativ vird syftar
enligt WHO ull att forbittra livskvaliteten fér patienter och
nirstiende genom att férebygga och lindra lidande. Det gors genom
tidig upptickt, bedémning och behandling av smirta och andra
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov som kan
uppkomma i samband med livshotande sjukdom.

I Sverige utgér patienter med cancer den dominerande
patientgruppen inom den palliativa virden. Patienter med avancerad
cancer har en stor variation av symtom och behov som den palliativa
varden syftar till att lindra och méta.

Med fler medicinska behandlingsméjligheter och lingre
behandlingstid blir det allt vanligare att palliativ cancerbehandling
och palliativa virdinsatser pdgdr parallellt, vilket har visat sig ha
positiv effekt pd livskvaliteten, med storst effekt nir tillgdng till
palliativ vird ges tidigt. Palliativ vird bedrivs i olika virdformer och
inom sdvil regional som kommunal vird.

Palliativ vird for barn och unga vuxna behover skriddarsys med
olika former av symtomlindring och stédinsatser. Palliativ vird ir
enligt Virldshilsoorganisationen en rittighet for alla barn med
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livshotande eller livsbegrinsande sjukdom eller tillstdnd och for
deras familjer. I det nationella virdprogrammet for palliativ vird for
barn rekommenderas att den palliativa virden f6r barn inte begrinsas
till vird 1 livets slutskede, utan introduceras redan nir en
livsbegrinsande eller livshotande sjukdom diagnostiseras. Familjer
som lever med barn med livshotande sjukdom 1 hemmet behéver
uppmirksammas och 13 tillgdng till adekvat och individuellt anpassat
stdd, for att s 18ngt mojligt kunna bevara sin psykosociala hilsa.

Unga vuxna i livets slutskede virdas i ett flertal olika virdformer.
En majoritet upplever otillfredsstillda fysiska och psykosociala
behov. Palliativ vird ir inte heller konsekvent integrerat 1 virden av
unga vuxna med cancer.

Inom omridet finns flera kunskapsstdd, bland annat
virdprogram, virdforlopp, vdrdplan och riktlinjer. Den palliativa
kompetensen dr dock begrinsad, och pd flera av virdutbildningarna
pd grundliggande nivd ingdr palliativ vird endast 1 begrinsad
omfattning.

Mal som relaterar till omradet

Omrddet palliativ vird dr kopplat till det 6vergripande méilet om
bista mojliga livskvalitet under och efter sjukdom.

Delmal som kopplas till omridet 1 férsta hand:

o Tidig anslutning till palliativ vird erbjuds i alla regioner.

o Dalliativa vird- eller dtgirdsplatser erbjuds i alla regioner.

e En rutin fér en sammanhingande virdkedja fér barn med
palliativa vrdbehov ir etablerad i alla regioner.

e Dalliativa konsultteam finns tillgingliga dygnet runt alla veckans
dagar i alla regioner.

Bed6émningar och forslag

En vilfungerande palliativ vird 1 hela landet dr en central
forutsittning for cancerstrategins mal om bista méjliga livskvalitet.
Vi menar att det dr angeliget att stirka den palliativa virden och
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minska de regionala skillnaderna 1 tillgdngen till bland annat
palliativa vard- eller dtgirdsplatser, adekvat kompetens och rutiner
och samverkan som utgdr frin patienten.

Utredningen limnar bedémningar och forslag f6r att stirka den
palliativa vdrden vid livshotande sjukdom, 6ka jimlikheten mellan
regionerna, forstirka kompetensen i palliativt f6rhéllningssitt samt
tidig anslutning genom integrering mellan cancervdrd och palliativ
vérd.

En stirkt och jimlik palliativ vird vid livshotande sjukdom

Utredningens beddmningar:

e Den palliativa virden behover stirkas 1 enlighet med den hoga
prioritet som den har i riksdagens riktlinjer f6r prioriteringar i
hilso- och sjukvarden.

e Regionerna bor 6ka foljsamheten till kunskapsstéd for palliativ
vidrd, med sirskilt fokus pd att sikerstilla en adekvat
infrastruktur f6r palliativa insatser. Det innefattar tillgdng till
palliativa konslutteam dygnet runt veckans alla dagar, palliativ
vard- eller dtgirdsplatser och mojlighet till tidig integrering av
palliativ vérd.

e Regionerna bor ha en definierad struktur och tydliga riktlinjer
féor omhindertagande av barn med palliativa vrdbehov och
deras familjer.

e Samverkan mellan den regionala och kommunala virden bér
forstirkas, for att erbjuda en jimlik, hogkvalitativ och
resurseffektiv palliativ vird.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Myndigheten for vird- och
omsorgsanalys i uppdrag att, i nira dialog med relevanta aktorer,
gora en dversyn av kunskapsstyrningens indamalsenlighet inom
det palliativa omridet. Oversynen bor ocksd innefatta att belysa
behovet av ett palliativt kunskapscentrum.
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Forstirkt kompetens genom regelbunden fortbildning i
palliativt forhallningssitt

Utredningens beddmningar:

e Kunskapsstéd inom palliativ vird pd 1177 bor 1 méjlig min
goras tillgingliga for alla virdgivare inom bide regional och
kommunal vird fér att stédja kunskapsspridning och minska

dubbelarbete.

e Undervisning om palliative f6érhéllningssitt bor ingd 1
grundutbildningen f6r all vrdpersonal.

e Regioner och kommuner bor sikerstilla att all personal i
cancervirden erbjuds regelbunden fortbildning 1 palliativt
forhallningssitt.

e Regioner och kommuner bor sikerstilla att all personal 1 den
palliativa virden har tillgdng till regelbunden fortbildning och
mojlighet till reflektion/handledning.

Den palliativa virden behéver kunna méta de varierande behov som
patienter och nirstdende upplever i olika delar av vrdprocessen. For
det behovs kapacitet och tillgdng till olika virdformer i regional sdvil
som kommunal verksamhet. Nationella riktlinjer behéver utformas
pa ett sitt som bidrar till att stédja regionernas och kommunernas
horisontella prioriteringar av palliativ vard.

Tillging till en basal palliativ infrastruktur ir avgérande fér att
huvudminnen ska kunna tillgodose de palliativa virdbehoven. Att
patienten och de anhériga ska kunna vilja virdform har hog prioritet
1 livets slut.

For att kunna hantera komplexa palliativa virdbehov, oavsett var
patienten virdas, behéver det finnas specialiserad palliativ
kompetens som antingen virdar eller ger konsultativt stdd till andra
virdformer.

De 6kade mojligheterna att behandla cancer innebir att patienter
kan leva linge med obotlig cancer och ha linga palliativa vardférlopp.
Vid begrinsade symptom ir det viktigt att den palliativa virden ir
flexibel och indd kan erbjuda anslutning, till exempel genom att
koppla patienten till en palliativ 6ppenvirdsmottagning.
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Sjukskoterskor, inte minst 1 hemsjukvirden, behover 1 svira
situationer ~ kunna  komma 1  kontakt med  palliativ
specialistkompetens 1 form av palliativa konsultteam, alla veckans
dagar och alla dygnets timmar. Palliativa konsultteam har visats vara
kostnadseffektiva och utgora ett viktigt komplement till den
allminna palliativa virden.

Specialiserade 4tgirds- eller vardplatser behover finnas i alla
regioner, for att erbjuda effektiv vdrd fér patienter med komplexa
behov och behov av sjukhusvard.

Ingen ska behéva doé ensam. Rutiner fér vak och nirvaro i
dédsogonblicket bor finnas inom alla virdformer dir déende
patienter vérdas.

Barn med behov av palliativ vird utgdr en liten grupp med ett
stort behov av stdd och trygghet. Det dr dirfor centralt att det 1 varje
region finns rutiner och kunskap fér hur man ska hantera den
situationen d& den uppkommer.

For att kunna hantera komplexa palliativa virdbehov parallellt
med annan vird bor ett strukturerat samarbete mellan cancervird
och palliativ vird, sdvil som mellan regioner och kommuner,
etableras.

For patienter med avancerad cancersjukdom kan tidig anslutning
till palliativ vdrd och en proaktiv planering for att méta palliativa
virdbehov ha stor betydelse for god livskvalitet under den
fterstiende livstiden. Atgirder behover dirfor vidtas for att
integrera den palliativa virden 1 virdprocessen, s att patienter med
palliativa v8rdbehov kan identifieras 1 god tid. Det kan handla om
okad kunskap om palliativa arbetssitt bland behandlande personal,
regelbunden och standardiserad virdering av palliativa virdbehov
och forbittrad samverkan mellan behandlande personal och personal
med palliativ kompetens.

Det finns ett flertal kunskapsstéd som giller den palliativa
varden, vilket riskerar otydlighet f6r anvindare. Vi bedémer att en
oversyn av kunskapsstoden behovs for att virdera mojligheten att
fortydliga kunskapsstdden och goéra dem enhetliga utifrin
mélgruppernas behov.
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Forskning

”Hela Sverige ska ha mojlighet att vara med 1 kliniska studier. Jag
gratulerar varje patient som fir den mojligheten.”
Forskningschef i norra sjukvdrdsregionen

Forskning ir avgorande f6r att skapa ny kunskap som kan férhindra
och tidigt diagnostisera cancer, ge nya mojligheter till diagnostik och
behandling av hog kvalitet och bidra till 6kad 6verlevnad och
forbattrad livskvalitet. Cancerforskning spinner fr&n preklinisk
forskning och translationella studier till klinisk forskning.

Cancerforskningens bredd gor att det behévs tillgdng till flera
skilda infrastrukturer sisom forskningsanliggningar, biobanker,
register och databaser, analysverktyg och kliniska prévningsenheter.
Under de senaste dren har den statliga forskningsinfrastrukturen
inom life science och klinisk forskning stirkts, exempelvis genom
inrittandet av Kliniska Studier Sverige, ett nationellt life science-
kontor och forstirkta nationella infrastrukturer.

EU:s cancerplan och cancermission har medfort nya méjligheter
att delta 1 utvecklingen p& EU-niv4, sdvil inom forskning som inom
utveckling och implementering. Vinnova dr nationell kontaktpunkt
fér EU:s forskningsprogram Horisont Europa och vird for EU:s
cancermission, och  Folkhilsomyndigheten = dr  nationell
kontaktpunkt fér EU:s hilsoprogram som innehdller flera av
satsningarna inom EU:s cancerplan.

Integrationen mellan forskning och cancervird ir grundliggande
for att forskningsresultat ska kunna komma patienter till nytta. Hir
ir kombinationstjinster och goda mojligheter wll klinisk och
translationell forskning avgérande.

Forskningen dr beroende av att kunna dela data. Utvecklingen av
en svensk datainfrastruktur som mojliggor siker och enkel delning
av data med forskare inom EU ir en prioriterad insats ur ett
forsknings- och utvecklingsperspektiv.

Kliniska interventionsstudier behovs f6r att utveckla framtidens
cancervird och bér bedrivas inom hela cancervirdens spektrum, frin
forebyggande och tidig diagnos till diagnostik, nya behandlingar,
omvérdnad och uppféljning.
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Mal som relaterar till omradet

Forskning har betydelse for samtliga tre overgripande mil om
minskad risk fér insjuknande och tidig diagnos, 6kad éverlevnad och
bista mojliga livskvalitet.

Delmé&l som kopplas till omridet i férsta hand:

e Forskningsfinansiirer har genomfort riktade satsningar inom
prevention och tidig diagnostik.

e Alla regioner definierar mél f6r patienters deltagande i
interventionsstudier.

o Genomforandekapaciteten for interventionsstudier kan foljas
nationellt med regionalt uppdelad statistik.

o Sverige deltar 1 6kad utstrickning 1 forsknings- och
utvecklingsprojekt 1 EU.

Bedémningar och férslag

Utredningen limnar bedémningar och férslag som syftar till att
synliggéra forskningens betydelse, stirka kopplingen mellan
forskning och cancervird, stirka tillgdngen till hilsodata, 6ka
aktiviteten inom kliniska interventionsstudier samt stirka rollen f6r
forskningsinriktade  terapikluster. ~ Aven  nationellt  och
internationellt samarbete och riktade forskningsinsatser omfattas.

Integrationen mellan forskning och cancervird behéver stirkas

Utredningens beddmningar:

e Cancercentrum har en central roll foér att synliggora
forskningens betydelse fér cancervdrdens utveckling och
kvalitet och behover aktivt forstirka integreringen mellan
forskning och vérd.

e Cancercentrum boér bidra till etablering av en nationellt
harmoniserad uppfoljningsstruktur for klinisk cancerforskning.
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Harmoniserade beslut om tillging till hilsodata

Utredningens beddmningar:

e Klinisk forskning ir beroende av effektiv och samordnad
tillstdndsgivning och uttag av biobanksdata och prover for
vilket Biobank Sverige bor 3 en l18ngsiktig finansiering.

o For en effektiv forskningsprocess behdver Sverige en nationell
hilsodatainfrastruktur, vilket pdgdende arbete med EDIC och
EHDS f6rvintas bidra med 16sningar pa.

God och jaimlik tillgdng till interventionsstudier samt stirkt roll
for forskningsinriktade terapikluster

Utredningens beddmning:

o Sverige behdver en nationell databas med regionalt uppdelade
data 6ver pigdende interventionsstudier och rekryteringsstatus.

e Cancercentrum bér stimulera etableringen av nationella nitverk
for att 6ka tillgdngen till interventionsstudier.

Utredningens forslag:

o Regeringen foreslis etablera ett femarigt forsoksprogram for att
planera och genomféra interventionsstudier med medverkan
fran flera samverkansregioner.

Nationellt och internationellt samarbete

Utredningens beddmning:

e Cancercentrum och cancerforskare inom  preklinisk,
translationell och klinisk verksamhet bor aktivt utveckla
nationella och internationella samarbeten fér att nd okat
genomslag.
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Riktade forskningsinsatser

Utredningens beddmning:

e Riktade, tematiska satsningar bedéms vara sirskilt relevanta
inom féljande forskningsomrdden:

e Prevention
e Tidig diagnostik
e Artificiell intelligens

o Strilbehandling

Forskning och Kklinisk verksamhet behover integreras med
gemensamma mal och ambitioner for att effektivt implementera nya
relevanta forskningsresultat i cancervirden. Det dr framfér allt i den
kliniska vardagen som forskningen behover fi en storre roll. Att
forskningsaktivitet har en positiv effekt pd behandlingskvalitet ir
klarlagt och generellt accepterat. Forskningsaktivitet forvintas
ocksd ha en positiv effekt pd kompetenstorsorjning och kan
motivera medarbetare att stanna i organisationen. Utveckling av en
kultur 1 cancervirden som stoder, stimulerar och prioriterar
forskning ir central. Pdgiende forskning behover synliggdras sd att
dess resultat kan bidra till en god framtida vird. Forskning och
innovation ir av stor vikt fér svensk konkurrenskraft.

Inom canceromrddet dr interventionsstudier sirskilt angeligna,
och det behdvs insatser f6r att 6ka antalet studier och sikerstilla en
jamlik tillgdng 6ver landet. Visionen bor vara alla patienter bor
virderas for inklusion i en interventionsstudie. Utredningen féreslar
dirfor att ett av cancerstrategins mal dr att alla regioner definierar ett
mal {6r interventionsstudier. Malsittningen innebir att alla regioner
behover sikra kapacitet och kompetens for att bedriva
interventionsstudier, ocksi inom andra omriden in
likemedelsstudier.

Vi bedémer att insatserna som foreslagits av utredningen Forslag
pd drgirder for att skapa bittre forutsittningar for kliniska prévningar
och etableringen av SweTrial ir viktiga steg 1 det arbetet.

Cancervérdens kapacitet for kliniska studier behéver 6ka inom
hela virdkedjan och hos samtliga virdgivare. For att kunna félja upp
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utvecklingen bedomer vi dven att det behévs samlad statistik 6ver
genomforandekapaciteten for interventionsstudier pd nationell och
regional nivd. For att 6ka deltagandet bér ocksd informationen om
pigdende studier till patienter och virdgivare f6érbittras.

For att effektivisera genomfoérandet av interventionsstudier och
attrahera  precisionsmedicinska  studier  behévs  nationella
samverkansstrukturer som breddar rekryteringsunderlaget. En
sddan utveckling kriver 6kade mojligheter for patienter att delta i
studier utanfér universitetssjukhusen. Tillgdngen till ansvariga
provare, forskningssjukskéterskor, datamanagers och
forskningsadministrativ.  personal 1 linssjukvidrden behéver
forstirkas. Utvecklingen kan ske pd tvd principiellt olika sitt, varav
bida kan vara relevanta: etablering av ett studienitverk med ett f3tal
referenssites baserat pid gemensamma 6verenskommelser eller
decentraliserade prévningar vid satellitenheter. De kliniska
provningsenheterna vid CCC:er och universitetssjukhus fir en
sirskild roll 1 att bidra till och stimulera genomférande av kliniska
studier i hela samverkansregionen.

Tillgdngen tll data och mojligheten att dela data ir
grundliggande for framgingsrik forskning. Data behover ocksd
tillgingliggdras  p8 samma villkor och med effektiva
utlimnandeprocesser.

Ytterligare en utvecklingspunkt dr att Sverige behdver en tydlig,
samlande och nationell infrastruktur for att ge snabba och
koordinerade svar pd studieforfrigningar. Inom cancervirden
behéver nationella terapigrupper definieras inom ramen for arbetet
med SweTrial som bas for kontakt, forfrigningar, planering och
genomférande av kliniska provningar. Terapinitverk fyller inom
forskning med fokus pid kliniska provningar ett syfte som
vardprogramgrupper och registerstyrgrupper inte fyller.

Vi foresldr att ett femdrigt program inrittas, dir nationella
nitverk kan soka finansiellt stéd for att planera och férbereda
nationella interventionsstudier, exempelvis genom att skriva
protokoll och séka relevanta godkinnanden.

Nationella och internationella samarbeten, inte minst genom
initiativen 1 EU:s cancerplan och cancermission, ger 6kad tillgdng till
dataunderlag, nya metoder och kombinerade angreppssitt. Detta ger
mojlighet att belysa frigestillningar frin olika perspektiv och stirka
innovation samt forskningens relevans och genomslag. Steg i den
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riktningen ~ kan  exemplifieras med  de  strategiska
cancerforskningsmiljderna vid svenska universitet som 4rligen
samarrangerar det svenska cancerforskningsmotet och Sveriges
okade engagemang, ocksd 1 ledande positioner, 1 initiativ inom EU:s
cancerplan och cancermissionen.

Forskningsfinansiering bér generellt baseras pd ansékningar och
vetenskaplig utvirdering. Inom canceromrddet finns dock ndgra
strategiskt viktiga omrdden dir vi bedémer att det ir relevant med
riktad forskningsfinansiering. Det beror antingen pd den tekniska
utvecklingen inom omridet och/eller pd att det finns behov av en
samlad strategisk forskningsinsats. Dessa omriden innefattar
prevention och tidig diagnostik, artificiell intelligens och
stralbehandling.

Ansvarsfordelning och strukturer for samverkan

“Bittre samarbete riddar fler liv och ger fler minniskor bittre liv”
Regionpolitiker

En utgdngspunkt {6r utredningen har varit slutsatsen i betinkandet
Ett nationellt sammanbdllet system for kunskapsbaserad vdrd. Dir
anges foljande forutsittningar for ett effektivt arbete mot
gemensamma mal: tydliggérande av roller och ansvar, strukturer for
gemensam prioritering, vilmotiverad anvindning av resurser och
kompetenser, ett gott ledarskap som leder arbetet mot samma mal
samt att aktdrerna ser sig som delar av ett gemensamt system.

En vilfungerande cancervird forutsitter att aktdrerna samverkar
genom hela vdrdkedjan. Samverkansregionerna utgor en etablerad
samverkansyta, som i dag anvinds for frigor som berdr flera
regioner. Sverige s6ker ocksd 1 6kande grad gemensamma nationella
l6sningar pd cancervirdens utmaningar. Inom canceromridet har
etableringen av regionala cancercentrum (RCC) inneburit en 6kad
samverkan, bdde nationellt och inom varje samverkansregion. P4
senare dr har det dven etablerats ackrediterade cancercentrum
(CCCQC) pa vissa universitetssjukhus.

Implementeringen av den svenska cancerstrategin forutsitter
tydlighet 1 roller och ansvarsférdelning samt starka samverkande
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infrastrukturer som kan bidra till utveckling, implementering och
uppféljning. Det finns en potential f6r 6kad samordning och
strategisk samverkan inom omrdden som

e hilsofrimjande och férebyggande arbete,
e screeningprogram och kontrollprogram vid 6kad cancerrisk,

e lokala och regionala virdprocesser som integrerar rehabilitering
och palliativ vérd,

e regional arbetsfordelning,

e integration mellan forskning och klinisk verksamhet,
e personcentrering och samskapande,

¢ nationellt ansvar for uppféljning och

e precisionshilsa.

Stirkta infrastrukturer dr en mélsittning 1 EU:s cancerplan: 90
procent av patienterna i en region eller ett land ska nds av en
gemensam infrastruktur. Etableringen av dessa infrastrukturer ska
bidra il att férbittra tillgingligheten till hogkvalitativ diagnostik
och innovativa behandlingar och stirka férutsittningarna for
utbildning, forskning och kliniska studier. Vidare ska dessa
infrastrukturer stddja patientrorlighet vid komplexa tillstdnd,
minska ojimlikhet och mojliggora diagnostik och behandling nira
hemorten. Vi anser att det inom flera omraden finns utmaningar dir
en 6kad regional och nationell samverkan skulle kunna bidra tll
16sningar av virde f6r svensk cancervird. Dessa innefattar geografisk
och social ojimlikhet, delvis Iingsam implementering av ny kunskap,
bristande tillginglighet, 13g aktivitet och fi patienter 1
interventionsstudier och varierande tillging och méjligheter for
rehabilitering och palliativ vird.

Ett mdl 1 EU:s cancermission ir etableringen av en nationell
kontaktpunkt (Cancer mission hub). Kontaktpunkten ger méjlighet
till gemensam strategisk interaktion mellan relevanta aktorer
omkring relevanta teman, exempelvis EU-initiativ eller nationella
initiativ inom de olika expertomridena. Det kan innefatta initiativ
genom hela vrdprocessen och ur olika perspektiv. I kontaktpunkten
ingdr patientforetridare, regioner, kommuner, akademi, niringsliv
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och civilsamhille. En sddan kontaktpunkt finns idag i en del av EU:s
linder.

Mal som relaterar till omradet

Omrddet ansvarsfordelning och strukturer f6r samverkan kopplas
inte till ndgot enskilt mail, utan bidrar genom att skapa
forutsittningar att uppnd samtliga mdl och delmidl. Eftersom
samverkan har en sddan central betydelse omfattas den av ett
sjilvstindigt delm3l:

o Sverige har etablerat en nationell cancerinfrastruktur.

Bed6mningar och forslag:

Utredningens bedémningar och férslag innebir en utveckling i linje
med det som féreslogs for cancervdrdens organisation i betinkandet
2009.

Vira bedémningar och forslag utgdr frin hilso- och sjukvirdens
existerande strukturer, men tar ocksi pdgdende foérindringar i
beaktande, till exempel Socialstyrelsen 6kande roll i styrningen och
det behov av att utveckla samverkansregionernas roll som tidigare
utredningar pekat pa.

Strukturen f6r implementering av cancerstrategin har pd minga
sitt bidragit till att 6verbrygga flera av de utmaningar som finns 1 ett
decentraliserat hilso- och sjukvirdssystem. Cancerstrategin och
RCC:s arbete har bidragit till en 6kad nationell samsyn och etablerat
nya former fér samverkan och strukturer fé6r o6kad regional
jamlikhet.

De strukturer som byggts upp genom RCC motsvarar i stor
utstrickning de strukturer som kan ingd 1 en cancerinfrastruktur
enligt den europeiska modellen. Bland annat stédjer RCC:s arbete
samverkan, multidisciplinir vird, jimlikhet och patientmedverkan.
Men samtidigt behéver strukturen byggas 1 den verksamhet som
faktiskt ansvarar f6r vird, utbildning och forskning, eftersom dessa
centrala delar ska integreras lokalt, regionalt, nationellt och 1 delar
dven med internationella ambitioner.
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CCC utgdr 1 stor utstrickning den funktion som ursprungligen
foreslogs 1 En nationell cancerstrategi for framtiden. Vi ser att bade
CCC och RCC har kunskap, kompetens, ansvar och nitverk for att
bygga en dnnu starkare framtida cancervird.

Vi bedémer att den pigdende utvecklingen inom cancervirden
forstirker de utvecklingsbehov som lyftes 1 En nationell
cancerstrategi  for framtiden. Bland annat medfér den okade
specialiseringen behov av en vil fungerande arbetsférdelning i
samverkansregionerna och nationellt. Det finns ocksg ett behov av
okad integration mellan cancerforskning och cancervird samt ckade
mojligheter till internationellt samarbete.

Utredningen limnar f6ljande bedémningar och forslag kring
ansvarsfoérdelning och samverkansstrukturer pd canceromridet.

Utredningens beddmningar:

e D3 samverkansregional nivd bor verksamheten 1 RCC och CCC
integreras for 6kad synergi och resurseffektivitet. Aktdrernas
respektive styrkor bér tillvaratas i en verksamhet som samlar
utbildning, processledning, kunskapsstyrning, cancervird och
forskning.

¢ En gemensam nationell samverkansgrupp under ledning av den
nationella cancersamordnaren bér etableras.

e Med utgingspunkt i den samlade RCC- och CCC-
organisationen  (Cancercentrum) bdér en  nationell
cancerinfrastruktur etableras i enlighet med mélet 1 EU:s
cancerplan.

e En nationell kontaktpunkt (Cancer mission hub), som sikrar
samverkan mellan hilso- och sjukvdrd, akademi, industri och
civilsamhille, bor etableras 1 linje med foérslagen 1 EU:s
cancermission.

Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att tillsammans
med RCC och CCC (Cancercentrum) samt berdrda aktorer

utveckla formerna f6r en nationell cancerinfrastruktur.
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e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att tillsammans
med beroérda aktorer etablera en nationell kontaktpunkt
motsvarande en Cancer mission hub.

Implementeringen av den svenska cancerstrategin berér en rad

aktorer, vilket stiller krav pd en gemensam mailbild, tydliga roller och

ansvar och ett starkt samverkansregionalt och nationellt
utvecklings- och implementeringsarbete. Beslutsfattare pd nationell
och regional niv8, myndigheter, universitet och hogskolor, RCC,

CCC, cancervirdens medarbetare, kommuner, patient- och

nirstdenderepresentanter, civilsamhillet och niringslivet har alla

roller 1 en uppdaterad svensk cancerstrategi. For en stirkt svensk
cancervird behover aktdrer och intressenter samverka 1 en tillitsfull
dialog, med utgingpunkten att alla aktdrerna jobbar mot samma

overgripande mil.

Genom integrering av. RCC och CCC till Cancercentrum,
etablering av en nationell infrastruktur inom canceromrddet och
etablering av en nationell kontaktpunkt menar utredningen att
Sverige bist kan méta framtidens krav pd en tillginglig, effektiv och
jamlik cancervird med hég grad av patientdelaktighet.

Den starka utvecklingen stiller krav pd kraftsamling f6r att uppnd
synergieffekter. Integrering av RCC och CCC bedéms vara ett
villkor for effektiv utveckling av cancervirden. Utredningen
bedomer att RCC:s och CCC:s verksamhet behover integreras och
finnas 1 den kliniska miljén med en nirhet tll forskning och
utbildning. Utredningen goér bedémningen att:

e RCC:s verksamhet och ansvar inom kunskapsstyrning behéver
1 hogre grad integreras i cancervirden fér att kunna stddja
medarbetarna, finga upp utvecklingsomriden i den kliniska
vardagen,  stimulera  kvalitetsarbete ~ och  erbjuda
kompetensutveckling. RCC:s samverkansregionala uppdrag ir
en styrka att bygga pd 1 utvecklingen av en cancerinfrastruktur.
CCC:s kompetens inom virdnira frigor, utbildning, forskning,
innovation kan bidra till stirkt genomslag och utvecklingskraft
for de fragor som RCC har arbetat med.

e  Universitetssjukhuset och dess CCC/CC ska vara en resurs fér
hela samverkansregionen. Utvecklingen av en ackrediterad,
sammanhingande cancervird kan ses som ett foérsta steg mot
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samverkande samverkansregionala infrastrukturer som i 6kande
grad ocksd fungerar och agerar nationellt. CCC bér, med
utgdngspunkt 1 det samverkansregionala processarbetet, stirka
integrationen mellan universitetssjukvirden, linssjukvirden
samt  primirvirden och den  kommunala  virden.
Arbetsfordelning, ledtider, utbildning, kompetensférsorjning,
forskningsnitverk och kliniska studier utgér exempel pd ansvar
som kan utvecklas inom en cancerinfrastruktur. RCC kan 1
detta arbete bidra med starka samverkansregionala nitverk,
kvalitetsdata och kompetens inom processutveckling och
kunskapsstyrning.

e D3 en overgripande nivd, och sett ur patientens perspektiv,
bidrar RCC:s och CCC:s arbete till samma mal. Stora
samverkansvinster bedéms finnas vid en fullt ut integrerad
verksamhet som kan vidareutveckla och implementera omriden
som intelligent diagnostik, ny medicinteknik och
precisionsmedicin och 6kad personcentrering.

Sdvil RCC som CCC har visat stark férmdiga till nationell
samverkan, vilket kan bidra till etableringen av en svensk
cancerinfrastruktur enligt europeisk modell f6r 6kad jimlikhet 1 ett
decentraliserat hilso- och sjukvirdssystem. En samlad organisation
ger forutsittningar for att etablera en stark nationell infrastruktur.
Cancercentrum, det vill siga ett integrerat RCC och CCC, foreslas
driva den wutveckling av cancervirden som definieras i1 den
uppdaterade nationella cancerstrategin.

Framtidens cancerdiagnostik, vard, forskning och
kompetensforsorjning  behdéver  utvecklas 1 en  stark
samverkansstruktur. Vi beddmer att etablering av en eller flera
svenska cancerinfrastrukturer skapar robusthet for framtiden.
Ansvar for forskning och utveckling behdver genomsyra hela
infrastrukturen. Utvecklingen av cancerinfrastrukturer ses som en
naturlig utveckling av det samverkansregionala samarbetet. Sirskilt
omriden som tlllganghghet diagnostik, precisionsmedicin och
kliniska prévningar bér i stérre omfattning in idag kunna
genomfdras inom ramen for en regional eller nationell infrastruktur.
Visionen bér vara att infrastrukturen erbjuder ett nitverk av
samverkande virdgivare med ett gemensamt ansvar.

62



Svensk cancervird har flera av byggstenarna i en nationell
cancerinfrastruktur pd plats. Utvecklingen mot en eller flera
cancerinfrastruktur skulle positivt kunna inverka pi patienternas
mojligheter till jimlik vird, genomférande av kliniska studier och
skulle genom samordning och o©kade volymer mojliggora
nddvindiga investeringar och ¢ka attraktiviteten f6r niringsliv och
internationella samarbetspartners. Vi féresldr att Socialstyrelsen
uppdras att utarbeta Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen i uppdrag
att tillsammans med RCC och CCC (Cancercentrum) samt andra
berérda  aktérer wutveckla formerna f6r en  nationell
cancerinfrastruktur som bor utformas i relation till Sveriges behov
av en hogkvalitativ cancervdrd, gemensam utveckling, jimlik
implementering och patientmedverkan.

En nationell kontaktpunkt som sikrar samverkan mellan staten
och dess myndigheter, hilso- och sjukvird, akademi, niringsliv och
civilsamhille syftar till att stimulera samverkan inom cancerfrigor
frin innovation till implementering. Tillging till en nationell
kontaktpunkt skulle sikra att innovation tas tillvara fér att skapa
virde 1 hilso- och sjukvdrden och f6r medborgarna. Det l8ngsiktiga
malet idr att skapa ett nitverk mellan lindernas kontaktpunkter f6r
att stirka EU-gemensamt samarbete. Vi féresldr dirfor att
Socialstyrelsen uppdras att, tillsammans med berorda aktorer,
etablera en nationell kontaktpunkt motsvarande en Cancer mission

hub.

Kunskapsstyrning

”Kunskapsstyrningens kirna dr att det ska vara litt att gora ritt”
Verksambetschef inom cancervdrden

Den nationella kunskapsstyrningen pi canceromridet utgdr en
viktig grund f6r jimlik vird av hog kvalitet. RCC ir en central aktor
1 kunskapsstyrningen, pd nationell sivil som pd samverkansregional
och regional nivd. P3 nationell nivd utgér RCC nationellt
programomridde (NPO) f{or cancersjukdomar och har lett
utvecklingen med etablering av nationella vdrdprogram, SVF,
nationella stéddokument, Min virdplan och det nationella
regimbiblioteket.
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Kunskapsstyrning ir centralt fér att skapa goda forutsittningar att
nd milen i1 den uppdaterade nationella cancersstrategin. Exempelvis
ir hilsodataregister och kvalitetsregister av hég kvalitet av central
betydelse for att skapa indamélsenlig statistik, bedriva forskning och
gora uppfoljningar av hog kvalitet. Uppfoljning ir en nddvindig
forutsittning for att regioner, vdrdgivare och professioner ska kunna
folja sina resultat och utvecklas.

Naigra av de hilsodataregister som ir relevanta fér canceromridet
ir cancerregistret, patientregistret, dddsorsaksregistret och SKR:s
vintetidsdatabas. Det finns ocksd nationella kvalitetsregister som
innehdller individbaserade uppgifter om diagnos, behandling och
resultat. De utgdr en grund for uppféljning och utvirdering av
cancervirdens kvalitet och resultat samt f6ljsamhet il
virdprogrammen.

EU:s forslag till férordning om det europeiska hilsodataomridet
(EHDS) forvintas medfora forbittrade mojligheter for delning av
data mellan virdgivare och for sekundiranvindning av hilsodata. En
utredning har {6r nirvarande 1 uppdrag att limna forslag pd
forfattningsindringar som aktualiseras 1 och med EHDS.

Idag saknas till stor del data frin primirvirden och frin insatser
utférda av andra yrkeskategorier dn likare 1 hilsodataregistren. Det
pagdr dock processer som férvintas indra pd det, vilket &ppnar nya
mojligheter for uppféljning ur ett patientperspektiv, med data frin
de olika delarna 1 vrdprocessen.

De skillnader i resultaten av process- och utfallsmitt som noteras
1 kvalitetsregister och nationella rapporter pekar pa en kvarstdende
ojimlikhet mellan regioner och befolkningsgrupper och pd att
kunskapsstdden ir otillrickligt implementerade. Underlag och stod
for prioritering efterfrigas av flera aktorer, inte minst regionerna,
och behéver vara del 1 den moderna virden. Detta ir ett av
huvudsyftena med de riktlinjer som Socialstyrelsen tar fram. Inom
canceromridet saknas dock 1 stor utstrickning riktlinjer eller andra
prioriteringsstdd kopplade till kunskapsdokumenten.

En viktig del 1 kunskapsspridningen ir harmonisering av
kvalitetsindikatorer ~ mellan  virdprogrammen och  mellan
virdprogrammen och kvalitetsregistren. Kongruens mellan
kunskapsdokument och kvalitetsdata utgér en grund for utveckling
av verktyg som ger en uppdaterad oversikt over verksamhetens
kvalitet. Inom hilso- och sjukvarden ir tillging till en kvalitetspanel
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med utvalda nyckelparametrar ett viktigt verktyg fér en
kvalitetsbaserad styrning och lépande uppféljning av virdens
kvalitet.

Mal som relaterar till omradet

Mojligheterna till en god kunskapsstyrning i form av kunskapsstod
och indamélsenlig uppféljning utgdr en viktig grundférutsittning
for att utveckla cancervdrden i linje med strategins intentioner och
for att kunna mita dess miluppfyllelse. Kunskapsstyrningen har
med andra ord betydelse f6r att Sverige ska kunna nd méilen om 6kad
overlevnad och bista mojliga livskvalitet, men dven f6r att utveckla
det hilsofrimjande och forebyggande arbetet samt skapa
forutsittningar for forbittrad screening och diagnostik.

Bedémningar och forslag

I den uppdaterade cancerstrategin behdvs ett 6kat fokus pa
implementering. Under dren med den nationella cancerstrategin har
nationella vdrdprogram och andra kunskapsstdd etablerats och
forutsittningarna for uppfoljning genom kvalitetsregistren har
stirkts, frimst genom interaktiva kvalitetsdversikter. Det skapar
forutsittningar for forbittrad kvalitet och 6kad jimlikhet, men
foljsamheten till kunskapsstéden varierar, vilket skapar ojimlikhet i
varden. De viktigaste insatserna for att 3stadkomma detta bedéms
vara en stirkt forankring av kunskapsstyrningen 1 virden och 1
forskningen, forbittrat stéd for prioriteringar och férbittrade
forutsittningar for kvalitetsuppfoljning. Vi limnar dirfor flera
bedémningar och férslag pd hur detta kan dstadkommas.
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Utredningens bedomningar:

e Cancercentrum boér ta fram forslag till prioriterade
kvalitetsindikatorer for uppféljning 1 kvalitetspanelformat.

e Berorda aktdrer, bland annat Cancercentrum, bér genomlysa
mojliga utvecklingsvigar for kvalitetsregistren 1 ljuset av den
utveckling som sker avseende hilsodataregister.

e Socialstyrelsen ~ bor  vidareutveckla  och  forbittra
forutsittningarna for anvindning av data frin cancerregistret
genom interaktiva data, mojlighet att registrera cancer anmild
som dddsorsak och genom att effektivisera tillgingen till data
for forskningsindamal.

e Cancercentrum bor utvirdera virdprogramsprocessen.
Utredningens forslag:

e Regeringen foreslds ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att, i
samverkan med Cancercentrum, limna férslag pd en process for
att ge stdd for horisontella prioriteringar 1 vdrdprogrammen.

Att ge tillgdng till relevanta kvalitetsdata i realtid dr en nyckeldtgird
for verksamhetsutvecklingen i cancervirden. Data ska kunna himtas
frdn olika system och databaser och samlas i en gemensam
utdataprofil. Aven om detta ir kvalitetsregistrens syfte fyller de inte
fullt ut behovet, eftersom relevanta och jimférbara datapunkter
saknas och den manuella inrapporteringen leder administrativ borda
och lingsam uppdatering. RCC:s arbete med den interaktiva
kvalitetsregisterrapporten  har  forbittrat  redovisningen av
kvalitetsdata, men medger inte en enkel overblick eller enkelt
tillginglig jimforelse mellan olika diagnosomrdden. Alla diagnoser
omfattas inte heller av dagens kvalitetsregister.

Aven p4 ledningsniva finns behov av ett kvalitetsverktyg som ger
overblick éver nyckelindikatorer, samlat och fér olika diagnoser.
Internationellt stills krav, till exempel vid ackreditering av
cancercentrum, pi att verksamheten ska ha tillgdng will
kvalitetspaneler ~som ger en nuligesbild 6ver utvalda
kvalitetsindikatorer och medger 16pande monitorering. En nationell
kvalitetspanel skulle kunna tillgingliggéras brett och 1 realtid for
uppf6ljning av cancervirdens nyckelindikatorer.
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Vi ser ocksd ett behov av att genomlysa kvalitetsregistren 1 ljuset av
den utveckling som sker nir det giller hilsodataregister. Oversynen
bor inkludera en 6kad harmonisering av kvalitetsindikatorer mellan
diagnosomrdden. Den bér dven ta stillning till om cancervirdens
kvalitetsdata ska baseras pid separata kvalitetsregister eller pd de
virdadministrativa systemen samt hur anvindningen av data frin
registren kan férbittras genom till exempel snabbare uppdateringar
och effektiva sitt att presentera informationen 1 verksamheterna.

Cancerregistret ir en viktig resurs f6r forskningen och det finns
en outnyttjad potential 1 den svenska cancerregisterdata.
Avsaknaden av registreringar av cancer som anmilts som dddsorsak,
men som saknar annan registrering, ir en svaghet i det svenska
cancerregistret, som bor korrigeras for att sikerstilla korrekta data
som dr jimfoérbara med andra linder. Cancerregistrets
forskningsprofil kan stirkas, exempelvis genom att effektivisera
processerna for dataleverans via forskningsservice.

De nationella vrdprogrammen utgér en virdefull resurs for
cancervirdens kvalitet och skapar férutsittningar f6r en jimlik vird.
Viardprogramsprocessen bedéms vara 1 behov av utvirdering, med
syftet att hitta vigar for att 6ka resurseffektiviteten, anpassa dem till
alla yrkesgrupper och verksamhetsomrdden och ta till vara
internationella riktlinjer pd ett indama3lsenligt sitt.

Sdvil regioner som verksamheter uttrycker behov av
prioriteringsstdd 1 en cancervird under snabb utveckling. Det finns
behov av att kunna goéra horisontella prioriteringar mellan cancer
och andra sjukdomsgrupper, men dven av en 6kad tydlighet kring
prioriteringar inom canceromrddet. Dirfér foresldr vi att
Socialstyrelsen, i samverkan med Cancercentrum, tar fram en
process som forbittrar stddet for horisontella prioriteringar,
exempelvis genom utveckling av de nationella riktlinjerna och
virdprogrammen.
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