v
Skandionkliniken

Jorgen Striem

Skandionkliniken
2015-2022

35%

30%
25%
20%
15%
10%
5%
0%
& O

I I I I I I I (B e I
C ECF L L E LD L LTRSS
NN Y b\’({b &L & E FEE SR & & O & 0&*\
,bQO ,\(\% Y\CD 3 RS e@ \\6\ ‘8'9 b-\ \\(\Qa "\({\ @ A (’99
é}\% o~ \5'5 A0 & S 2 R N
G\ TS & & o ©
& S < & S
N N & &

Indikationer for behandling av svenska barn och vuxna 2015-2022.

Februari 2023



Skandionkliniken

Jorgen Striem

Innehall
SAMMANTAEENING cee it e et e e s e e e e st e e e s be e e e s araeeeenreeeeearees 3
oY v o] oY1 o F=Ya Vo I 1Y =SSRt 4
Kommunalférbundet Avancerad Stralbehandling ........cocvveiiieeciieciece e 4
INEErNAtioNEIl ULVECKIING .t e e s bee e e s sbre e e e senaaeeesans 5
F N |l o T LA =] o T SRS 5
Antalet nya patienter OKar SUCCESSIVE ....uuiiiiiiiiie it e e e srae e e eans 5
Remisser fran SVENSKA MEZIONET .......occuiieiiie ettt tre e te e e raae e sate e sbee e sateeeans 8
Var forbereds och dosplaneras patienterna? .......c.ccueeiiiiee e e 9
FAN Y | 1 =] o o 1= PSRRI 11
Utforda fraktioner 2015—2021 ........eeeiieiiieeicieeeiieesiteresteeeieeesteeeseeeseeesssbeesaeeesseeesseesnsseenns 11
Indikationer — SVENSKA PAtIENTEN.....ccccieie ettt et e e et e e e et a e e e e eaba e e e eeasaeeeas 13
(o T8 = 10 PSPPI 13
LY AT g - ST UU PO PPPPPPPPTTOt 14
2 o o R PP PP PP OUPPRPPPT 15
N oY g & I o 1 =] o1 =T PR 16
Resultat av stralbehandliNgeN.......cc.eiiiuiiiieecee ettt et et e eeeaee s 17
0T 5] a1 o= PSR 18
Lo X IRV oY T (=TT o 1= RS 20
120 2] o ¥ SR 20



Skandionkliniken

Jorgen Striem

Sammanfattning

Skandionkliniken i Uppsala ar Sveriges nationella centrum for behandling av
tumorer med protonstrdlning. Kliniken tar emot patienter fran hela landet.

Rapporten beskriver verksamheten 2015-2022. Fakta presenteras utan analyser.
Syftet ar att stimulera samtal utan att foregripa slutsatserna. Malgrupper ar
klinikledningar, professionella, politiker och tjdnsteman samt andra intresserade.

De sju regioner som har universitetssjukhus ager och driver Skandionkliniken
genom Kommunalférbundet Avancerad Stralbehandling (KAS).

KAS samarbetar enligt en modell som kallas "distribuerat ansvar och distribuerad
kompetens”. Universitetsklinikerna utreder och férbereder patienterna infor
stralbehandlingen och foljer upp dem efter avslutad behandling. Personal fran
universitetssjukhusen tjanstgor vid Skandionkliniken enligt ett roterande schema.

Forsta patienten behandlades i augusti 2015. Verksamheten vaxer successivt. 2022
behandlades 283 svenska patienter, varav 61 barn. Skandionkliniken tar dven
emot utlandska patienter, framst fran Norge.

Infor behandlingen diskuteras alla patienter vid en videokonferens dar
Skandionkliniken och universitetssjukhusen deltar. De vanligaste indikationerna
for behandling ar elakartade tumorer i centrala nervsystemet och godartade
tumorer i hjarnans hinnor.

Skandionkliniken planerades for att utféra 15 000 fraktioner (stralbehandlingar)
per ar. 2022 producerades 55 procent av den planerade volymen. Behandlingen
har blivit alltmer komplex. Klinikens arbetsinsats ar i dag i paritet med den som
planerades 2015.

2022 paverkades verksamheten av ett par langre stopp i anlaggningen samt av
kvarstdende effekter av covid-19-pandemin. Sammanlagt innebar det en
minskning av antalet producerade fraktioner med i storleksordningen tio procent.

Sedan 2018 har sju kliniska studier startat. 2022 inkluderades fjorton procent av
Skandionklinikens patienter i en studie.

Internationellt ar intresset for protonbehandling stort. Av 104 anldaggningar i drift
har 63 startat 2015 eller senare. 58 anldggningar ar under uppbyggnad eller pa
planeringsstadiet. 2019 startade ett centrum i Aarhus i Danmark. 2024 startar tva
centra i Norge.

Forfattarens reflektioner

e Andelen protonbehandlade invanare varierar mellan regionerna. Beror det
endast pa avstandet till Uppsala? Behover vi gora mer for att underlatta for
patienter som erbjuds protonbehandling vid Skandionkliniken?

¢ Indikationerna fér protonbehandling varierar mellan sjukvardsregionerna.
Beror det pa slumpen? Behover vi utveckla tydligare nationella indikationer?

e Andelen patienter som inkluderas i kliniska studier 6kar, men ar fortfarande
langt ifran ambitionen. Varfor? Behover vi gora mer for att underlatta?
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Protonbehandling

Vid konventionell stralbehandling med fotoner
avges energi successivt vid passagen genom en
kropp (figur 1).

Straldos

Protonstralning kan styras sa att energi avges
fokuserat i en tumor.

Strdldosen till frisk vavnad runt tumoren blir
lagre med protoner, vilket minskar risken for — -
stralskador. Det kan ha férdelar vid behandling Figur 1 Fotonstralning (bl3 linje),

av tumorer som ligger nara kanslig frisk protonstralning (grén linje) och en
vavnad. tumaor (rod).

Kommunalforbundet Avancerad Stralbehandling

Det ar dyrt att bygga en anldggning for protonstralning. De sju regioner som har
universitetssjukhus!? (figur 2) bildade 2006 Kommunalférbundet Avancerad
Stralbehandling (KAS) for att gemensamt:

e bygga, dga och driva ett svenskt centrum for protonbehandling av tumorer,
e forska kring protonstralning och dess effekter.

KAS tar emot patienter fran hela Sverige med nationellt jamlik tillgdnglighet.

Alla Sveriges 21 regioner bidrar till finansieringen genom abonnemang i
forhallande till regionernas folkmangd.

Akademiska Hus byggde, pa KAS uppdrag, en fastighet i Uppsala i anslutning till

Akademiska sjukhuset (figur 3). Fastigheten inrymmer:

e Skandionkliniken - Sveriges nationella centrum foér protonbehandling och
protonrelaterad forskning. Verksamheten startade 2015.

e Hotel von Kraemer - Ett patienthotell som dven erbjuder boende, restaurang
och konferensmoéjligheter till allmanheten. Verksamheten startade 2014.

Figur 2 KAS medlemsregioner och Figur 3 Skandionkliniken och Hotel von Kraemer.
Skandionkliniken (réd punkt).

1 Regionerna Skéne, Stockholm, Uppsala, Visterbotten, Vistra Gotaland, Orebro ldn och Ostergotland,
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Internationell utveckling

Internationellt ar det stort intresse for protonbehandling. I december 2022 fanns
det 104 anlaggningar i drift2, varav 63 har startat 2015 eller senare. 30 dr under
uppfoérande och ytterligare 28 planeras.

[ Europa, exklusive Ryssland, fanns det 26 anldggningar i drift, varav fjorton har
startat 2015 eller senare. Fyra dr under uppférande och ytterligare sju planeras. I
december 2022 tillkdnnagavs att ytterligare tio anlaggningar byggs i Spanien.

2019 startade en anlaggning i Aarhus i Danmark. 2025 startar tva i Norge (en i
Oslo och en i Bergen).

Skandionkliniken har tva behandlingsrum, Aarhus har tre, Oslo far tva och Bergen
far en.

Det pagar omfattande forskning for att utveckla och férbattra protonbehandling,
samt att tydliggora dess plats inom behandlingsarsenalen mot cancer och andra
tumorer.

2022 startade 260 patienter behandling i Aarhus i Danmark. 150 av 240 (63
procent) danska patienter inkluderades i kliniska protonstudier. Centret bedémer
att antalet patienter skulle ha varit tolv procent hogre om anldggningen inte
drabbats av ett avbrott under sex veckor. Sexton studier pagar, varav tolv
inkluderade patienter 2022. Ytterligare sex studier berdknas starta 2023. Centret
skriver pa sin hemsida "It is estimated that 10-15 % of patients currently treated
with standard radiotherapy can benefit from proton therapy in the future.”3

Antal patienter

Antalet nya patienter 6kar successivt

Skandionkliniken var stingd for behandlingar 1-10 oktober 2022 pa grund av ett
omfattande planerat underhall. Det paverkade antalet starter framfor allt fore, men
i viss man dven efter, uppehallet. 2020-2022 paverkade covid-19-pandemin
tillstromningen av norska patienter.

2 PTCOG (Particle Therapy Co-Operative Group), https://www.ptcog.ch/.

3 https://www.en.auh.dk/departments/the-danish-centre-for-particle-therapy/clinical-treatment/ 2023-01-18.
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Patienter som var 0-17 ar vid behandlingens start raknas som barn enligt praxis
inom svensk sjukvard.

2015-2022 inledde 1 884 patienter 350
behandling (figur 4 och tabell 1). 300

2022 inledde 317 patienter behand-

2712 267
221 i
181 6 37
ling, varav 222 svenska vuxna, 61 i: g E
svenska barn, 31 utlandska vuxna -
och 3 utldndska barn (figur 4 och .
%

tabell 2)

2022 jamfort med 2021 (tabell 3):

Okade antalet patienter som
inledde behandling med 20 Figur 4 Antal patienter som inledde behandling
2015-2022.

297 297

317

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

mSvenskavuxna  ® Svenska barn W Utlandska totalt Totalt

(7 procent),
Svenska patienter 6kade med 4 (1 procent).

Svenska vuxna minskade med 18 (7,5 procent).

Svenska barn 6kade med 22 (56 procent).

Utldndska patienter 6kade med 16 (89 procent).

Det ar for tidigt att beddma om det forandringarna ar tillfalliga eller om de innebéar
ett trendbrott.

Fordelningen av Skandionklinikens patienter 2015-2022
2015-2022 inledde 1 884 patienter behandling vid Skandionkliniken (tabell 1).

Svenska  Utlandska Totalt Svenska  Utlandska Totalt
Barn 277 33 311 Barn 15% 2% 17 %
Vuxna 1411 162 1574 Vuxna 75 % 9% 83 %
Totalt 1688 196 1884 Totalt 90 % 10 % 100 %

Il 1 Fordelningen av patienter som inledde behandling 2015-2022.
317 patienter inledde behandling vid Skandionkliniken 2022 (tabell 2).

Svenska  Utlandska Totalt Svenska  Utlandska Totalt
Barn 61 3 64 Barn 19 % 1% 20 %
Vuxna 222 31 253 Vuxna 70 % 10 % 80 %
Totalt 283 34 317 Totalt 89 % 11% 100 %

Tabell 2 Fordelningen av patienter som inledde behandling 2022.

—
)
o
(0]

Antalet patienter som startade behandling 6kade successivt sedan 2015 (tabell 3).

2015 PAOKES 2017 PAOKRS 2019 2020 2021 2022 Totalt

Svenska barn 21 30 46 37 36 39 61 277
Utldndska barn 1 1 1 6 11 6 4 3 33
Svenska vuxna 20 147 165 186 201 230 240 222 1411
Utlandska vuxna 4 12 25 34 18 25 14 31 163
Totalt 32 181 221 272 267 297 297 317 1884

Tabell 3 Svenska och utldandska vuxna och barn som inledde behandling 2015-2022.
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Utlandska patienter vid Skandionkliniken 2015-2022

De utlandska patienterna kom fran Norden (tabell 4). Ett centrum for
protonbehandling startade 2019 i Aarhus i Danmark. 2020-2022 paverkade covid-
19-pandemin inflédet av norska patienter.

2015 PAONIS) 2017 2018 2019 2020 2021 2022 Totalt

3 12 20 28 6 2 71
1 31 5
2 1 1 4
1 1
5 12 20 27 17 31 114
L

5 13 26 40 29 31 18 34 196

Tabell 4 Utlandska patienter som inledde behandling 2015-2021.

Variation i antalet starter men stabil trend

Antalet starter varierade kraftigt under 2022 (figur 5), vilket periodvis bidrog till
hog arbetsbelastning och mycket 6vertid. Den langsiktiga trenden ar
forhallandevis stabil (figur 6, trenden ar det glidande medelvardet for 12 manader,
aven kallat "rullande 12”).

M Svenskavuxna M Svenska barn B Utldndska totalt Totalt I Svenska vuxna EEEEE Svenska barn mmEE Utldndska totalt

Trend svenska

Figur 5 Antal patienter som inledde behandling Figur 6 Antal patienter som inledde behandling
per manad 2022. 2020-2022 och trenden for svenska patienter.

Sasongsvariation 2018-2022

2018-2022 inledde 1 450 160
patienter behandling. Figur 7 visar ™
variationen mellan arets manader.
Sommarmanaderna juni-augusti 80
inledde 350 patienter behandling 50
(24 procent). “©
Se aven figur 20. 0
jan feb mar apr maj jun jul aug  sep okt nov dec

m— Antal  e—DMedel

Figur 7 1 450 svenska och utlandska patienter
2018-2022 fordelade pa den manad de startade
behandling.

Fler svenska man an kvinnor

2015-2022 var 52 procent av 1 411 svenska vuxna patienter man. 2022 var 54
procent av 222 svenska vuxna patienter man (figur 8).
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2015-2022 var 53 procent av 277 svenska barn pojkar. 2022 var 61 procent av 61
svenska barn pojkar (figur 9).
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Figur 8 Antal vuxna svenska man och kvinnor  Figur 9 Antal svenska pojkar och flickor 2015—
2015-2022. 2022.

Aldersfoérdelning

Under hela perioden 2015-2022 var 15 procent av 1 688 svenska patienter barn
(figur 10). 2022 var 19 procent av 283 svenska patienter barn (figur 11).

180 30

160
25
140

0 2
i 166
o 129] M 132134 o 21| 24
s 109 16|17 | 15
63 65| 72 8
0 L B

59 15-19 25-29 3539 4549 55-59 6569 7579 59 15-19 25-29 3539 4549 55-59 65-69 75-79
0-4 10-14  20-24  30-34 4044  50-54 00-64 70-74  80-84 0-4 10-14  20-24 30-34 4044 50-54 60-64  70-74 80-84

1

~
S

1

5 o ® O
S © © ©
= =
15) ]

)
=1

Figur 10 Aldersfordelning svenska patienter Figur 11 Aldersférdelning svenska patienter
2015-2022. 2022.

Remisser fran svenska regioner

Sveriges regioner remitterar patienter till protonbehandling i olika utstrackning
(tabell 5 samt figurerna 12 och 13). 2018-2022 inledde 1 298 svenska patienter
behandling. Femarsperioden valdes for att minska effekterna av den slumpmassiga
variationen mellan aren.

Sveriges 21 regioner samverkar i sex sjukvardsregioner. Namnen varierar mellan

olika kéllor, de avviker i allmédnhet fran halso- och sjukvardsféorordningen

2019:1118. Skandionkliniken ligger i Uppsala, en del av sjukvardsregion

Mellansverige (tidigare Uppsala-Orebroregionen). I rapporten har Mellansverige

delats upp i:

e " Mellansverige nord” med regionerna Dalarna, Gavleborg, Uppsala och
Vastmanland.

e " Mellansverige syd” med regionerna Sérmland, Virmland och Orebro lin.
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Mellan Mellan Norra  Stockholm Sydostra Sodra Vastra Totalt
nord syd
25 15 16 58 12 48 45 219
222 74 57 297 115 180 134 1079
247 89 73 355 127 228 179 1298

Vistmanland Stockholm

Riket

Ostergbtiand

——
3mtland sodra I
I
I
|
I

Riket Syddstra

samland Mellan syd

Grebro

Blekinge  EE———— .
JOnkOping  E— Vastra
Vistra Gitaland  —

Norra

momland

Nuwr\:luun —— 00 05 1,0 1,5 2,0 25 3,0 35 4,0
o m e w15 omoas w as w0 s s Figur 13 Antal patienter per ar per 100 000
Figur 12 Antal patienter per ar per 100 000 invanare fran Sveriges sjukvardsregioner 2018—

invanare fran Sveriges regioner 2018-2022. 2022.

Ljusare farger pa kartorna i figurerna 14 och 15 innebér att en mindre andel av
befolkningen behandlades med protoner och omvant. Data avser det genom-
snittliga antalet behandlade patienter per ar per 100 000 invanare 2018-2022.

Norra 8,1

Mellan
nord 20,0

Mellan
syd 10,0
»

Vastra /

9.3 Sydostra
11,8

Sodra
12,1

Figur 14 Antal patienter per 100 000 invanare Figur 15 Antal patienter per 100 000 invanare
fran Sveriges regioner 2018-2022. fran Sveriges sjukvardsregioner 2018-2022.

Var forbereds och dosplaneras patienterna?

Patienterna forbereds och dosplaneras i allmanhet vid regionens lokala
universitetssjukhus (tabellerna 6 och 7).
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Goteborg Linkoping Lund Stockholm Umea Uppsala Orebro

13

78 2
13

64 1
15 13

1 15 2

1 32 1

32 1 1

1 21

20

172

350 4

21 22
114

1 11 20
19
22

= N

1 54 3
169 1

i 1 5 27
56 1 1 4 1
186 121 221 371 76 360 76

Tabell 6 Antal svenska vuxna patienter fran landets regioner och den stad vid vars universitets-
klinik deras behandling forbereddes 2015-2022.

Barn forbereds vid alla universitetssjukhus utom Orebro (tabell 7).

Goteborg  Linkoping Lund Stockholm Umea Uppsala Orebro

5
6
.

_. :
s
2 .
2 s .
3 ! i
9
. 3
a0
70
2
13
7
7
6
2 10
4 2
12
.

Tabell 7 Antal svenska barn fran landets regioner och den stad vid vars universitetsklinik deras
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Goteborg  Linkoping Lund Stockholm Umea Uppsala Orebro
36 26 9
5
4
1
22 9 14 36 8 8 17

1

Tabell 8 Antal utlandska patienter och den stad vid vars universitetsklinik deras behandling
forbereddes 2015-2022.

Antal fraktioner

Utforda fraktioner 2015-2021

Antalet producerade fraktioner 6kade gradvis 2018-2022 (figur 16). Utvecklingen
har paverkats av att kliniken i Aarhus 6ppnade 2019, att antalet norska patienter
minskade under covid-19-pandemin, ett oplanerat stopp runt nyar 2022 samt ett
planerat stopp for underhall vecka 40 ar 2022. Det planerade stoppet fordrade ett
reducerat intag av svenska patienter fran september till mitten av oktober 2022,
samt av norska patienter fran augusti till mitten av oktober.

2022 utfordes 8 304 fraktioner, en 6kning med 87 (1,1 procent).

Svenska patienter som inledde behandling 2022 fick totalt 7 357 fraktioner (figur
17), en minskning med 135 (-2 procent). Fraktioner till svenska vuxna minskade
med 713 (-11 procent). Fraktioner till svenska barn 6kade med 578 (58 procent).

Notera skillnaderna mellan figurerna 16 och 17. Figur 16 avser fraktioner
producerade under aret. I statistiken 6ver producerade fraktioner framgar det inte
varifran patienterna kommer. Figur 17 avser fraktioner som givits till patienter
som startade under aren, vilket leder till skillnader i totalantalet per ar.

7492
2000 8246 g217 8304 8000 7281 7357

8000 7760 7631 7000 6540  ©711
7000 6000 5498
6057
6000 5000 4641
4982
5000 400
4000 300
3000 200
769

2000 100

805 0 .

=1

=1

=1

=1

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
0
2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 WSvenskavuxna W Svenska barn  Totalt

Figur 16 Antal producerade fraktioner 2018—  Figur 17 Antal fraktioner till svenska patienter
2022. som inledde behandling aren 2015-2022.

Antalet utférda fraktioner varierar

2020-2022 utfordes ca 700 fraktioner per manad (figur 18). Den langsiktiga
trenden ar forhallandevis stabil (trenden ar det glidande medelvardet for 12
manader, dven kallat "rullande 12”).

Figur 19 visar det genomsnittliga antalet fraktioner per dag per vecka 2020-2022.
20-procentperscentilen innebar att 20 procent av vardena ar lagre, sisom att var
femte dag ar lugnare. 80-procentperscentilen innebar att 20 procent av vardena ar
hogre, sdsom att var femte dag ar intensivare. Notera det oplanerade avbrottet
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vecka 52/2021-1/2022, samt det planerade avbrottet hosten 2022. Fér 2022 har
median och percentiler endast berdknats for veckorna 1-35 (januari-augusti) for
att undvika paverkan fran hostens avbrott. Januari-augusti 2022 var medianen 37
fraktioner per dag och 80-procentpercentrilen 40 fraktioner per dag.
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. Antal fraktioner Trend

——— fraktioner per dag pervecka  mmmme02% M

Figur 18 Antal fraktioner per manad till Figur 19 Antalet fraktioner i genomsnitt per
patienter som inledde behandling 2020-2022 dag per vecka 2020-2022, medianen samt 20-
samt trenden. och 80-procentpercentilerna.

Bibehallen produktion under sommaren
2018-2022 producerades 40 158 4500

4000

fraktioner. 26 procent av o
fraktionerna producerades under 2000
sommarmadnaderna juni-augusti 2500
2018-2022 (figur 20). 2000
Se aven figur 7. 1000

jan  feb  mar apr maj jun jul aug sep okt nov dec

8

B Fraktioner —e===Median

Figur 20 Samtliga 40 158 fraktioner 2018-2022
fordelade pa produktionsmanad.

Alltmer komplexa behandlingar

Majoriteten av patienterna far en stralbehandling (fraktion) per dag, mandag till
fredag, under ca sex veckor.

Infor Skandionklinikens start 2015 planerade man att i patienterna genomsnitt
skulle behandlas med 15 fraktioner, de far emellertid i genomsnitt 26,4 (tabell 9).

Behandlingarna blir alltmer komplexa. Det saknas allmant accepterade metoder att
mata komplexitet, men ett satt att illustrera den kan vara att ange antalet falt
(stralning i flera riktningar) per fraktion. Det genomsnittliga antalet falt per
fraktion har successivt okat fran 2,3 till 3,9 aren 2015-2022 (tabell 9), en 6kning
med 72 procent.

Behandlingen av barn fordrar mer resurser 4an man forutsag infor starten, sarskilt
de yngre barnen som oftast behover narkos. Likasa ar stralbehandling av hela
centrala nervsystemet (CSI) arbetskravande.

Dosplaneringen infor protonbehandling utfors pa universitetssjukhusen, Den ar
ocksa arbetskrdavande. Ibland behdver man planera om (tabell 9).

12
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Antal/patient 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
27,9 27,7 28,2 28,5 28,4 27,7 27,0 26,4
2,3 2,8 2,8 3,2 3,3 3,5 3,7 3,9
1,1 1,2 1,2 1,3 1,2 1,3 1,3 1,3
Tabell 9 Antal fraktioner, antal falt per patient samt antal planer per patient 2015-2022.
Anlaggningens tillganglighet
2022 var det pa Skandionklinikens tva behandlingsrum totalt 238 tekniska avbrott
("downtime”) under totalt 24 520 minuter (408 timmar och 40 minuter) exklusive
det planerade avbrottet 1-10 oktober. Den genomsnittliga tiden for avbrottet var 1
timme och 43 minuter.

2022 var anlaggningen tillganglig for behandlingar 95,54 procent av "klinisk tid”
(6-22 mandag-fredag, 6-14 l6rdag) exklusive det planerade avbrottet 1-10
oktober. Anlaggningen var tillganglig 96,32 procent 2020 och 95,75 procent 2021.

Produktionskravens konsekvenser for bemanningen

Cancerbehandling kan inte vianta. Skandionkliniken behdver vara bemannad for att
klara perioder med sarskilt hog intensitet. Var femte dag ges 40 fraktioner eller
fler (figur 19). Det motsvarar mer an 10 000 fraktioner per ar.

Antalet starter per manad och antalet fraktioner per dag varierar, liksom antalet
barn, antalet narkoser och antalet CSI:er. Verksamheten minskar inte under
sommaren da manga behover vara lediga.

Indikationer — svenska patienter

Protonstralning anvands for att behandla maligna (elakartade) och benigna
(godartade) tumorer. Indikationerna ar en blandning av diagnoser och tumoérernas
lokalisation.

En tumor kan vara klassificerad som godartad men dnda ge allvarliga skador nar
den vaxer. Det kan motivera behandling av tumoéren, sarskilt om den sitter inuti
skallen.

Forklaringar

Har forklaras ndgra begrepp som dterkommer i avsnittet om indikationer:

e CNS betyder centrala nervsystemet. Det bestar av hjarnan, lillhjarnan och
forlangda margen innanfor skallen (intrakraniellt) samt ryggmargen.

e Gastrointestinal (GI) avser tumorer i buken.

¢ Huvud-hals (HH) Huvud-halsomradet motsvarar "6ron-nasa-halsomradet”
dvs. de delar av huvudet och halsen som ligger utanfor skallen, exklusive
ogonen.

¢ Indikation ar det symtom eller den diagnos som motiverar stralbehandling.

Intrakraniell (IK) betyder innanfor kraniet (skallen). Alla intrakraniella

tumorer samt tumorer i skallens ben hanfors till CNS i dokumentet.

Lymfom ar en tumoérsjukdom i lymfsystemet.

Sarkom ir en tumor i skelett, brosk, bindvav eller muskler.

Tymom ar elakartade tumorer i brassen (thymus) i brostkorgen.

Urogenital (UG) Urogenitala tumorer sitter i njurar, urinvagar eller kdnsorgan.
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Vuxna

Av 1 079 svenska vuxna som inledde behandling 2018-2022 hade 73 procent en

malignitet.

Indikationerna for att behandla svenska vuxna férandras, delvis som en foljd av att
flera kliniska studier har startat (figur 21, figur 22 och figur 24).

Ovrig; 9%

Gastrointestinal;
3%

Sarkom; 4%
Lymfom; 6% \
Huvud-hals; 8% '

Benign CNS; 24%

Malign CNS; 45%

Figur 21 Indikationer for 1 079 svenska vuxna
2018-2022.

Centrala nervsystemet

Av 1 079 svenska vuxna som
inledde behandling 2018-2022
hade 747 en tumor i CNS (figur 23).
50 procent hade ett malignt
laggradigt gliom i hjarnan. 26
procent hade ett (oftast) benignt
meningeom i en av hjarnans
hinnor.

Ovrig; 9%

Gastrointestinal;

9%
Sarkom; 1%
Lymfom; 7% \
Huvud-hals; 11% |‘

Benign CNS; 24%

Malign CNS; 39%

Figur22 Indikationer for 222 svenska vuxna
2022.

33 2 2%1%
7%
m Liggradiga gliom
‘ = Meningeom
9% = Gurige
50% Fvpolys
= Ependymom
= Medulloblastom
= Germinom
26%

m Kraniofaryngeom

Figur 23 Fordelningen av tumorer i CNS, 747
svenska vuxna 2018-2022.

Indikationerna ar for ar

100%

Indikationerna for behandling har
forandrats under perioden 2015-
2022 (figur 24).
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= Hud
WBrst
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m Gastrointestinal
 Sarkom
Lymfom
B Huvud-hals
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= Malign CNS

Figur 24 Indikationerna for behandling av 1 411
svenska vuxna 2015-2022.
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Indikationerna vid en jamforelse mellan sjukvardsregionerna

Vid jamforelser mellan sjukvards- o . . l
regionerna av indikationer fér - o

-
behandling (figur 25) bor man - -
beakta skillnaderna i antalet - ws
behandlade patienter 2018-2022 so% o
(tabell 5). o

g

0%
ord Mellan syd Norra Stockholm  Syd

Figur 25 Indikationerna fér behandling av 1 079
svenska vuxna 2018-2022, férdelat pa sjukvards-
regionerna.

Barn
Patienter som var 0-17 ar da behandlingen inleddes klassificeras som barn.

Andelen barn med malignitet

Av 219 svenska barn som inledde behandling 2018-2022 hade 12 (5 procent) en
benign diagnos. 2022 hade 3 av 61 barn en benign diagnos.

Indikationerna for att behandla barn

Man bor vara forsiktig med att dra slutsatser fran ett begransat antal patienter. Har
redovisas endast antal, inte procentsatser.

Indikationerna for att behandla svenska barn framgar av figurerna 26 och 27.

Ovrig; 29 Ovrig; 7

Sarkom; 8
Sarkom; 29
Lymfom; 2 /
Lymfom; 11
Malign CNS; 133 Huvud-hals; 2
Huvud-hals; 6 Benign CNS; 2

Benign CNS; 10

Malign CNS; 39

218 svenska barn 2018-2022. svenska barn 2022.
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Centrala nervsystemet

» Kraniofaryngeor

Av 219 svenska barn som inledde
behandling 2018-2022 hade 148 en
tumor i CNS. Det var huvudsakligen
maligna tumorer. Férdelningen
(antal) av diagnoserna framgar av
figur 28.

= Medulloblastorr

= Germinom
Hypofys

u Laggradiga glior

® Meningeom

= Ependymom

= Qvrigt

Figur 28 Antal patienter per indikation i CNS for
148 svenska barn 2018-2022.

Indikationerna for att behandla barn 2015-2022

Indikationerna fér behandling av o I -
376 barn 2015-2022 framgér av ” o
1 s mHud
flgur 29. 0% mUrogenital
60% W Gastrointestinal
mKarl
oo miga
40% B Huvud-hals
y Lymfom
m Benign CNS
20% mSarkom
109 mMalign CNS

015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

2

g

=)

=

]

?

2

2

Figur 29 Indikationer for att behandla 276 svenska
barn 2015-2022.

Sjukvardsregionernas indikationer for att behandla barn

Sjukvardsregionernas indikationer — *
for att behandla 218 svenska barn m

° 8 m Gvrig
2018-2022 framgar av figur 30. . i
o m Hud
60% m Urogenital
B Gastrointestinal
50%
enign
30%
20% arkom
.
109 Malign CNS
0%
Mellan Vistra

ord Mellansyd ~ Norra  Stockholm  Sydi:

]

Figur 30 Indikationer for att behandla 218 svenska
barn 2018-2022, fordelat pa sjukvardsregion.

Norska patienter

Skandionklinikens utldndska patienter kommer huvudsakligen fran Norge. 2020-
2022 paverkade covid-19-pandemin mojligheterna for norska patienter att resa till
Skandionkliniken. 2024-2025 6ppnar kliniker fér protonbehandling i Oslo och
Bergen.
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Norska patienter aren 2017-2022

114 norska patienter inledde behandling 2017-2022 (tabell 10). Covid-19-
pandemin paverkade remissflodet 2020-2022. Hosten 2022 paverkades
remissflodet av att Skandionkliniken genomforde ett storre behandlingsstopp.
ProGlio-studien ar ett samarbete mellan norska centra och KAS genom
Sahlgrenska universitetssjukhuset.

2017 2018 2019 2020 2021 2022 Totalt

5 7 16 22 12 30 92
5 12 20 27 17 33 114

Tabell 10 Norska patienter 2017-2022.

Har forbereddes och dosplanerades de norska patienterna?
Alla Sveriges universitetssjukhus forbereder norska patienter (tabell 11). Orebro
forbereder inte barn.

Goteborg  Linkdping Lund Stockholm  Umea Uppsala Orebro Totalt

22 9 14 36 8 8 17 114

Tabell 11 Antal norska patienter som férbereddes infor protonbehandling i respektive stad
2017-2022.

Indikationerna for att behandla norska patienter
Indikationerna for att behandla 81 norska patienter framgar av figurerna 31 och

32.
5 2 11
3
\ = Benign CNS
| = Malign CNS = Malign CNS
| = Oga = Sarkom
46 Huvud-hals = Benign CNS
= Sarkom 4 Huvud-hals
37 = Hud = Oga
= Ovrig
Figur 31 Indikationer fér 92 norska vuxna Figur 32 Indikationer for 22 norska barn
2017-2022. 2017-2022.

Resultat av stralbehandlingen

Skandionklinikens patienter f6ljs upp av de inremitterande klinikerna. Det saknas
en sammanhallen nationell uppfoljning. Det innebar att Skandionkliniken inte kan
redovisa resultat (outcome) av stralbehandlingen. Det saknas dven regelbunden

statistik 6ver hur manga svenska patienter per ar som far ndgon form av stralning.

Patienttillfredsstallelse 2021-2022

Skandionklinikens patienter kan ge synpunkter pa en pekskarm fran GreatRate vid
utgangen fran behandlingsavdelningen. Patienten kan svara flera ganger. Det dr en
fyrgradig skala fran "mycket missnojd” till “mycket nojd”.

17



v
Skandionkliniken

Jorgen Striem

Fraga 2021 2022
Antal svar 1176 1672
Hur ndjd ar du med ditt besok? 97 % 95 %
Personalens bemdétande 98 % 97 %
Inflytande och delaktighet i behandlingen 94 % 91 %
Fortroende for behandlingspersonalen 99 % 96 %
Vantetiden 92 % 88 %
Informationen under besdket 98 % 95 %
Tabell 12 Andelen mycket n6jda 2021-2022.

Klinikledningens beddmning ar att resultaten 6ver lag ar mycket goda. Emellanat
blir det ldnga vantetider infor de dagliga behandlingarna (tabell 12). Vasentliga
orsaker ar det stora antalet behandlingar under delar av aret, samt manga
komplexa behandlingar och manga oplanerade tekniska avbrott.

Ett mal ar att minst 90 % av patienterna far behandling pa utsatt tid 2023.

Forskning

Kliniska studier av protonbehandlingens effekter ar ett av KAS, universitets-
klinikernas och Skandionklinikens huvuduppdrag. Det var ett av motiven for att
bygga Skandionkliniken.

2015-2020 inkluderades 273 patienter i den nu avslutade studien PRO-CNS och
352 i omvardnadsstudier inom forskargruppen Proton Care.

Alla barn inkluderas i registerstudien Radtox.

Pagaende kliniska studier

Sju Kkliniska studier har startat sedan 2018 (tabell 13 och tabell 14).

Artscan IV: En icke randomiserad studie som utvarderar rebestralning av
huvud-halstumorer.

Artscan V: En randomiserad studie som jamfor effekterna av proton- och foton-
stralning vid tonsillcancer.

ProGlio: En randomiserad studie som jamfor effekterna av proton- och foton-
stralning vid gliom, en malign hjarntumor.

ProHodgkin: En icke randomiserad studie som jamfor effekterna av proton- och
fotonstralning vid Hodgkins lymfom.

ProRect: En randomiserad studie som jamfor effekterna av proton- och foton-
stralning vid rektalcancer (dndtarmen).

ProThym: En icke randomiserad studie som jamfor effekterna av proton- och
fotonstralning vid tymom (brassen).

Swanca: En randomiserad studie som jamfor effekterna av proton- och foton-
stralning vid analcancer.

Antalet patienter i kliniska studier

2022 inkluderades 43 av 316 patienter (14 procent) i en klinisk studie (tabell 13).
32 av 222 (14 procent) svenska vuxna patienter inkluderades.
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PAONRS) 2019 2020 2021 2022 Totalt

4 3 5 6 18
3 8 10 7 28
2 1 1 2 2 8
2 8 14 28 43 95

Tabell 13 Pagdende kliniska studier som utvarderar protonstralningens effekter,
samt antalet patienter som har inkluderats vid Skandionkliniken.

Harifran kommer patienterna som ingar i kliniska studier

Av tabell 14 framgar hur universitetssjukhusen har remitterat patienter till
studierna.

Goteborg  Linkoping Lund  Stockholm Umea Uppsala  Orebro Totalt

2 1 1 3 2 9
3 6 4 2 3 18
5 7 3 3 8 2 28

13 2 15
7
1 1 4
25 4 15 25 7 12 7 95

Tabell 14 Antalet patienter som har remitterats till kliniska studier fran respektive universitets-
sjukhus 2018-2022.

Det rader brist pa senior akademisk kompetens inom svensk stralbehandling,
vilket bidrar till att det tar lang tid att utforma studieprotokoll, ar trogt att starta
studier och svart att fa finansiering. KAS finansierar en halvtidstjanst for en
projektledare med uppdraget att starka kompetensférsorjningen inom svensk
stralbehandling.

Teknisk/preklinisk forskning

Den tekniska/prekliniska forskningen ar i frontlinjen. Skandionkliniken deltar i
flera internationella projekt med extern finansiering:

Inspire ar ett natverksprojekt med EU-finansiering. Det syftar till att integrera
forskningsresurser och utrustning inom protonterapi sa att europeiska
forskare far tillgang till en gemensam toppmodern plattform.

Sinfonia ar ett projekt med EU-finansiering. Det syftar till att utveckla nya
metoder och verktyg for riskbeddmning av skadliga effekter pa patienter,
arbetstagare och allmanhet vid stralningen av patienterna.

Accelerate ar ett projekt med finansiering fran Vinnova och EU. Det syftar till
att utveckla utrustning som under pagaende behandling kan lokalisera hur
straldosen deponeras. Protoner kan darigenom bli ett effektivare och sdkrare
behandlingsalternativ fér annu fler patienter.

Andra prekliniska projekt drivs i samarbete med svenska larosaten.
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Hotel von Kraemer

Hotel von Kraemer finns i samma byggnad som Skandionkliniken. Hotellet drivs av
KAS. Huvuduppdraget ar att fungera som patienthotell for de Skandionpatienter
som behover bostad under behandlingen. Hotellet tar &ven emot patienter fran
Akademiska sjukhuset i Uppsala samt konferens- och restauranggaster.

Skandionklinikens patienter vid Hotel von Kraemer

Hotellet tog i genomsnitt (median) % o
emot 12 nya patienter fran ” o
Skandionkliniken varje manad "

2020-2022 (figur 33). De stod fori
genomsnitt 23 procent av
gastnatterna.

30%
25%
20%
15%
10%
5%

0%

Hotel von Kraemer fakturerar &
patientens hemregion for kost och P ——
logi. Regionerna har olika regler
for i vilken utstrackning de ersatter
kost, logi och resor. Det har inte
varit mojligt att fa till stand
gemensamma regler.

Figur 33 Antal nya patienter fran Skandionkliniken
samt deras andel av hotellets gastnatter per
manad 2020-2022.

Ekonomi

2012 slot KAS likalydande samverkansavtal med alla Sveriges 21 regioner. Avtalen

reglerade Skandionklinikens finansiering.

Finansieringsmodellen

Finansieringsmodellen skapades 2012. Den grundades pa prognosen att Skandion-

kliniken 2019 skulle producera 15 000 fraktioner till 1 000 patienter:

e 50 procent av Skandionklinikens kostnadsbudget skulle finansieras genom
abonnemang som utifran folkmangd fordelas mellan de 21 regionerna.

e 50 procent av Skandionklinikens kostnadsbudget skulle finansieras genom en
rorlig intdkt per producerad fraktion. Priset baserades pa att 15 000 fraktioner
skulle finansiera 50 procent av kostnadsbudgeten.

Fraktionspriset har inte forandrats sedan 2012, med undantag for arliga
justeringar enligt LPIK (landstingsprisindex).

Skandionkliniken fakturerar inremitterande universitetsklinik for fraktionerna.

Reviderad finansieringsmodell

Eftersom antalet fraktioner inte nddde den budgeterade nivan uppstod kraftiga

underskott 2016-2018 (tabell 15 och figur 34). Medlemsregionerna tog fram ett

forslag till reviderad finansieringsmodell som antogs i nya samverkansavtal mellan

KAS och landets 21 regioner. Modellen innebar att fran och med 2019:

e finansieras 70 procent av Skandionklinikens kostnadsbudget genom
abonnemang som fordelas mellan de 21 regionerna utifran folkmangd,

e ar priset per fraktion oférandrat (2012 ars pris uppraknat med LPIK).
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Budgeten baseras pa att tio procent av planerat antal fraktioner ges till utlandska
patienter. Priset per fraktion ar hogre for utlandska patienter an for de svenska,
eftersom utlandska vardgivare inte betalar abonnemang.

Resultat, eget kapital och balanskrav

I Skandionklinikens budget 2022 var 25 procent av kostnaderna personal-
kostnader. 67 procent var kostnader for fastigheten, avskrivningar, rantor samt
avtal om drift och service av anlaggningen.

Kommunallagen foreskriver att regionerna budgeterar for ett nollresultat.
Underskott leder till “balanskrav” som ska aterstallas inom tre ar. KAS direktion
beddmer att balansen inte kan aterstéllas pa tre ar beroende pa den langsamma
okningen av antalet patienter. Malet ar att balansen ska vara aterstélld 2027. KAS
balanskrav ar hogre dn det egna kapitalet, eftersom man inte far tillgodordkna sig
2015 ars overskott nar kravet berdknas (tabell 15).

2015 PAONIS) 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Aretsresultat = 26422 = -37722 | -52255  -46859 -875 14673 19 461 29127
Eget kapital 11493 | -26229 | -78484 | -125343 | -126218  -111546 | -92085 | -62958
Balanskrav 0 -37722 | -89977 -136836 -137711 -123038 -103577 -74 450

Tabell 15 Arets resultat och eget kapital (tkr) for KAS 2015-2022 (2022 var Skandionklinikens
resultat 26 780 tkr och Hotel von Kraemers resultat 2 347 tkr).

Kommunalférbundets ekonomi 40000
forbattrades 2019-2022, dels for 20000

att abonnemangen hojdes, dels for 0 I' I | l I
att antalet producerade fraktioner ™ I I I I
okade (figur 34, 16pande belopp). :Z Zzz

-80 000

-100 000

-120000

-140000
2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

m Arets resultat W Eget kapital  ® Balanskrav

Figur 34 Kommunalférbundets resultat, det egna
kapitalet och balanskrav 2015-2022 (tkr).

Kostnad per patient 2022

Regionernas ersattning till Skandionkliniken bestar av abonnemangen plus
kostnaderna for utférda fraktioner. Regionerna har dven kostnader for
forberedelser vid universitetsklinikerna samt for patienternas resor och uppehalle
i Uppsala.

Antalet patienter som respektive region remitterar till protonbehandling varierar
mellan aren. Kostnaden per patient har darfor berdaknats for perioden 2018-2022
med 2022 ars priser. Den totala abonnemangskostnaden 754 405 tkr (fasta priser)
for aren 2018-2022 fordelades enligt regionernas folkmangd 2020-09-30. Priset
per fraktion var 6 556 kr 2022. 1 297 svenska patienter inledde behandling 2018-
2022. De fick totalt 35 381 fraktioner till en sammanlagd kostnad av 231 958 tkr
(fasta priser).
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Kostnaden per patient var regionens totala ersattning till Skandionkliniken
dividerat med antalet patienter 2018-2022 (figur 36).

Ersattningen till Skandion-
kliniken var i genomsnitt
760 tkr per patient 2018-
2021 (Riket i figur 35).

Regionernas ersattning till
Skandionkliniken varierade
mellan 476 tkr och 1 415 tkr
per patient, beroende pa
antalet patienter som
remitterades 2018-2022.

Visterbotten

0 200 400 600 80O 1000 1200 1400

Figur 35 Kostnader per patient, tkr (abonnemang och
fraktioner) for regionernas patienter 2018-2022 i 2022
ars priser.
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