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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet

Regeringen beslutade den 5 juli 2007 att tillsitta en utredning med
uppgift att limna forslag till en nationell cancerstrategi (dir. 2007:110).
Frin och med den 1 augusti 2007 férordnades generaldirektéren
Kerstin Wigzell som sirskild utredare.

Som experter i utredningen férordnades fr.o.m. den 30 oktober
2007 professor Mats Brommels, ordféranden Ingrid Késsler, avdel-
ningschefen Bo Lindblom (t.o.m. 31 juli 2008), regiondirektdren
Séren Olofsson, verksamhetschefen Carsten Rose, direktéren Mins
Rosén, docent Kerstin Sandelin, handliggaren Kerstin Sjéberg,
generaldirektoren Ann-Christin Tauberman och professor Bengt
Westermark. Som sakkunniga férordnades imnesridet Charlotte
Hall (t.o.m. den 25 maj 2008) samt departementssekreteraren Asa
Schedin (t.o.m. den 15 augusti 2008). Som expert férordnades
fr.o.m. den 1 augusti 2008 direktdren Christina Kirvinge. Som sak-
kunniga férordnades fr.o.m. den 26 maj 2008 departementssekrete-
raren Maria Wistfelt samt fr.o.m. den 1 september 2008 imnesrddet
Mats Nilsson.

Utredningen antog namnet En nationell cancerstrategi (S 2007:10).
Kanslirddet Cecilia Halle férordnades som huvudsekreterare 1 ut-
redningen fr.o.m. den 1 september 2007. Som sekreterare forord-
nades fr.o.m. den 8 oktober 2007 informatéren Johanna Hillén.
Hilsosystemforskaren Pia Maria Jonsson férordnades som sekrete-
rare fr.o.m. den 28 juli 2008, professor Bo Lindblom som sekrete-
rare fr.o.m. den 1 augusti 2008 samt hilsoekonomen Michael
Hogberg som sekreterare fr.o.m. den 4 augusti 2008. Frdn och med
den 1 oktober 2008 har kanslisekreteraren Elisabeth Franzén varit
utredningens assistent och svarat fér betinkandets textredigering
och layout.
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Sammanfattning

Uppdraget och arbetets bedrivande

Den 5 juli 2007 beslutade regeringen att tillkalla en sirskild utre-
dare med uppgift att limna forslag till en nationell cancerstrategi
for framtiden. Uppdraget har 1 och med detta betinkande slutforts.

Regeringen konstaterar i direktiven att en 6kning de nirmaste
10-15 &ren av antalet som insjuknar i cancer och som lever med en
cancersjukdom kan vintas. Det finns dirfér anledning att utreda
vad som kan goras for att sd l8ngt mojligt forhindra insjuknande
och déd i cancer samt att forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet
av patienter som drabbats av cancer. Den nationella cancerstrategin
ska enligt regeringen ha sitt fokus pd framtida behov och utma-
ningar. Den ska ha ett helhetsperspektiv och omfatta primir pre-
vention, tidig upptickt, diagnostik, behandling, palliativ vird, kun-
skapsbildning och kunskapsspridning. Frigan om patientperspekti-
vet ska uppmirksammas sirskilt.

Under arbetets ging har information och uppfattningar frin en
rad aktdrer inom hela canceromridet inhimtats. Foretridare for ut-
redningen har dven genomfort studiebesdk 1 Sverige, Norge, Stor-
britannien och Nederlinderna. En sirskild arbetsgrupp med fére-
tridare for patientorganisationerna har fortldpande bidragit med
material och synpunkter. Utredningen har ocks bestillt ett antal
kunskapsunderlag for sitt arbete. Vilka dessa ir framgar av bilaga 2.

I betinkandets forsta del, Bakgrund (kapitlen 2-5), finns en
oversiktlig beskrivning av cancersjukdom, cancervdrd och cancer-
forskning 1 Sverige. I den férsta delen har dven ett antal frigor av
sirskild vikt for framtiden identifierats.
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Sammanfattning SOU 2009:11

I betinkandets andra hilft, Forslag (kapitlen 6-11), redovisas
utredningens &verviganden och forslag till innehdll i cancerstrate-
gin samt forslag till évergripande mél och former f6r uppfoljning
och genomférande.

Del | Bakgrund

Cancersjukdom

Cancer ir samlingsnamnet pd de 1 dag ca 200 sjukdomar som kin-
netecknas av en okontrollerad celltillvixt. Kunskapen om cancer
har successivt utvecklats under dren, vilket lett till delvis nya sitt
att behandla cancer. Utvecklingen, som byggt pd en ldng rad fram-
steg inom klinisk och preklinisk forskning, har dtfoljts av en stadig
forbittring av behandlingsresultaten.

For de flesta cancerformer ir uppkomstmekanismen multifakto-
riell. Flera olika riskfaktorer har identifierats. Hit hor bla. vissa
livsstilsfaktorer, irftlighet, olika cancerogena dmnen, radioaktiv
strilning, virus och hormoner. Av livsstilsfaktorerna ir rokningens
betydelse for cancersjukdom vil dokumenterad. Fetma, fysisk in-
aktivitet och hog alkoholkonsumtion ir andra livsstilsfaktorer som
medfér okad risk fér cancer iven om sambanden ir ofullstindigt
kinda. Exponering for ultraviolett strilning frdn solen okar risken
for insjuknande 1 vissa cancerformer.

Under 2007 har drygt 50 000 maligna cancerfall diagnostiserats 1
Sverige. Brostcancer ir den vanligaste cancerformen hos svenska
kvinnor och utjorde 29 procent av de diagnostiserade fallen under
samma &r. Hos minnen dr prostatacancer den vanligaste tumorform-
en som svararade for 34 procent av de diagnostiserade fallen. Till-
sammans med lung- och tjock- och dndtarmscancer stir dessa grupp-
er for drygt hilften av alla nya cancerfall {6r min och kvinnor sam-
mantaget.

Hudcancer, bide malignt melanom och 6vrig hudcancer, ir den
cancerform som 6kar mest och den genomsnittliga rliga 6knings-
takten dr hogre for kvinnor in f6r min. Lungcancer hos kvinnor
okar nistan lika mycket som hudcancer. Hos minnen diremot
minskar lungcancerfallen de senaste ren.

14



SOU 2009:11 Sammanfattning

Overlevnaden i cancersjukdom har &kat sammantaget men
fortfarande har vissa tumérformer en mycket dilig prognos, exem-
pelvis bukspottkortelcancer och vissa typer av hjirntumérer.

En negativ trend uppvisar lungcancer hos kvinnor, och det ir
sedan ndgra ir den cancersjukdom som orsakar flest dédsfall bland
kvinnor. Kvinnornas dédstal 1 lungcancer uppvisar en 75-procentig
dkning mellan 1987 och 2006. Hos minnen ir prostatacancer den
cancersjukdom som orsakar flest dodsfall.

Cancersjukligheten 1 Europa pdminner i stora drag om den i
Sverige. Den relativa femirséverlevnaden fér alla cancersjukdomar
har ékat och skillnaderna mellan linderna minskat. Overlevnaden
for de fyra vanligaste cancersjukdomarna, bréstcancer, prostatacancer,
lungcancer, tjock- och indtarmscancer samt for dggstockscancer
var hdgst i de nordiska linderna (med undantag f6r Danmark) samt
i Centraleuropa.

Epidemiologiskt Centrum vid Socialstyrelsen har for vir rikning
tagit fram prognoser for antalet personer som vid olika tidpunkter
fram till 2030 kommer att ha fitt diagnosen cancer (cancerprevalens)
samt for risken att insjukna i cancer (incidens). Prognoser av fram-
tida sjuklighet ir sjilvklart behiftade med osikerhet, men kan ind3
ge en bild av en sannolik utveckling.

De prognoser som redovisas tyder pd att

- antalet min med cancer &r 2030 ir nistan 130 procent fler dn i dag,

- motsvarande 6kning f6r kvinnor ir cirka 70 procent,

- befolkningsférindringar (befolkningens storlek och alders-
struktur), forklarar drygt hilften av okningen fér min och
knappt hilften f6r kvinnor,

- iven risken att insjukna i cancer kommer att 6ka; f6r kvinnorna
domineras denna utveckling av lungcancer och hudcancer
medan minnens okning frimst giller prostatacancer och évriga
mindre vanliga cancerformer samt

- det for kvinnorna sker en relativ férskjutning frdn mindre till
mer allvarlig cancer (bl.a. dirfér att lungcancer dkar sin andel),
medan det f6r minnen sker en forskjutning at det andra héllet (i
och med att tidigt upptickt prostatacancer okar sin andel).

15



Sammanfattning SOU 2009:11

Cancervard och cancerforskning

Den svenska cancervirden ligger generellt vil till vid internationella
jimforelser och kinnetecknas 1 huvudsak av goda resultat i form av
ligre dodlighet och lingre 6verlevnad. Virden ir 1 hog grad decent-
raliserad och involverar alla virdnivier. Allyjimt dr kirurgi och
strilning de frimsta botande behandlingsmetoderna. Likemedel an-
vinds f6r minga cancersjukdomar frimst som tilliggsbehandling.

Cancervérden dr en utpriglat multiprofessionell verksamhet. En
rad olika specialiteter dr engagerade, frdn diagnostik till rehabili-
tering, uppfoljning och palliativ vird. Osiker tillgdng till patologer,
radiologer, onkologer och urologer utgor ett kinnbart problem.
Tillgdngen pd likare kommer, enligt Socialstyrelsens prognoser, att
oka lingsammare under de nirmaste femton ren dn under det senaste
decenniet. Prognoserna for specialiteter av betydelse for cancer-
virden ir osdkra.

Trots okad kunskap om riskfaktorer och orsakssamband samt
framsteg inom cancerbehandlingen utgér insjuknande och dodlig-
het 1 cancer en fortsatt stor utmaning f6r forskningen. En fram-
gingsrik forskning dr central f6r cancervirdens framtida utveck-
ling. Vetenskapsrddet har nyligen bedémt svensk cancerforskning
som framstdende inom bl.a. tillvixtbiologi, tumérimmunologi, cancer-
genetik och cancerepidemiologi. Vid de stdrre universiteten finns
flera framstdende forskargrupper. Den svenska kliniska forskningen
har dock tappat mark vid en internationell jimférelse.

Det svenska cancerregistret samt de nationella kvalitetsregistren
pd canceromridet ir de viktigaste utgdngspunkterna for uppfolj-
ning av cancervirden.

I jimforelse med andra EU-linder placerar sig Sverige i ett
mellanskikt vad giller befolkningens ndjdhet med hilso- och sjuk-
vdrden 1 allminhet. Det saknas tillforlitlig information om medbor-
gares och patienters uppfattning om vérdens kvalitet och bemétande
samt férmdga att anpassa sig till individens behov. Vad giller
cancervirden finns kritik mot bristande kontinuitet och en frag-
mentarisk vird med ldnga vintetider med oro och ovisshet som foljd.

Flera landsting/regioner i Sverige har fattat beslut om hand-
lingsplaner eller motsvarande fér cancervirden. Gemensamma drag
ir bl.a. betoning av primirprevention, kompetenstérsorjning och
ett bittre utnyttjande av befintlig kompetens, virdprocesser samt
likemedelskostnader.
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Flera linder har antagit nationella handlingsplaner pd cancerom-
ridet, ofta som en f6ljd av en vintad 6kad incidens och prevalens.
Andra skil har varit splittrad vard och skillnader 1 tillgdng till vird,
diliga behandlingsresultat samt okade kostnader, bla. fér nya

likemedel.

Del Il Forslag

Varfor behovs en nationell cancerstrategi for framtiden?

Utifrén nuvarande situation pi canceromridet och en vintad fram-
tida utveckling har vi identifierat féljande frigor, som centrala for
framtiden.

En langsiktig strategi ar nédvandig fér att klara en framtida
okning av prevalens

Prognoser visar pd en dubblering av cancerprevalensen fram till ar
2030. Framtidsprognoser ir sjilvklart behiftade med viss osiker-
het. Andringar i minniskors livsstil, genombrott i forskning och
behandling, férindringar 1 annan sjuklighet ir alla faktorer som kan
utvecklas pd ett annat sitt 4n vad som antagits 1 berdkningarna. Vad
okningen av prevalensen kommer att innebira fér resursbehoven
inom sjukvirden ir ocksd svirt att férutsiga. En 6kning innebir
inte automatiskt en motsvarande 6kning av virdbehoven.

Det ir dock uppenbart att en ldngsiktig och malmedveten stra-
tegi for att mota utvecklingen dr helt nédvindig om cancervirden
ska kunna behilla och férbittra sina resultat.

Samhallet maste oka sina investeringar i prevention — det mest
betydelsefulla for att minska sjuklighet och dod i cancer

Aven om den medicinska behandlingen av cancersjukdom har gjort
framsteg och med all sikerhet kommer att forbittras ytterligare, s3
ir det ind4 de preventiva insatserna som kan ge de storsta vinsterna
1 minniskoliv och minskat lidande. Av stor betydelse for goda be-
handlingsméjligheter ir tidig uppticke.
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Vi menar att samhillet miste ¢ka sina investeringar i prevention
genom uthilliga och samordnade insatser samt genom stéd till forsk-
ning om effektiva preventiva metoder och implementeringen av dessa.

Kunskapsbildning och kunskapsspridning inom cancervard och
prevention maste forbattras

De statliga anslagen for cancerforskning till universiteten eller via
forskningsriden behover 6ka om man vill att Sverige, i den fram-
tida patientens intresse, ska uppritthilla egen forskning av hog
klass i internationellt samarbete. Forutsittningarna f6r kommersi-
ellt ointressant forskning behdver ocksd férbittras. Tvirvetenskap-
liga forskningsansatser behéver forstirke stod t.ex. for att 4 fram
kunskap om hur man kan pdverka riskbeteenden eller hur man kan
oka deltagarfrekvensen 1 allminna screeningprogram.

Det ir redan i dag svért for sjukvdrdens aktorer att hilla sig in-
formerade om utvecklingen av kunskap inom cancervdrd, cancer-
forskning och medicinsk teknologi. En ¢kande framtida informa-
tionsmingd kommer att stilla ytterligare krav pd foérmdgan att
absorbera och omsitta ny kunskap.

Cancervardens organisation behdver utvecklas

Dagens organisation behéver utvecklas mot sdvil centralisering
som decentralisering, utifrin en medveten nivistrukturering. Pre-
klinisk- och klinisk forskning samt klinisk verksamhet behover
knytas nirmare samman. Cancervarden ska priglas av ett multidiscipli-
nirt omhindertagande och bedrivas utifrin ett helhetsperspektiv.

Nationell samordning blir alltmer nodvandigt och maste ges
fastare former

Det finns en allt starkare trend till samarbete p3 nationell nivé i frigor
som av olika skil inte kan eller bor hanteras enbart pa regional och lokal
nivd. Det giller t.ex. behandlingsstandarder, kompetensnitverk och
verksamhetsuppféljning. Mycket av detta har hittills 1 huvudsak varit
professionsdrivet. Sddana positiva verksamheter bor ges fastare former i
syfte att sikra framtida kvalitet och tillhandahéllande.
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Cancervarden maste mota framtida patienters krav pa
information och kvalitet i omhédndertagandet

Svensk cancervird uppvisar bra medicinska resultat och patienter ir
ndjda med sjukvirden i allminhet. Men frin patienter finns ocksd
kritik mot vissa brister inom cancervirden, en kritik som delas av
mdnga verksamma inom virden.

Det ir nédvindigt att den framtida cancervirden organiseras och
utférs sd att patienten har fortroende for virden och bemdots med
respekt for befogade krav och ©nskemdl. Virdens organisation
samt systemen for virdering av vdrden behéver utvecklas s& att de
stodjer en samlad och patientfokuserad virdprocess.

Sarskilda insatser behdver goras for att minska skillnader mellan
befolkningsgrupper

Minniskor som lever under simre socioekonomiska férhdllanden
loper storre risk att insjukna och dé 1 cancer. Skillnaderna ir till
storsta del kopplade till samverkande faktorer, sdsom olika livs-
stilsfaktorer. Befolkningen 1 Sverige dr numera heterogen vad giller
etnisk och kulturell bakgrund. Information och andra preventiva
insatser bor anpassas direfter. Det finns tecken som tyder pd 6kade
sociala ojimlikheter 1 hilsa i framtiden, inklusive exponering for
cancerrisker och tillgdng till den bista virden.

De socioekonomiska skillnaderna behéver ges stérre uppmirk-
samhet 1 framtiden. Vid sidan av etiska och demokratiska skil for
detta finns hir en stor potential i att reducera den totala sjuklighe-
ten och dédligheten i cancer.

Utvecklingen kommer att stilla stora krav pa prioriteringar och
stadllningstaganden till finansieringsformer

Medical Management Centre vid Karolinska Institutet har for ut-
redningens rikning gjort en framtidsanalys av ickemedicinska tren-
der och andra faktorer, som kan fa betydelse for den svenska cancer-
varden. Till stor del handlar det om frdgor av politisk karaktir, som
legat utanfér vart mandat att ta stillning till.

Med tanke pd den vintade utvecklingen instiller sig en rad n6d-
vindiga stillningstaganden till prioriteringar; prioritering av hilso-
och sjukvérd 1 forhillande till behov inom andra samhillssektorer,
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prioritering av resurserna for prevention, behandling respektive
vard 1 livets slutskede samt prioritering av cancervérd i férhillande
till andra sjukdomsomriden.

I framtidsanalysen konstateras dven att det kommer att finnas en
okande benigenhet hos patienter att betala f6r privat vird. En friga for
framtiden kommer att bli i vilken mén patienten vill och fir betala delar
av den offentliga virden sjilv. Privata féretag som erbjuder medicinska
tjinster kommer sannolikt att bli fler, beroende pd politikens vilja att
forhindra eller underlitta en sddan utveckling. Nya former {ér privata
verksamheter kan komma att kriva nya former for statlig reglering 1
syfte att garantera kvalitet och patientsikerhet.

Vad ar en nationell cancerstrategi for framtiden?

En nationell strategi innebir att de frigor som tas upp ir av gemen-
samt och nationellt intresse och dir féreslagna dtgirder forutsitter
samordning och stéd pd den nationella nivan.

En strategi for framtiden syftar till att dstadkomma och stodja
lingsiktiga l6sningar, som frimjar férmégan att hantera kommande
utmaningar och att paverka utvecklingen i positiv riktning. Strate-
gin ir siledes inte en handlingsplan for att 16sa dagens problem.

En strategi fo6r cancer kan vara anvindbar ocksi i andra sam-
manhang. Det mesta, frin riskfaktorer till vird och forskning, ir
gemensamt for flera och ibland alla sjukdomsgrupper. Vi har f6r-
sokt att s3 lingt mojligt ligga forslag som, 1 alla fall pa sikt, inte be-
héver begrinsas till canceromridet.

Vi har delat in cancerstrategin 1 tre delar; Cancer ur ett med-
borgarperspektiv, Cancer ur ett patientperspektiv samt Kunskaps-
och kompetensférsérjning.

Cancer ur ett medborgarperspektiv
Primarprevention

Aven om bara en del av orsaksfaktorerna till cancer ir klarlagda, s3
finns det redan i1 dag tillricklig kunskap om riskfaktorer och pre-
ventiva metoder for att kunna pdverka den framtida utvecklingen
av insjuknande och dédlighet i cancer. WHO beddmer att minst en
tredjedel av all cancer orsakas av riskfaktorer, som gir att férebygga.
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Vi menar att tobaksrokning, fetma, brist pd fysisk aktivitet, hog
alkoholkonsumtion och éverdriven exponering f6r UV-strilning méste
ges betydligt storre uppmirksamhet i samhillets folkhilsopolitik.

Det behovs samlade och uthilliga preventiva insatser. Arbetet
mdste bedrivas mot uppféljningsbara mal, si att det fortlopande
kan utvirderas och vid behov revideras, inte minst 1 takt med att ny
kunskap om samband och preventiva metoder kommer fram. Var
bedémning ir att folkhilsopolitiken saknar de tydliga mil och
strukturer som behévs for att forhindra livsstilsrelaterat insjuk-
nande i cancer och andra stora folksjukdomar. Mgjligheterna att
positivt pdverka den framtida utvecklingen tas dirmed inte tillvara i
den utstrickning som ir mojlig.

Det finns enligt vdr bedémning skil for att staten bor ta ett
storre ansvar for det samlade primirpreventiva arbetet, iven det
som sker inom hilso- och sjukvirden. Kostnader for att forebygga
déd 1 cancer, och andra sjukdomar, bér bedémas i férhéllande till
kostnader inom andra samhillssektorer for att férebygga dod, dvs.
horisontella prioriteringar. Landstingen/regionerna har inga egent-
liga mojligheter att gora sddana dvergripande horisontella priorite-
ringar samtidigt som virden, enligt riksdagens riktlinjer, méste pri-
oriteras hogre dn preventionen.

Tobaksrokning ir den enskilt stérsta orsaken till sjukdom och
fortida dod 1 Sverige. Regeringen har antagit ett antal delmal for att
minska tobaksbruket fram till 2014; en tobaksfri livsstart, halvering
av antalet ungdomar som bérjar roka eller snusa fore 18 &rs alder,
halvering av andelen rékare bland de grupper som réker mest samt
att ingen ofrivilligt ska utsittas for rok. En uppféljning visar dock att
ytterligare insatser behévs om mélen ska kunna uppnés senast 2014.

Vi foreslar:

- att samtliga primédrvirdsenheter senast 2014 erbjuder littillging-
lig och effektiv rokavvinjning,

- att alla patienter tillfrdgas om tobaksvanor och att uppgifter om
tobaksrokning ingdr i patientjournalen,

- okade satsningar pd information och utbildning om tobak fér
personal inom hilso- och sjukvirden samt skolan,

- oOkade insatser f6r dem som réker mest,

- uppféljning av regeringens médl inom ramen fér cancerstrategin
samt formulering av nya mél efter 2014 samt

- att regeringen dverviger inférandet av andra tobakspolitiska &t-
girder, som t.ex. hojda priser och marknadsféringsférbud.
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Den férvintade 6kningen av elakartade hudférindringar dr oro-
ande, inte minst med hinsyn till den alltjimnt allvarliga prognosen
vid malignt melanom. Utvecklingen hinger samman med att min-
niskor, framfér allt barn och unga, 1 6kad utstrickning exponeras
for solen. Tidig diagnostik och kontrollundersokningar vid risk for
dterfall dr av stor betydelse.

Vi foreslar

- &tgirder for att 6ka andelen tumdrer som uppticks i ett tidigt
stadium, bl.a. genom att underlitta allminhetens mojligheter att
{3 hudférindringar undersoketa,

- en mer indamédlsenlig rollférdelning mellan hudlikare och all-
minlikare vid diagnostik samt

- att en nedre 3ldersgrins for solarier 6vervigs.

Cancervacciner

Hittills har utvecklingen av vacciner inom canceromrddet gitt ldng-
samt. Det pdgdr dock mycket forskning inom bide likemedels-
foretag och akademin kring utveckling av nya cancervacciner ut-
dver de f3 som redan finns. Forebyggande cancervacciner ges till
friska personer for att undvika infektion, som kan leda till cancer.
Terapeutiska vacciner syftar till att himma cancerutvecklingen hos
personer som redan ir sjuka och hir finns sannolikt stora framtida
behandlingsméjligheter.

Vi foreslar:

- att framtida férebyggande cancervacciner genom nationell sam-
ordning ska komma alla medborgare till del samt

- att framtida terapeutiska vacciner ska introduceras i1 virden en-
ligt samma modell f6r introduktion och uppféljning, som vi
foreslar for likemedel.

Tidig upptackt

Generellt sett giller att ju tidigare en cancer uppticks desto bittre
ir sjukdomsprognosen. Forekomsten av effektiva screeningpro-
gram har dirfér stor betydelse. Vi menar att férutsittningarna att
genom screening uppticka cancer tidigt bor vara likvirdiga over
landet och for alla medborgare.
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Vi foreslar:

- att befintliga och kommande screeningprogram kontinuerligt
bor foljas upp for att kvalitet och deltagande ska kunna virderas
och forbittras,

- att framtida screeningprogram bor introduceras samordnat och
strukturerat f6r att undvika regionala skillnader,

- att en tickningsgrad fér gynekologisk cellprovskontroll pd
minst 85 procent bér uppnds 1 hela landet,

- att en deltagarfrekvens f6r mammografi pd minst 80 procent bor
uppnds 1 hela landet, som ett forsta steg 1 avvaktan pd att natio-
nell uppféljning etableras samt

- sirskilda insatser for att nd grupper som i dag deltar 1 mindre ut-
strickning dn andra.

Medborgarens tillgang till kunskap

Vir utgdngspunkt ir att minniskor i dag och framgent vill pdverka
och ta ansvar for sin egen hilsa. Det finns ett vixande intresse for
och en allt storre medvetenhet och kunskap om hilsofrigor. Sam-
tidigt finns en parallell utveckling mot ohilsosammare levnads-
vanor, som kan leda till 6kade skillnader 1 hilsa och vilm3iende.

Sjukvdrdshuvudminnen har ett lagstadgat ansvar att tillhanda-
hilla information om hilsa och hur man férebygger sjukdom. Vi
anser att det for framtiden ir angeliget att informationen ir indivi-
duellt anpassad och tar hinsyn till mianniskors olika mojligheter att
ta del av information. Vi foreslir ocksi att Sjukvirdsridgivningen
SVR AB, som igs av landstingen/regionerna, utvecklar en sirskild
informationstjinst om cancer.

Cancer ur ett patientperspektiv

Svensk cancervird uppvisar generellt sett jimférelsevis goda medi-
cinska resultat. Det finns dock problem med sjukvirdens frag-
mentering, ldnga och varierande vintetider och allmin avsaknad av
patientfokus. Dessa problem ir i och fér sig inte unika foér cancer-
vard, men de kan bli sirskilt pdtagliga for cancerpatienter, eftersom
sjukdomsforloppet ofta ir ldngt och berér manga olika discipliner.
En patient som insjuknar i dag kan leva decennier med och efter
sin diagnos. Ett gott samspel mellan patient och vardgivare, byggd

23



Sammanfattning SOU 2009:11

pa tillférlitlig information och éppen och fértroendefull kommu-
nikation, ir en forutsittning fér patientens vilbefinnande och
vardens resultat. Vidare boér en sammanhillen virdprocess utan
onddiga ledtider vara en sjilvklarhet. Det finns anledning att for-
vinta sig att fler patienter 1 framtiden kommer att inta en mer kon-
sumentinriktad roll med starkare krav pd information, delaktighet
och vil fungerande processer.

Vi har identifierat ett antal dtgirder som syftar till att stirka
patientens stillning i cancervirden. Atgirderna bygger enligt vir
bedémning pd tillricklig kunskap och erfarenhet f6r att motivera
en snar implementering. Vi foresldr dirutéver en nationell {6rsoks-
verksamhet som ska utveckla och prova nya dtgirder och insatser.

For att forbittra informationen och kommunikationen mellan patient

och virdare foreslar vi:

- att varje patient vid diagnostillfillet ska f en fast kontaktperson
pd den cancervirdande kliniken,

- att ett multidisciplinirt virdteam redan frin bérjan ska engage-
ras 1 virden av varje cancerpatient samt

- att en individuell virdplan ska tas fram {6r varje patient.

For att korta ledtiderna i cancervirden féreslar vi:

- att tidsramar definieras for ledtiderna frin remissutfirdande till
forsta besok hos likare pd specialistmottagning, frin diagnostisk
dtgird till besked om diagnos respektive fran behandlingsbeslut
till terapeutisk dtgird samt

- att uppgifter om ledtiderna inkluderas 1 samtliga nationella kval-
itetsregister pi canceromridet.

For att stirka uppfoljning och utvirdering frin ett patientperspektiv

foresldr vi:

- att matt pd hilsorelaterad livskvalitet och patientndjdhet inklu-
deras 1 samtliga nationella kvalitetsregister pd canceromridet
samt

- att en nationell patientundersékning bland patienter med cancer
genomfors.

For att forbittra ledning och verksamhetsutveckling i ett patient-

perspektiv foreslar vi:

- att kvalitetsregisterdata om ledtider, hilsorelaterad livskvalitet
och patientnojdhet inkluderas i ledningsinformationen,
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- att vdrdgivarna 6verviger etablering av virdkoordinatorer for
bevakning av patientfldden och ledtider samt

- att patientforetridare bereds nya mojligheter att delta i plane-
ring och utformning av cancervirden.

P3 flera hall 1 sjukvirden prévas i dag verksamheter dir cancer-
patienten ir i centrum. Det saknas dock vetenskapligt belagda erfa-
renheter av hur sammanhéllna och patientfokuserade virdprocesser
inom cancervirden kan utformas. Vi foresldr dirfor att forsoks-
verksamheter 1 ndgra utvalda landsting/regioner genomférs under
2010-2012. Férsoksverksamheterna ska bdde bedémas, genomféras
och utvirderas efter vetenskapliga kriterier. I fokus bér vara &tgir-
der f6r att motverka cancervirdens fragmentering och logistiska
problem. En viktig bestindsdel dr att prova ersittningsmodeller
och beskrivningssystem som stéder den sammanhallna virdprocessen.

Barn och unga

Overlevnaden fér barn och unga med cancer har forbittrats avse-
virt under de senaste decennierna. Det ir resultatet av en intensiv
medicinsk utveckling inom s&vil diagnostik som behandling. De
torbittrade behandlingsresultaten innebir att antalet personer, som
dverlever sin cancersjukdom under barn- och ungdomsiren 6kar.
De riskerar dock att drabbas av komplikationer senare 1 livet, bide
av sin sjukdom och av den delvis mycket krivande behandlingen.
Minga behéver specialistvird och rehabilitering under lang tid efter
avslutad behandling.

For att moéta framtida behov ir det, enligt vir bedémning, an-
geliget med okade satsningar pd forskning och utveckling av kun-
skap om biverkningar. Tillrickliga resurser och tillricklig kompe-
tens behdvs fér att mota det dkade behovet av uppféljning, vird
och stéd vid sena komplikationer.

Palliativ vard

Den palliativa virden har foérbittrats under det senaste decenniet,
men fortfarande finns brister och skillnader 1 sdvil tillginglighet
som kvalitet och likvirdig vird kan inte erbjudas 6ver landet.
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Palliativ vird bygger pd multiprofessionell samverkan mellan likare,
sjukskoterskor, rehabiliteringspersonal, kuratorer m.fl. Oftast be-
rors bide landsting/regioner och kommuner, vilket stiller ytter-
ligare krav pd vil fungerande samverkan. Det har skett en utveck-
ling av kunskap och kompetens, men i otillricklig omfattning.

I enlighet med riksdagens riktlinjer for prioriteringar bor den
palliativa virden ges hog prioritet inom sjukvirden. Trots detta ir
resursbehoven uppenbart eftersatta. Med tanke pd det diliga ut-
gingsliget i kombination med de framtida resursmissiga utmaning-
arna finns det en allvarlig risk f6r att den palliativa virden dven
framgent kommer att vara underférsérjd 1 férhéllande till behoven
och till den héga prioritet omriddet borde ha.

Vi anser att resurser maste tillféras den palliativa vdrden for att
svara mot de framtida behoven och for att minska skillnader 1 till-
ginglighet och kvalitet. I den méin staten skulle 6verviga generella
bidrag till finansieringen av cancervirden finns det skil for att det 1
s fall riktas till den palliativa virden.

Tillgang till och anvdandning av medicinsk teknologi

Likemedel samt medicintekniska produkter och metoder kommer
att bli allt viktigare inslag 1 den framtida cancervirden. Under de
nirmaste iren kommer antalet nya cancerlikemedel som inférs i
varden att 6ka frin dagens tvi till tre likemedel per ar till cirka fem
till tio per ir. Medicintekniska produkter fir allt storre betydelse
for bdde cancerdiagnostik och behandling.

Vi menar att det dr angeliget att patientens tillging till like-
medel inte ska vara beroende av var i1 landet man bor. Lika viktigt,
inte minst med tanke pd den framtida utvecklingen av nya like-
medel, ir att likemedel som har introducerats i1 virden anvinds
kostnadseffektivt. Det behovs hilsoekonomiska bedémningar infér
introduktion av likemedel som rekvireras och betalas av sjukvirds-
huvudmannen, vilket giller merparten av de nya cancerlikemedlen.

Det behovs dven uppfoljningar av patientnytta och kost-
nadseffektivitet hos likemedel efter introduktion i virden, nigot
som oftast kriver ett betydligt stérre patientunderlag in vad ett
enskilt landsting kan erbjuda.
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Vi foreslar att:

- sjukvirdshuvudminnen samordnar inférandet av nya likemedel,

- Tandvérds- och likemedelstérmansverket ska kunna géra hilso-
ekonomiska bedémningar av rekvisitionslikemedel samt

- en nationellt samordnad uppféljning kommer till stdnd.

Vi anser att dven nya medicintekniska produkter, pd samma sitt
som likemedel, bor virderas nationellt utifran ett hilsoekonomiskt
perspektiv for att ge sjukvirdshuvudminnen stéd vid beslut om in-
troduktion. Vilken eller vilka myndigheter som limpar sig for ett
sddant uppdrag bor dvervigas.

Kunskaps- och kompetensforsorjning

Vi har under utredningens ging fitt en inblick i den snabba kun-
skapsutvecklingen inom cancervird, medicinsk vetenskap och tek-
nologi. Den ¢kning av cancerpatienters verlevnad som skett ir
kopplad till forbittrad sekundirprevention, diagnostik och be-
handling. Utan fortsatt satsning pa forskning och annan kunskaps-
utveckling kommer framstegen inom canceromridet att ske ling-
sammare i framtiden.

Antalet patienter med cancersjukdom kommer att 6ka kraftigt,
vilket tillsammans med andra vintade utmaningar, stiller stora krav
pa offensiva dtgirder, langsiktig planering och nya arbetssitt {or att
sikra en god framtida tillgdng pd kunskap och kompetens. Mor-
gondagens cancerpatienter mdste, oavsett var man bor och vem
man ir, & del av evidensgrundad behandling.

Cancercentrum och nivastrukturering

Vi anser att det behdvs bittre férutsittningar in 1 dag for utveck-
landet av ny kunskap fér prevention, diagnostik och behandling.
Inte minst behdver overforingen av kunskap mellan preklinisk
forskning, klinisk forskning och klinisk verksamhet underlittas.
Det behovs dven ett mer multidisciplinirt angreppssitt 1 bdde vird
och forskning. En viktig del 1 dessa strivanden ir starka och krea-
tiva miljder, dir personalstyrkan i kraft av sin numerir och samlade
kompetens kan utveckla avancerad cancervird och forskning och
dir det finns goda méjligheter till f6rdjupning och specialisering.
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Andra 3tgirder handlar om forbittringar av forskningens infra-
struktur, som t.ex. laboratoriefaciliteter, biobanker, hilsodata-
register, kvalitetsregister samt olika former av IT-stod.

Vi féreslar att regionala cancercentrum (RCC) utvecklas i an-
slutning till universitetssjukhusen. RCC ska

- innehdlla sdvil diagnostik, behandling och befolkningsinriktad
prevention som preklinisk och klinisk forskning samt utbildning,

- frimja 6verforing av kunskap mellan forskning och vird,

- priglas av ett multidisciplinirt omhindertagande och bedrivas
utifrdn ett helhetsperspektiv samt

- ha informations- och utbildningsansvar gentemot linssjukvird
och primirvird inom regionen.

Inom RCC bér finnas indamilsenliga strukturer och adekvata
resurser for att stddja kunskapsutvecklingen inom canceromridet i
regionen. Befintliga resurser inom nuvarande onkologiska centra
(ROC) bor uppgd 1 RCC.

Vi avstdr frin att ange ndgot bestimt antal RCC. Det kan t.ex.
vara limpligt att tvd nirliggande regioner kan satsa pd ett gemen-
samt RCC {6r att uppna tillricklig storlek. En tydlig inbordes upp-
delning mellan RCC bér efterhand ske s att kompetens och ut-
rustning kan utnyttjas optimalt ur ett nationellt perspektiv och for
att mojliggora stora investeringar. Vi ser det som naturligt och
onskvirt att en eller tv8 RCC pd lingre sikt uppndr sidan kvalitet
och styrka att de kvalificerar sig som Comprehensive Cancer Centre
(CCCQ) enligt etablerade internationella kriterier.

Den férvintade 6kningen av antalet cancerpatienter ir ett starkt
skil till att bide centralisera och decentralisera férdelningen av
arbetsuppgifter mellan primirvrd, linssjukvird och RCC. Den
okade specialiseringen gor att en storre andel av framtidens pati-
enter behdver den utrednings- och behandlingskapacitet som endast
regionala centrum kommer att kunna erbjuda. Patientens nirvaro
pd RCC kommer dock i takt med den tekniska utvecklingen inte
alltid att vara nédvindig. Den 6kade prevalensen med tfoljande
vardvolymer kommer att kriva kapacitetsokningar inom bade lins-
sjukvdrd och primirvird. Vissa delar av virdprocessen bor lokalise-
ras nira patienterna, t.ex. olika rehabiliterande insatser, palliativ vird,
kontrollundersékningar och kompletterande medicinsk behandling
av olika slag.
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Vianser

- att varje sjukvirdsregion bér ta fram en regional strategisk plan
for ansvarsfordelningen och nivdstruktureringen inom cancer-
vérden utifrén principer f6r RCC.

Satsning pa cancerforskning

I den av riksdagen nyligen beslutade forsknings- och innovations-
propositionen foreslds en sirskild satsning pd strategisk forskning
inom canceromridet. Dessutom foresl3s satsningar pd andra om-
rdden av betydelse foér cancersjukdomar. Vi menar att det dven
krivs fortsatta, ldngsiktiga och kraftfulla satsningar fér att stédja
cancerforskningen. Forskningsgenombrott hiller pd att ske inom
flera omrdden och nya méjligheter till prevention, diagnostik och
behandling ir i sikte. Translationell forskning bér stédjas och RCC
utgora viktiga nav 1 den utvecklingen.

Utredningen av den kliniska forskningen (U 2007:4) har fére-
slagit att 200 miljoner kronor &rligen anslés till kliniska studier och
interventioner, som av olika skil inte ir kommersiellt intressanta.
Vi vill framhailla att detta dr av stor vikt ocksd f6r canceromridet.

Forbattrad uppféljning av cancervardens resultat

Upptéljning av virdens prestationer och resultat ir central for all
form av klinisk utveckling. Cancervirden har varit en foregingare i
uppbyggnad av verksamhetsuppféljning genom det svenska cancer-
registret och de regionala onkologiska centrumen. For nirvarande
finns drygt femton nationella kvalitetsregister pi canceromridet.
Arbetet med att bearbeta, analysera och anvinda informationen ir
emellertid otillrickligt. Manga register har brister, som medfor att
de inte anvinds i den utstrickning som skulle vara mojlig. Flera
register har ocks3 13g tickningsgrad.

Vi foreslar:

- att befintliga hilsodata- och kvalitetsregister pi canceromridet
bor forstirkas, forbittras och utnyttjas bittre,

- att kvalitetsregistren for cancersjukdomar fir std modell f6r obliga-
torisk rapportering, hundraprocentig tickningsgrad och férdjupad
redovisning pd sjukhusnivd samt
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- att RCC fir ett 6verordnat ansvar for kvalitets- och verksamhets-
uppféljning inom regionen.

Uppféljning av likemedelsanvindningen fortjinar sirskilda éver-
viganden. En snabb 6kning av antalet nya cancerlikemedel kan
férvintas under de nirmaste dren. For dessa nya likemedel ir an-
vindningen mer “experimentell” med stora skillnader mellan for-
skrivare, kliniker och landsting/regioner. Det finns dirfor starka
skil att f6lja upp behandlingsresultat utifrdn insatta resurser. P4 lik-
nande sitt finns ett nationellt intresse av att félja upp och utvirdera
befintliga och framtida screeningprogram. Studier av det slaget
kriver ofta ett stort befolkningsunderlag, varfoér nationell
finansiering skulle underlitta iscensittandet av studierna. Vi fére-
slar darfor att staten stdr for finansieringen av sddana studier. Vi vill
framhélla att behovet av uppféljning inte ir unikt for cancer-

likemedel.

Atgirder for att sikerstilla framtida kompetensforsorjning

I ett framtidsperspektiv finns stor risk att dagens problem med
bristande tillgdng pa vissa kompetenser kommer att férvirras genom
den 6kande belastning som cancervirden kommer att std infor.

Vi foreslar:

- att varje sjukvirdshuvudman bér géra en plan f6r den l&ngsik-
tiga kompetensférsdrjningen inom cancervirden,

- att ansvariga myndigheter och huvudmin gor en lingsiktig plan
avseende utbildningsinnehdll och utbildningsplatser inom
grundutbildning, specialistutbildning och vidareutbildning fér
berdrda yrkesgrupper samt

- att andra yrkesgrupper dn hilso- och sjukvirdspersonal anvinds
for stodjande funktioner, IT, teknik och logistik.
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Fem 6vergripande mal for strategin

En strategi behover ha tydliga mél, som drivkraft f6r genomféran-
det och foér att man ska kunna bedéma om avsedda effekter har
uppnitts. Vi foresldr fem évergripande mél for strategin.

De ir att

1. minska risken fér insjuknande i cancer,

2. forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter med cancer,

3. forlinga overlevnadstiden och forbittra livskvaliteten efter en
cancerdiagnos,

4. minska regionala skillnader i éverlevnadstid efter en cancerdia-
gnos samt

5. minska skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och
overlevnadstid.

Socialstyrelsen bor fd 1 uppdrag att for alla méilen ligga fast base-
lines, dvs. nuvarande nivder och lige, som utgingspunkt f6r fortsatt
uppfoljning. Bedémningarna av miluppfyllelsen bér ske mot bak-
grund av utvecklingen i andra jimférbara linder och med hinsyn
till vad som ir rimligt att férvinta sig med tanke pd ny kunskap som
fortlopande vixer fram.

Hur ska cancerstrategin genomforas?

Vi foresldr att cancerstrategin liggs fast inom ramen for en dver-
enskommelse mellan regeringen och Sveriges Kommuner och
Landsting. For en framgingsrik implementering av strategin be-
hovs samsyn och samarbete mellan sjukvirdshuvudmin och stat
liksom en tydlig struktur for genomférande och uppféljning.
Overenskommelsen bér omfatta de insatser man vill genomféra
samt ansvar, finansiering, tidplan och mil liksom former for st6d
till genomfoérande och uppféljning av strategin. Uppféljningen bér
ske I¢pande och integrerat med genomférandet och kunna ligga till
grund for fortldpande revideringar av strategin.
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Kostnader, prioriteringar, konsekvenser

Vi foreslr att regeringen och sjukvirdshuvudminnen ska triffa en
dverenskommelse om den nationella cancerstrategin for framtiden,
inklusive hur de olika insatserna ska finansieras och prioriteras inom
canceromridet. I detta ligger ocksd frigan om prioritering mellan
canceromridet och andra delar av hilso- och sjukvirden samt mellan
sjukvirden och andra samhillssektorer.

Vi uppskattar att

- de samhillsekonomiska kostnaderna for cancer kommer att 6ka
frdn dagens 34 miljarder kronor till knappt 70 miljarder kronor
ar 2030,

- framtida kostnader for cancerlikemedel under de nirmaste dren
far en fortsatt &rlig 6kningstakt pd mellan 10 och 20 procent,
men att 6kningstakten direfter sjunker betydligt samt att

- interventionsprogram for rékavvinjning kan spara in miljardbe-
lopp for samhillet, inklusive hilso- och sjukvirden.

Vi uppskattar att de mer konkreta férslag vi limnar 1 betinkandet
medfér en engingskostnad om minst 120 miljoner kronor och &r-
liga kostnader p& mer dn 170 miljoner kronor. Nir det giller even-
tuella statliga bidrag till cancervirden anser vi att staten i forsta
hand helt eller delvis bér finansiera specifika och strategiskt viktiga
indama4l. Statliga bidrag, som hanteras pa nationell nivé, kan bide for-
enkla och skynda pd en 6nskad utveckling.

32



1 Vart uppdrag enligt direktiven
och arbetets bedrivande

Den 5 juli 2007 beslutade regeringen att tillkalla en sirskild utre-
dare med uppgift att limna ett forslag till en nationell cancerstra-
tegi f6r framtiden. Utredningen om en nationell cancerstrategi in-
ledde sitt arbete hosten 2007. I oktober 2007 utsdg ansvarigt stats-
rid sakkunniga och experter med uppgift att bitrida 1 utrednings-
arbetet. Med detta betinkande avslutar utredningen sitt arbete.
Regeringens direktiv dterfinns i sin helhet 1 bilaga 1.

1.1 Uppdraget

Utgdngspunkten for regeringens direktiv till utredningen ir den
okning som kan vintas under de kommande 10-15 &ren av antalet
som insjuknar i cancer och som lever med en cancersjukdom.
Regeringen konstaterar att det finns anledning att utreda vad som
kan goras for att sd lingt som méjligt férhindra att minniskor in-
sjuknar och dér i cancer samt for att férbittra kvaliteten 1 omhin-
dertagandet av patienter med en cancersjukdom.

Regeringen anger i direktiven att cancerstrategin ska ha sitt
fokus pd framtida behov och utmaningar. Cancerstrategin ska
ocksd ha ett helhetsperspektiv och omfatta primir och sekundir
prevention, tidig upptickt, diagnostik, behandling, palliativ vérd,
kunskapsbildning och kunskapsspridning. Frigan om patientper-
spektivet ska uppmirksammas sirskilt. De mil som utredaren fore-
slar ska vara mojliga att f6lja upp.

Regeringen anger ett antal évergripande mal {6r den nationella
cancerstrategin. De dr att minska antalet som insjuknar och dor i
cancer, att forlinga 6verlevnadstiden efter en cancerdiagnos samt
att forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter utifrdn ett
tydligt cancerperspektiv.
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Utredaren ska slutligen éverviga mojligheten att initiera en eller
flera forsoksverksamheter med syftet att dstadkomma en patient-
anpassad organisation for vird av cancersjuka. Forsoken bor enligt
regeringens direktiv utformas efter vetenskapliga kriterier och ha
formen av en brett upplagd interventionsstudie.

Utredningen ska enligt direktiven 1 huvudsak utgd frin tillging-
liga forskningsrapporter, studier och utredningar. Avsikten ir inte
att utredaren ska ta in primirmaterial. Utredningen ska striva efter
ett brett samrdd med berdrda aktérer pd omridet och andra utred-
ningar med biring pd uppdraget.

1.2 Arbetets bedrivande

Utredningens sekretariat piborjade arbetet 1 september 2007. Sek-
retariatet forstirktes efter sommaren 2008. Utredningen har sam-
mantritt vid totalt dcta ullfillen.

Under arbetets ging har information och uppfattningar frin en
rad aktérer inom omridet inhimtats. Ett stort antal méten med
professionella sammanslutningar samt formella och informella nit-
verk inom klinisk verksamhet och forskning har avhillits. Utred-
ningen har medverkat vid ett antal konferenser och seminarier dir
frigor av relevans for cancerstrategin har diskuterats. En sirskild
arbetsgrupp med foéretridare f6r patientorganisationerna och under
ledning av experten Ingrid Késsler har fortldpande bidragit med syn-
punkter och material. Synpunkter frn féretridare for den medi-
cinska industrin har inhimtats. Ett antal studiebesék inom cancer-
vdrden i Sverige har genomférts. Utredningen har dven besokt Stor-
britannien, Norge och Nederlinderna. Diskussioner med personer
med erfarenhet som patienter, anhériga, forskare eller kliniskt verk-
samma har ocksd bidragit till utredningens arbete. Utredningen har
haft fortlspande kontakt med féretridare for Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL).

Under arbetets ging har utredningen samritt med utredningen
Patientens ritt 1 virden (S 2007:7), Utredningen av den kliniska
forskningens behov och villkor (U 2007:04) samt Delegationen fér
samverkan inom den kliniska forskningen (N 2007:04).

Utredningen har bestillt in ett antal kunskapsunderlag for sitt
arbete. Socialstyrelsen, Likemedelsverket, Likemedelsindustrifére-
ningen, enskilda forskare och experter m.fl. har bidragit. Vilka
underlagsrapporterna ir och var de kan bestillas framgar av bilaga 2.
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I betinkandets forsta hilft, "Bakgrund”, finns en versiktlig be-
skrivning av cancersjukdomar, cancervdrd och cancerforskning i
Sverige. Texterna bygger 1 huvudsak pd aktuella utredningar och
forskningsrapporter samt pd de sirskilda underlag som tagits fram
for utredningens rikning. Hir redovisas dven ndgra exempel pd
cancerplaner 1 andra linder samt aktuella utvecklingslinjer i svensk
cancervird. Slutligen har ett antal frigor av sirskild vikt fér den
framtida utvecklingen p4 canceromridet identifierats.

I betinkandets andra hilft, "Forslag”, redovisas utredningens
overviganden och férslag indelade i tre omrdden; Cancer ur ett
medborgarperspektiv, Cancer ur ett patientperspektiv respektive
Kunskaps- och kompetenstérsérjning. Hir redovisas dven de prin-
cipiella och sakliga utgdngspunkterna for strategin liksom ett for-
slag till forsoksverksamheter 1 syfte att stirka patientperspektivet
inom cancervirden. Vidare foreslds fem overgripande mél for stra-
tegin samt hur dessa ska f6ljas upp. Betinkandet avslutas med for-
slag till genomférande och upptoljning av strategin samt en upp-
skattning av kostnadskonsekvenserna av en 6kad framtida preva-
lens samt av véra forslag.

35



Cancerstrategi_Insidor.indd 3



2 Cancersjukdom

Cancer ir samlingsnamnet pé de ca 200 sjukdomar som kinneteck-
nas av en okontrollerad celltillvixt. Kunskapen om cancer har suc-
cessivt forindrats genom dren, vilket har lett till en framgingsrik
utveckling av flera olika behandlingsformer och ett delvis nytt sitt
att se pd cancer. Frin att ha varit en definitiv dddsdom ses numera
de flesta former av cancer som en behandlingsbar sjukdom. Den
initiala kunskapen om cancer som organférindringar har utvecklats
till en insikt om vad som hinder pd vivnadsniva och senare dven till
en forstdelse av forindringarna pd cellnivd. Nista steg har sedan
skett pd vigen mellan en férstielse pd kromosomnivi till moleky-
lirbiologisk niva. Vid sidan av det kirurgiska angreppssittet har den
rent medicinska behandlingen utvecklats frin cellgiftsbehandling
och radioterapi riktad mot all celldelning till en mer forfinad strdl-
behandlingsteknik och mer selektiv medicinsk behandling med bl.a.
antikroppar mot receptorer och tillvixtfaktorer. Aven kombina-
tionsbehandlingar med radioterapi och likemedel har utvecklats
kraftigt. Sammantaget har den 6kade kunskapen inneburit ett helt
nytt angreppssitt. Kommande stora genombrott kan vara kliniske till-
limpad genterapi och immunterapi dir kroppens immunférsvar paverkas.

Cancersjukdomarnas utbredning har 1 minga stycken féljt det
utvecklade industri- och vilfirdssamhillet och ir i flera avseenden
en spegling av vira levnadsvanor samt den allt 6kade medellivsling-
den. For de flesta cancerformer ir uppkomstmekanismen multi-
faktoriell. Flera olika riskfaktorer har identifierats, hit hor bl.a.
vissa livsstilsfaktorer, radioaktiv strdlning, olika cancerogena dmnen,
irftlighet, virus och hormoner.
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2.1 Cancersjuklighet i Sverige

I Sverige diagnostiserades och rapporterades under 2007 50 100 maligna
cancerfall till cancerregistret. Konsférdelningen var relativt jimn: av
cancerfallen fanns 52 procent hos min och 48 procent hos kvinnor.
Brostcancer var den vanligaste cancerformen hos kvinnor och ut-
gjorde 29 procent av de diagnostiserade fallen bland kvinnor 2007.
Den vanligaste tumérformen hos min var prostatacancer som samma
&r svarade f6r 34 procent av det totala antalet fall bland min.

Tillsammans med lung- och tjock- och dndtarmscancer stod dessa
grupper for drygt 50 procent av alla nya cancerdiagnoser f6r min och
kvinnor sammantaget i Sverige.'

Figur 2.1 De tio vanligaste cancerformerna hos kvinnor 2007

Totalt antal fall

Brost ] 7049
Tjocktarm [ ] 2034
Hud (exkl malignt melanom) [T 1798
Lunga [T 1576
Livmoderkropp [0 ] 1369
Malignt melanom i huden :l 1182
Andtarm ochanus [T 7] 960
Maligna lymfom (inkl. KLL) [T 7] 884
Aggstock mm [T 7] 759

Ospecificerat stélle 746

Owvriga ] 5804

0 1000 2000 3000 4000 5000 6000 7000 8000

Kélla: Cancer Incidence in Sweden 2007, Socialstyrelsen, 2008

! Cancer Incidence in Sweden 2007, Socialstyrelsen, 2008.
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Figur 2.2 De tio vanligaste cancerformerna hos man 2007

Total antalt fall

Prostata 8870
Hud (exkl malignt melanom) [ ] 2345
Tjocktarm [ 1851
Urinvagar exkl njure [T ] 1701
Lunga [ 1627
Maligna lymfom (inkl. KLL) [T ] 1181
Andtarm ochanus [T ] 1180

Malignt melanom i huden 1151

Njure [T7]626
Hjama/ovriga nervsystemet [T] 568
Owriga ] 4839
0 10‘00 20‘00 30‘00 4060 50‘00 60‘00 70‘00 8060 90‘00 10(‘)00

Kélla: Cancer Incidence in Sweden 2007, Socialstyrelsen, 2008

Antalet cancerfall har ¢kat under de tv4 senaste decennierna med
en genomsnittlig drlig 6kning pd 1,7 procent f6r min och 1,1 pro-
cent foér kvinnor. Det 6kade antalet diagnostiserade fall beror pd
flera faktorer, framfor allt har befolkningsstrukturen férindrats
och andelen personer som ir 65 3r och ildre har 6kat. Antalet
diagnostiserade cancerfall har dven 6kat som en foljd av forbittrade
diagnosmetoder, introduktionen av screening samt en stérre med-
vetenhet om cancer 1 befolkningen.

Tjocktarmscancer ir den nist vanligaste cancerformen hos
kvinnor och den tredje vanligaste hos min. Sammantaget utgjorde
den cancerformen 8 procent av alla cancerfall som rapporterades till
cancerregistret under 2007. Data frin de senaste 10 dren visar en svagt
dkande trend betriffande férekomst av tjocktarmscancer bland kvinnor
men ingen {6rindring bland min.
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Firgur 2.3 De vanligaste cancerformerna hos kvinnor 2007
Procent

Hud 12.3
Genitalia 12.0

Nervsystemet
28

Leukemi &
lymfom 6.4

Andningsorgan

6.8 Brost 29.2

Njure och
urinorgan 4.2

Andra 6.6

Matsmaltnings
organ 20.2

Kaélla: Socialstyrelsen

Figur 2.4 De vanligaste cancerformerna hos man 2007

Procent

Genitalia 1.4
Hud 13.4

Nervsystemet
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Andningsorgan
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Njure och
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Andra 4.5
Matsmaltnings
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Kaélla: Socialstyrelsen
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I Sverige dr det hudcancer, bdde malignt melanom och &vrig
hudcancer, som 6kar mest och den genomsnittliga &rliga 6knings-
takten dr hogre for kvinnor dn f6r min. Malignt melanom och 6vrig
hudcancer (utom basalcellscancer) utgdér sammantaget 13 procent av
cancerfallen. Ovrig hudcancer ir nistan dubbelt si vanligt som
malignt melanom och ir den nist vanligaste cancerformen bland
min och den tredje vanligaste bland kvinnor.? Okningen av antalet
fall kan antas bero pa férindrade sol- och resvanor dd huden utsitts
for ultraviolett strilning i hégre grad in hos tidigare generationer.

Lungcancer hos kvinnor 6kar nistan lika mycket som hud-
cancer. Den genomsnittliga 6kningen ir 3 procent arligen sett dver
en 20-4rs period och hela 3,9 procent sett éver de senaste 10 iren.
Hos minnen diremot minskar lungcancerfallen med 0,9 procent
drligen de senaste dren. Denna skillnad speglar de rékvanor som
setts 1 samhillet de senaste 50 dren.

Incidensen av prostatacancer har i genomsnitt dkat med 2,8 pro-
cent per ar sett dver en period pd 20 ir men under de senaste tva dren
har dock incidensen minskat. Om det ir bérjan pd en ldngsiktig ned-
ging ir dock oklart. En betydande del av 6kningen av antalet prosta-
tacancerfall under perioden forklaras av att fler tuméorer uppticks med
intensifierad diagnostik. Den genomsnittliga arliga 6kningstakten for
bréstcancer var 1,2 procent under den senaste 20 dren.’

Sannolikheten f6r en man att diagnostiseras med cancer fore
75 &rs lder dr knappt 30 procent och motsvarande f6r kvinnor ir
knappt 27 procent.*

Forekomsten av barncancer har varit relativt konstant 1 Sverige
under de senaste drtiondena. Varje &r drabbas ca 300 barn och ung-
domar upp till 18 &r i Sverige av cancer. Sedan 1970-talet har éver-
levnaden 1 minga former av barncancer successivt férbittrats tack
vare nya och mer effektiva behandlingsmetoder. Detta giller t.ex.
blodcancer (akut lymfatisk leukemi) samt hjirntumérer som ir de
vanligaste cancerformerna hos barn.

Overlevnadssiffrorna for cancer har sammantaget forbittrats mar-
kant under ren. Det finns flera férklaringar till den positiva utveck-
lingen, men framfér allt har behandlingen blivit effektivare och diagnos-
tiken forbattrad och intensifierad. Ar 2002 var den relativa femarsver-
levnaden for samtliga cancerdiagnoser drygt 60 procent jimfoért med

2 Cancer Incidence in Sweden 2007, Socialstyrelsen, 2008.
> Samma som ovan.
*Samma som ovan.
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1972, d& den relativa® femdarsoverlevnaden bara var omkring 36 pro-
cent. Aven om 6verlevnaden i cancersjukdom har 6kat sammantaget, s&
har vissa tumérformer fortfarande en mycket dilig prognos, exempelvis
bukspottkértelcancer och vissa typer av hjirntumérer.®

Figur 2.5 Samtliga cancersjukdomar i Sverige 1970-2002
Relativ 5-ars- respektive 10-arsoverlevnad i procent
N0

- Aan 5 Ar Kwinnas, 5 &r
wew pMan, |0 dr === Evinnor, 104

50

Kaélla: Socialstyrelsen

En negativ trend ir lungcancer hos kvinnor, som sedan ndgra ar ir den
cancersjukdom som orsakar flest dédsfall bland kvinnor. Kvinnornas
doédstal 1 lungcancer redovisar en 75-procentig kning mellan 1987
och 2006.

Hos minnen ir prostatacancer den cancersjukdom som orsakar

flest dodsfall.

® Vid studier av éverlevnad vid olika cancersjukdomar anvinds ofta begreppet “relativ 6ver-
levnad”. Det visar hur det gir {6r cancerpatienter jimfért med normalbefolkningen i samma
3ldrar. Om den relativa femérsdverlevnaden t.ex. dr 50 procent s innebir det att patienter
med denna cancerform har hilften s stor sannolikhet att 6verleva i fem &r eller mer efter
diagnosen jimfért med befolkningen i motsvarande dldrar. Populirvetenskaplig rapport cancer 1
siffror, Socialstyrelsen, 2005.

¢ Cancerfondsrapporten 2008.

7 Dédsorsaker 2006, Socialstyrelsen, 2008.
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Tabell 2.1 Antal doda i cancer 2006

Cancerform Man Kvinnor Totalt
Lungcancer 1896 1583 3479
Prostatacancer 2473 0 2473
Tjocktarmscancer inkl. rekt.sigm. gra. 910 941 1851
Bukspottkdrtelcancer 748 840 1588
Brostcancer 9 1506 1515
Malignt lymfom (inkl. KLL) 502 417 919
findtarms- och anuscancer 426 366 792
Magsackscancer 453 285 738
Urinblasecancer och cancer i dvriga urinvagar 499 202 701
Hjarntumdérer och cancer i dvriga nervsystemet 365 281 646
Levercancer 367 267 634
Aggstockscancer 0 620 620
Njurcancer 322 258 580
Gallblase- och gallvagscancer 184 330 514
Leukemi (exkl. KLL) 235 255 490
Multipelt myelom 263 215 478
Malignt melanom i huden 265 178 443
Matstrupscancer 273 113 386
Lapp-, munhale- och svalgcancer 199 106 305
Skelett-, bindvavs- och muskelcancer 105 71 176
Livmoderkroppscancer 0 148 148
Livmoderhalscancer 0 125 125
Tunntarmscancer 49 42 91
Skoldkortelcancer 29 37 66
Hudcancer, exkl. malignt melanom 34 30 64
Struphuvudcancer 47 9 56
Totalt dessa diagnoser 10 653 9225 19 878
Ovrig cancer 1182 1755 2937
Totalt 11835 10 980 22 815

Killa: Socialstyrelsen/Cancerfonden
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2.2 Cancersjuklighet i Europa

Cancersjukligheten i Europa piminner i stora drag om den i
Sverige.

Den vanligaste cancerdiagnosen i Europa ir 2006 var brostcancer
som stod fér nistan 30 procent av fallen hos kvinnor och fér
13,5 procent av det totala antalet fall. Prostatacancer var den vanli-
gaste cancerformen hos min och stod fér ca en femtedel av all hos
min och for drygt 10 procent av det totala antalet fall. Den nist van-
ligaste cancerdiagnosen fér bide min och kvinnor sammantaget var
tjock- eller andtarmscancer. Direfter foljer lungcancer. De fyra van-
ligaste cancersjukdomarna, bréstcancer, tjock- och dndtarmscancer,
prostatacancer och lungcancer, stod tillsammans f6r ca 50 procent av
alla cancerfall 1 Europa. Under 2006 beriknades 3 191 600 personer 1
Europa ha fitt en cancerdiagnos. Det innebir en dkning av antalet
fall med ca 300 000 sedan 2004.°

Eurocare, det europeiska samarbetsprojektet med syfte att pa-
visa och analysera trender och skillnader 1 6verlevnad mellan linder,
publicerade 2007 rapporten EUROCARE-4. I denna jimfordes
den relativa femdrséverlevnaden mellan linderna i Europa, man
tittade pd forindringar och trender samt analyserade éverlevnaden i
cancersjukdom.

- Den relativa femérséverlevnaden for alla cancersjukdomar sam-
mantaget 1 Europa har ékat och skillnaderna mellan linderna har
minskat. Overlevnaden fér de fyra vanligaste cancersjukdo-
marna, brostcancer, prostatacancer, lungcancer, tjock- och ind-
tarmscancer samt for dggstockscancer var hogst 1 de nordiska
linderna (med undantag fér Danmark) samt i Centraleuropa.

- Overlevnaden var ligre i Sydeuropa och innu nigot ligre i
Storbritannien och Irland men allra ligst i Osteuropa.

- Linder med hog kostnad for hilso- och sjukvird hade 1 allmin-
het bittre o6verlevnad (med undantag f6r Danmark och
Storbritannien).’

¥ Cancerfondsrapporten 2008.
° The Lancet Oncology 2007; sep (8): 773-783.
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2.3 Sociala skillnader i cancerinsjuknande och
overlevnad

Det grundliggande mélet for svensk hilso- och sjukvird — en vird
pa lika villkor for hela befolkningen — innebir att alla medborgare
oavsett bakgrund och bostadsort ska ha mojlighet att bevara en god
hilsa och {4 en likvirdig vird enligt senaste ron.

Inom canceromrddet har det indirekt kunnat utvirderas hur vil
maélsittningen om vard pd lika villkor har uppfyllts genom utnytt-
jande av information i cancerregistret, andra svenska registerkillor
och enkitdata.'® Resultaten tyder pd att det finns sociala skillnader
1 risken att utveckla en rad olika cancerformer. Hégutbildade kvin-
nor loper till exempel stérre risk att drabbas av bréstcancer dn l3g-
utbildade kvinnor. Det speglar bland annat att hégutbildade 1 all-
minhet féder barn senare och fir firre barn totalt. Samtidigt 16per
ligutbildade kvinnor hégre risk att fi bland annat lung- och liv-
moderhalscancer, som ir kopplade till livsstilsfaktorer. Den sam-
lade litteraturen pekar dessutom pé att prognosen fér minga cancer-
former generellt sett ir fordelaktigare bland patienter som lever
under bittre socioekonomiska férhillanden jimfért med andra.'

Det finns ett flertal méjliga forklaringar till de skillnader 1 bide
risk och 6verlevnad som har konstaterats. Forklaringarna ir kom-
plexa och kan férutom livsstil omfatta faktorer som allmin hilso-
status, kunskap om hilsosystemet, instillning till sjukdom och
sjukvdrdsutnyttjande, ekonomiska barridrer liksom bemdotande
inom hilso- och sjukvirden. De olika faktorerna kan pdverka ut-
redning, behandling och uppféljning av sjukdomen. Individens
socioekonomiska bakgrund kan siledes ha en pdverkan under skilda
faser av en cancersjukdom.

Utbildningsniva och yrke anvinds ofta for att bestimma socio-
ekonomisk tillhérighet. Bakom dessa indikatorer ryms svarfdngade
dimensioner som upplevelse av status samt ekonomisk situation
etc. Att kartligga och i detalj forstd olika faktorers inflytande pd
risken att drabbas av och chansen att 6verleva specifika cancerfor-
mer ir siledes komplicerat.

' Det svenska cancerregistret ir en viktig informationsskilla vad giller kén, lder och
bostadsort. Information om patienternas socioekonomiska férhillanden gir att f4 tillgng till
genom att koppla cancerregistret till andra svenska befolkningsbaserade register som folk-
och bostadsrikningen (uppgift om t.ex. yrke), utbildningsregistret (utbildningsnivi), fler-
generationsregistret (antal barn) och migrationsregistret (invandrarbakgrund).

" Socioekonomiska skillnader och cancerinsjuknande och éverlevnad, 2008. Underlag till ut-
redningen (se bilaga 2).
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Fram tills nyligen har det inte forskats sirskilt mycket kring
sociala faktorer och cancer i Sverige. P4 senare ar har forskare dock i
ett flertal svenska studier undersékt om risken att drabbas av cancer
och cancerrelaterad déd varierar med socioekonomisk bakgrund.
Nedan ges exempel pd resultat frdn nigra utvalda studier.”

Universitetsutbildade min 1oper en hogre risk att drabbas av
tjocktarms- och prostatacancer, malignt melanom, skivepitelcancer
1 huden och cancer i nervsystemet. Risken f6r lung- och livmoder-
halscancer ir ligre bland kvinnor med universitetsutbildning, med-
an risken f6r malignt melanom, skivepitelcancer 1 huden och brost-
cancer ir hogre.

For invandrare som kommit till Sverige i vuxen &lder ser ris-
kerna for cancer nigot annorlunda ut jimfért med svenskfodda
medborgare. Invandrade min har en f6rhojd risk fér urinblise-,
testikel-, och lungcancer, medan invandrade kvinnor l6per en ligre
risk att drabbas av brost-, livmoderhals-, livmoder- och dggstocks-
cancer. De hir skillnaderna kunde till stor del hinféras till cancer-
monster 1 ursprungslandet. Bland andra generationens invandrare
skiljer sig cancerriskerna inte avsevirt frin dem med tv8 svensk-
fodda forildrar.

Overlevnaden i bréstcancer ir kortare bland kvinnor som lever
under simre socioekonomiska férhillanden jimfért med de som
lever under bittre férhdllanden. Den hir skillnaden ir mest uttalad
bland kvinnor under 50 &r.

12 Ett halvt sekel med svenska cancerregistret, Socialstyrelsen, 2008.
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Levnadsvanor och andra yttre faktorer har stor betydelse fér upp-
komsten av cancer. En vanligt féorekommande uppskattning ir att
ungefir 30 procent av den totala cancerdédligheten 1 industrilinder
skulle kunna férebyggas genom livsstilsindringar. Fér sjukdomar
som ir svdra att bota, diribland cancer, ir de befolkningsinriktade
preventionsstrategierna sirskilt viktiga. Dessa innebir bide all-
minna hilsofrimjande &tgirder riktade till hela befolkningen och
strategier som siktar mot grupper med hégre risk att utveckla en
viss sjukdom.

Prevention kan delas in 1 olika kategorier, bla. primir- och
sekundir prevention. Primirprevention innebir att férekomsten av
riskfaktorer f6r sjukdom och ohilsa minskas eller elimineras och
att den individuella mottagligheten f6r effekten av dessa faktorer
minimeras. Primirprevention brukar beskrivas som den mest
effektiva och langsiktiga strategin fér att minska cancerbérdan.
Samtidigt ir det en komplex process som kriver breda insatser i
samarbete mellan mdnga olika aktoérer och som stricker sig frin
den offentliga till den mest privata sfiren. Sekundirprevention
minskar sjukdomens svarighetsgrad och risken f6r déd genom tidig
upptickt d& den férhoppningsvis ir littare att behandla. Detta kan
ske genom allmin hilsokontroll, screening eller genom att sprida
information om tidiga symtom s att patienter soker likarvird 1 sd
tidig fas som mdjligt. I det foljande anvinder vi begreppet tidig
upptickt.
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3.1 Primarprevention ar centralt fér att minska
insjuknande i cancer

Som nimns inledningsvis finns uppskattningar som tyder pd att
minst en tredjedel av all cancer orsakas av yttre faktorer. Dessa ir
ofta associerade med vir livsstil och skulle dirfor, dtminstone teo-
retiskt, kunna g3 att férebygga. Detta skulle i sin tur innebira att
det finns en betydande mojlighet att minska sjukdomsbérdan i
cancer. Eftersom det ofta tar minga &r fér en cancersjukdom att
utvecklas dr preventivt arbete emellertid ett l8ngsiktigt arbete. De
insatser och dtgirder som 1 dag vidtas f6r att férindra minniskors
levnadsvanor ger sannolikt inte avtryck i cancerstatistiken férrin
om mdnga ar.

I Sverige liksom andra vistlinder brukar tobaksrékning, 6ver-
vikt/fetma och alkoholkonsumtion riknas bland de frimsta livs-
stilsrelaterade riskfaktorerna fér cancer och andra stora folksjuk-
domar. Kostvanor, fysisk inaktivitet, reproduktiva faktorer, infek-
tioner, solvanor samt yrkes- och miljoexponeringar ir ocksd av be-
tydelse for cancersjukdom. I féljande avsnitt redovisas kunskaps-
liget for ndgra av de viktigaste livsstilsrelaterade riskfaktorerna for
cancer.

3.1.1  Tobaksrokning ar den mest betydelsefulla riskfaktorn
for cancer

Det finns sedan linge vil dokumenterad evidens for att tobaksrok-
ning ir den mest betydelsefulla riskfaktorn fér en rad allvarliga
sjukdomar, diribland flera cancersjukdomar. Rokning orsakar de
flesta fallen av lungcancer och ger en betydande riskékning for ett
tiotal andra cancerformer. Virldshilsoorganisationen (WHO) och
dess cancerorgan, International Agency for Research on Cancer
(IARC) har bekriftat det som ett stort antal studier visat, dvs. att
tobaksrékning ir den viktigaste undvikbara riskfaktorn fér cancer.'

Det tobakspreventiva arbetet 1 Sverige har 1 linga perioder varit
framgingsrikt. I borjan av 1980-talet rokte nira 30 procent av
kvinnorna och drygt 35 procent av minnen dagligen. Ar 2007 upp-
gav 12 procent av minnen och 16 procent av kvinnorna i Sverige att
de rokte dagligen. Ur ett internationellt perspektiv dr detta 18ga

! Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
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siffror, men det innebir 1 realiteten att 6ver en miljon minniskor
alltjimt roker i virt land.?

Bland ungdomarna har andelen flickor som réker (inklusive de
som roker dd och di) de senaste &ren legat kring 30 procent. An-
delen bland pojkarna var 20 procent ir 2007. Varje &r rekryteras
omkring 16 000 nya rékare bland tondringar.’

Rokningen orsakar mer ohilsa och for tidig déd in ndgon annan
extern faktor. Varje ir uppskattar Statens folkhilsoinstitut (FHI)
att ca 7 000 personer dor i fortid till 6ljd av rékning eller for att de
utsitts for tobaksrok i sin omgivning.* Antalet kvinnor som dér till
foljd av lungcancer 1 Sverige har ¢kat kraftigt de senaste 20 &ren
och dr numer den cancersjukdom som orsakar flest dédsfall bland
kvinnor. Hos min ir lungcancer den nist vanligaste dédsorsaken
bland cancersjukdomar.’

Enligt berikningar som gjorts fér utredningens del, uppskattas
rékning orsaka omkring 17 procent av alla cancerdédsfall i Sverige
irligen.® Aven om denna siffra ir behiftad med osikerhet kan den
ge en fingervisning om omfattningen.

Det finns tydliga skillnader 1 rokvanor mellan olika grupper i
samhillet. Bland annat finns det en storre andel rokare bland dem
som lever under simre socioekonomiska férhdllanden. Tobaksrok-
ningen varierar ocksd kraftigt mellan olika regioner, lin och kommu-
ner. Kvinnor bosatta 1 glesbygd roker exempelvis mer dn kvinnor 1
titbygd.

Andelen dagligrokare varierar mellan inrikes fé6dda och utrikes
fodda personer. Min som ir fédda utanfér Sverige ir dagligrokare i
betydligt storre utstrickning in inrikes fédda min. Kvinnor som ir
fédda i 6vriga Norden och i 6vriga Europa ir oftare dagligrokare dn
inrikes fodda kvinnor. Kvinnor som ir fédda utanfér Europa roker
diremot i betydligt mindre utstrickning in inrikes fédda kvinnor.”

? Nationella folkhilsoenkiten, Hilsa pd lika villkor, Statens folkhilsoinstitut, www.fhi.se,
2009-01-26.

’ Minskat bruk av tobak — var stdr vi idag?, Statens folkhilsoinstitut, 2007.

*Tobak och avvinjning, Statens folkhilsoinstitut, 2004.

> Dédsorsaker 2006, Socialstyrelsen, 2008.

¢ Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2). Beriknat for &r 2005. Siff-
ran ir ligre ian WHO:s skattning for hoginkomstlinder (29%), vilket avspeglar det faktum
att rokning 4r ovanligare i Sverige jimfért med andra utvecklade linder.

7 Folkhilsorapport 2005, Socialstyrelsen.
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Insatser pa statlig niva for att forebygga tobaksrokning

Tobaksanvindningen styrs 1 huvudsak av pris, social acceptans och
tillginglighet. Virldsbanken rekommenderar ett antal tgirder med
bevisad kostnadseffektivitet for minskat tobaksbruk.®

1. Hojda priser pd tobak

Rokfria miljser
Marknadsféringstérbud
Konsumentinformation
Varningstexter pd forpackningar
Tillgdng till rokavvinjning

ANl el N

Bland EU:s medlemslinder rankas Sverige som sjitte land vad
giller omfattningen av tobakspolitiska dtgirder. Sverige har en jim-
forelsevis offensiv lagstiftning om rékfria miljder, marknadsféring
och mirkning av tobaksprodukter, men ligger simre till 1 friga om
prissittning och beskattning, tillhandahillande av rokavvinjning
samt total budget f6r tobakskontroll.”

En viktig del i arbetet for att minska tobaksbruket har varit in-
forandet av olika former av begrinsande lagstiftning. En samlad
svensk tobakslag (1993:581) tridde i kraft den 1 juli 1993 och den
har sedan skirpts ett flertal gdnger. Lagstiftningen reglerar bl.a.
varningstexter pa cigarettpaket, rokfria arbetsplatser och offentliga
lokaler, rokfria serveringar, rokférbud pé skolgrdar, 18-arsgrins for
tobaksinkép samt férbud mot indirekt tobaksreklam.

De av riksdagen beslutade elva milen som fokuserar pa faktorer
som paverkar folkhilsan, dvs. livsvillkor, miljder, produkter och
levnadsvanor innefattar ocksi mil om ett minskat tobaksbruk.
Regeringen har utifrin detta formulerat féljande fyra tobaks-
forebyggande delmal."

1. En tobaksfri livsstart frin ir 2014.

2. En halvering till &r 2014 av antalet ungdomar under 18 ir som
borjar roka eller snusa.

3. En halvering av andelen rokare bland de grupper som roker
mest.

4. Ingen ska ofrivilligt utsittas for rok 1 sin omgivning (passiv rok-
ning).

# Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).

? Samma som ovan.

10 M3l for folkhilsan, prop. 2002/03:35. I En férnyad folkhilsopolitik, prop. 2007/08:110,
slog regeringen fast att delmélen fortsatt giller.
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FHI, som har regeringens uppdrag att {6lja utvecklingen av tobaks-
bruket och arbetet med att nd delmilen, har konstaterat att arbetet
gdr alltfor ldngsamt och att det dr lingt kvar innan mélen ir
nidda."

Regeringen har under 2008 tillsatt en utredning fér att se éver
effektiviteten och efterlevnaden av bestimmelsen om &ldersgrins
for handel med tobaksvaror. Undersékningar visar att ungdomar
inte sillan kan koépa tobak, trots att lagstiftning mot forsiljning av
tobak till personer under 18 &r varit i kraft sedan 1997."

Insatser pa regional och lokal niva for att forebygga
tobaksrékning

Rokavvinjning har en central roll inom tobakspreventionen. Sjuk-
vardshuvudminnen har huvudansvaret f6r det forebyggande arbe-
tet med rddgivning och avvinjning fér rokare och hir pdgir siledes
det mesta och det praktiska tobakspreventiva arbetet. Flera lands-
ting har tagit beslut om egna policies for ett rok- eller tobaksfritt
landsting och ett antal landsting anger att de har en plan {6r infor-
mation om respektive uppféljning av policyn.

Ett resultat av det s.k. Tobaksuppdraget" ir att 70 procent av
landets virdcentraler nu har en eller flera tobaksavvinjare. Det ir
en 6kning frdn 2003 d& endast 44 procent av virdcentralerna upp-
gav att de hade rokavvinjare. Det har ocksd blivit vanligare att
landstingen arbetar med sirskilda incitament, exempelvis att en del
av ersittningen till virdcentralerna ir relaterad till att de kan redo-
visa tobaksavvinjning.

Linsstyrelserna ir viktiga aktorer inom folkhilsoarbetet och har
bl.a. det regionala tillsynsansvaret fo6r tobakslagens bestimmelser
om rokfria miljéer, dldersgrinser och marknadsféring. FHI {6ljer
varje ar upp hur linsstyrelser och kommuner arbetar med tillsyn
enligt alkohol- och tobakslagstiftningen.

Kommunerna har en viktig roll 1 det tobaksférebyggande arbe-
tet, eftersom de har ansvar for skolan, barns och ungdomars fri-
tidsverksamhet, ildre och funktionshindrade samt vird och om-

" Minskat bruk av tobak — var stir vi idag? Statens folkhilsoinstitut, 2007.

12 Oversyn av vissa bestimmelser 1 tobakslagen i syfte att skydda minderériga (dir. 2008:29).
15 Rr 2002 till 2005 genomfordes i alla landsting projektet Tobaksuppdraget. Statens folk-
hilsoinstitut fick regeringens uppdrag att utveckla och férstirka ett ldngsiktigt f6rindrings-
arbete for att motverka tobaksbruk hos vuxna, barn och ungdomar. I arbetet satsades
mycket pd att stimulera utbyggnaden av tobaksavvinjning, utbilda personal i tobaksavvinj-
ningsmetodik och att stimulera efterfrigan p3 tobaksavvinjning.
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sorg. Kommunen ir iven den lokala tillsynsmyndigheten enligt
tobakslagen och utévar dirmed tillsyn 6éver rokfria miljder och
ildersgrinsens efterlevnad.

3.1.2  Betydelsen av kost, évervikt/fetma och fysisk inaktivitet
for insjuknande i cancer

Dailiga matvanor, évervikt/fetma och fysisk inaktivitet ir viktiga
riskfaktorer for cancer, men ocksd for hjirt-kirlsjukdom, diabetes
och andra sjukdomar. Kunskapen om kost, fysisk aktivitet och cancer-
prevention sammanfattades nyligen i en rapport frin World Cancer
Research Fund (WCRF), dir ocksd folkhilsomdl och rekommen-
dationer pd omridet formulerades."

Trots en omfattande forskning om kostens inverkan pd upp-
komsten av cancer ir emellertid sambanden ofullstindigt kinda.
Kostvanorna samvarierar ocksi med andra aspekter av vér livsstil,
exempelvis tobaks- och alkoholvanor, som bdda har en betydande
inverkan pa cancerrisken.

I ovan nimnda rapport frin WCRF dras slutsatsen att over-
vikt/fetma kan vara en bidragande orsak till cancer i matstrupe,
bukspottskértel, tjock- och dndtarm, brést (hos postmenopausala
kvinnor), livmoder och njure.

Andelen av den svenska befolkningen med fetma har nistan
fordubblats under de senaste 20 &ren.” Enligt data frin 2007 4rs
nationella folkhilsoenkit dr andelen feta min och kvinnor i Sverige
11 respektive 14 procent, dvs. fetma ir ndgot vanligare hos kvinnor.
Okningen av fetma och 6vervike ir sirskilt tydlig i dldersgrupperna
16-44 3r. I dldersgruppen 16-24 har fetman okat kraftigt, iven om
nivdn fortfarande ir ganska lig hos bdde min och kvinnor i dlders-
gruppen.

Det finns emellertid vissa positiva trendbrott bland barn i
Sverige. I en studie frin Géteborg visas hur 6vervikt och fetma
bland 10-&ringar 6kade markant mellan 1984-85 och 2000-01 fér
att under senare ir plana ut bland pojkar och tydligt minska bland
flickor. En studie fr&n Stockholm visar liknande resultat.

Forekomsten av overvikt/fetma varierar kraftigt mellan olika
grupper 1 samhillet bdde hos barn och vuxna, med en hégre andel

4 World Cancer Research Fund / American Institute for Cancer Resarch. Food, Nutrition,
Physical Activity, and the Prevention of Cancer: a Global Perspective. Washington DC: AICR,
2007.

15 Atgirder mot fetma, Statens folkhilsoinstitut, 2002.
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overviktiga/feta hos dem som lever under simre socioekonomiska
forhallanden.

Siffrorna f6r cancerdddlighet som kan ha orsakats av vervikt/fetma
ir lagre 1 Sverige dn exempelvis Storbritannien och USA, d proble-
met ir mindre hir. Data frin dessa linder kan ind3 ge en finger-
visning om vilka konsekvenser en framtida utveckling med 6kad 6ver-
vikt/fetma skulle kunna f3 i Sverige.'

Det finns relativt stark vetenskaplig evidens fér att personer
som ir fysiskt aktiva 16per en ligre risk att utveckla cancer i tjock-
och indtarm, brést och livmoder, jimfért med inaktiva. Skydds-
effekten har sannolikt att géra med en férbittrad viktkontroll, men
ocksd med gynnsamma effekter pd immunférsvar, hormonmeta-
bolism och, fér tjock- och dndtarmscancer, snabbare transit av
tarminnehdll. Fysisk aktivitet har dven en rad andra hilsoeffekter
och forebygger hjirtkirl-sjukdom, typ 2-diabetes m.m.

Effekterna av olika preventiva insatser for att forebygga och
minska osunda kostvanor, fysisk inaktivitet samt évervikt/fetma ir
svira att utvirdera och kunskapsliget ir ovisst. Interventioner en-
bart riktade mot individen, dvs. information och utbildning, har
visat smd resultat. I stillet tyder det mesta pd att insatser pd sam-
hillsniva, dir manga olika aktdrer gors delaktiga, ir nédvindiga."”

3.1.3 Alkoholkonsumtion en riskfaktor for flera
cancersjukdomar

Alkoholkonsumtion brukar riknas som en av de viktigaste livs-
stilsfaktorerna f6r uppkomsten av cancer. Alkohol har dessutom en
rad andra skadeverkningar — medicinska och sociala — och ir en
etablerad riskfaktor fé6r minga sjukdomstillstdnd. Sambandet mel-
lan alkohol och hilsa ir dock komplext och varierar med alder, kén
och dryckesménster. De hilsovinster som kan finnas giller bl.a.
smd alkoholmingder och hjirt-kirlsjukdomar hos minniskor 1 medel-
8ldern och direfter. Hos unga har alkohol enbart negativa hilsoeffekter.

Alkoholkonsumtion ir en stark riskfaktor fér lever- och mat-
strupecancer, liksom fér cancer 1 munhdla, svalg och strupe, dir-
emot ir mekanismerna bakom sambandet inte kinda. Enligt skatt-
ningar f6r héginkomstlinder orsakas 30-40 procent av dédligheten

' Enligt WHO:s uppskattning orsakas ca 3 procent av alla cancerdédsfall i héginkomst-
linder av 8vervikt/fetma. Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
17 Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen(se bilaga 2).
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1 dessa cancerformer av alkohol. Alkoholens cancerframkallande
effekt vid cancer i 6vre luftvigar och matspjilkningskanal samver-
kar ocksd med tobaksrokningens. Personer som bide réker och
dricker mycket har dirfor kraftiga 6verrisker fér dessa, om in
ganska ovanliga, sjukdomar. P4 senare tid finns dven studier som
visar att alkohol kan vara en riskfaktor f6r brostcancer.

Forskningsresultat har visat att enbart utbildningsinsatser kring
alkohol och hilsa endast har en liten effekt pd konsumtionsméons-
ter. Insatser behover 1 stillet ingd 1 ett storre system med lagar och
regler kring tillginglighet, prissittning och marknadsféring. Lik-
som fér tobak, anses prisnivdn vara en av de viktigaste bestim-
ningsfaktorerna fér alkoholkonsumtionen 1 ett samhille. Det har
dven visats att begrinsningar av dppettider, antal forsiljningsstillen
och deras placering i forhillande till skolor och storre arbetsplatser
piverkar konsumtionen. "

3.1.4 Infektioner kan orsaka cancersjukdom

Uppskattningar tyder pd att ca 18 procent av all virldens cancer be-
ror pd ldngvariga infektioner med virus, bakterier eller parasiter.
Andelen infektionsrelaterad cancer varierar kraftigt mellan olika
delar av virlden, och ir betydligt hogre 1 utvecklingslinderna. For
nirvarande ir det tre stdrre cancerformer som sitts 1 samband med
smittimnen; livmoderhalscancer (humant papillom-virus, HPV),
primir levercancer (hepatit B- och hepatit C-virus, HBV och HCV)
samt magsickscancer (Helicobacter pylori)."

Tva vacciner riktade mot HPV-typerna 16 och 18, vilka ligger bak-
om ca 70 procent av all livmoderhalscancer, har godkints i Sverige.

Vaccin mot HBV (men e¢j HCV) finns i dagsliget att tillgd och
barn 1 160 linder vaccineras. I Sverige ir HBV-infektion ovanlig, en-
dast 0,5 procent av befolkningen beriknas bira pd smittan. Infek-
tionen klassas som en allminfarlig sjukdom och 6vervakas dirfor
noggrant. Endast de grupper som ir speciellt utsatta f6r smittorisk
vaccineras, t.ex. hilso- och sjukvérdspersonal.

Mot bakterien Helicobacter pylori som kan orsaka magsicks-
cancer finns inget vaccin. Infektion behandlas effektivt med antibi-
otika och s.k. protonpumpshimmare.

18 Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
! Samma som ovan.
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3.1.5  Okning av hudtumérer till foljd av dndrade solvanor

Forekomsten av malignt melanom har 6kat mer in femfaldigt
under de senaste 50 dren i Sverige, och trenden spds fortsitta (se
kapitel 7.3). Okningen antas bero pi férindrade solvanor, men till
viss del dven pd forbittrad diagnostik. Exponering for solljus, och
speciellt solbrinna under barndomen, ir vil kinda riskfaktorer for
sjukdomen. Data antyder dven att anvindning av solarier, speciellt
udigt 1 livet, 6kar risken.

Ultraviolett strilning frin solen dr ocksd den frimsta orsaken
tll 6vriga hudtumérer, basalcellscancer och skivepitelcancer, som
inte ir lika allvarliga men 1 stillet mycket vanliga. For dessa cancer-
typer ir risken avhingig den kumulativa solexponeringen genom
livet snarare dn antalet eller graden av enskilda solbrinnor.

Sambandet mellan ultraviolett strilning och hudcancer ligger
bakom preventivt syftande kampanjer och rdd om forsiktighet be-
triffande solvanor. Solexponering 1 mittliga doser krivs emellertid
for den kroppsegna produktionen av D-vitamin och ir den vikti-
gaste killan till vitaminet. Under 1980- och 1990-talen satsades det
1 Sverige pd melanomprevention, vilket anses ha bidragit till den
stabilisering av melanomincidensen som sigs under 1990-talet. In-
cidensokningen efter ir 2000 talar emellertid f6r att det behovs
férnyade insatser for att forebygga hudcancer.

Primirpreventiva interventioner som bygger pd utbildning och
policyarbete inom férskola och turistanliggningar forefaller vara
effektiva for att minska solexponering och ¢ka skyddsbeteende.
Andra lovande preventionsstrategier dr individanpassad informa-
tion som utformas efter individuella risker att drabbas av hudcancer
samt informationssatsningar riktade till férildrar.

En stor del av solexponeringen sker under unga &r och det ir
dirfor viktigt att minska barns exponering fér solen. Strdlsiker-
hetsmyndigheten (SSM) ansvarar f6r miljomalet Siker strilmiljo.
Enligt detta mal ska antalet nya hudcancerfall inte vara stérre ar
2020 dn 4r 2000. I SSM:s UV-arbete prioriteras barn upp till tolv &r
samt “vuxna runt barn”. Kommuner rekommenderas att vid plane-
ring av nya férskolor, skolor, fritidsytor, friluftsbad etc. beakta till-
gdngen till naturmark med lig reflektans och omriden med liten
himmelsvy dit barns aktiviteter attraheras. SSM rekommenderar
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landstingen att &teruppta tidigare preventiva aktiviteter for att
bromsa incidens- och dédlighetsékningen av malignt melanom.*

3.2 Tidig upptackt minskar dodligheten i cancer

En av de viktigaste prognostiska faktorerna fér cancer ir 1 vilket
skede en tumér diagnostiseras. Tidig upptickt och tidig diagnostik
kan ske genom olika typer av hilsokontroll eller screening. Ytter-
ligare en méjlighet ir att sprida information om tidiga symtom si
att patienter soker likarvird i s3 tidig fas av symtomgivande sjuk-
dom som méjligt. I det féljande har vi valt att fokusera pd tidig
upptickt genom screening.

Screening innebir undersdkning av symptomfria, och tillsynes
friska, individer med avsikt att hitta sjukdom eller dess forstadier i
ett skede dir bot ir mojlig. Screeningen kan vara organiserad vilket
innebir att hela befolkningsgrupper inbjuds att genomgd en speci-
fik diagnostisk test med specifik periodicitet, eller opportunistisk,
dvs. initierad av patient eller hilso- och sjukvirdspersonal. Oppor-
tunistisk screening dr svdr att utvirdera och karaktiriseras ofta av
oklar effektivitet, hog marginalkostnad liksom ojimlik tillging.

WHO har formulerat ett antal kriterier som tillsammans defini-
erar den befolkningsinriktade screeningen:*'

- sjukdomen ska vara vanlig, allvarlig och utgdra en samhillelig
belastning,

- diagnostik av symptomfria individer ska vara mojlig,

- det diagnostiska testet ska med hog sannolikhet klassificera sant
sjuka individer som sjuka (hég sensitivitet) och sant friska som
just friska (hog specificitet),

- effektiv behandling ska finnas och vara tillginglig,

- tidig upptickt och behandling ska innebira en forbittrad prognos
samt

- verksamheten ska vara allmint accepterad i den befolkning som
omfattas av screeningen och kostnadseffektiv.

Screeningverksamhet innebir samtidigt en risk att felaktigt klassifi-
cera friska minniskor som sjuka — och p4 s8 sitt férorsaka onodigt

psykiskt och fysiskt lidande genom obehaglig, och 1 virsta fall,

20 SSI:s vetenskapliga rdd om ultraviolett strilning 2006, Strilsikerhetsmyndigheten, tidigare
Statens strilskyddsinstitut, 2007.
2 Wilson JMG, Junger G. Principles and practice of screening for disease, 1968, Geneva WHO.
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skadlig behandling. Omvint kan sjuka oritt komma att kategorise-
ras som friska och dirmed invaggas i falsk trygghet och undanhallas
nddvindig behandling.

For nirvarande finns tvd screeningprogram etablerade pd natio-
nell basis 1 Sverige, gynekologisk cellprovtagning och mammografi.

3.2.1 Screening for livmoderhalscancer

Sedan den organiserade screeningen av gynekologiska cellprovs-
kontroller inférdes 1 Sverige 1 slutet av 1960-talet har férekomsten
och dédligheten i livmoderhalscancer minskat avsevirt. Ar 2007
diagnostiserades 466 fall av livmoderhalscancer i Sverige.

Kvinnor mellan 23 och 50 4r kallas i regel tll gynekologisk cell-
provtagning vart tredje ir och kvinnor i1 dldern 51 till 60 &r kallas vart
femte r. Alders- och tidsintervall fér gynekologisk cellprovtagning
skiljer sig inte nimnvirt éver landet. Diremot visar en rapport frin
det nationella kvalitetsregistret for gynekologisk cellprovskontroll,
att tickningsgraden® varierar kraftigt mellan sjukvirdshuvudmin-
nen. Variationen i tickningsgrad mellan linen strickte sig frin
65 procent for kvinnor 23-50 4r 1 Uppsala, till 91 procent 1 Vister-
norrland. Tickningsgraden var generellt hogre 1 dldrarna 51-60 ar. I
dldrarna 23-60 &r hade endast fem lin en tickningsgrad som nidde
upp till 85 procent. **

Landsting med hog tickningsgrad har i allminhet ligre fére-
komst av livmoderhalscancer dn landsting med 18g tickningsgrad.
Den storsta relativa minskningen av livmoderhalscancer éver tid ses
1 allminhet 1 landsting med hog tickningsgrad. Generellt dr tick-
ningsgraden ligre i storstiderna och hégre i norra in sédra Sverige.*
Kvinnor som inte har deltagit i screening inom avsett intervall har
visat sig std fér mer dn 60 procent av cancerfallen och 80 procent av
de avancerade fallen.”

22 Tickningsgraden 4r den andel av mélpopulationen som blivit undersékta oavsett om de blivit
kallade eller om de tagit ett eget initiativ (s.k. opportunistisk screening). Med deltagarfrekvens
avses det antal individer som deltar efter att ha blivit erbjuden eller kallats till en undersékning.

2 Gynekologisk cellprovskontroll i Sverige, Rapport 2007 med data till 2006, Nationellt kva-
litetsregister f6r gynekologisk cellprovskontroll, Karolinska Institutet, 2008.

2 Oppna jimférelser 2008, Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting, 2008.

5 Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
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Vidare visade det sig att avgifternas storlek samt hur sjukvirds-
huvudminnen kallar till screening (inklusive pdminnelser) skiljer
sig 4t.* En genomging av avgifterna fér gynekologisk cellprovs-
kontroll visar pd skillnader frin noll till 150 kronor.”” Erfarenheter
frén Stockholm ir att avgift inom den organiserade cellprovskont-
rollen paverkar deltagandet negativt och ger dirmed en minskad
effekt av screeningprogrammet, speciellt i yngre 8ldrar. Ar 2003 in-
fordes en avgift pd 140 kronor varvid deltagandet sjéonk med 15 pro-
cent pd tre minader. Avgiften togs sedermera bort.

Livmoderhalscancer sitts i samband med humant papillom-virus
(HPV). Viruset kan pivisas minga &r innan cancer utvecklats, och
smitta med de onkogena varianterna av HPV innebir en cancerrisk
dven 1 frinvaro av pdvisbara cellférindringar. Motsatt giller att f3
kvinnor som inte bir pd dessa virustyper utvecklar cancer, iven om
cellférindringar kan detekteras. Utvirderingar pdgir angdende
huruvida HPV-tester skulle kunna anvindas inom screeningprogram.”®

3.2.2  Screening for brostcancer

Brostcancer ir den vanligaste cancerformen hos svenska kvinnor
och svarar f6r ca 30 procent av all kvinnlig cancer. Det innebir att
ca 7000 kvinnor drabbas av bréstcancer varje ir. Screening med
mammografi har successivt inforts 1 Sverige. Femdarsoverlevnaden i
bréstcancer har 6kat frin 65 procent i mitten av 1960-talet till
84 procent f6r kvinnor som fick sin diagnos under mitten av 1990-
talet och utvecklingen har fortsatt i positiv riktning.”” Den férbitt-
rade 6verlevnaden beror dels pd att mammografiscreening medfér
att tumorer uppticks tidigare, dels pd férbittrade behandlings-
metoder. Nir en tumdr 1 brostet ndr det stadiet att det gir att
kinna den med hinderna har den 1 cirka 40 procent av fallen spridit
sig lymfkortlarna, vilket forsvarar den fortsatta behandlingen.

Bide svenska och internationella studier visar att kvinnor som
lever under simre socioekonomiska férhillanden i mindre utstrick-
ning deltar 1 mammografi in andra kvinnor.

% Gynekologisk cellprovskontroll i Sverige, Rapport 2007 med data till 2006, Nationellt
kvalitetsregister f6r gynekologisk cellprovskontroll, Karolinska Institutet, 2008.

%7 Patientavgifter f6r gynekologisk hilsokontroll respektive mammografi, 2009, www.skl.se
2009-02-03.

¥ Background to the vaccine program for human papilloma virus in Sweden 2007, Social-
styrelsen, 2007.

2 Oppna jamforelser av hilso- och sjukvirdens kvalitet och effektivitet, Sveriges Kommuner
och Landsting och Socialstyrelsen, 2008.
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Studier har dven visat att kvinnor som drabbats av bréstcancer
och som har inbjudits till screening, men inte deltagit, avlider oftare i
sin sjukdom in 6vriga.

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer {6r brostcancersjukvard
ska mammografiscreening sikerstillas i 8ldrarna 40-74 3r.° Sedan
1997 erbjuds ocksd mammografiundersékning i landets alla lin, men
det finns skillnader avseende vilka 3lders- och tidsintervall som
kvinnor inbjuds till screening. I dagsliget saknas det en nationell upp-
foljning och samlad statistik av deltagandet i mammografi. En rad
undersékningar har emellertid uppmirksammat dessa skillnader.

En undersokning som Brostcancerféreningarnas Riksorganisa-
tion, BRO, genomférde visade att tvd av tio mammografienheter
inte foljde politiskt fattade beslut om vilka &ldersgrupper som ska
erbjudas mammografi. Samma undersdkning visade att fyra av tio
mammografienheter inte kallade hela dldersgruppen 40-74 &r till
mammografi.”'

Enligt en kartliggning som Cancerfonden genomférde hosten
2008 visade att knappt hilften av landstingen erbjod hela lders-
gruppen 40-74 &r mammografi.”

En granskning av sjukvdrdshuvudminnens avgifter f6r mammo-
grafi visar att det finns skillnader dven vad giller dessa. Genom-
gingen visar att det skiljer mellan noll och 200 kronor i avgift mel-
lan olika landsting och regioner.”

3.2.3  Screening for tjock- och dndtarmscancer

Tjock- och dndtarmscancer ir den nist vanligaste tumérformen hos
bide min och kvinnor i Sverige. Trots forbittrade behandlings-
metoder avlider ungefir 50 procent av de drabbade inom en 5-irs
period efter diagnos. Stdrst potential att uppticka tjock- och ind-
tarmscancer 1 ett tidigt skede har befolkningsinriktade hilsounder-
sokningar med pévisande av blod i avféringen. Resultat frén be-
folkningsbaserade, kontrollerade studier visar sammanfattningsvis
pd en minskning av dédligheten i tjock- och dndtarmscancer 1 den

%% Nationella riktlinjer f6r brést-, kolorektal- och prostatacancersjukvird. Beslutsstdd f6r prio-
riteringar, Socialstyrelsen 2007.

I BRO granskar brostcancervirden, Brostcancerfreningarnas Riksorganisation, 2007.

32 Cancerfonden, www.cancerfonden.se, 2008-10-01.

 Patientavgifter {6r gynekologisk hilsokontroll respektive mammografi, 2009, www.skl.se
2009-02-03.
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screenade gruppen pd ca 14 procent.” Screening fér tjock- och
indtarmscancer foér befolkningen 1 &ldern 60-69 &r infordes i
exempelvis Finland 2004 och i Storbritannien 2006. I Sverige pdgar
ingen organiserad screening fér tjock- och indtarmscancer pd
nationell nivd. I Stockholms lin har nyligen initierats screening fér
tjock- och dndtarmscancer f6r personer 1 dldern 60-69 &r.

3.2.4  Screening for prostatacancer

Prostatacancer dr den vanligaste cancerformen hos svenska min
och svarade &r 2007 f6r 34 procent av alla under dret registrerade
cancerfallen hos min.” De senaste dren har det skett en snabb ut-
veckling av antalet nyupptickta prostatacancerfall till f6ljd av 6kad
testning med prostataspecifikt antigen (PSA)*, framfér allt i USA,
men dven 1 Sverige och andra vistlinder. En 6vervigande del av de
prostatacancerfall som diagnostiseras ir sannolikt inte livshotande
inom en femdrsperiod och kanske aldrig skulle ha gett mannen
symtom.

I Sverige pdgdr ingen organiserad screening fér prostatacancer,
d3 forutsittningarna fér sddan verksamhet inte anses vara upp-
fyllda. Socialstyrelsen har konstaterat att det visserligen finns ett
visst vetenskapligt underlag for att screening med PSA i dlders-
gruppen 50-70 4r skulle kunna leda till minskad dédlighet 1 pro-
statacancer. Samtidigt finns det ett gott vetenskapligt underlag for
att screening for prostatacancer leder till éverdiagnostik och &ver-
behandling av cancerhirdar som inte hade lett till livshotande sjuk-
dom. Socialstyrelsen har vidare konstaterat att dven om de nu pigi-
ende studierna skulle visa minskad dédlighet 1 den screenade popu-
lationen miste detta vigas mot de odnskade effekterna i form av
falskt positiva test, 6verdiagnostik, éverbehandling m.m. innan be-
slut kan fattas om allmin screening ska inféras eller inte.”

De senaste drtiondenas framsteg inom molekylirbiologin och
stora ekonomiska investeringar 1 biobanker har resulterat 1 kunskap
som kan komma att {4 stor betydelse fér prevention av exempelvis

3* Nationella riktlinjer f6r kolorektalcancersjukvird. Medicinskt och hilsoekonomiskt fakta-
dokument, Socialstyrelsen, 2007.

** Cancer Incidence 2007, Socialstyrelsen.

3 PSA, prostataspecifikt antigen, ir ett dggviteimne som bildas i prostatakérteln. Mer PSA
licker ut i blodet vid cancer in normalt di det mesta utséndras via sidesvitskan. Aven vid
andra tillstdnd dn cancer kan PSA-halten vara ndgot f6rhojd. Nationella riktlinjer for brést-,
kolorektal- och prostatacancer, Socialstyrelsen 2007.

%7 Nationella riktlinjer fér brost- kolorektal- och prostatacancersjukvrd. Socialstyrelsen, 2007.
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prostatacancer. Fem relativt vanliga genvarianter som péverkar ris-
ken har hittills upptickts, och nyligen har man kunnat visa att min
som bir pd fyra eller fler riskvarianter har en fyra till fem ginger
dkad risk att drabbas av prostatacancer. Man har ocksd hittat gen-
varianter som ir kopplade till aggressiva former av prostatacancer,
och kunskapsfronten flyttar sig snabbt framit.

Resultaten ger férhoppningar om att PSA-prov i en nira framtid
skulle kunna kombineras med enkla genetiska tester och pa s8 sitt
ge en mycket tydligare bild av personens risk att utveckla prostata-
cancer i allminhet — och avancerad prostatacancer i synnerhet. Dir-
med skulle firre min behéva genomgd biopsi och 1 férlingningen
den komplicerade behandling som krivs. Dessutom skulle fler fall
av kliniskt betydelsefull sjukdom kunna upptickas. Motsvarande
utveckling kan férmodas dven for flera andra cancerformer.’

3.2.5  Screening och kontrollprogram for personer med arftlig
cancer

Screening och riktade kontrollprogram fér personer med hog risk
att drabbas av cancer ir ett sitt att minska sjuklighet och dédlighet
1 cancer. Dessa riktade kontrollprogram ir oftast kostnadsetfektiva,
eftersom endast ett fital personer behéver undersékas jimfort med
populationsbaserad screening. I Sverige har vi mycket goda forut-
sittningar att studera drftlig cancer med hjilp av vira sjukvirds-
register samt folkbokfoéring. Det finns ett flertal forskargrupper
som arbetar med irftlig cancer, bl.a. brést-, prostata- samt tjock- och
indtarmscancer. I Cancerfondens utredning om cancerprevention
uppskattades att potentialen att férebygga cancer 1 dessa hogrisk-
grupper ir stor, men att den inte utnyttjas fullt ut.”

’% Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
%% Cancerfondens utredning om cancerprevention, Cancerfonden, 2004.
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4 Cancervard och cancerforskning

I foljande kapitel ges en versiktlig beskrivning av cancervird och
cancerforskning i Sverige och ur ett europeiskt perspektiv. Texten
ir avsedd som en faktabakgrund med utgingspunkt i relevanta ut-
redningar och rapporter pd omridet. I linje med direktiven och
med hinsyn till den relativt korta tiden som stdtt till férfogande,
har utredningen inte genomfért nigra egna studier. Frigan om den
kliniska forskningen och dess forutsittningar hanteras i forsta hand
inom ramen fér den pigiende Utredning av den kliniska forsk-
ningens behov och villkor (U 2007:4).

4.1 Cancervardens organisation

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag av regeringen att versiktligt
belysa cancersjukligheten i Sverige och analysera den svenska can-
cervirdens kvalitet och effektivitet ur ett nationellt och internatio-
nellt perspektiv.' En slutsats i Socialstyrelsens rapport var att den
svenska cancervirden som helhet ligger vil till vid internationella
jimforelser. Cancervirden kinnetecknas av i huvudsak ligre dod-
lighet och lingre 6verlevnad 4n i andra linder. Vidare finns det
virdprogram fér de flesta storre cancerformer, av vilka merparten
har utvecklats inom sjukvirdsregionerna och knutits till regionala
kvalitetsregister. De nya nationella riktlinjerna® foér bréost-,
prostata- och tjock- och dndtarmscancer har integrerat bedémning-
ar av kostnadseffektivitet och ger stéd for prioriteringar till sdvil
sjukvdrdspersonalen som beslutsfattare. Riktlinjerna bedéms ocksd
ha bidragit till en 6kad konsensus inom berérda diagnosomriden
och har stimulerat huvudminnens planerings- och utvecklings-
arbete kring cancervarden.

! Cancervirden i Sverige, Socialstyrelsen, 2007.
? Nationella riktlinjer f6r brost-, kolorektal- och prostatacancer. Beslutsstdd for priorite-
ringar, Socialstyrelsen, 2007.
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Inom den sjukhusbundna virden behandlas 1 dag merparten av
cancerpatienterna i huvudsak vid de kirurgiska eller invirtesmedi-
cinska klinikerna samt vid en rad andra kliniker med varierande an-
svar for cancervdrd. De onkologiska klinikerna ir helt inriktade pd
icke-kirurgisk cancerterapi, frimst stril- och likemedelsbehand-
ling, men dven diagnostik, utredningar infér eller efter behandling,
eftervird och uppféljning. De flesta patienter med en cancerdia-
gnos kommer vid nigot tillfille att bedémas och/eller behandlas
vid en onkologisk klinik, ofta inom ramen fér ett multidisciplinirt
samarbete.

Allgamt ir kirurgi och strilning de frimsta behandlingsmeto-
derna f6r att bota cancer. Inom cancervirden anvinds likemedel
frimst som tilliggsbehandling. Cancerlikemedel botar ofta inte
cancer, men kan férlinga livet och 6ka livskvaliteten fér dem som
ir svart sjuka. Vissa likemedel hiller cancern konstant och gor att
patienten kan leva ett bra liv trots sin sjukdom. Likemedelsbe-
handling ska siledes ses som en integrerad del av den samlade
hilso- och sjukvirden och bedémas som en av flera behandlings-
metoder.

Cancervirden kinnetecknas av en utpriglat multiprofessionell
verksamhet, vilket kan illustreras med att nimna ndgra i raden av
engagerade specialiteter: kirurger, onkologer, patologer, radiologer,
urologer, gynekologer, hematologer, éron-, nisa- och halsspecia-
lister, lungmedicinare, pediatriker och ortopeder. Geriatriker, all-
minlikare och anestesiologer deltar ofta 1 den palliativa virden.
Jimsides med likare ir sjukskoterskor och specialistsjukskéterskor
1 hog grad engagerade 1 cancervirdens alla led. Bland professioner
som deltar i okande utstrickning finns exempelvis dietister och
sjukgymnaster.

Cancervird bedrivs nistan uteslutande 1 landstingens regi. Den
palliativa virden bedrivs dock till stérsta del pd kommunniva. Ett
fatal cancerpatienter genomgir tyngre cancerbehandlingar pi pri-
vatsjukhus, framfér allt 1 storstadsregionerna. Detta giller bland
annat vissa brost- och prostatacancerpatienter. Prostatacancerpati-
enter, som endast gir under uppféljning eller som har poliklinisk
hormonbehandling, behandlas inte sillan 1 privat 6ppenvard. Avan-
cerad cancerbehandling sker i dag frimst vid universitetssjukhusen.
De ovanliga cancerdiagnoserna ir per definition hogspecialiserad
vird. Vissa av dessa har redan eller kommer sannolikt att definieras
som rikssjukvird och koncentreras till nigot eller nigra {3 univer-
sitetssjukhus.
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I takt med den 6kade betoningen pd psykosocialt stod och olika
rehabiliterande insatser har ett antal sirskilda verksamheter och
enheter med sddan inriktning byggts upp 1 landstingen, antingen
inom eller i anslutning till onkologiska kliniker.

Likasi pagir en utveckling av den palliativa virden 1 landet. I
takt med den allt 6kande prevalensen av cancersjukdomar, okar
dven behovet av palliativ vird. Cancerpatienter ir i majoritet inom
den palliativa virden, iven om andra sjukdomsgrupper berérs i
olika grad. Flera tumoérformer har karaktiren av kronisk sjukdom
med en palliativ fas som kan pdgd i manga &r, medan andra cancer-
diagnoser kan ha ett hastigt férlopp dir den palliativa fasen intrider
1 stort sett omedelbart efter diagnos.

Trots forbittringar av den palliativa virden de senaste &ren,
finns det fortfarande betydande brister 1 sdvil tillginglighet som
kvalitet. Tillgdngen till sivil basal som specialiserad palliativ vard ir
generellt sett 1 behov av forbittring. Det finns ocksd ett stort be-
hov av en utbyggnad av den avancerade hemsjukvarden samt speci-
aliserade enheter som palliativa team och hospice eller motsvarande.

Socialstyrelsen har beskrivit organisationsprincipen for svensk
cancersjukvird som multidisciplinir samverkan i nitverksform. Till
en borjan vixte denna samverkan fram mer eller mindre spontant
ur olika professionella nitverk. Den stimulerades ocksd av interna-
tionella nitverk och den medicinska utvecklingen. Den svenska
cancervirden ir silunda 1 hég grad decentraliserad och involverar
alla virdnivier, hela virdkedjan och en ling rad specialiteter, vilket
nimnts ovan. Denna organisatoriska struktur féranledde den férsta
onkologiutredningen som tillsattes av Socialstyrelsen 1971 med upp-
gift att presentera riktlinjer for cancervirdens framtida organisation.
Utredningen féreslog att cancervirdens behov skulle tillgodoses
genom bittre samordning av befintliga resurser. Samtidig dndrades
specialitetsindelningen genom att radioterapeuter blev onkologer.

I Socialstyrelsens Rad och anvisningar frin 1974 angavs att cancer-
virden skulle samordnas inom varje sjukvirdsregion genom ett onko-
logiskt centrum. Ar 1984 observerade Cancerkommittén (SOU 1984:67)
att de onkologiska centrumens utvecklingstakt varierade mellan de
olika sjukvardsregionerna. De allminna rdd som Socialstyrelsen sedan
gav ut 1991 slog fast att de Regionala Onkologiska Centrumen
(ROC) skulle ha som huvuduppgift att ansvara fér regional cancer-
registrering och samordning av virdprograms- och uppféljnings-
arbetet. Av Socialstyrelsens rapport till regeringen 2007 framggr bl.a. att
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centrumens arbetsuppgifter 1 dagsliget ir firre och mindre patientnira
in vad som avsdgs 1991.

Socialstyrelsen konstaterar vidare att de successivt okande
resurs- och kompetenskraven i dag och framéver gor det 1 princip
omdéjligt for ett medelstort svenskt landsting att ensam bira en
hogt specialiserad cancervird. Det dr en utveckling som genom
dren har bidragit till en 6kad regional samverkan, och sjukvirds-
regionerna tillkom av denna anledning redan under 1950-talet.

4.2 Kunskapsbildning — central for cancervardens
utveckling

Grundstommen i1 kunskapsbildningen utgérs av preklinisk och kli-
nisk cancerforskning. Trots de historiska framstegen 1 behandling
av cancer utgor sjukligheten och dédligheten 1 dessa sjukdomar en
fortsatt stor utmaning. Manga olika insatser behovs for att minska
insjuknande och 6ka chansen till 6verlevnad vid cancer.

Forskning om uppkomstmekanismer och preventionsstrategier
ir nédvindig for att minska insjuknandet i cancer. Klinisk forsk-
ning med syftet att forbittra diagnostik och behandling ir central
for att 6ka 6verlevnaden och samtidigt minska negativa sidoeffek-
ter av behandlingen. Manga av dagens cancerlikemedel har sprungit
fram ur flera decenniers medicinska grundforskning och dess stu-
dier av signalsystem i friska och sjuka celler. En effektiv éverforing
av nya ron frin grundvetenskaper och preklinisk forskning till olika
kliniska tillimpningar utgér hir en viktig komponent. Forskning
behovs ocksd for att stirka kunskapen om symptomlindring och
for att 1 6vrigt forbittra forutsittningarna f6r den palliativa virden
vid cancersjukdom.

Vetenskapsrddet lyfter fram cancer bland de strategiska forsk-
ningsomridena inom det medicinska filtet.” Svensk cancerforsk-
ning bedéms som framstiende inom bla. tillvixtbiologi, tumér-
immunologi, cancergenetik och cancerepidemiologi. Man hivdar
att samtliga storre universitet i landet har internationellt framsta-
ende forskargrupper, dock finns det problem med &tervixten inom
den kliniska forskningen.

? Vetenskapsridets kunskapsstrategi. Skrivelse till Utbildningsdepartementet 8 april, 2008.
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Vetenskapsrddet anser vidare att Sverige har en rad konkur-
rensfordelar pd grund av sina stora och hégklassiga biobanker och
de goda forutsittningarna for epidemiologisk forskning. Sverige
anses ocksd ligga lingt fram inom medicinsk bildteknik, som har
viktiga applikationer inom cancerd1agnost1k och -behandling. Som
motiv for en sirskild satsning pd cancerforsknmg anges att den
medicinska behandlingen av cancersjukdomar ir pd vig att revolu-
tioneras, att nya, milinriktade likemedel med hég tumérspecificitet
utvecklas och att Sverige har goda forutsittningar att bli virlds-
ledande inom flera omriden, vilket kan leda till betydande vinster
bide inom sjukvdrd och niringsliv. Universitetssjukhusens bety-
delse som innovationsmiljéer f6r klinisk inriktad cancerforskning
betonas ocksd av Vetenskapsridet.

Den pigdende utredningen om den kliniska forskningen har i
sitt delbetinkande® pekat pd att den svenska kliniska forskningen
tappat mark i den 6kande globala konkurrensen. Bland annat be-
déms atervixten av handledare och forskare inom de kliniska disci-
plinerna som allt svagare och dtgirder foreslds for att stirka rekry-
teringsbasen och forbittra karridrvigar. Utredaren foresldr vidare
att den kliniska forskningens infrastruktur férstirks i form av stéd
till biobanker, personregister och teknikplattformar. Dessutom
framhills universitetssjukhusens viktiga roll fér implementering
gentemot den ovr1ga sjukvirden och som nav foér den kliniska forsk-
ningen 1 sin region.

Socialstyrelsen anger i sin rapport om cancervirden 2007 att en
framgdngsrik forskning och utveckling ir central fér cancervirdens
framtida utveckling. Behovet av patientnira forskning och av en
stark infrastruktur betonas, samt att det finns offentliga resurser
och oberoende forskargrupper s att forskning som inte ir kom-
mersiellt gdngbar kan bedrivas. Det bedoms ocksg ”angeliget att de
miljer som 1 dag forenar avancerad cancervird med klinisk och
experimentell forskning kan utvecklas”.”

Cancerfonden, som linge varit en central finansiir av bide pre-
klinisk och klinisk cancerforskning, anser att samarbetet inom
forskningen ir otillrickligt. Mdnga ginger stannar kunskapen inom
den prekliniska sfiren och dverféringsmekanismer, s.k. translation,
saknas. Man pekar pd kulturskillnader” mellan prekliniska och kli-
niska forskare, isolerade forskargrupper och begrinsade resurser

*Virldsklass! Atgirdsplan for den kliniska forskningen, SOU 2008:7.
> Cancervirden i Sverige, Socialstyrelsen, 2007.
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och menar att 6kade kontakter mellan virden och laboratorierna
krivs for att forbittra situationen.®

Cancerfonden refererar i sin rapport 2008 till en internationell
rankning av lirositen utifrdn antalet publikationer och citeringar.
Endast Karolinska Institutet placerar sig hogt (plats 14) 1 denna
jimforelse, medan Lunds universitet hamnar pi 64:e plats. Ovriga
svenska lirositen ligger lingt efter 1 denna undersékning, som
domineras av amerikanska universitet och cancerforskningscentrum.

Sverige har under l&ng tid varit mycket hdgt rankat inom medi-
cinsk forskning vid kvalitetsjimfoérelser med bibliometriska maétt,
som frimst miter citeringsfrekvensen.” Landet har haft en rad kon-
kurrensfordelar, och ett férhllandevis gott samarbete har ritt mellan
stat, sjukvirdshuvudmin och berérd industri, vilket synes ha gynnat
utvecklingen. Sedan slutet av 1980-talet har dock Sveriges stillning inte
stirkts medan andra linder, t.ex. Danmark och Nederlinderna, klitt-
rat markant uppdt 1 denna typ av rankning.

Regeringen har nyligen aviserat en satsning pd medicinsk forsk-
ning inom ramen fér sin forskningspolitiska proposition.® Bland
annat kommer stddet till cancerforskning att stirkas. Integrering
mellan den kliniska forskningen och grundforskningen betonas.
Vidare anses det finnas en stor potential f6r utvecklad forskning
inom strilningsbiologi och férbittrad strlbehandling. I proposi-
tionen lyfts Sveriges konkurrenstérdelar 1 form av hilsodataregister
och biobanker fram. Under perioden 2010-2012 kommer det att
tillféras ytterligare 70 miljoner kronor till de statliga anslagen for
cancerforskning. Dessutom okas stodet till epidemiologisk forsk-
ning, vilket 6kar foérutsittningarna for att stirka kunskapen om
orsakssamband vid cancer.

De samlade forskningsanslagen inom canceromridet uppskatta-
des av Cancerfonden till runt 750 miljoner kronor ir 2004. Under
2008 fordelade Cancerfonden totalt 372 miljoner kronor i anslag
till svensk cancerforskning och ir dirmed den stérsta bidragsgiva-
ren till sddan forskning.

Méinga cancercentrum i Europa har en tillricklig volym for cancer-
sjukvdrd, men fi uppndr ett tillrickligt patientunderlag for att kunna
bedriva avancerad cancerforskning. Klart ir att férutsittningar skulle
kunna skapas genom samverkan mellan olika forskningscentra natio-
nellt och internationellt till en nodvindig forskningsplattform.

¢ Cancerfondsrapporten 2008.
7 Hur mycket citeras svenska publikationer? Vetenskapsridets rapportserie 13:2006.
8 Ett lyft f6r forskning och innovation, Regeringens proposition 2008/09:50.
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Eurocan+Plus ir ett projekt som ir initierat av Europaparlamentet
for att finna mojligheter att férbittra cancerforskningen inom EU.
Arbetet har pdgitt 1 tre &r och presenterades under viren 2008 fér
EU-kommissionen. Bland annat har huvudproblemen inom den
europeiska forskningen identifierats. De kan 1 korthet beskrivas
som att den O6kande komplexiteten inom cancerforskningen
tenderar att leda till en 6kad splittring och bristande kontinuitet i
forskningsprocessen. I rapporten finns foérslag om att bilda en
europeisk plattform for cancerforskning genom att 1 nitverk knyta
samman olika cancerforskningscentrum. Detta bedéms som en
strategiskt viktig friga dir Sverige bor inta en aktiv roll.

4.3 Effektiv kunskapsspridning — forutsattning foér
god vard

Vid sidan av strivanden att nd ny kunskap om cancersjukdomarna
genom olika typer av forsknings- och utvirderingsansatser miste
det finnas effektiva mekanismer fér att ny kunskap ska nd ut wll
alla delar av vdrden och omsittas i klinisk praxis. Med andra ord ir
kunskapsbildning och kunskapsspridning komplementira och sam-
spelande processer som ytterst har det gemensamma syftet att
skapa bista tinkbara vird f6r varje patient.

For att detta system ska fungera behdvs sjilvfallet en optimal
fordelning av personal som ska vara birare av den enorma kun-
skapsmassa som modern cancervird innehdller. Detta giller kun-
skaper om vilkinda undergrupper inom de stora tumérgrupperna
men i hég grad ocksd om de sillsynta cancerdiagnoserna, som stil-
ler cancervirdens kompetens foér diagnostik och behandling infér
sirskilda provningar.

For cancervirdens del dr behovet av ett system for effektiv kun-
skapsspridning sirskilt stort med hinsyn till sjukdomarnas hetero-
gena karaktir. Skapandet av de regionala onkologiska centrumen pd
1970-talet bor ses som uttryck for en stark ambition att stirka for-
utsittningarna f6r bide kunskapsbildning och kunskapsspridning
pa regional och nationell niva.

Ett vrdprogram kan beskrivas som en gemensamt éverenskom-
men handlingsplan fér diagnostik, utredning, behandling, upp-
féljning och remittering av samtliga patienter med viss sjukdom.
Virdprogrammen utarbetas i regel av olika regionala virdprogram-
grupper med stéd av de onkologiska centrumen, men de férekom-
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mer 1 6kande utstrickning p& nationell niva. I flera fall finns det
bide och, vilket beror pd att man ofta méste anpassa de nationella
vardprogrammen till den regionala verkligheten och organisatio-
nen. De ser ocksd lite olika ut, i exempelvis Géteborg finns det
bide fullstindiga virdprogram och kortare behandlingsriktlinjer. I
dagsliget har varje onkologiskt centrum (OC) ett tjugotal aktuella
virdprogram inom framfor allt de stora sjukdomsgrupperna.’

Vardprogramgrupperna ska vara representativa fér de delar av
virden som ir delaktiga i arbetet kring en specifik tumérgrupp inne-
fattande t.ex. kirurger, onkologer, radiologer, patologer och nu ocksi
alltmer omvirdnadsrepresentanter. Ambitionen ir att hélla virdpro-
grammen s& uppdaterade som méjligt.

Arbetsinsatsen att ta fram ett bra virdprogram ir betydande
men ofta anses tillrickliga resurser for detta arbete saknas. Vilka
tumorgrupper som omfattas av vdrdprogram beror frimst pd de
samarbetsformer som etablerats och lokala traditioner avseende
intresseinriktning och forskning. Fér ett antal tumoérsjukdomar si-
som brostcancer, mag-tarmcancer, malignt melanom, sarkom, lym-
fom och barntumérer finns samarbetsgrupper etablerade pd sdvil
nationell som pd nordisk bas, vilket medfért att virdprogram och
studier for dessa tumorsjukdomar i stor utstrickning ir nationella.

I sammanhanget kan nimnas att SBU har bedémt det énskvirt
att kunskapsunderlagen f6ér vdrdprogrammen utarbetas nationellt
eller 1 Norden och att de regionala grupperna som utarbetar vard-
program koncentrerar sig pd att anpassa de nationella/nordiska
riktlinjerna till lokala férutsittningar.'®

Mot bakgrund av den svenska decentraliserade virden ir
meningen att virdprogramarbetet ska samordna arbetet kring pati-
enterna och definiera flodet genom virden, dvs. vad som ska goras,
vem som ska gora det, var det ska goras och hur remissvigarna ska
se ut pa regional nivd. Den 6kade forekomsten av nationella vard-
program behover ofta kompletteras med ett dokument som anger
den 6nskade regionala organisationen av virden.

Till v8rdprogrammen finns ofta kopplat kvalitetsregisterarbete, i
forsta hand for att folja upp att vdrdprogrammen f6ljs men ocksd
for att koppla forskning till virdprogrammen och registren. Arbe-
tet stdds av de onkologiska centrumen, som dock har skiftande
kompetenser och resurser fér detta arbete.

? Oversikt éver regionala och nationella virdprogram, 2008. Underlag till utredningen
(dnr $2007:10/2009/4).
1% Cytostatikabehandling vid cancer, volym 1, SBU, 2001.
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I den méin en region inte har ett virdprogram, anvinds vanligen
tillimpliga delar av andra regioners. For de fall dir det inte finns
vardprogram — detta giller vanligen mindre tumérgrupper — refere-
ras ofta till internationella riktlinjer. Denna typ av riktlinjer och
virdprogram kan dock inte ta hand om de organisatoriska aspekter-
na vilket ir en central del 1 de regionala vrdprogrammen, dvs. att
definiera vigen genom virden, och detta behover siledes komplet-
teras pa regional niva.

De statliga myndigheterna har en viktig uppgift att pd nationell
nivd ta fram olika underlag och beslutsstéd som sjukvirdshuvud-
minnen kan utnyttja. Inom canceromrddet har SBU utvirderat ett
hundratal metoder. Dels har man gjort breda kunskapssamman-
stillningar om frdgor som strilbehandlingens plats i modern cancer-
behandling, om hormonbehandling och om tumérvacciner, dels har
man angripit mer avgrinsade frigestillningar som enskilda tekno-
logiers eller likemedels effekter vid specifika diagnoser.

Socialstyrelsen har under senare &r utarbetat nationella riktlinjer
for de tre storsta cancergrupperna, brost-, prostata- och tjock- och
indtarmscancer. Dessa riktlinjer, som innehiller hilsoekonomiska
underlag och beslutsstod for prioriteringar, avses bilda utgings-
punkt fér virdprogram p& regional niv. Fér nirvarande pigér rikt-
linjearbete med lungcancer samt {6r livsstilspiverkande interventio-
ner 1 primirvirden.

Likemedelsverket har under &ren producerat ett stort antal vir-
deringar och behandlingsrekommendationer f6r likemedel som an-
vinds inom cancervirden. Man har ocksd pd senare ar gjort virde-
ringar av HPV-vacciner."" Tandvérds- och Likemedelsférmansver-
ket (TLV) har sedan sin tillkomst 2002 (d& benimnt Likemedels-
formdnsnimnden) publicerat ett antal likemedelsgenomgingar
som berdr cancervirden utifrin sitt uppdrag att besluta om vilka
likemedel som ska beviljas subvention inom likemedelsf6rmanen.

I Ansvarskommitténs slutbetinkande konstaterades att det finns
en otillricklig samordning av kunskapsspridning mellan de olika
aktdrerna inom hilso- och sjukvirden. For att dtgirda detta foreslogs
ett renodlande av de statliga myndigheternas roller och stirkta struk-
turer.”” For nirvarande pigir ett samverkansarbete mellan berérda
myndigheter 1 syfte att stirka samordningen dem emellan.

" Frigor och svar om HPV-vaccinering, www.lakemedelsverket.se, 2009-02-03.
12 Hallbar samhillsorganisation med utvecklingskraft. Ansvarskommitténs slutbetinkande.
SOU 2007:10.
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Socialstyrelsen liksom SBU har beskrivit bristen pd HTA-funk-
tioner" ute 1 landet som ett generellt problem fér en fungerande
kunskapsspridning. De centrala, nationella resurserna fér imple-
mentering ir begrinsade och insatserna riskerar att drunkna i
dagens intensiva informationsfléde. Ett ordnat inférande av nya
metoder och ordnad utménstring av fordldrad praxis férutsitter att
det finns strukturer for samverkan och enhetligt agerande bade pd
nationell nivd och i landstingen. Socialstyrelsen, som under senare
&r markant ¢kat sina insatser pd omridet genom att utarbeta natio-
nella riktlinjer f6r god vird, anser att sddana rekommendationer
blir anvindbara fé6r huvudminnen endast om de innehiller hilso-
ekonomiska analyser och beslutsstod f6r prioriteringar. Vidare har
strukturella problem pi regional niv8 uppmirksammats nir det
giller formaga att samspela med den nationella nivdn. En stor vari-
ation 1 bdde praxis och utfall av cancervirden har omvittnats under
senare 3r, exempelvis finns tecken pd att bide lungcancer och
tjocktarmscancer har underbehandlats p4 vissa hill i landet."

Hittills har cancerregistret och de nationella kvalitetsregistren
varit de viktigaste formerna fér nationell uppféljning av cancervir-
den. Sverige deltar ocksd i olika former av internationellt statistik-
samarbete, t.ex. inom gynekologisk cancer (s.k. Annual Reports).
For nirvarande finns drygt 15 nationella kvalitetsregister fér cancer-
sjukdomar, vilka administreras av de onkologiska centrumen.” Det
finns emellertid en rad problem férknippade med de nationella
registren. Hilsodataregistren, inkl. cancerregistret, ir 1 stort sett
heltickande eftersom rapportering ir obligatorisk, men registren
innehdller ganska {4 uppgifter om varje patient. Kvalitetsregistren
innehiller avsevirt fler uppgifter per patient, inte minst om vird-
processerna, men har lidit av svagheten att inte vara heltickande
och att data hittills inte varit tillgingliga fér andra dn register-
hillarna. Riksrevisionen har 1 flera rapporter studerat hur staten an-
vant sina styrmedel visavi hilso- och sjukvirden och dirvid menat
att den statliga uppféljningen genom kvalitetsregister ir alltfor svag.'

B HTA = Health Technology assessment, dvs. utvirdering av medicinska teknologier.

! Cytostatikabehandling vid cancer, volym 1, SBU, 2001.

1> Nationella kvalitetsregister 2007, Sveriges Kommuner och Landsting, Socialstyrelsen, 2007.
16 Riksrevisionen: RiR 2004:9, RiR 2006:16.
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4.4 Ovanliga cancersjukdomar innebdr sarskilda
problem och utmaningar

Forutom de generella frigestillningar som finns f6r kunskaps- och
kompetenstorsorjningen innebir de ovanliga cancerdiagnoserna sir-
skilda problem och utmaningar. Bland de ca 200 diagnoser som det
nationella cancerregistret anvinder finns ett stort antal undergrupper.
Det finns sledes vanliga cancerdiagnoser med ovanliga undergrupper
samtidigt som det finns ovanliga cancerdiagnoser. Den nya molekylira
patologin/diagnostiken kommer sannolikt att leda till ett stort antal
undergrupper dven inom vad som 1 dag ses som vanliga cancerformer.
Det kan vara tveksamt att anvinda begreppet sillsynta cancersjuk-
domar. Om vi 1 dag talar om ett par hundra olika diagnoser kan det 1
framtiden handla om tusentals. I det perspektivet kan alla cancersjuk-
domar komma att betraktas som ovanliga.

Aven om det finns minga olika cancerformer, av vilka ett flertal
ir ovanliga, finns stora likheter mellan behandlingsitgirderna. De
senare dr ofta en kombination av kirurgi, strilning och olika typer
av likemedelsbehandlingar eller 1 vissa fall bara nigon av dessa.
Relevant 1 sammanhanget ir inte endast om diagnosen ir ovanlig,
utan om 4tgirden ir det. Det senare dr synnerligen viktigt nir man
planerar virdens nivdstruktur, dvs. att for samtliga tillstind skapa
en optimal férdelning av virdinsatser pd varje nivd sd att bista moj-
liga slutresultat f6r patienten uppnis.

Kunskaps- och kompetensuppbyggnad for ovanhga cancers;uk—
domar sker efter samma principer som cancervirden i évrigt. Men
férutsittningarna i detta avseende skiljer sig f6r de mindre cancer-
diagnoserna, eftersom behovet av samarbete och koordinering
okar. De 13 fall som finns inom ett landsting miste betraktas till-
sammans med hela sjukvirdsregionens eller hela landets patienter
och ibland med Norden eller delar av Europa som bas.

Det ligger i sakens natur att det begrinsade antalet fall innebir
en specialisering av vdrden. Eftersom idven kunskapen om dessa
cancerformer ir koncentrerad till vissa kliniker och f3 personer,
miste visentliga delar av handliggningen ocksd vara det. Existe-
rande kompetensnitverk kan underlitta en sidan nivdstrukturering.
Universitetssjukhusen tillsammans skoter det mesta av detta. Det
har under drens lopp utvecklats en arbetsférdelning mellan sjuk-
husen nir det giller vissa ovanliga cancersjukdomar. Den nya ord-
ningen for samordning av den hégspecialiserade virden har till-
kommit for att skapa en nationell nivdstruktur for vissa mer sill-
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synta sjukdomsbehandlingar. Bland annat har behandling av maligna
dgontumorer klassats som rikssjukvard och tillstdnd att bedriva si-
dan vird har meddelats av Rikssjukvirdsnimnden."

De som arbetar med sillsynta varianter av cancer behéver triffa
tillrickligt minga patienter for att utveckla sin yrkesskicklighet.
Detta handlar dels om kirurgens och 6vriga specialisters manuella
skicklighet, dels om att skapa ett kritiskt kunskapsunderlag.

Kunskapen om ovanliga sjukdomar ir inte nédvindigtvis mindre
in for andra cancerdiagnoser, men den ir mer ojimnt férdelad.
Detta uppfattas som ett problem eftersom det inte ricker med att
de som ska handligga centrala delar av behandlingen besitter vik-
tiga kunskaper. En férutsittning f6r 6kad koncentration av vissa
interventioner ir dkad information till och utbildning av likare
som moter patienter i linssjukvird och primirvird. Annars mins-
kar kunskapen hos dem som ska remittera patienten nir indikatio-
ner pd den mer sillsynta sjukdomen féreligger. Siledes handlar en
bittre nivdstruktur inte om att vissa enheter ska ha "monopol” pi
patienter med vissa diagnoser utan att skapa en optimal férdelning
av virdinsatser pa varje nivi for patientens bista.'®

4.5 Kompetensforsorjning

God tllging till virdpersonal och specialister, sivil likare som
sjukskoterskor, dr en grundliggande férutsittning for att bedriva
hilso- och sjukvird.

Trots att antalet likare 1 hilso- och sjukvirden har 6kat markant
under det senaste decenniet, konstaterar en rad aktérer som Social-
styrelsen, Statistiska centralbyrdn, Arbetsmarknadsstyrelsen, Sveriges
Kommuner och Landsting och Likarférbundet m.fl. att efterfrigan
pd likare ir storre dn tillgdngen. Dessutom bedéms efterfrigan
overstiga tillgdngen pd specialistsjukskoterskor. Det finns en sam-
syn kring att situationen riskerar att forvirras 1 ett framtidsper-
spektiv. Frin enskilda landsting rapporteras om in mer uppenbara
brister pd vissa specialister och svirigheten att rekrytera flera for
cancervirden viktiga personalgrupper. Oron infér framtiden ir stor

7 Ogononkologi som rikssjukvird - Underlag till Rikssjukvirdsnimnden, Socialstyrelsen,
2008.

'8 Underlag till hantering av rara cancerformer, 2008. Underlag till utredningen

(dnr $2007:10/2009/3).
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pd minga hill och det befaras att bristen pd personal kan bli den en-
skilt stérsta utmaningen for cancervdrden framéver.

De bakomliggande orsakerna till den 6kade efterfrigan pa per-
sonal dr flera; det 6kade antalet cancerfall, nya och delvis fler ingrepp
per patient, nya diagnostiska modaliteter har tillkommit vilka har
tagit befintlig personal i ansprak, 6kade krav pd befintlig personal, i
vissa fall pd grund av minskad andel personal med administrativa
uppgifter i virden", okad efterfrigan pi deltidsarbete samt 6kade
krav pd inslag av forskning kombinerat med klinisk tjinst etc.

Obalansen varierar dock mellan specialiteter. Fér cancervirdens
del dr otillricklig tillgdng till patologer, radiologer, onkologer och
urologer mest kinnbar. Socialstyrelsen m.fl. har tidigare konstate-
rat att det inte ricker med att soka fler specialister utan att det ir
nodvindigt att hitta mer flexibla bemanningsstrukturer och en mer
effektiv specialistanvindning.*

Minga av de frigor som ror flexibel personalanvindning ticks in i
det engelska begreppet ”skillmix”. Begreppet syftar 1 huvudsak pa an-
tingen kombinationen av olika yrkeskategorier 1 en personalgrupp eller
avgrinsningen av roller och arbetsuppgifter mellan olika yrkeskategorier
1 en personalgrupp. Utgdngspunkten fér en forindring av personalens
roller och férdelning av arbetsuppgifter i verksamheten bor vara patien-
tens behov med malet att 6ka virdens tillginglighet och kvalitet. I nista
steg handlar det om att identifiera vilka behov det ir som kan métas
med hjilp av denna typ av férindringar. *!

Erfarenheter finns frén bland annat tjock- och dndtarmscancer-
virden, dir en mer flexibel personalanvindning har prévats. Hir har pd
ett flertal omrdden systematiskt dverférts arbetsuppgifter fran likare till
sjukskoterskor. Framfor allt har behoven, ur ett patientperspektiv, varit
att oka kontinuiteten for patienterna och minska ledtiderna. Exempel pd
omriden som kan férbittras genom skillmixdtgirder:

- tiden f6r utredning och behandling behéver férkortas,

- patienten behéver en kontinuerlig kontaktperson under hela ut-
rednings/behandlingstiden samt

- Overgdngen till palliativ vird méste forbittras.

" En genomlysning av verksamheten vid Karolinska Universitetssjukhuset, Mc Kinsey &
Company, 2007.

2 Cancervérden i Sverige, Socialstyrelsen, 2007.

1 Tillgdng pd personal och flexibel personalanvindning i cancervirden, 2008. Underlag till
utredningen (se bilaga 2).
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Svaret pd frigan om vilka de foérfattningsmassiga forutsittningarna
dr for skillmix blir 1 allminhet att det ir verksamhetschefen eller
motsvarande som svarar for att den personal som ska utféra olika
arbetsuppgifter har nédvindig kompetens. Det innebir att verk-
samhetschefen ska ta stillning till vilka arbetsuppgifter som kan
utféras under eget yrkesansvar och vilka som kriver delegering.
Hilso- och sjukvirdspersonal har dock ett eget sjilvstindigt ansvar
for sitt handlande 1 yrkesutdvningen. Det finns vissa bestimmelser
som begrinsar mojligheterna att férdela arbetsuppgifter, t.ex. att en
viss arbetsuppgift ir forbehillen en viss yrkesgrupp/vissa yrkes-
grupper, eller som pd annat sitt kriver speciell utbildning, kompe-
tens eller befattning. Uppgifter av detta slag kan inte delegeras till
den som saknar angiven kompetens (exempelvis sjukskrivning, for-
skrivningsritt m.m.).”

Arbetsuppgifter 1 hilso- och sjukvirden som inte ir regelstyrda
kan didremot i princip utféras av vilken hilso- och sjukvirdsperso-
nal som helst, férutsatt att vederbérande har den kunskap som be-
hovs for att utféra uppgiften pa ett korrekt sitt. Som framgitt ovan
ir det relativt {8 arbetsuppgifter inom hilso- och sjukvirden som
juridiskt sett ir reserverade for en speciell yrkeskategori. Storre
delen av &tgirderna befinner sig i en grizon. Det finns alltsd for-
fattningsmissigt sett 1 dag stora mojligheter f6r verksamhetschefen
att pd ett flexibelt och effektivt sitt anvinda den befintliga perso-
nalen for att organisera verksamheten och underlitta arbetet med
att uppna en tillginglig och siker vird.”

4.6 Aktuella utvecklingslinjer i svensk cancervard

Under det senaste drhundradet kan man svil i virt land som 1
andra linder urskilja ett antal olika faser 1 de sambhilleliga strategi-
erna mot cancer. Primirt var anstringningarna inriktade p3 att hitta
effektiv behandling vid etablerad sjukdom. Innan strilbehandlingen
utvecklades var kirurgi den enda verksamma &tgirden och kunde i
flera fall vara kurativ, férutsatt att operationen genomfordes i
ndgorlunda tidigt skede. Efter upptickten av réntgenstrilarna kom
s& sminingom ett viktigt genombrott fér radioterapi, som med
tiden utvecklades ocksd fo6r behandling av djupt beligna cancrar.

2 Vem fir géra vad i hilso- och sjukvirden och tandvarden? Socialstyrelsen 2006.
» Tillgdng pa personal och flexibel personalanvindning i cancervirden, 2008. Underlag till
utredningen (se bilaga 2).
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Det tredje angreppssittet, cytostatikabehandlingen, fick sitt genom-
brott under 1950- och 1960-talen och kunde i vissa fall vara bot-
ande dven vid generaliserad (spridd) sjukdom. Likemedelsbehand-
ling kom tidigt att utgdra grundstommen f6r behandling av cancer i
blodbildande organ.

Genom att kombinera kirurgi, strilbehandling och cytostatika 1
olika behandlingsscheman och virdprogram kunde man efterhand
bota fler cancerformer. Under de senaste decennierna har cancer-
sjukdomar som tidigare hade dilig prognos kunnat behandlas fram-
gingsrikt, exempelvis testikelcancer och flera leukemiformer. Fram-
steg under innevarande decennium kan karakteriseras som en ytter-
ligare utvecklingsfas, d& helt nya och mer biologiskt triffsikra like-
medel (s.k. targeted therapies) introduceras.

Hela denna utveckling, som byggt pd en ling rad framsteg inom
preklinisk och klinisk cancerforskning, har 3tféljts av en stadig for-
bittring av behandlingsresultaten.

I takt med den 6kade kunskapen om orsakssamband kom efter-
hand olika preventionsprogram att inta en mer central plats 1 hilso-
och sjukvardspolitiska strategier. Man kan urskilja ett antal andra ut-
vecklingslinjer inom cancervirden som ir mer eller mindre gemen-
samma for de olika sjukvirdsregionerna. De tidigare nationella initia-
tiven (jubileumsklinikerna, cancerregistret, de regionala onkologiska
centrumen etc.) har haft en stor betydelse for att skapa en gemensam
svensk plattform, men det ir de olika sjukvirdshuvudminnen som
haft ansvaret och mandatet att utforma bide innehill och struktur
for cancervirden i respektive landsting/region. Aven om lands-
tingen 1 dag ligger nigot varierande tonvikt pd olika frigor i sin pla-
nering, kan man konstatera att det ocks3 finns betydande likheter i
vilka utmaningar man ser infér framtiden och 1 hur man tinker sig
att angripa befintliga problem.

Foérindringarna i det medicinska innehéllet i cancervirden har 1
stort varit gemensam for hela landet, 4ven om det t.ex. funnits och
finns skillnader 1 anvindningen av enskilda likemedel och andra
terapier. Férutom utvecklingen av adjuvant kemoterapi har det
skett en utveckling mot en mer individualiserad behandling genom
den 6kade kunskapen om cancersjukdomarnas biologi. Bilddia-
gnostiken, eller s.k. imaging, genomgar {or nirvarande en mycket
dynamisk utveckling, inte minst genom att funktionsmetoder inte-
grerats med de avbildande teknikerna. Dessa och andra rent tek-
niska framsteg, t.ex. inom genetisk diagnostik och radioterapin, har
mojliggjorts genom den snabba utvecklingen av informationstek-
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nologier. En annan viktig utvecklingstrend ir den 6kade betoningen
pd samverkan mellan olika professioner och olika specialister, som
uttrycks i begreppet multidisciplinaritet. Samarbetet mellan sjuk-
virdsregionerna och det nationella samarbetet inom ramen fér de pro-
fessionella organisationerna bedéms ha varit av avgérande betydelse
foér en hog grad av samsyn mellan olika delar av landet.

De psykologiska och psykosociala aspekterna av cancersjukdom
har efterhand blivit mer betydelsefulla, vilket bland annat medfér
att kompetens inom det beteendevetenskapliga filtet blir viktigare
inom cancervirden och att kunskapsomrddet vidgas utanfér det
traditionellt medicinska.

I takt med att den somatiska cancervirden utvecklats starkt, med
forbittrade overlevnadsresultat som f6ljd, har behoven av psyko-
socialt stdd och andra former av rehabilitering 6kat. Dessa verk-
samheter ir till sin natur multidisciplinira och kan innefatta yrkes-
grupper som kuratorer, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, psyko-
terapeuter, dietister, m.fl. Organiserad cancerrehabilitering utférs 1
dag av psykosociala onkologiska team och mottagningar {6r psyko-
socialt stéd och rehabilitering. Formerna fér denna verksamhet
skiljer sig delvis &t mellan virdgivare. I dagsliget finns tvd storre
psykosociala team som arbetar uteslutande med cancerpatienter:
enheten for psykosocial onkologi och rehabilitering vid Karolinska
Universitetssjukhuset 1 Stockholm och psykosociala enheten vid
onkologiska kliniken, Universitetssjukhuset 1 Lund.

4.6.1 Landstings och regioners planering av cancervarden

Inom ramen fér utredningen har ett antal planeringsdokument frin
olika landsting studerats. Dessa dokument har inte bara olika be-
teckningar (plan, program, analys, 6versyn), utan ocksd skilda
karaktirer. Tidshorisonterna skiljer sig ocks3 &t, liksom konkretise-
ringsgraden. Ndgra ir precisa di det giller olika insatser och kan
nirmast ses som funktionella delar av landstingsplanen, andra har
mer karaktir av program och inriktning. Eftersom dokumenten
skiljer sig at s& pass mycket, ter det sig inte sirskilt meningsfullt att
gora en jimforande analys av dem. Diremot kan det vara av intresse
att redovisa nigra enskilda respektive gemensamma drag i planerna.

Epidemiologiska data och en aktuell och framtida behovsanalys
ir viktiga utgdngspunkter i de flesta planer. Vanligtvis foreslds ut-
ifrdn dessa bilder ett antal dtgirder som har till syfte att parera pro-
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blemen. Exempelvis har Stockholmslandstingets plan fér fortsatt
utveckling av cancersjukvirden 1 Stockholms lin 2008-2010 foku-
serat pd sju omraden:

- vintetider/ledtider,

- kontaktsjukskoterskor,

- virdplatser (s.k. satellitpatienter),
- multdisciplinira bedémningar,

- likemedel,

- palliativ vdrd samt

- kvalitetsuppféljning.

Landstinget 1 Uppsala lin har under det senaste decenniet arbetat
med program for olika sjukdoms- och diagnosgrupper. Cancer ir
det tionde programmet som tas fram. Syftet ir att programmen ska
kunna tjina som underlag vid politiska beslut genom att tillfora
kunskap om de olika behov skilda patientgrupper har. Prioritering
mellan olika verksamhetsomrdden kan dirigenom underlittas. I pro-
grammet konstateras att cancervirden stir infér stora utmaningar i
framtiden. En férdubbling av antalet cancerfall har skett mellan ar
1970-2004. Man betonar primirpreventionen som den mest bety-
delsefulla méjligheten att minska sjukdomsbérdan av cancer. En
effektiv cancerprevention, dvs. hilsofrimjande och sjukdomsfére-
byggande insatser, bedéms kunna sinka dédligheten 1 cancer med
30 procent inom en 20-drsperiod. Programmet kan sammanfattas
enligt foljande:

- Satsa mer pa hilsofrimjande och sjukdomsférebyggande insatser.

- Stirk familjeperspektivet i virden.

- Kvalitetssikra vintetider, rutiner, eftervird. Utdka och férbittra
det psykosociala stodet till bide patienter och anhériga.

- Utveckla och samordna rehabiliteringsinsatser fér cancerpatienter.

Landstinget 1 Jonkopings lin beskriver férvintningar och krav pi
framtidens cancervard pd foljande sitt:

- Patienter och anhériga vill {4 stérre kunskap och kriver stérre del-
aktighet 1 beslutsfattande inom cancervirden in i dag.

- Den enskilde patienten forvintar sig dtgirder inom ett flertal om-
riden sisom prevention, diagnostik, antitumérbehandling, psyko-
socialt stdd, rehabilitering samt stédjande och palliativ vird. En
forbittrad helhetssyn pd patientens tumérsjukdom forvintas.
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Krav pd sammanhingande virdprocesser dir man registrerar led-
tider som en kvalitetssikring.

- Nationella riktlinjer och evidensbaserade nationella virdpro-
gram kommer att krivas for alla cancerdiagnoser.

- Okade krav stills p4 valfrihet p4 nationell och internationell niv3.

- Vetenskaplig evaluering och bittre redovisning av cancersjuk-
vérdens resultat kommer att krivas.

- Incidensen och dédlighet méste sinkas med hjilp av satsningar
pd primirprevention (t.ex. rokavvinjning och dndrade solvanor)
och sekundirprevention (tidig diagnostik och okad tillginglig-
het genom t.ex. mammografiscreening och bréstmottagningar).

- Resultaten av preklinisk och klinisk cancerforskning madste
koordineras s att en implementering av nya forskningsresultat 1
rutinsjukvirden kan ske snabbt.

- Samtliga personalkategorier miste genom kontinuerlig vidareut-
bildning héllas uppdaterade om forindringar av kunskapsliget
inom cancersjukvirden.

Liknande tankegingar finns i Oversyn av cancersjukvirden i Vistra
Gotalandsregionen (2007):

”Utvecklingstendenser {or cancersjukvirden ir 1 manga avseenden de-
samma som foér hilso- och sjukvirden i stort. Vard och behandling blir
allt mer specialiserad, vilket leder till bittre medicinska resultat. Speci-
aliseringens baksida ir att patienten kan uppleva virden som splittrad.
Dirfér miste hilso- och sjukvirden utveckla sina virdprocesser, lokal
samverkan med védrdgrannar och arbeta mer multidisciplinirt. Dia-
gnostik och behandling gér och kommer att gora stora framsteg. Pri-
mirvirden kommer dven fortsittningsvis att ha en nyckelroll i cancer-
varden. De flesta patienter med cancersjukdom kommer att ha bérjat
med ett besk 1 primirvirden och fortsatt till sjukhus fér diagnos och
behandling. God tillginglighet i primirvirden ir dirfér avgdrande for
god cancersjukvird. Sjukhusvarden blir allt mer specialiserad. Mer vird
utférs polikliniskt (exempelvis bréstcanceroperationer), vilket bland
annat innebdr att patienten kan eftervirdas hemma. Utvecklingen
stiller 6kade krav p3 tydliga virdprocesser och samarbete mellan vird-
givare. Patientperspektivet stirks. Ett intensivt arbete pigdr med att
utveckla exempelvis telefonridgivning och IT-baserade virdportaler
for att underlitta medborgarens forsta kontakt med sjukvirden. - - -
Utvecklingen gir mot en mer grinslds sjukvird dir patienten viljer
vardgivare, dven utomlands. Patienterna kommer ocks8 att stilla ckade
krav pd att virdens resultat dppet redovisas”.

For nirvarande uppskattas att 15-20 procent av primirbehandlingen
av cancer inom regionen ir centraliserad till Sahlgrenska universitets-
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sjukhuset, Goéteborg. Det giller bl.a. barncancer och tumérer i cen-
trala nervsystemet. Genom regionens aktuella planer f6r nivistruktu-
rering kommer sannolikt denna siffra att 6ka efterhand.

4.6.2 Gemensamma drag i planeringen av cancervarden

Ett gemensamt drag i1 de olika landstingsdokumenten ir att mota
de 6kande utmaningarna genom satsningar p8 hilsofrimjande arbete
och prevention. P3 det preventiva omridet betonas s&vil primirpre-
vention som tidig uppticke.

Virdens nivistrukturering tas upp 1 flera dimensioner. En handlar
om vad som skall géras pd den regionala nivén (i praktiken universitets-
sjukhus) respektive pd landstingsnivin. En annan giller nivistrukture-
ringen inom landstinget mellan sjukhus, primérvird, hemsjukvérd etc.

Ytterligare ett perspektiv dr virdens processer, dvs. floden, remis-
ser, patientansvar, ledtider, tillginglighet samt bemétande, st6d och
kontakt med patienterna. En 6kad betoning pd rehabilitering och
pd de psykosociala aspekterna pd cancersjukdom kan noteras och
ménga verksamheter med sddan inriktning har utvecklats. Behovet av
en utbyggnad av den palliativa virden lyfts fram av flera landsting.

Betriffande resurser och resursutnyttjande diskuteras vilken kapa-
citet som finns i dag, hur den utnyttjas samt vilka ytterligare behov
som finns.

Kompetensfrigorna handlar om sivil kompetensutnyttjande som
framtida kompetensférsérjning. Det multidisciplinira arbetssittet,
med bidrag frén olika professioner med kompletterande kunskaps-
profiler, tas upp 1 flera planer.

Man kan siledes konstatera att landstingsdokumenten avspeglar
medvetenhet om att cancervirden framéver kommer att stillas in-
foér stora utmaningar och man ger ocksd uttryck fér ett antal dver-
gripande strategier for att mota detta. En sddan ir att primirpre-
ventionen ges storre uppmirksamhet. Utvecklad diagnostik och
forbittrade behandlingsmetoder bejakas samtidigt som de stiller
stora resurskrav. Tv3 problematiska frigor ter sig sirskilt markanta:
den ena ir de 6kade kostnaderna foér cancerlikemedel, den andra ir
oron fér den framtida kompetensférsérjningen.
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4.6.3  Utvecklingstendenser

Utover de generella utvecklingslinjer som uttrycks 1 landstingens
dokument kan man identifiera ytterligare nigra viktiga tendenser i
den svenska cancervirden, som till stor del ocksd giller fér den
moderna sjukvirden som helhet.

Liksom inom andra omriden av vdrden ékar kunskapsmassan
exponentiellt, vilket 6kat trycket pd sjukvérden att pd kort tid an-
passa sin praxis till allt fler nya ron. Forskningen ir till sin karaktir
mycket internationellt priglad och ny kunskap sprids genom
moderna tekniker snabbt 6ver virlden. Det finns tecken pd att vi 1
vart land inte f6rmdtt mota de 6kade behoven genom anpassning av
infrastrukturer, forstirkning av kompetens och évriga resurser for
en effektivare kunskapsspridning i alla delar av systemet.

Organisationsprinciperna i svensk sjukvird har varit bestiende 1
mer dn ett halvsekel och férindringarna har 1 princip skett inom
ramen for det rddande paradigmet med landstingen som huvudan-
svariga vardgivare pd primir (primirvird), sekundir (linssjukhus)
och tertidr nivd (universitetssjukhus). Bdde universitetssjukhusens
och linssjukhusens klinikstruktur har formats utifrn likarspecia-
liteterna som 1 sin tur bygger pd indelningen av kroppen 1 organ
eller organsystem. Forst under senare drtionden har man 1 6kad ut-
strickning bérjat strukturera virden utifrdn virdprocessernas logik
och centrumbildningar har dirmed blivit mer populira.

Nya metoder och tekniker har vanligen férst introducerats vid
universitetssjukhusen, men nir metoderna blivit etablerade har de 1
takt med den medicinska utvecklingen spridits till linssjukhusen. I
viss utstrickning har det skett en rérelse 1 motsatt riktning, dvs. att
det skett en koncentration till universitetssjukhusen av vissa inter-
ventioner. Den senare tendensen verkar i minga fall ha bromsats av
motstind frin linssjukvirden, di man ifrigasatt de medicinska
och/eller ekonomiska argument som framférts for centraliseringen.
Likasd har konstruktionen av ersittningssystemen sjukhusen och
landstingen emellan 1 vissa fall skapat incitament att behilla eller
“himta hem” patientgrupper eller olika medicinska metoder frin
universitetssjukhusen till linssjukvirden.

Siledes kan man karakterisera den pigdende strukturella utveck-
lingen som en fortgdende rorelse mot koncentration och speci-
alisering och samtidigt en motverkande kraft 1 form av en decent-
raliseringsstriavan och virnande om linssjukvirden och det lokala
perspektivet. P4 samma sitt kan man betrakta utvecklingen av per-
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sonalkompetensen: & ena sidan finns en tydlig subspecialiserings-
tendens, 4 andra sidan en férindringskraft som betonar betydelsen
av multiprofessionell samverkan, av teamarbete och helhetssyn pd
patienten och individen.

4.7 Patientens stallning

4.7.1 Patientens rattigheter - lagstiftning och
overenskommelser

Patientens roll och stillning inom hilso- och sjukvirden har fitt
stor uppmirksamhet under de senaste decennierna.’** Det beror
bl.a. pd att utbildningsnivin héjts och patienter kan pi ett annat
sitt dn tidigare hivda sig i sina kontakter med virden. Minniskor
har ocks8 stérre kunskap om hur samhillet fungerar och vet vad de
kan forvinta sig av virden och vart de ska vinda sig om de anser sig
felaktigt behandlade eller bemétta.

Internet har lett ull att den tillgingliga mingden information
om sjukdomar och vird har ékat kraftigt. Patienten ir i dag i1 storre
utstrickning in tidigare “kund” pi en sjukvirdsmarknad dir det
giller att vilja och orientera sig i ett allt stérre utbud av vird-
givare.”® Aven om denna utveckling i minga avseenden kan betrak-
tas som positiv, kan den ocksd medféra problem, sirskilt for sddana
grupper 1 samhillet som inte har kapacitet eller mojlighet att till
fullo utnyttja de rittigheter och mojligheter som de facto finns.

Sverige har, till skillnad frin flera andra linder, inte en rittig-
hetslagstiftning inom hilso- och sjukvdrden.” Den svenska
lagstiftningen utgdr i stillet frén de skyldigheter som huvudminnen
och virdpersonalen har gentemot virdtagaren. Nigra av de mest
centrala bestimmelserna iterfinns i Hilso- och sjukvirdslagen.”
Enligt lagen ska virden bygga pi3 respekt for patientens
sjilvbestimmande och integritet, frimja goda kontakter mellan
patienten och hilso- och sjukvirdspersonalen och tillgodose

2# Patienten har ritt. Betinkande av Kommittén om hilso- och sjukvirdens finansiering och
organisation, HSU, 1997. SOU 1997:154.

 Patient Patients? Achieving Patient Empowerment through active participation, increased
knowledge and organisation. Séderholm Werks S., Stockholm University, School of Business
Administration. Sédertérn Doctoral Dissertations No. 12; 2008.

* Future scan for Swedish National Cancer Strategy, 2008. Underlag till utredningen
(se bilaga 2).

7 Einevik Bickstrand K., Patientens rittigheter i Sverige och Norden, Vardféretagarna, 2006.

2 Hilso- och sjukvirdslag (1982:763).
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patientens behov av kontinuitet och sikerhet i virden. Varje patient
som vinder sig till hilso- och sjukvirden ska, om det inte ir
uppenbart obehévligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt
hilsotillstdnd. Olika insatser f6r patienten ska samordnas pd ett
indamailsenligt sitt.

Lagen forutsitter att virden och behandlingen s lingt som moj-
ligt utformas och genomférs i samrid med patienten. Patienten ska
ges individuellt anpassad information om sitt hilsotillstdnd och om
de metoder fér undersékning, vdrd och behandling som finns. Om
det behdvs med hinsyn till patientsikerheten, ska for patienten ut-
ses en patientansvarig legitimerad likare (PAL).

Nir det finns flera behandlingsalternativ som stir 1 éverensstim-
melse med vetenskap och beprévad erfarenhet ska landstinget ge
patienten mojlighet att vilja det alternativ som han eller hon fore-
drar. Landstinget ska ge patienten den valda behandlingen om det
med hinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kost-
naderna for behandlingen framstir som befogat. Landstinget ska
dessutom ge en patient med livshotande eller sirskilt allvarlig
sjukdom eller skada mojlighet att inom eller utom det egna lands-
tinget i en férnyad medicinsk bedémning (”second opinion™) i det
fall vetenskap och beprévad erfarenhet inte ger entydig vigledning
och det medicinska stillningstagandet kan innebira sirskilda risker
for patienten eller har stor betydelse f6r dennes framtida livskvali-
tet. Patienten ska erbjudas den behandling den férnyade bedém-
ningen kan féranleda.

Sedan borjan av 1990-talet har mdnga tgirder vidtagits for att
fortydliga och stirka patientens stillning i virden. Det giller t.ex.
Hilso- och sjukvédrdslagens ovan citerade bestimmelser om pati-
entens ritt till en andra medicinsk bedémning och bestimmelser
om patientansvarig likare, PAL. Utéver lagstiftning har flera frivil-
liga 6verenskommelser och rekommendationer tillkommit mellan
staten & ena sidan och landstingen & andra sidan. Det giller patien-
tens mojlighet att vilja var 1 landet han eller hon ska virdas, fritt
vardval, och en nationell virdgaranti.

Den nationella virdgarantin foljer av en éverenskommelse mellan
staten och Landstingsférbundet 2005.” Den ticker i stort sett alla
icke-akuta besék inom primirvirden samt planerade nybesék och
behandling inom den specialiserade virden och har karakteriserats

» Overenskommelse mellan staten och Landstingsférbundet om inférande av en nationell
virdgaranti och en fortsatt satsning pi forbittrad tillginglighet i hilso- och sjukvirden.
2005-05-02.
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med siffrorna 0-7-90-90. Enligt garantin ska primirvirden erbjuda
hjilp, per telefon eller genom besok, samma dag som virden kon-
taktas. Om kontakt med likare behovs fir vintetiden vara hogst
7 dagar. Den som fitt en remiss bekriftad till den specialiserade
vérden ska erbjudas sddant besok inom 90 dagar. Behandlingen ska
pabdrjas inom 90 dagar frin det att beslut om den fattats. I det fall
ett landsting inte kan erbjuda behandling inom denna tidsgrins
dligger det landstinget att hjilpa patienten att f3 vird i ett annat lands-
ting inom garanterad tid. Det ska 1 s fall ske utan extra kostnader
for patienten.

Virdgarantin reglerar siledes inte vilken vird som ska ges, utan
anger bara inom vilka tidsgrinser man ska erbjuda den vird, som
behorig virdpersonal beslutat att man ska fi. Utredning och prov-
tagning som inte leder till omedelbar behandling omfattas inte av
garantin.

I Socialstyrelsens nyligen presenterade uppféljning av den natio-
nella virdgarantin,® konstaterades att vintetiderna till den planerade
vérden inte minskat s& snabbt som férvintat. Landstingens olika hante-
ring av vdrdgarantin liksom regionala och lokala skillnader 1 medicinsk
praxis gor att den enskilda patientens férutsittningar att f3 vard
inom vdrdgarantins tidsgrinser varierar i landet.

Aven den pigiende utvecklingen av EU-lagstiftning piverkar
patientens rittigheter och stillning 1 virden. Utredningen om pati-
entens ritt har beskrivit innehllet 1 och tentativa konsekvenser av
utvecklingen fér svenska patienter.”’ Utredningen konstaterar att
landstingsinvinare f.n. har en 1 vissa avseenden starkare rittslig still-
ning inom EU/EES in inom landet. Minniskors rittigheter i sam-
band med hilso- och sjukvird uttrycks ofta indirekt i svensk lag.
Ritten till vird foljer t.ex. implicit av de skyldigheter sjukvérds-
huvudminnen getts i HSL och virdpersonalens ansvar i LYHS.”
Ritten ir dock inte juridiskt framtvingbar genom méjlighet till
overklagande eller dylikt annat in i speciella fall.

Inom EU/EES regleras ritten till sjukforsikringstérmaner 1 for-
ordning 1408/71 och dess tillimpningsférordning.”>** Férenklat kan
sigas att enligt férordningen, som har sin grund 1 EG-fordragets

*° Uppfoljning av den nationella virdgarantin, Socialstyrelsen, 2008.

*! Patientens ritt. Delbetinkande av Utredningen om patientens ritt, SOU 2008:127.

2 Lagen (1998:531) om yrkesverksamhet p4 hilso- och sjukvirdens omride.

33 Radets férordning (EEG) nr 1408/71 av 14 juni 1971 om tillimpningen av systemen f6r social
trygghet nir anstillda, egenforetagare eller deras familjemedlemmar flyttar inom gemenskapen.

* Ridets forordning (EEG) nr 574/72 av den 21 mars 1972 om tillimpning av férordning
(EEG) nr 1408/71 om tillimpningen av systemen {6r social trygghet nir anstillda, egenfore-
tagare eller deras familjemedlemmar flyttar inom gemenskapen.
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bestimmelser om fri rorlighet for personer, omfattas i princip EU:s
hela befolkning av ritten att sdka vird utomlands. Med stod i
forordningen kan Forsikringskassan limna foérhandstillstind for
planerad vird i ett annat EU-/EES-land eller i Schweiz. Forsik-
ringskassans beslut 1 irenden om tillimpningen av férordningen
kan prévas enligt bestimmelserna om preskription, omprévning,
indring och 6verklagande i lagen om allmin férsikring.”® Den en-
skilde kan allts3 fora talan infér férvaltningsdomstol om férméner-
na. Patienten har vidare relativt stora mojligheter att vilja utforare
och fi betalt i efterhand av Forsikringskassan vid vardsékande
inom EU/EES. Négon motsvarande ritt att séka vird inom landet
for svenska medborgare med ritt till ersittning i efterhand frin
hemlandstinget finns inte.

Patientens mojligheter att 6verblicka dagens lagstiftning och fri-
villiga 6verenskommelser kan betraktas som begrinsade. Den lag-
stiftning som finns pd omrddet regleras i dag genom flera olika
lagar. For att tydliggora vilka regler som giller limnade Ansvars-
kommittén i sitt betinkande 1 februari 2007 foérslag om att be-
stimmelser som har betydelse for patientens stillning ska samlas i
en egen lag, patientlagen.’® Regeringen tillsatte direfter utredningen
om patientens ritt i virden med uppdrag att limna forslag pd hur
patientens stillning och inflytande &ver virden kan stirkas.”

I april 2008 6verlimnade utredningen sitt delbetinkande *Vérd-
val i Sverige” till regeringen.” I betinkandet foreslds att patienten
ges ritt att vilja vdrdgivare genom att det blir obligatoriskt for
landstingen att inféra virdvalssystem i primirvirden. Grunderna i
ersittningssystemet ska vara att pengarna foljer patientens val och
att privata och offentliga virdgivare behandlas lika.

Redan i dag stdr det klart att patientens valmojligheter i virden
hiller pd att 6ka. Nigra landsting har redan infért nya virdvals-
modeller 1 primirvirden. Skillnaderna mellan dessa har dock varit
relativt stora avseende krav pd virdenheter och konstruktion av er-
sittningsmodeller.”

I sitt andra delbetinkande féreslir utredningen om patientens
ritt bl.a. en lagreglering av vdrdgarantin.”® Enligt forslaget garante-

 Lag (1962:381) om allmin férsikring.

3 Hallbar samhillsorganisation med utvecklingskraft. Ansvarskommitténs slutbetinkande,
SOU 2007:10.

7 Kommittédirektiv Patientens ritt i virden. Dir. 2007:90.

% Vardval i Sverige. Delbetinkande av Utredningen om patientens ritt, SOU 2008:37.

% Anell A. Virdval pd ging i dagens primirvird. Stora skillnader mellan olika modeller och
stort utvecklingsbehov. Likartidningen 2008;105:2007-10.

0 Patientens ritt. Delbetinkande av Utredningen om patientens ritt, 2008. SOU 2008:127.
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ras en given tillginglighet fér kontakter och besok hos primirvér-
den, en garanterad maximal vintetid f6r beslutade besok till den
specialiserade vdrden samt en garanti om maximal vintetid fér be-
slutad behandling inom landstingets planerade vérd. Utredningen
forordar att regeringen faststiller virdgarantins innehdll i en for-
ordning. Man menar att den yttre ramen fér nir virdgarantin ska
trida 1 kraft ska sittas till maximalt 120 dagar (i stillet for 180 dagar
f.n.). Utredningen foéresldr vidare en lagreglering dir landstingen
liggs att ge patienten individuellt anpassad information om
ridande vintetider, valméjligheter och innehéllet i den virdgaranti
som landstinget tillimpar. Man féreslar dven stirkt skyldighet att vid
behov ge patienter en fast virdkontakt. Denna virdkontakt skulle ut-
ses av verksamhetschefen och kan exempelvis ha en samordningsroll
for de olika kontakter som en virdprocess omfattar. Den foreslagna
virdkontakten kan, men méiste inte, vara likare.

4.7.2 Normeringens betydelse for cancerpatienter

Hur och i vilken grad de genomférda och foreslagna dndringarna i
vérdlagstiftning och olika éverenskommelser kommer att paverka
situationen for cancerpatienter ir inte klarlagt. Frigan kan diskute-
ras mot bakgrund av de erfarenheter och problem som karakterise-
rar cancerpatienters kontakter med hilso- och sjukvirden.

Kunskapen om cancerpatientens vig genom hilso- och sjukvar-
den ir bristfillig, vilket férsvarar planering och utveckling utifrin
ett patientperspektiv. Vi vet 1 alla fall att det finns stora variationer
mellan olika typer av cancerpatienter och att vigen ofta bérjar med
att cancermisstanke uppdagas i primirvirden. Direfter sker mer-
parten av den diagnostiska processen liksom olika moment av be-
handlingen vid kirurgiska, invirtesmedicinska, onkologiska och
andra kliniker med varierande ansvar {6r cancervérd.

De flesta cancerpatienter bedéms och behandlas vid nigot till-
fille vid en onkologisk klinik. M&nga discipliner och professioner
ir involverade 1 utredning, behandling och rehabilitering, vilket gor
att kontaktytorna mellan patient och virdare kan bli manga. Sjuk-
domens allvarliga karaktir och den ofta komplicerade och tunga
behandlingen gor att det psykosociala omhindertagandet utgér en
viktig del av virden 1 olika faser av sjukdomsférloppet. Uppfol-
jande kontroller sker f6r minga patienter uteslutande pd specialist-
kliniker, men en del av dessa liksom delar av palliativ vird kan i viss
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mén skotas av primirvirden och hemsjukvirden. I och med att cancer-
patienterna lever allt lingre med sin sjukdom kommer primir-
vardens/nirsjukvirdens insatser sannolikt att vixa i betydelse.

Det ir uppenbart att lagstiftningens krav pa respektfullt bemo-
tande, individuellt anpassad information och delaktighet 1 beslut
om vird och behandling ir sirskilt angeligna i1 den tunga och kom-
plicerade virden av cancerpatienter. I de nationella riktlinjerna fér
cancersjukdomar poingteras betydelsen av psykosocialt stod for att
skapa trygghet och kontinuitet, sirskilt vid 6verging frén en sjuk-
domsfas till annan.* Ambitionen med en patientansvarig likare —
att ge kontinuitet och trygghet genom hela virdprocessen — ir for
cancerpatienternas del sannolikt extra viktig men kanske ocks3 svar
att leva upp tll. P4 en del cancerkliniker har andra yrkesgrupper,
sdsom sirskilda kontaktsjukskéterskor, bidragit till att skapa och
uppritthilla kontinuitet i virdkontakten. Som framgir senare upp-
lever dock cancerpatienter i Sverige fortfarande stora problem med
cancervdrdens fragmentering och bristande kontinuitet.

Mellan de olika stegen i cancervirdsprocessen kan det uppstd
férdrojningar, bdde 1 form av vintetid till initial utredning och fast-
stillande av diagnos och fortsatt vintan, ledtider”, till olika moment
i behandlingen. Som beskrivits ovan, syftar den nuvarande natio-
nella vrdgarantin till att begrinsa vintetiderna till icke-akuta besok
inom primirvirden samt planerade nybesék och behandling inom
den specialiserade virden.

Utredning och behandling av misstinkt eller nydiagnostiserad
cancer bor betraktas som en akut eller dtminstone relativt brads-
kande virdsituation, och bér hanteras direfter. D3 det inte ir ovan-
ligt att en cancerdiagnos uppdagas i samband med utredning av all-
minna, icke-sjukdomsspecifika, symtom och besvir kan den gener-
ella virdgarantins utformning och tidsgrinser indi ha viss betydelse
for cancerpatienter. Samtidigt dr det uppenbart att problemen med
l&nga och varierande ledtider inom cancervirden behover 16sas gen-
om andra dtgirder.

Vintan pd ett cancerbesked och behandling kan innebira stora
psykiska pafrestningar och i vissa fall dven férsimra den medicinska
prognosen. Dirfér har man 1 linder som Danmark och England
vidtagit sirskilda dtgirder for att systematiskt beskriva och bevaka
vardfoérlopp och tidsgrinser inom cancervirden. Bristande kapacitet

I Nationella riktlinjer fér brést-, kolorektal- och prostatacancer. Beslutsstdd fér priorite-
ringar, Socialstyrelsen, 2007.
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och vintetider var viktiga orsaker till att dessa linder éver huvud taget
tog initiativ till sina respektive cancerplaner.

I Sverige har uppféljningen av vintetider och ledtider i cancer-
virden varit bristfillig, dven om uppgifter om dessa successivt in-
kluderats 1 och rapporterats av nigra av de nationella kvalitetsre-
gistren inom canceromridet.*>* Mot bakgrund av dagens kunskap
ir det dirfor svart att beskriva hur 1dnga dessa tider de facto ir eller
vilken betydelse de kan ha fér cancerpatienter och foér cancervar-
dens utfall. Nir frigan analyseras bor man tinka pd att virdens ut-
fall ir ett mdngfacetterat koncept, som per definition inte bara in-
rymmer frigan om cancerdverlevnad, utan ocksd andra dimensioner
som hilsorelaterad livskvalitet och patienttillfredsstillelse.

4.7.3 Medborgares och patienters syn pa hélso- och
sjukvarden

Det saknas tillforlitlig information om hur medborgarna 1 Sverige
ser pd frigor som vdrdens resultatkvalitet, likvirdighet och bemo-
tande och férméga att anpassa sig till individens behov.* Det finns
dock ett flertal undersokningar som allmint beskriver medborgares
och patienters syn pa hilso- och sjukvarden.

SKL genomfér en rullande befolkningsundersokning i nistan
hela landet, Virdbarometern.* Dirigenom kan den vuxna befolk-
ningens erfarenheter av, kunskaper om och attityder till hilso- och
sjukvirden kontinuerligt avlisas. Vrdbarometern fingar upp bide
de frekventa patienterna och de 1 befolkningen som sillan har an-
ledning att kontakta virden. Dirutéver gors undersdkningar vid SOM-
institutet*, av Svenskt kvalitetsindex =~ och  Statens
folkhilsoinstitut.*

Socialstyrelsen har 1 Hilso- och sjukvirdens ligesrapport fér
2007 sammanfattat resultat frdn nigra av de undersékningar som
gjorts om befolkningens och patienters fortroende f6r och nojdhet

*2 Cancerfondsrapporten 2008.

# Rrsrapport 2006, Nationellt kvalitetsregister fér 8ron-, niis- och halssjukvérd.

# Hilso- och sjukvérden. Sekretarlatsrapport 2,SOU 2007:12.

# Vardbarometern Befolkningens syn pa virden. Arsrapport for &r 2007, SKL, 2008.

# SOM-institutet vid Géteborgs universitet genomfdr varje ir en riksrepresentativ frige-
undersdkning pd temat Samhille, Opinion och Massmedia, dirav namnet SOM. Bl.a. stills
frigan om vilket fértroende de tillfrigade har for olika samhillsinstitutioner, t.ex. sjukvarden.

¥ Svenskt kvalitetsindex (SKI) ir ett system for att samla in, analysera och sprida infor-
mation om kunders férvintningar, upplevd kvalitet och virdering av varor och tjinster. Mit-
ningar inom sdvil privat som offentlig vird ingdr i SKI:s dterkommande redovisningar. FHI
genomfor drligen tillsammans ett antal landsting en nationell folkhilsoenkit.
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med hilso- och sjukvirden.”® T jimférelse med andra samhillsinsti-
tutioner har sjukvirden ett hogt fortroendekapital hos befolk-
ningen. Totalt sett uppger 70 till 80 procent av patienterna att de ir
mycket eller ganska ndjda med den vard de har fitt (betyg4+5).
Detta ska enligt Socialstyrelsen stillas 1 relation till att det sam-
tidigt 4r mellan 10 och 30 procent som inte ir helt néjda med be-
soket 1 virden (betyg 1-3). Detta visar enligt Socialstyrelsen att det
finns utrymme for ytterligare forbittringar inom virden.

I jimforelser mellan EU-linder placerar sig Sverige i ett mellan-
skikt vad giller befolkningens néjdhet med hilso- och
sjukvirden.” T Eurobarometerundersékningarna har det varit
nirmare 10 procent av den svenska befolkningen, som uttryckt
mycket stort missndje med hilso- och sjukvirden. Vad ir det d&
som enligt befolkningen och patienterna ir problematiskt och
behoéver forbittras inom vdrden? I Virdbarometern énskar de som
besokt sjukvidrden forbittringar framfér allt avseende virdens
tillginglighet, man vill girna ha kortare vintetider och kéer.
Generellt sett har andelen som anser sig ha tillgdng till den sjukvird
man behover 6kat frdn ca 70 till 75 procent under perioden 2001—
2007.

Problem med tillginglighet och bristande “kundkinslighet” (eng.
responsiveness) i svensk sjukvard har dven pipekats av OECD.*

4.7.4 Cancerpatienters erfarenheter av varden

Aven inom cancervirden rapporterar patienter och anhériga pro-
blem och brister 1 virden, trots att den svenska virden uppvisar in-
ternationellt sett goda medicinska resultat. Den arbetsgrupp besta-
ende av representanter for patientorganisationer som varit knuten
till var utredning har gemensamt listat sédana problem.”

Den frimsta kritiken handlar om brist pd helhetsperspektiv och
kontinuitet i vdrden. Patienten miste, trots sjukdom och utsatthet,
vara sin egen coach i sjukvirdsorganisationen. Det saknas en fast
kontaktperson med ”totalvirdsansvar”, som kan férmedla tillforlitlig
och tydlig information. Varden ir fragmentarisk med l8nga vinte-
tider med ovisshet och oro som foljd.

* Hilso- och sjukvérd, ligesrapport 2007, Socialstyrelsen, 2008.

# Eurobarometer, olika drgingar.

*® Economic Survey of Sweden, OECD, 2005.

3! Forteckning dver identifierade problem/brister inom cancervirden (dnr $2007:10/2009/10).
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Organisationerna berittar om likare som saknar grundliggande
kunskaper i kommunikation framfér allt nir det giller de svira be-
skeden och samtalen. Patienten ir inte delaktig i virden och be-
handlingarna utan blir en passiv mottagare av vird. Det férekom-
mer ocksd oacceptabla skillnader 1 behandling och resultat mellan
olika delar av landet, framfér allt nir det giller den palliativa virden.
De anhorigas roll 1 virden ir alltfér oklar och diffus. Patientfér-
eningarnas forteckning 6ver problem och brister i cancervirden
stimmer vil 6verens med problem som tidigare identifierats i rap-
porter och utredningar frin Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner
och Landsting m.fl.*

Patientnimnden 1 Stockholms lin har gjort en sirskild genom-
gdng av de 127 irenden som 2007 inkommit frin cancersjuka per-
soner som upplevt olika problem med virden. Klagom&len handlar
om allt frin svirigheter att initialt 3 ritt diagnos till vird 1 livets
slutskede.”

Minga cancerpatienter upplever att helhetssyn saknas och man
onskar en kontaktperson att vinda sig till. Det har hint att cancer-
besked givits pa ett okinsligt sitt och ibland per telefon. Resurser
for en god och trygg omvirdnad finns inte alltid fér svdrt sjuka
som behéver liggas in pd akutsjukhus. En tredjedel av klagomailen
avser den medicinska behandlingen.

Vanligt férekommande ir ocksi drenden avseende dilig till-
ginglighet, bristande kontinuitet och uppféljning. Aven patient-
féreningarna beskriver vintetiderna till diagnos och behandling
som problematiska. Att inte {3 veta nir en behandling ska pabérjas
paverkar livskvaliteten och att inte f8 den vird man behdver inom
rimlig tid d& man drabbas av en allvarlig sjukdom ir nigot som
generellt oroar minga medborgare. I 2006 rs upplaga av Vird-
barometern ansdg drygt var fjirde person att vintetiderna till den
specialiserade virden ir orimliga och var femte intervjuperson hade
samma uppfattning om vintetiderna till primirvirden.’* Som redan
nimnts ir det dock svirt att i1 dagsliget fi en uppfattning av hur
vintetiderna i just cancervirden ser ut.

Patientnimnden 1 Stockholm har identifierat ett antal férbitt-
ringsdtgirder inom landstingets cancervird, bla. framtagning av
individuella behandlingsplaner f6r cancerpatienter samt forbittrad

> Till exempel Cancervirden i Sverige, Socialstyrelsen, 2007 och Cancervirden i stindig
forbattring, Sveriges Kommuner och Landsting, 2003.

> Arsrapport 2007. Patientnimnden i Stockholms lin, 2008.

> Uppféljning av den nationella virdgarantin, Socialstyrelsen, 2008.
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tillgdng till en littillginglig kontaktperson.” I ett svar pipekade
Hilso- och sjukvirdsnimnden att vissa av tgirderna, sisom tillgdng
till en kontaktperson, finns med i genomférandeplanen till lands-
tingets Regionala utvecklingsplan fér cancervirden ar 2006-2007.%%>

4.8 Internationella rekommendationer och
cancerplaner®®

4.8.1 WHO:s rekommendationer

Enligt Virldshilsoorganisationens (WHO) riktlinjer for nationella
cancerkontrollprogram ir utgingspunkten att vil genomarbetade
och genomférda sddana kan minska insjuknande i cancer och for-
bittra livskvaliteten f6r cancersjuka.

De nationella cancerkontrollprogrammen ska ge en bred bild av
de biologiska och sociala aspekterna pd cancer, orsakerna till cancer
samt utvecklingen av cancersjukdomar. Programmen ska omfatta
prevention, tidig upptickt, diagnostik, behandling, smirtlindring
samt palliativ vird med bista méjliga utnyttjande av resurserna.

WHO lyfter fram vikten av cancerforskning pd bred front; labo-
ratorie-, epidemiologisk-, psykosocial- och beteendeforskning samt
forskning om system och policies inom hilso- och sjukvird. Ett
nationellt cancerprogram ska innehilla uppféljning av cancersjuk-
domar, deras orsaker samt resultatet av olika insatser och 4tgirder.

Inom preventionen ligger WHO den stérsta vikten pa kontroll
av tobak, men idven kost, évervikt/fetma och alkohol uppmirk-
sammas. I det forebyggande arbetet bér dven den fysiska miljon
och arbetsmiljon samt de cancerformer, som orsakas av t.ex. infek-
tioner beaktas. WHO anser det dven betydelsefullt att 6ka medveten-
heten hos allminheten om de viktigaste riskfaktorerna. Riktlinjerna
intar en relativt restriktiv hillning till befolkningsinriktad screening.

Enligt WHO kriver programmen {6r cancerkontroll en effektiv
ledning som kinnetecknas av mélorientering, fokus pd befolkning-
ens behov, en systematisk beslutsprocess, ett integrerat, horison-

5 Arsrapport 2007. Patientnimnden i Stockholms lin, 2008.

¢ Besvarande av skrivelse avseende problem i cancervdrden. Hilso- och sjukvirdsnimnden,
Stockholms lins landsting, 2008-04-01.

*7 Uppdragsbeskrivning f6r kontaktsjukskdterskefunktionen. Hilso- och sjukvirdsnimnden,
Stockholms lins landsting, 2007-01-31.

58 Oversikt av cancerplaner — nationellt och internationellt, 2008. Underlag till utredningen
(dnr $2007:10/2009/7).
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tellt angreppssitt, tydligt ledarskap, partnerskap 6ver discipliner
och sektorer samt stindigt férbittringsarbete.

Nigra grundliggande processer i implementeringen av natio-
nella cancerkontrollprogram ir:

- forsoksverksamhet 1 avgrinsade omriden,

- stegvis implementering,

- optimalt utnyttjande av befintliga resurser,

- organisation av prioriterade insatser pd ett systematiskt sitt,
- utbildning och trining samt

- uppfodljning och utvirdering.

WHO ligger stor vikt vid uppféljning och utvirdering. Viktiga fra-
gor ir vem som utvirderar, vad och hur, hur evidens gérs trovirdig,
identifikation av mal och kriterier samt hur utvirderingens resultat
kan anvindas i en kontinuerlig lirprocess.

4.8.2 Arbetet inom EU

Det tidigare programmet Europa mot cancer ingdr i EU:s Hilso-
program. Insatserna faller i huvudsak inom tvd kategorier; for-
bittring av hilsorelaterad information samt itgirder riktade mot
livsstilsrelaterade faktorer 1 vissa miljder.

Inom omrddet férbittring av hilsorelaterad information priori-
teras bl.a. informations- och erfarenhetsutbyte nir det giller in-
samling och spridning av tillférlitliga och jimférbara uppgifter till
cancerregister, utveckling och férstirkning av ett europeiskt nit-
verk 1 samarbete med IARC, WHO:s cancerorgan. Dessutom ska
olika personalgruppers rorlighet inom hilso- och sjukvirden frim-
jas, dvs. rérligheten mellan medlemsstaternas specialiserade centrum
med hogkvalitativ utbildning.

Inom omridet dtgirder riktade mot livsstilsrelaterade faktorer i
vissa miljoer ska spridning av cancerpreventiva budskap prioriteras.
Det ir ocksd viktigt att frimja projekt mot tobaksrékning. P4 en
europeisk nivd giller det att urskilja de bista metoderna f6r rokav-
vinjning och sprida dem. Samarbetet med WHO 1 friga om den
internationella ramkonventionen om tobakskontroll ingdr ocks3 i
EU:s program.
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4.8.3 Cancerplaner i Europa

Inom ramen for projektet Eurocan+ Plus har cancerplaner 1 tta linder
samt tvd delstater analyserats; Schweiz, Spanien (samt Katalonien,
Andalusien), Ungern, England, Irland. Danmark, Frankrike och
Nederlinderna.

En genomging av cancerplanerna visar att i alla linderna deltar
hilsoministeriet, den medicinska professionen samt cancerpatienter
och deras foreningar. I de flesta fallen var det hilsoministeriet, som
tog initiativ till planen. Planeringen startade 1 alla linder som en foljd
av hég incidens och okad prevalens av cancer, hog dodlighet,
splittrad vard och skillnader i tillgdng till vird. I nigra linder fanns
det ytterligare skil, sdsom ojimlikhet, inférande av nya likemedel
(kostnadsaspekter), bristande samordning av bekimpandet av cancer
samt kostnadsaspekter kopplade till det 6kade antalet cancerfall.

Processerna for att ta fram planerna varierade mellan linderna,
men flertalet identifierade behovet av en tydlig ledning och en
strategisk kommitté med ridgivande specialister. De viktigaste
framgingsfaktorerna var engagemang frin alla intressenter, politisk
vilja och stéd, professionell konsensus, samt uppféljning av tidigare
plan enligt schema.

Alla planer innehdller primirprevention, screening och vird
(medicinsk, stédjande, psykosocial och palliativ). I en del av pla-
nerna behandlas forskning, utbildning, patientutbildning och in-
formation. Samtliga linder har program mot rékning och tar upp
rokfria miljder och rékavvinjning. I alla linder finns ocksd popula-
tionsbaserad screening for brostcancer, men for livmoders-
halscancer 4r bilden mer varierad. Aldersgrinser och intervall skiljer
sig for bida dessa typer av screening. Fyra linder har startat
screening for tjock- och dndtarmscancer. De flesta linder har vird-
program och arbetar systematiskt med att utveckla vardprocesser-
na. Problemen ligger frimst i implementeringen.

Planerna har givits en vid spridning. Ledningen av och ansvaret
fér genomférandeprocessen varierar. En del av dtgirderna ir dock
inte anpassade till de lokala férutsittningarna och gir dirfér inte
att genomfora i hela landet. Bristen pd medicinsk kapacitet ir svar
att itgirda p kort sikt. Aven brist pa finansiella resurser kan vara
ett problem. For en majoritet av planerna gavs det dock sirskilt
finansiellt stod.

96



SOU 2009:11 Cancervard och cancerforskning

Den professionella acceptansen och viljan att medverka dr nod-
vindig for att implementeringen ska lyckas. Ett specifikt omride, dir
svarigheter 1 implementeringen har noterats, ir livsstilsférindringar.

Alla planer har uppféljningssystem, i huvudsak baserade pd in-
dikatorer. Huvudindikatorerna baseras pd demografiska data; inci-
dens, prevalens, mortalitet, sensitivitet/specificitet i screening. De
flesta planer innehéller 6kade resurser f6r personal, utrustning och
likemedel.

Nigra omriden idr endast i begrinsad omfattning tickta 1 pla-
nerna: forskning, fort- och vidareutbildning, organisatoriska aspek-
ter samt rehabilitering.

Cancerplaner och strategier finns 1 ytterligare europeiska linder
utdver de som nimns ovan, och en av de senaste dr framtagen i
Skottland under 2008. Den betonar i likhet med de planer vi be-
skriver 1 detta kapitel vikten av preventionsprogram for att upp-
muntra en hilsosam livsstil och angripa ojimlikheter i hilsa, tidig
upptickt av cancer samt foreslar ett brett spektrum av dtgirder for
att forbittra cancervirden och minska vinte- och ledtider. En ny
skotsk Cancer Taskforce ska 6vervaka att dtgirderna i cancerplanen
genomfors.

Nedan foljer en 6versikt av arbetet med cancerplaner i Danmark,
Norge, Nederlinderna och England.

Danmark

Den forsta danska cancerplanen presenterades 2000 mot bakgrund
av en stigande cancerincidens samt simre virdkvalitet och hogre
dédlighet dn jimforbara linder, bl.a. de nordiska. Till de mera spe-
cifika motiven hoérde stigande kostnader for likemedel och pro-
blem i virdkedjan. Kvaliteten inom cancerkirurgin bedémdes dess-
utom som otillfredsstillande.

Planen var tredrig och efterstrivade foérbittringar pd ett tiotal
omrdden, bl.a. organisation av cancerkirurgin, uppféljning av vér-
den och dess resultat, samarbete mellan primir- och sjukhusvird,
utbildning samt resursanvindning. 1,5 miljarder danska kronor av-
sattes till apparatur for diagnostik och strilning.

Utvirderingen 2004 visade dock att Danmark alltjimt hade
hogre cancerdsdlighet dn andra nordiska linder. En ny plan antogs
2005, Kreftplan II, vilken innehller ytterligare rekommendationer
pd canceromrddet. Inriktningen ir mer praktisk dn 1 den férsta
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planen och anger tydligare f6r aktdrerna vad som ska goras. Planen
tar inte upp specifika cancerformer, inte heller nigra specifika mél
eller resursbedémningar. Tio omrdden innefattas; epidemiologi,
virdkedjan, prevention och tidig upptickt, diagnostik, cancervird,
icke cancerspecifik vird, patienten, personal och utbildning, infra-
struktur f6r klinisk cancerforskning, uppféljning av cancervirden
(inkl. patienternas bedémning). Som en f6ljd av den andra planen
anslogs ytterligare en miljard danska kronor.

Ett av de 6vergripande milen for cancersjukvirden i Kraftplan
IT ir att forebygga si ménga cancerfall som mojligt. En av de
huvudsakliga rekommendationerna handlar om att stirka preven-
tionen vad giller rokning, som ir den enskilda faktor som har
storst betydelse fér okningen av cancer i Danmark. Sirskild vikt
liggs vid insatser som prispolitik och rékfria miljéer som kan kom-
bineras med maélinriktade individorienterade insatser som erbju-
dande om rékavvinjning.

P4 omridet kost och 6vervikt rekommenderar planen en sats-
ning pd arbetsplatserna samt striktare regler f6r marknadstoring av
fet och sockerrik mat. Aven di det giller motion riktas insatserna
mot arbetsplatserna. En nationell handlingsplan ska ocksd utveck-
las. Nir det giller solvanor rekommenderas utbildningsinsatser in-
om sjukvirden samt mer information till allminheten.

Screening for brostcancer (50-69 &r) och livmoderhalscancer finns
1 samtliga regioner. Planen forordar att frigan om screening for
tjock- och dndtarmscancer f6r min och kvinnor i dldern 50-74 &r
ska Overvigas nir ytterligare utvirderingar ir tillgingliga. Planen
foreskriver ocksd att en arbetsgrupp ska utveckla férslag till en
nationell uppféljning av pdgdende screeningprogram.

For planens rekommendationer finns preciserat vem som ir an-
svarig, vad som ska goras samt nir det ska ske. Ansvaret ligger pd
hilso- och sjukvirdens professionella grupper, cancerforskare och
sjukhusledning, men iven kommuner, amtskommuner/regioner och
ytterst pd politiker. Nya funktioner med anledning av cancerplanen
tillskapas inte.

I Kreaftplan IT handlar ett av de tio kapitlen om uppféljning inom
dels hela canceromridet, dels specifikt patienternas erfarenheter av
cancervirden. En av huvudrekommendationerna ir bittre tillsyn och
uppféljning samt bittre kvalitetsdata inom cancersjukvirden.

Sundhedsstyrelsen presenterade 2007 en férsta uppféljning av
Kreftplan II. Generellt konstaterades att det, trots forbittringar,
gdr lingsamt exempelvis 1 friga om utvecklingen av virdkedjor.
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Uppféljningen pekar pd tvd typer av hinder fér okad satsning pd
prevention, bristande folklig uppslutning bakom reglerande pro-
gram, exempelvis rokforbud, samt svirigheter att i fram resurser
for olika insatser.

Norge

En forsta, fyrdrig cancerplan utarbetades for dren 1999-2003.
Huvudmadlet var att minska antalet nya cancerfall genom en ling-
siktig strategi for férebyggande arbete samt att forbittra utbudet
inom diagnostik och behandling. Som en féljd av planen investe-
rades bl.a. tvd miljarder norska kronor i strilningskapacitet.

Planen inneholl tgirder riktade mot minskat tobaksbruk, bittre
kost, 6kad fysisk aktivitet samt bittre skydd mot strilning. Den
inneholl vidare forslag att mammografiprogrammet skulle bli
landstickande f6r kvinnor 50-69 r. Dessutom skedde det en sats-
ning pd fortbildning och medel avsattes f6r nya specialisttjinster
(sdvil likare som sjukskoterskor och tekniker) i onkologi, patologi
och radiologi.

I utvirderingen av den férsta cancerplanen konstaterades att
denna 1 huvudsak implementerats sisom avsetts. Dirmed férdes in-
satserna 1 planen i princip 6ver dels till den 16pande verksamheten i
hilsoféretagen, dels till arbetet med en ny cancerstrategi.

Den nya cancerstrategin 2006-2009, bygger siledes vidare pa
den foérsta cancerplanen. Ett mellanliggande led utgjordes av en
cancerrapport som togs fram av Sosial- och helsodirektoratet 2004
med Sver 200 forslag riktade till beslutsfattare och hilso- och sjuk-
vérdsledningar.

Strategin, som infogas i den Nationella hilsoplanen 2007-2010,
tar upp prevention, screening, diagnostik, behandling, rehabiliter-
ing, palliativ vdrd, personalférsorjning samt register- och forsk-
ningsverksamhet.

Den nationella méilsittningen f6r det férebyggande arbetet ir att
antalet nya cancerfall ska minska samt att minska social ojimlikhet
pd hilsoomridet. Detta ska ske genom 6kade insatser mot tobaks-
bruk och alkohol, bittre kost, mer fysisk aktivitet samt stirkt strdl-
skydd, bl.a. att varningar f6r hoga UV-nivder nir ut till hela be-
folkningen och férbittrad tillsyn av solarier.
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Nir det giller screening ska insatserna fér drftligt disponerade
riskgrupper fortsitta liksom livmodershalscancer- och mammogra-
fiprogrammen. Utvidgningar évervigs vad giller ytterligare dlders-
grupper (kvinnor 45-49 4r f6r mammografi).

Implementeringen av olika dtgirder 1 planen ska félja den ordi-
narie ansvarsstrukturen. Social- og helsedirektoratet har tilldelats
ett nationellt ansvar for koordinering av uppféljningen av strategin.
Mal och dtgirder ska ses i ett sammanhang, bl.a. genom att etablera
samarbetsforum for olika aktérer, inklusive en dialog med den fri-
villiga sektorn.

Till f6ljd av cancerstrategin 2006-2009 inrittades inom sosial- og
helsedirektoratet en nationell strategidirektor fér canceromridet.

Ett centralt inriktningsmal f6r cancerstrategin ir att cancerom-
ridet ska ges en adekvat och dirmed hég prioritering inom svil
hilso- och sjukvirden som andra sektorer i samhillet. P4 det indi-
viduella planet ska patientens stillning stirkas, bl.a. genom en vinte-
tidsgaranti.

De regionala hilsoforetagen har fitt 6kade ramar under de
senaste dren. Strategin 2006-2009 innebir dock inte nigon 6kad
medelstilldelning till canceromridet.

Nederldnderna

I arbetet med att ta fram det nederlindska Nationella Cancerkon-
trollprogrammet (NPK) deltog representanter for patientorganisa-
tioner, myndigheter och forskning.

Prevention betonas och insatser for att frimja en hilsosam livs-
stil konstateras vara av generell betydelse, dvs. inte enbart for cancer.
Ett antal riskfaktorer som ir av speciellt intresse for forebyggande
av cancer identifieras. M3l och 4tgirder pd omridet foreslds samt
vem som ir ansvarig {or respektive dtgird, exempelvis kommuner,
organisationer, forskningsrad etc.

En grundliggande princip 1 NPK ir att befolkningsinriktad
screening ska vara nationellt och centralt organiserade program d
detta bedéms vara mest ekonomiskt och mest effektivt. En av 3t-
girderna for att férbittra styrning och implementering ir att hilso-
ministeriet ska utse en person, en “screeningtsar”, som ska leda
verksamheten.
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I planen slis ocks3 fast att patienten ska fi tillging till information
och 8ppen redovisning av verksamhetens kvalitet och resultat.

Virdkvalitet ir frimst en friga for utférarna, férsikringsbolagen
(bestillarna) och patienterna sjilva. I kontrakten méste regleras att
virden ska ske enligt kunskapsbaserade riktlinjer, standards och
best practice. En god vérd forutsitter kompetent personal, vilket 1
sin tur miste bygga pa kontinuerlig professionell utbildning. Staten
har en viktig roll att ta fram underlag fo6r denna kunskapsstyrning.
Ersittningssystemet ir en hjilp for ett processinriktat forbittrings-
arbete, sirskilt om det utvecklas till att ersitta integrerade vird-
kedjor. Forskningens roll for cancervirden bedoms vara avgorande.

Nigon sirskild funktion eller organisation fér implementering
foreslds inte. NPK:s styrgrupp kan sigas ha ett 6vergripande sam-
ordningsansvar nir programmet ska genomforas i praktiken. Styr-
gruppen kommer ocksd att utarbeta &rliga insatsplaner, som sedan
ska processas med de relevanta aktdrerna och anpassas efter deras
synpunkter.

Huvudtanken idr att sektorn sjilv tar ansvar f6r implemente-
ringen. Principen ir att staten tar ansvarar for screening och hilso-
frimjande dtgirder medan forsikringsbolagen och sjukvirden sva-
rar f6r kvaliteten 1 virden.

I programmet finns ett férslag om att inritta en tjinst som
nationell cancerdirektér, inspirerat av erfarenheterna frin andra
linder. Forslaget har dock inte forverkligats och 1 stillet har en mer
konsensusinriktad vig valts. P4 vart och ett av de sju omrddena i
planen har styrgruppen gjort prioriteringar mellan olika insat-
ser/3tgirder. Direfter har man utsett en ordférande som samlat
kring sig de personer och aktorer, som kan bidra till implemente-
ringen. Exempelvis har pd detta sitt forbud mot tobaksrokning
implementerats fr.o.m. 1juli 2008. Vad giller screening har man
tagit fram en implementeringsplan for tjock- och dndtarmscancer. I
frdgan om vird gir arbetet l&ngsammare eftersom mainga profes-
sionella aktdrer/organisationer ir inblandade. Ett dokument om kvali-
tetsforbittring har dock tagits fram. Program utarbetas inom forsk-
ning, utbildning och psykosocialt st3d.

Det féljer inga nya resurser med programmet 1 stillet ska 6kade
kostnader métas med omférdelningar baserad pd prioritetsriktlinjer
och effektiviseringar.
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NPK:s styrgrupp ser sig som huvudansvarig {6r uppfoljning och
virdering och har utvecklat indikatorer for detta. Arliga virderingar
av planens implementering ska goras och vid behov uppféljande re-
kommendationer.

England

Bakom beslutet att ta fram en nationell cancerplan 2000 l8g framfor
allt att incidens av och dédlighet i cancer var hogre 4n 1 ménga
andra europeiska linder. Uppfattningen var att det fanns en under-
finansiering av bl.a. cancersjukvirden sedan flera decennier tillbaka
och att detta pdverkat bdde infrastruktur och arbetskraft. Cancer-
varden var ojimlik och kvalitet samt resultat varierade.

Planen inneh8ller mdl och &tgirder f6r foljande omriden; preven-
tion, tidig upptickt, primirvdrd, kortare vintetider, forbittring av
vdrd och behandling, arbetskraft, infrastruktur, forskning och imple-
menteringsstddjande system.

Ett 6vergripande mél dr att dodligheten 1 cancer 1 dldersgruppen
under 75 ska minska med dtminstone 20 procent fram till 2010. Ett
viktigt inslag dr att minska rékningen.

Planen betonar att primirvirden har en viktig roll i sdvil pre-
vention och tidig upptickt som i den fortgiende virden. Vintetid
till bedémning och remiss ska vara hogst tvd veckor och iven i
6vrigt ska vintetiderna minska. Ar 2005 sattes ett mal om hogst
62 dagars vintetid frin remiss till behandling f6r angeligna fall.
Frén diagnos till behandling ir milet 31 dagar. Planen initierade en
satsning pd att hoja kapaciteten bdde vad giller personal och ut-
rustning.

Planen innebir ocksd &tgirder for bittre vird genom bl.a. multi-
disciplinira team. Sirskilda satsningar har pibérjats inom palliativ
vird. Patienternas och de virdande anhérigas synpunkter anvinds ocksd
mer systematiskt.

Viktiga syften med planen var att forbittra den strategiska
planeringen av FoU samt att gora infrastrukturella satsningar for
att stédja forskningen, bl.a. genom olika nitverk och strategiska
forskningsgrupper inom primirvird, prevention, supportive care
och palliativ vérd.

Nir det giller screening betonas bla. vikten av att utjimna
skillnader mellan olika befolkningsgrupper. Utdver den pigdende

screeningen for bréstcancer och livmoderhalscancer har screening for
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tjock- och indtarmscancer pdborjats 2006. For prostatacancer har ett
program startats for att ge allminheten bittre information som
underlag for val av screening eller inte. Mojligheten for screening av
dggstockscancer och lungcancer bedémdes i planen som intressant att
skaffa mer kunskap om.

En av de mer uppmirksammade nyheterna i cancerplanen ir in-
rittandet en nationell samordnare f6r att genomféra insatserna p ett
koordinerat sitt. Samordnaren leder implementeringen av cancer-
planen och arbetar tillsammans med cancernitverk, regionala aktérer
samt olika professionella organisationer.

Cancerplanen innehéller dirutéver ett antal olika férslag for att
stddja implementeringen och géra vdrden mer likvirdig. Som stod
for det kan man ocksd se framvixten av National Guidelines och
Standards pa olika omriden. Vikt liggs ocksd vid att f& fram kun-
skaper frin patienter och frin olika intressenter genom skilda typer
av partnerskap.

En nyckelroll f6r implementeringen spelar de 34 Cancer Networks
som etablerats 1 England. De ir det organisatoriska instrumentet
for att implementera planen och ska féra samman bestillare och ut-
forare, frivilligorganisationer och kommuner. Varje nitverk utgir
frdn en befolkning pd en till tvd miljoner. Genom cancernitverken
kan verksamheten planeras genom hela virdkedjan utifrdn befolk-
ningens behov. Milet ir vad engelsminnen kallar seamless care, en
integrerad vdrd dir 6vergingen mellan olika virdinsatser inte ska
innebira ndgra problem for patienten.

Under planens tre forsta &r 6kade resurstillskottet till cancer-
sjukvdrden med 30 procent jimfoért med tidigare. Resurserna an-
vindes till s3vil personal som utrustning.

Den nationella cancerplanen frin 2000 har 1 minga avseenden
bedémts som framgingsrik. Cancerdédligheten har minskat, over-
levnaden har férbittrats f6r minga typer av cancer och patienterna
uppfattar att virden har blivit bittre. Till framstegen hor t.ex. 6kad
tobaksprevention, foérbittrade screeningprogram samt inférandet
av multidisciplinira team i cancervarden.

Nya férutsittningar och utmaningar gjorde det dock angeliget
att 1 slutet av 2007 ta ett nista steg genom lanseringen av en
Reformstrategi for cancer. Utgdngspunkten dr den férvintade kraf-
tiga 6kningen av antalet cancerfall som den &ldrande befolkningen
kommer att innebira. Ansatsen 1 strategin ir hur man kan utnyttja
forindringskrafter 1 National Health System {or att driva fram for-
bittringar. Det handlar di om ersittningssystem, mingfald av ut-
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forare, riktlinjer och standarder, valfrihet och inflytande fér pati-
enten, bittre uppdragsformuleringar och bestillningar baserade pd
bittre information. I cancerstrategin séker man bl.a. nya ansatser
for att oka medvetandet om cancer. Nir det giller behandling ir
strategin inriktad pd en ytterligare 6kad kapacitet inom sivil strdl-
ning som kemoterapi. Virdtiderna i slutenvérd ska reduceras och
intagningen via akutintag ska minska.
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5 Cancer - ett framtidsperspektiv

5.1 Cancersjuklighet fram till 2030

For utredningens rikning har Epidemiologiskt Centrum vid Social-
styrelsen tagit fram prognoser for risken att insjukna 1 cancer,
cancerincidens, samt for antal personer som vid olika tidpunkter
kommer att ha cancer, cancerprevalens.'

Prognoser av framtida sjuklighet ir alltid behiftade med osiker-
het, men de kan 4nd& ge en bild av sannolik utveckling inom det
aktuella omridet. Uppgifter om cancerprevalens behovs bla. vid
skattning av hur mycket resurser som kommer att krivas i form av
hilso- och sjukvird och andra insatser fér att tillgodose behov av
vard och stéd hos personer som drabbas av cancer. Uppgifter om
incidens utgdr nddvindigt delunderlag fér berikning av cancer-
prevalens. Trender 1 cancerincidens speglar ocksd befolkningens ex-
ponering for olika riskfaktorer for cancer och kan ge en fingervis-
ning om vilka preventiva insatser som skulle kunna gora stérst nytta.
De prognoser som redovisas i detta avsnitt tyder pa att

- en starkare prevalensdkning fram till 2030 sker f6r min, med
nistan 130 procent, dn for kvinnor, ca 70 procent,

- {6r minnen forklarar befolkningsférindringen drygt hilften och
for kvinnorna knappt hilften av den forvintade prevalensok-
ningen,

- iven risken att insjukna i cancer kommer att 6ka; fér kvinnorna
domineras denna utveckling av lungcancer och hudcancer,
medan minnens dkning frimst antas ske for prostatacancer och
6vriga, mindre vanliga cancerformer,

! Framtida cancerprevalens och cancerincidens. Prognoser 2006-2030, 2008. Underlag till ut-
redningen (se bilaga 2).
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- det f6r kvinnorna sker en relativ férskjutning frdn mindre till
mer allvarlig cancer (bl.a. dirfor att lungcancer dkar sin andel),
medan det f6r minnen sker en forskjutning at det andra héllet
(tidigt upptickt prostatacancer 6kar).

5.1.1 Cancerprevalens — antalet personer som lever med
cancer okar

Sjukdomsprevalens ir ett epidemiologiskt métt, som beskriver hur
ménga som vid ett givet tillfille har en viss sjukdom. Den kan ut-
tryckas som antalet personer som har sjukdomen eller som en pro-
portion sjuka i en grupp, t.ex. hur mdnga procent av befolkningen
som har cancer ett visst datum. Prevalensen paverkas av

- hur ménga personer som exponeras for risken att bli sjuka,

- befolkningens &ldersfordelning (normalt giller ju ildre desto
storre risk att insjukna),

- risken att insjukna (incidensen) samt

- chansen att 6verleva sjukdomen.

I princip utgdrs cancerprevalensen av det antal personer som
ndgonsin fitt cancer och fortfarande ir sjuka. I praktiken ir berik-
ningar av prevalensen behiftade med vissa metodproblem och vigval.

Ett problem ir att antalet som ndgonsin fitt cancer inte kan
mitas fullstindigt, d man inte har pilitliga registerdata om antal
nyinsjuknade fére cancerregistrets tillkomst 1958. En tillforlitlig
incidensberikning kan goras férst fr.o.m. omkring 1960. Det inne-
bir att vi 2008 enbart har uppgifter fr.o.m. 20 irs dlder f6r den del
av befolkningen som ir under 70 &r gammal, och heltickande upp-
gifter frin fodseln f6r den del av befolkningen som ir under 50.

Ett annat problem ir att data for att bedéma tillfrisknande ir
mycket svira att f tag pd. For flera cancerformer ir kunskapen inte
tillricklig f6r att avgdra hur man ska bedéma om en person verkli-
gen har "tillfrisknat” pd ldng sikt. Nir man beriknar statistik kan
man dock gora en bedémning av den genomsnittliga sjuklighets-
perioden i cancer och sitta en grins bakit i tiden, en s.k. rekryte-
ringsperiod. D3 olika cancerformer leder till bot eller till ”normal
funktionsférmdga utan férhéjda krav pd samhillsinsatser” olika
snabbt, kan anvindning av olika ldnga rekryteringsperioder for
olika cancerformer vara motiverat. I den prognos som presenteras hir
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har man generellt utgitt frin en rekryteringsperiod pd 5 ir, men modi-
fierat detta for prostatacancer till 10 &r och f6r hudcancer till 2 r.

De foreliggande prognoserna bygger pd antaganden om insjuk-
nandet i framtiden, 6verlevnaden bland cancerpatienter samt be-
folkningsutvecklingen med avseende pd det totala antalet personer i
befolkningen och deras &lderstordelning. Berikningar av det fram-
tida insjuknandet har baserats pi insjuknandet under de senaste
5 3ren fore prognosens borjan. For prostatacancer, som har okat
kraftigt under senare &r till stor del beroende pd 6kad anvindning
av s.k. PSA-test (testning av prostataspecifikt antigen), har dock en
lagre incidensutveckling anvints. Detta mot bakgrund av att det inte
bedémts som troligt att den explosionsartade utvecklingen kommer
att fortsitta i framtiden.’

Overlevnadsstatistik beriknad med s.k. kohortanalys har utgjort
grunden f6r de antaganden som gjorts om 6verdddligheten i cancer-
grupperna jimfért med befolkningen. S3 firska data som méjligt har
anvints, vilket for 5 drs rekrytering innebir uppgifter om 2001 &rs
cancerkohort, f6r 10 &rs rekrytering 1996 drs kohort, och for 2 &rs
rekrytering 2005 irs kohort. Som trend 1 éverlevnad har anvints ut-
vecklingen fr.o.m. 5 &r fére den anvinda relativa 6verlevnadsserien. I
analysen antas vidare en successivt avtagande 6kning av sannolikheten
att 6verleva nir denna nirmar sig 100 procent.

I figurerna 5.1 och 5.2 redovisas i den 6versta trendlinjen (svart
firg) den sammanslagna prognosen fér alla cancerformer uttryckt som
forvintat antal fall. Under detta redovisas (rod firg) det antal fall man
kunde forvinta sig om befolkningen inte skulle indra dlderssamman-
sittning eller storlek, dvs. incidens- och éverlevnadstrendernas bidrag
till utvecklingen. Lingst ner (gul firg) ser man de &ldersstandardi-
serade incidensutvecklingens bidrag till prevalensutvecklingen.

I genomsnitt hade omkring 86 000 min och 70000 kvinnor
cancer 1 slutet av &ren 2002-2006. Enligt prognosen kommer om-
kring 239 000 min och 119 000 kvinnor att ha cancer &r 2030. Ut-
vecklingen fram till 2030 forefaller siledes innebira en mycket stark-
are prevalensdkning f6r min, med nistan 180 procent, dn f6r kvinnor,
cirka 70 procent.

Med tanke pd den extrema utveckling som priglat senare &rs
prostatacancertrender presenteras i figur 5.3 ett annat, kanske mer
realistiskt scenario f6r min. Dir antas incidenstrenden foér prostata-

2 Man kan friga sig om inte den utveckling vi har sett betriffande prostatacancer till och med
kommer att avstanna helt och hillet. En minskning av incidensen under de senaste 2 dren
kan tyda pd detta.
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cancer bli en fjirdedel av den som setts under de senaste fem dren 1 de
tvd yngre 3lderklasserna (0-74 &r), samt noll f6r den ildsta gruppen
(75+). Dessutom har ¢verlevnadstrenden fér prostatacancer halverats
1 forhllande till de foreliggande historiska uppgifterna.

Aven med dessa forhdllandevis konservativa antaganden blir re-
sultatet att antalet mdn med cancer Skar till ca 198 000 eller med
130 procent fram till 2030, dvs. néra dubbelt sd mycket som for kvinnor.

De berikningar, som gjorts om cancersjukdomarnas samhills-
ekonomiska bérda och som presenteras 1 kapitel 11 bygger 1 férsta
hand p4 detta berikningssitt.’

Figur 5.1 All cancer. Man. Scenario 1
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? Ytterligare modifiering av de antaganden som anvints skulle sjilvfallet pdverka slutresul-
taten av berikningarna. S t.ex. om man anvinder 5 &rs rekryteringsperiod for prostatacancer
i stillet £6r 10 r, blir det 1 startliget 2002-2006 knappt 73 000 min med prevalent cancer i
stillet for de redovisade 86 000. Aven med 5 4rs rekryteringsperiod blir utvecklingen fr min
dubbelt s& brant som fér kvinnor.
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Figur 5.2 All cancer. Kvinnor
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Figur 5.3 All cancer. Man. Scenario 2
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Det ir till stor del forindringar i befolkningens storlek och alders-
struktur som forklarar varfér miannens cancerprevalens 6kar mer in
kvinnornas. Statistiska Centralbyrdns befolkningsprognoser férut-
siger en kraftig befolkningsékning i hogre &ldrar, och detta sirskilt
bland minnen, som férvintas ha 6kat med mellan 50 och 100 procent
fram till 2030 i 8ldrarna 6ver 67 &r. Kvinnornas ¢kning i samma &ldrar
ligger mellan 40 och 60 procent.
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Den andra férklaringen till den krafigare trenden bland min kan
hinforas till olika utveckling av 6verlevnaden. Fér minnens del till-
kommer ett stort antal prostatacancerfall som uppticks tidigt och
som har god 6verlevnad. For kvinnorna ser vi inte motsvarande
okning av brostcancer, men diremot en kraftig 6kning av lung-
cancer som fortfarande tillhér de cancerformer som har den allra
simsta verlevnaden. Det sker alltsd for kvinnorna en relativ for-
skjutning frdn mindre till mer allvarlig cancer, medan det f6r min-
nens del sker en forskjutning dt det andra héllet.

Det ir siledes inte i forsta hand ett 6kande insjuknande som
stdr f6r okningen av cancerférekomsten 1 sambhillet (tabell 5.1).
Andelen av minnens 6kning som hinférs till incidenstérindring
utgor endast 5 procent, och dven med olika antaganden hiller sig
incidensandelen inom intervallet 5-7 procent. Fér minnen forkla-
rar befolkningsforindringen drygt hilften och fér kvinnorna
knappt hilften av den férvintade prevalensékningen.

Tabell 5.1 Prevalenstrenderna uppdelat p4 komponenter. All cancer

Man Kvinnor
Tillskott Andel av Tillskott Andel av
i antal foradndringen i antal  férandringen

Genomsnittsprevalens for 85994 - 70 162 -
aren 2002-2006
Incidensférandring 5572 5% 4878 10 %
Forandring av dverlevnad 44 259 40 % 20 328 41,5 %
och diagnosfordelning
Befolkningsforandring 62 064 55 % 23755 48,5 %
Predicerat antal 2030 197 889 119124

Om cancerformer med god &verlevnad 6kar sin andel av cancer-
panoramat kommer detta att resultera i ett kande antal levande
personer med cancer oavsett om 6verlevnaden har utvecklats positivt
eller stdtt stilla. En redovisning av varje cancerform fér sig ger dirfor
en klarare bild av huruvida éverlevnadsutvecklingen bidrar till 6kad
cancerprevalens (tabell 5.2).
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Tabell 5.2 Incidens- och dverlevnadstrendernas bidrag till
prevalensutvecklingen. Procent

Cancerform Kon Overlevnad Incidens
(procent) (procent)

Malignt melanom Man 19 22
Kvinnor 35 37

Annan hud Man 4 24
Kvinnor 31 34

Tjocktarm Man 32 4
Kvinnor 48 8

findtarm Mén 30 5
Kvinnor 44 8

Urinvagar Man 11 2
Kvinnor negativt negativt

Lunga Man 41 1
Kvinnor 59 10

Annan cancer Méan 50 5
Kvinnor 36 0

Prostata Mén 43 3
Brost Kvinnor 41 10

Det framgdr att bidraget frin overlevnadstrenderna varierar mellan
cancerformerna frn ndgra 3 procent till nistan 60 procent fér kvinn-
lig lungcancer, vilket tillsammans med befolkningsékningen férklarar
90 procent av den kraftiga prevalensékningen i lungcancer hos kvinnor.
Insjuknandedkningen har alltsd marginell betydelse f6r kvinnornas pre-
valensokning 1 lungcancer (och ingen alls f6r ménnen).

Paradoxalt nog ir det sdledes ”goda” trender, befolkningens 4ld-
rande och 6kad éverlevnad i sjukdomen, som forklarar den kraftiga
dkningen av antalet personer som lever med lungcancer. Det hind-
rar inte att en minskning av incidensen genom minskande rékning
pa lang sikt skulle leda till en sinkt prevalens.

Ett sirskilt problem i tolkningen ir urinvigscancer hos kvinnor,
som visar en negativ incidens- och éverlevnadstrend. Kvinnor har i
dag en klart ligre incidens in min i denna cancerform. Det ir kint
att kvinnor 1 allminhet har mer avancerad cancer vid upptickt och
att 6verlevnadssannolikheten vid urinvigscancer ir mycket starkt
beroende av sjukdomsstadium. Om en 6kande andel av nyupptickta
fall bland kvinnor bestr av avancerad cancer si skulle detta kunna
forklara den negativa 6verlevnadstrenden. Befolkningens ldrande
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och tllvixt uppricthiller dock prevalensen av urinvigscancer hos
kvinnor pd i stort sett oférindrad niva.

Sammansittningen av prevalenspanoramat 2002-2006 respektive
2030 illustreras i figur 5.4.

Figur 5.4 Prevalenspanoramat 2002-2006 och 2030
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Det framgir att minnens cancerpanorama i mycket hogre grad in
kvinnornas kommer att priglas av en enda cancerdiagnos. Prostata-
cancer kommer att utgora 6ver hilften (57%) av alla prevalenta
cancerfall bland min 2030, medan kvinnlig bréstcancer foérvintas
std for ungefir en tredjedel (36%) av alla fall bland kvinnor. Det
krivs emellertid ytterligare analyser och mer detaljerade data om pro-
statacancern, bland annat med avseende p3 kliniskt stadium, fér att kva-
lificera beskrivningar om framtiden {6r de cancerdrabbade minnen.

Olika &ldersgrupper kan ha olika behov av vird och stéd vid
cancer. Av figurerna 5.5 och 5.6 framgar att prevalensen domineras
av ldersgruppen 55-74 &r med drygt hilften av de prevalenta fal-
len, men sirskilt bland kvinnor forefaller skillnaden mellan 55-74-
drsgruppen och de ildre 75-89-8ringarna att krympa successivt.
Over tidsperioden minskar prevalensen i den yngsta dldersklassen
for flickor. Denna &ldersklass stdr under hela perioden foér en
mycket obetydlig del av den totala prevalensen, men orsakerna till
den predicerade minskningen bland flickor kommer enligt uppgift
frén Socialstyrelsen att bli féremal {6r en sirskild utredning.
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Figur 5.5 Antal sjuka 2006 och 2030. Man
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Figur 5.6 Antal sjuka 2006 och 2030. Kvinnor
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Kraftiga 6kningar syns for minnen i 8ldersklasserna 55-74 r (147%)
och 75-89 &r (132%). Fér kvinnor dkar gruppen 75-89 &r i samma
storleksordning (142%), medan kvinnor mellan 55 och 74 irs ilder
har en blygsammare utveckling (53%).

113



Cancer - ett framtidsperspektiv SOU 2009:11

5.1.2 Cancerincidens - risken att insjukna i cancersjukdom

Incidens ir en epidemiologisk term som anvinds for att beskriva
om risken att insjukna i en viss sjukdom har okat eller minskat i
befolkningen. Med cancerincidens avses antalet nya fall av en viss
form av cancer per ar och invdnare. Med s.k. dldersstandardiserad
incidens menas att man dessutom tagit hinsyn till dldersférdel-
ningen i befolkningen. Det ir alltsd detta mitt som dr det mest
rittvisa” for att beskriva trender i befolkningens risk att insjukna
over olika tidsperioder.

Den incidensberikning som presenteras i detta avsnitt utgdr ifrdn
samma antaganden som prevalensprognosen i figurerna 5.2 och 5.3
och som dven ingdr som underlag f6r de samhillsekonomiska berik-
ningarna 1 kapitel 11.

I figurerna 5.7 och 5.8 redovisas utvecklingen av &ldersstandar-
diserad incidens 1 form av procentuell férindring i férhillande till
genomsnittet f6r 2002-2006. Den kraftiga procentuella 6kningen 1
den ildsta 3ldersgruppen bland kvinnor beror frimst pd starka
dkningar 1 hudcancer och lungcancer. Nir det giller lungcancer kan
man ifrigasitta om de senaste fem &rens alarmerande utveckling
verkligen kommer att fortsitta i framtiden, med tanke pd att rok-
ning hos yngre kvinnor har minskat.

Figur 5.7 Aldersstandardiserad incidens. Min. Procentuell forandring
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Figur 5.8 Aldersstandardiserad incidens. Kvinnor. Procentuell forandring
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Den &ldersstandardiserade incidensen per 100 000 fér varje can-
cerform kanske ir den mest policyrelevanta redovisningen, sirskilt
med tanke pd samhillets cancerpreventiva insatser. For kvinnor
kommer utvecklingen att domineras av lungcancer och hudcancer,
medan minnens 6kning frimst antas ske for prostatacancer och
annan cancer (figurerna 5.9 och 5.10).

Figur 5.9 Aldersstandardiserad incidens 2006 och 2030. Min
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Figur 5.10 Aldersstandardiserad incidens 2006 och 2030. Kvinnor
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Prognoserna kan tolkas som att satsningar pa forebyggande insat-
ser riktade mot dessa cancerformer ir motiverade for att bekimpa
okningen 1 nyinsjuknande 1 cancer. Diremot siger prognoserna i
sig litet om huruvida effektiva preventiva insatser de facto kommer
att finnas tillhanda.

Berikningarna illustrerar ocksid den osikerhet som allmint
karakteriserar framtagningen av prognoser, sirskilt 1 ett lingre tids-
perspektiv. D3 cancerutvecklingen generellt ir svir att beskriva,
kan det ocksd vara svért att exakt definiera malnivder f6r den natio-
nella cancerstrategin eller f6r olika cancerpreventiva insatser. Dir-
emot kan man 1 viss mdn hirleda var tyngdpunkten i framtidens
cancervird och forskning borde placeras.

5.2 Framtida tillgang pa personal i cancervarden

Socialstyrelsen har till utredningen tagit fram ett antal prognoser
6ver den framtida tillgdngen pd personal inom cancervirden.* Ett
antal legitimerade yrkesgrupper har valts ut, som 1 stor utstrick-
ning kan antas ha betydelse for tillgingligheten till utredning och
behandling av cancer. De likargrupper som inkluderats ir special-
ister inom kirurgi, klinisk cytologi, klinisk patologi, medicinsk
radiologi, gynekologisk onkologi, onkologi samt urologi. De sjuk-

* Tillgang till personal och flexibel personalanvindning inom cancervirden. Underlag till ut-
redningen (se bilaga 2).
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skoterskor som omfattas dr specialistutbildade sjukskéterskor
inom onkologi och radiologi samt legitimerade réntgensjuksko-
terskor. Dessutom inkluderas sjukhusfysiker, sjukgymnaster samt
arbetsterapeuter. Sysselsittningsstatistiken for dessa yrkesgrupper
omfattar dren 1995-2005.” Observera att denna prognos endast be-
skriver tillgdingen och sdledes inte efterfrigan pd personal i cancer-
vérden. Efterfrigan ir beroende av bland annat cancerincidens, pre-
valens, arbetsformerna 1 verksamheten och de ekonomiska férut-
sittningarna for hilso- och sjukvarden.

5.2.1 Tillgang pa specialistlakare

Tillgdngen pa likare 1 Sverige har 6kat under perioden 1995-2005.
Den storsta 6kningen bland de sju specialiteterna dterfinns inom
onkologi, drygt 35 procent fler mellan &ren 1995 och 2005. Minsta
okningen under dessa ar, knappt 8 procent, &terfinns inom kirurgi
och medicinsk radiologi. Tillgingen pa dessa grupper av specialister
varierar emellertid dver landet.

Socialstyrelsens prognos tyder pd att likarantalet 1 ett perspektiv
om femton 4r, dvs. fram till 2023, med nuvarande utbildnings-
dimensionering inte kommer att 6ka pi motsvarande sitt som skett
1995-2005. For en 6kande likartillgdng 1 svensk hilso- och sjuk-
vird, motsvarande den som skett dren 1995-2005, kommer det sanno-
likt att behdvas ett fortsatt nettoinflode av likare utbildade utom-
lands. Hur den totala tillgdngen pa specialistlikare kan komma att se
ut har inte sirskilt beriknats, men den totala tillgdngen pa likare 1
framtiden sitter ramarna for tillgingsutvecklingen pé specialistlikare.

Socialstyrelsen har tagit fram prognoser éver den framtida till-
gdngen pa likare med specialistbevis inom kirurgi samt medicinsk
radiologi. Berikningarna tyder pd att tillgdngen pd kirurger inom
hilso- och sjukvirden 2023 ir oférindrad jimfoért med 2005,
medan antalet specialister 1 medicinsk radiologi prognostiseras att
6ka med 14 procent. Specialister inom bl.a. klinisk patologi, klinisk
cytologi, urologi och onkologi ir for {3 till antalet for att progno-
stisera med samma metod. For dessa grupper kan man 1 stillet fora
ett mer dvergripande resonemang om in- och utfléden. Dessa grova
berikningar tyder pd en nigot 6kad tillging pd specialister inom
onkologi och urologi de nirmaste dren.

*> De metodologiska avviganden som gjorts dr desamma som fér Socialstyrelsens publika-
tioner frin det Nationella planeringsstodet (NPS).
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5.2.2 Tillgang pa specialistsjuksko6terskor

Tillgingen pd sjukskéterskor 1 svensk hilso- och sjukvird har 6kat
under 1995-2005. Under samma period har antalet specialistsjuk-
skoterskor inom onkologi 6kat, medan réntgensjukskoterskorna
minskat nigot totalt sett. I gruppen réntgensjukskoterskor inklu-
deras dock bide sjukskoterskor med specialistutbildning inom
rontgen och legitimerade rontgensjukskdterskor.® Socialstyrelsens
senaste prognos éver den framtida tillgdngen pd sjukskéterskor ty-
der pd en 6kande tillgdng 1 hilso- och sjukvédrden, totalt omkring
11 procent. Samtidigt har utvecklingen sett mycket olika ut for
olika specialistinriktningar. P4 grund av att sjukskoterskeutbild-
ningen samt specialistutbildningarna har férindrats under dren ir
det komplicerat att géra prognoser éver framtida tillgdng pd speci-
ahsts;ukskoterskegrupper Det ir dock mojligt att gora vissa anta-
ganden och summeringar av in- och utfléden for att {3 en bild av
den framtida utvecklingen. Dessa summeringar tyder pd en 6kande
tillgdng pad personer med specialistsjukskdterskeexamen inom onko-
logi de nirmaste &ren.

5.2.3 Tillgangen pa sjukhusfysiker, sjukgymnaster och
arbetsterapeuter

Med samma infléden som de senaste dren tyder data pd att till-
gingen pd sjukhusfysiker troligen ¢kar under ett antal ir framét.
Med samma utbildningsniva bor ocksa tillgdngen pa sjukgymnaster
och arbetsterapeuter 6ka de nirmaste dren. I dagsliget ir tillgdngen
pd sjukgymnaster enligt SCB tillricklig for att tillgodose arbets-
givarnas efterfrigan.

For samtliga yrkesgrupper giller att den framtida tillgdngen be-
ror pd flera saker. Pensionsmonster, utbildningsdimensionering samt
hur stor andel som viljer att sysselsitta sig inom hilso- och sjuk-
varden dr ndgra av de faktorer som har stor betydelse.

¢ Antalet legitimerade réntgensjukskéterskor har kat, medan sjukskéterskor med specialist-
utbildning inom réntgen minskat, di den senare ir en ildre utbildning som fasats ut. P§ se-
nare ir har man 1 stillet utbildat sig till legitimerad rontgensjukskéterska.
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5.2.4  Efterfragan pa personal inom cancervarden

Medan tidigare prognoser for tillgdng pa personal férhéllandevis vil
kan goras utifr@n arbetsmarknadsstatistik och uppgifter frin hog-
skolorna erbjuder bedémningar av framtida efterfrigan betydligt
storre svirigheter eftersom en rad olika faktorer miste tas med i
berikningarna. Socialstyrelsens senaste beddmningar visar att efter-
frigan pd likare generellt sett ir hogre in tillgdngen. For sjuk-
skoterskor ir beddmningen att balans rdder pd arbetsmarknaden,
men vad giller specialistutbildade sjukskéterskor dr efterfrigan
storre in tillgingen. Aven de analyser som Statistiska centralbyrin
(SCB) och Arbetsférmedlingen (f.d. AMS)’ gor pekar i samma
riktning. T Socialstyrelsens senaste enkit till landstingen gillande
rekryteringsliget ir ett dterkommande svar att man har svirt att
rekrytera specialistlikare och ST-likare inom medicinsk radiologi.
Samma svar dterkommer for flera av de kliniska laboratoriespeci-
aliteterna, framfor allt klinisk patologi.

Efterfrigan pd ling sikt avseende enskilda specialiteter och
yrkesgrupper ir svir att forutspd. Faktorer som har betydelse ir
bl.a. demografi, sjukdomsstruktur, méilsittningar inom hilso- och
sjukvirden, organisation, teknisk utveckling samt personalanvind-
ning. Den enskilt viktigaste faktorn fér den framtida personalefter-
frigan ir dock de ekonomiska foérutsittningarna for hilso- och
sjukvdrden. Forindringar 1 exempelvis sjukdomsstruktur innebir
inte automatiskt en 6kad efterfrdgan pd personal, d& eventuella krav
pd nyrekrytering inte kan goras om inte de ekonomiska ramarna
tilliter det. Hur efterfrigan fordelas mellan yrkesgrupper och spe-
cialistinriktningar paverkas ocksd 1 hog grad av eventuella politiska prio-
riteringar och satsningar inom olika delar av hilso- och sjukvirden.

En sammanvigning av bedémningarna for tillgdng och efterfri-
gan pd personal inom cancervirden talar for att det redan i dag
finns betydande problem inom specifika funktioner, bl.a. giller det
tillgdngen pd vissa likarspecialister som kliniska patologer och
radiologer. De kinda problemen med kompetensférsérjning inom
den kommunala virdsektorn kommer att forsimra férutsittning-
arna for vissa delar av den palliativa cancervirden. Vidare bedéms
situationen bli problematisk 1 friga om vissa specialistsjukskoters-
kor. I det lingre perspektivet finns for alla yrkesgrupper en mycket
stor osikerhet framfor allt pd efterfrigesidan.

7 Den 1 januari 2008 bildades den nya myndigheten Arbetsférmedlingen, som ir en samman-
slagning av Arbetsmarknadsstyrelsen och de 20 linsarbetsnimnderna.
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5.3 Tillgangen till och anvandningen av medicinska
teknologier

5.3.1 Dynamisk utveckling pa lakemedelsomradet®

Utvecklingen av nya cancerlikemedel ir mycket dynamisk i dags-
liget. Denna utveckling ir resultatet av decenniers medicinsk grund-
forskning om de biologiska mekanismer som blir stérda vid cancer.
De nya likemedlen, s.k. ”targeted therapies” eller mlinriktad like-
medelsbehandling, har till syfte att motverka dessa storningar, till skill-
nad frin ildre typer av likemedelsbehandling som paverkat celltill-
vixt mer ospecifikt. Ett stort antal onkologiska likemedel ir féremal
for kliniska studier i olika faser, de flesta inom de stora tumérgrupperna
lung-, brést-, tarm- och prostatacancer. Endast ett mindre antal av dessa
kommer dock att utvecklas till godkinda cancerlikemedel.

I framtiden kommer likemedelsprotokollen att bli mer specifika
for olika grupper och undergrupper av patienter och tumérer och i
vissa fall helt individanpassad efter cancerns molekylira uttryck.
Detta gor det dn viktigare att utvecklingen av och tillgdngen till
diagnostiska metoder for att karakterisera den enskilda tuméren
hiller jimna steg med framvixten av nya likemedel. Snabb uppfélj-
ning av behandling pd individnivd kommer att krivas for att 6ka
behandlingseffektiviteten. Okad farmakologisk kompetens kom-
mer att behdvas generellt inom cancervirden for att patienterna ska
fa en adekvat och mer ”skriddarsydd” terapi. En av de stora utma-
ningarna nir det giller nya cancerlikemedel ir att den kunskap och
diagnostiska teknik som krivs f6r att “ritt patient ska 3 ritt dos av
ritt likemedel” ir otillricklig.

I nyligen gjorda prognoser riknar Likemedelsindustrifore-
ningen (LIF) med ca 10 nya cancerlikemedel per &r och Like-
medelsverket (LV) med 5-10 nya per r, att jimféra med ca 2-3
nya cancerlikemedel per ir under de senaste dren. Det mesta tyder
dock pd {8 stora genombrott, dvs. nya cancerlikemedel som verk-
ligen kommer att revolutionera behandlingen. Snarare handlar det
om ett flertal begrinsade framsteg f6r minga olika patientgrupper.
Vissa likemedel med olika verkningsmekanismer kommer att kunna
kombineras foér att 6ka sannolikheten att man hejdar sjukdoms-
processen.

¥ Likemedel och medicinteknik inom den framtida cancervirden. Underlag till utredningen
(se bilaga 2).
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Olika kategorier av cancerlikemedel, med olika angreppssitt, ir
under utveckling:

- modulering av tumorspecifika faktorer: t.ex. apoptosmodule-
rare, angiogeneshimmare,

- immunmodulering: t.ex. tumdrvacciner, interferoner,

- strilningsrelaterade dmnen: t.ex. strilningssensiterande likemedel,

- kombinationsprodukter: mélinriktade likemedel med toxiner.

Vid sidan av nya cancerlikemedel pigir utveckling inom terapiom-
rdden, som har relevans for cancervirden, t.ex. nya smirtlikemedel,
nya medel mot illamdende och benmirgstimulerande likemedel.
Skillnaderna mellan olika landsting 1 hur likemedel introduceras
och férsiljs ir betydande. For att jimna ut dessa skillnader har bide
LIF och LV pétalat behovet av nationell samordning f6r virdering
infér introduktion. T avsaknad av sddan mekanism kommer varje
landsting att gora egna bedémningar och det ir di sannolikt att
dessa skillnader bestdr. Likemedelsverket har dessutom framfort att:

- likemedelsforetagens egna studier behover balanseras med mer
preklinisk forskning och klinisk/translatorisk forskning,

- det behovs en mer effektiv kunskapsspridning samt

- det behover skapas incitament bidde i forskningsvirlden och
inom sjukvirden f6r att behandling av cancer verkligen blir indi-
vidualiserad och baseras pd den kunskap som ir tillginglig.

Kemoprevention

Kemoprevention innebir behandling med likemedel i syfte att
forebygga sjukdom. Kemoprevention vid cancer diskuteras framfor
allt nir det giller icke-steroida antiinflammatoriska likemedel, anti-
androgena substanser, selektiva dstrogenreceptormodulerare’ samt
D-vitamin som kosttillskott, varav den férstnimnda gruppen
beskrivs nedan.

Icke-steroida antiinflammatoriska likemedel (NSAID), exempelvis
acetylsalicylsyra, naproxen och ibuprofen, himmar aktiviteten hos en-
zymet cyklooxygenas (COX), vilket katalyserar den kroppsegna pro-
duktionen av prostaglandiner. Prostaglandiner spelar i sin tur en av-
gorande roll fér det inflammatoriska svaret och orsakar smirta.

? Osborne CK, Zhao H and Fuqua SAW. Selective estrogen receptor modulators: structure,
function and clinical use. ] Clin Oncol. 2000;18:3172-3186.
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NSAID himmar dirfér inflaimmation och lindrar smirta. P4 senare
&r har man dock bérjat intressera sig for dessa likemedel dven ur
cancersynpunkt. Bakgrunden ir kunskapen om att inflammatoriska
processer spelar en roll f6r uppkomsten av cancer, via exempelvis
okad produktion av fria radikaler m.fl. genotoxiska (imnen som
direkt skadar DNA) och mitogena (imnen som stimulerar
celldelning) substanser. En rad epidemiologiska studier har ocksd
kunnat visa pd rejila riskminskningar f6r framfér allt tjock- och
indtarmscancer, men iven cancer i matstrupe, magséck, prostata,
dggstockar och lunga hos individer med regelbunden anvindning av
NSAID. Aven om méinga av dessa observationella studier varit av
hogsta metodologiska kvalitet, krivs stora randomiserade studier
innan en roll f6r NSAIDs i kemoprevention av cancer kan befistas.
S&dana studier finns i dag endast betriffande sekundirprevention
av tjock- och indtarmscancer. Frigor kring optimal dos,
behandlingstid, typ av NSAID, en eventuell modifierande roll av
genetiken liksom — inte minst — kartliggning av biverkningar i det lingre
perspektivet dterstir ocksa. '°

Vacciner — for att forebygga och behandla cancer

Under de senaste &ren har bide nya infektionshot och framsteg
inom vaccinforskningen medfért att frigor om vacciner och vacci-
nation blivit aktuella inom canceromridet.

Cancervacciner delas in 1 tvd huvudgrupper, férebyggande och
terapeutiska. Dessa tvd grupper skiljer sig &t pd ett avgdrande sitt.
Forebyggande vacciner ges till friska personer fér att undvika in-
fektion vilket 1 sin tur minskar risken for att insjukna 1 vissa can-
cerformer. Terapeutiska vacciner kan 1 framtiden komma att ges till
redan sjuka personer 1 behandlande syfte.

Forebyggande vacciner motverkar virus- och bakterieinfektio-
ner som ir associerade med cancer. Genombrott inom den mole-
kylirbiologiska och immunologiska forskningen har lett till att ndgra
forebyggande cancervacciner har introducerats under de senaste
dren. En forutsittning for att ett vaccin mot infektion ska fungera
ir att det ges innan personen ir smittad. Exempel p forebyggande
vacciner ir vaccin mot hepatit B virusinfektion samt vaccin mot

human papillomvirus, HPV.

19 Ulrich CM, Bigler J, Potter JD. Non-steroidal anti-inflammatory drugs for cancer preven-
tion: promise, perils and pharmacogenetics. Nat Rev Cancer. 2006 Feb;6(2):130-40.
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Terapeutiska vacciner himmar cancerutveckling genom att fér-
stirka kroppens eget immunfdrsvar hos personer som redan ir
sjuka. Inom detta omride finns stora méjligheterna till bot och be-
handling med vacciner finns — 4ven om det dnnu inte har skett nigra
genombrott.

Flera terapeutiska vaccinkandidater befinner sig 1 klinisk prov-
ning, 1 huvudsak i fas I och II. Forskning p4 flera terapeutiska vac-
ciner har visat att de inte ir tillrickligt effektiva nir tumérbordan
ir stor eller har spridit sig. Det ir sdledes troligt att dessa vacciner i
framtiden kommer att anvindas som ett led i behandlingen efter att
tumorvivnad har minskats med kirurgi, strilbehandling och cytos-
tatika. Syftet med att vaccinera blir d att minska risken for dterfall."!

Termen terapeutiska vacciner kan sdledes tyckas motsigelsefull.
Vaccin definieras som nigot som ska foérebygga sjukdomar och
man kan ifrigasitta om inte terapeutiska vacciner dr att betrakta
mer som en form av immunterapi in ett traditionellt vaccin. Fére-
byggande och terapeutiska vacciner har dock mycket gemensamt
nir det giller det praktiska utférandet, de ingdende komponenterna
och till viss del dven verkningsmekanismen. Termen ir dirfér all-
mint vedertagen.'

De sammantagna resultaten frin de gdngna &rens forskning ger
hopp om att terapeutiska vacciner pd sikt kommer att ingd i den
framtida behandlingen av vissa cancersjukdomar.

5.3.2  Maedicinteknisk utveckling®

I ett framtidsperspektiv kommer olika kirurgiska interventioner,
strdlbehandlingstekniker och ett stort antal likemedelsterapier att
fortsitta utvecklas. En allt hogre andel s.k. kombinationsbehand-
lingar kommer dessutom att tillhéra framtiden. Kunskapen om
cancer pd molekylir nivd utvecklas likasg, vilket leder till att ”biolo-
gisk bildtagning” (t.ex. microarray-analys) och andra gendiagnos-
tiska metoder kommer att vara viktiga komponenter 1 olika be-
handlingsprogram. Vidare kan det férvintas att helt nya diagnos-
tiska metoder introduceras, som pd molekylir nivd ger stod for
patientselektion till effektiv behandling. Bista méjligheten for for-

" Cancerfondsrapporten 2007.

12 Likartidningen, nr 36, 2008 volym 105, sidan 2402.

" Likemedel och medicinteknik inom den framtida cancervirden. Underlag till utredningen
(se bilaga 2).
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bittrad éverlevnad och behandlingsetfekt ligger 1 tidigare upptickt,
noggrann karaktirisering och patientanpassad intervention.

Det ir viktigt att tekniken utvecklas och prévas i begrinsade
tester, och sedan anvinds 1 omfattande kliniska forsok for att dir-
efter utvirderas avseende lingtidsetffekter vid reguljir anvindning.
Utvecklingen av IT-system ir central f6r att samla ihop, admini-
strera och lagra all information. Det ger likare och annan vardper-
sonal stdd for kritiskt beslutsfattande och ger tillgdng till den allt
storre volymen klinisk kunskap.

I det foljande redovisas nigra omriden och dess sannolika bety-
delse framover.

In vitro-diagnostik har en ¢kande betydelse for utvecklingen
mot en alltmer specifik och individualiserad diagnostik och be-
handling av cancer, inte minst genomkartliggning 1 form av s.k.
microarray. Framtida behandlingar kommer troligtvis att vara 1 hog
grad mailinriktade och individanpassade, for detta krivs kunskap
om sjukdomens molekylira signatur. En sofistikerad och noggrann
bedémning av individuell karaktirisering av sjukdomen ir sirskilt
viktig f6r cancer som existerar med sm4, vaga eller inga symptom 1
de tidigaste stadierna.

In vivo-diagnostik, t.ex. medicinsk avbildning, sirskile CT
(Computer Tomography — Datortomografi), anvinds bade fér dia-
gnos och som hjilpmedel vid behandling av cancer. CT betraktas 1
dag som den ”gyllene” standarden fér anatomiska bilder i mélin-
riktad cancerbehandling. Den kan med hég specificitet, via strl-
ning av solida tumérer, reducera behandlingsrelaterad toxicitet. CT
anvinds ocksd for att dvervaka forindringar av tumérer, for att be-
déma behandlingseffekter och for att planera alternativ behandling.

PET/CT ir en relativt ny undersékningsmetod i Sverige. Denna
utrustning kombinerar CT med en fysiologisk undersékning genom
PET (Positron Emissions Tomografi). PET har férdelen att den ir
mycket kinslig och kan visa pd cellférindringar redan i ett mycket
tidigt stadium jimfért med CT. Denna undersékning kommer med
all sannolikhet att 6ka framéver. Dessutom kommer inom de nir-
maste 10-20 4ren fler specifika markérer f6r PET-undersokningar
att tas fram, vilket mojliggor mer specifik diagnostisering och upp-
f6ljning av individualiserade behandlingar.

Alltjimt utgodr kirurgiska metoder och strilbehandling de vikti-
gaste metoderna for att bota cancer. Kirurgi ir grundstommen i
behandling av de flesta solida tumérer och kommer idven i framtiden
att ha en central plats i behandlingsarsenalen f6r manga cancer-
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sjukdomar. En genomgédende utveckling inom kirurgin ir en strivan
efter minimal-invasiva ingrepp for att begrinsa omfattningen av
ingreppet och minska risken fér komplikationer. Flera nya
kirurgiska tekniker ir under utveckling ofta i kombination med
avbildningsteknologi, t.ex. CT eller MR, {6r att guida likaren il ritt
del av tuméren.

Bildguidad strélterapi (IGRT) utvecklas snabbt och olika former
av individuell modulering av strilningen kommer med all sannolik-
het att bli rutin 1 framtiden.

En behandlingsteknik som drivit bildstyrd strilbehandling lingt
ir gammaknivskirurgi. Genom denna teknik kan mycket hoga
strldoser levereras till mal 1 hjdrnan utan att skada omkringliggan-
de strukturer hos patienten. Det pagdr forskning och utveckling for
att finna nya bestrilningsmetoder. Mélet ir att skydda frisk vivnad
frin skador. Minga av terapierna ir dock dnnu i tidig utvecklingsfas.

Det pdgir ocksd forskning for att finna nya bestrdlningsmetoder
som baseras pd protoner, neutroner och laddade partiklar (exem-
pelvis koljoner). Det &terstdr omfattande kliniska studier for att
klargora vilken roll dessa tekniker kan spela i framtidens cancerbe-
handling. Metoderna kriver stora investeringar och behandlingen
méste bli ekonomiskt realistisk f6r att etableras som standard.

Sammantaget kommer cancerbehandling i framtiden att bestd av
flera olika behandlingsalternativ och kombinationer jimfért med 1
dag. Bildteknologins roll kommer att fortsitta att vara vital f6r dia-
gnostik och behandling av cancer. Olika molekylira metoder fér-
bittras och deras applikation breddas. Strilning kommer att be-
traktas som en “therapeutic agent” som har en piverkan pd de bio-
logiska systemen pd samma sitt som likemedel. Strilterapiteknolo-
gier kommer att ge alltmer mélinriktade behandlingar s& att skada
pd omgivande vivnader begrinsas.

5.4 Framtidsanalys av ickemedicinska
omvarldstrender

En framtidsanalys 1 syfte att beskriva ickemedicinska trender och
faktorer som kan ha betydelse for den svenska cancervdrden har pd
uppdrag av utredningen utarbetats vid Medical Management
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Centre, Karolinska Institutet.'* I den f6ljande texten sammanfattas
de viktigaste delarna i denna framtidsanalys.

Rapporten beaktar inte den framtida utvecklingen vad giller
likemedel och molekylirbiologiska och andra tekniska landvin-
ningar f6r prevention, diagnostik, vdrd och behandling. I stillet
fokuserar underlaget pd ickemedicinska trender och deras f6rmo-
dade inverkan p& utbud och efterfrigan pd cancervird i Sverige
fram till 2020. Hir ingdr demografiska, sociala, kulturella, organi-
satoriska, politiska och ekonomiska faktorer, i synnerhet de som
har biring pd medborgare, patienter, hilsopersonal, finansiirer och
normerande/reglerande aktérer inom sjukvirden.

Forfattarna konstaterar inledningsvis att trenderna som beskrivs
1 rapporten redan ir under framvixt och successivt bidrar till for-
indringar i beteendet hos patienter, virdgivare och personal samt
pa vilket sitt hilso- och sjukvirden utférs. Hur snabbt och i vilken
utstrickning dessa forindringar realiseras beror naturligtvis pd en
rad faktorer. Det finns dock anledning att tro att de flesta f6rind-
ringar som styrs av teknik, konsumenter, marknader och nya
modeller for att tillhandahilla tjinster under de nirmaste tio dren
inte kommer att bli s radikala som litteraturen antyder. Detta be-
ror pd att sjukvird 1 allt visentligt ir, och kommer att vara, en per-
sonlig tjinst dir direktkontakt och fértroende mellan patient och
personal, samt personal emellan, ir bide férvintad och hogt virde-
rad.

I framtidsanalysen identifieras f6ljande trender och tendenser:

5.4.1 Tekniska trender

Redan i dagsliget dr det svirt for sjukvirdens aktorer att hilla sig
uppdaterade i férhdllande till den 6kade mingden ny forskning och
kunskap som utvecklas inom respektive specialistomrdde. Den
snabba 6kningen av medicinsk information och teknik stér inte 1 rela-
tion till sjukvirdens férméga att ta till sig och omsitta denna. Svil
mingd som kvalitet pd forskningen kommer att fortsitta 6ka de
nirmaste dren. En trend under framvixt ir strivan att gora befint-
liga riktlinjers utveckling och spridning mer effektiv genom IT-16s-
ningar, med enklare sékvigar och tillginglighet, beslutsstod, s.k.

! Future scan for Swedish National Cancer Strategy, Mats Brommels, John Ovretveit, Sara
Tolf och Helena Gustavsson, Medical Management Centre, Karolinska Institutet, 2008.
Underlag till utredningen (se bilaga 2).
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”pop up alerts” samt aterkoppling till virdgivaren om det egna
resultatet.

Inneborden for svensk del dr att forskningen och dess resultat
fér nirvarande ir en underutnyttjad resurs och att klyftan mellan
kunskap och praktik kan komma att 6ka ytterligare 1 ett framtids-
perspektiv. Forskningsresultat skulle 1 hogre utstrickning kunna
anvindas for att forbittra vdrden genom att anvinda och utveckla
nya metoder fér okad tillginglighet, anpassning och implemente-
ring av ny kunskap.

I framtidsanalysen konstateras att diagnostik och behandling
blir alltmer skriddarsydd utifrdn patientens individuella behov.
Med bittre och mer kvalificerad diagnostik och behandling 6kar
ocks3 efterfrigan pd dessa dtgirder.

De flesta nya tekniska forindringar som kommer leder enligt
forfattarna oundvikligen till 6kade kostnader. Det kommer siledes
att uppstd frigor om prioritering jimfért med en alternativ an-
vindning av samma resurser. Beslut om férdelning av resurser
kommer att bli alltmer politiserade och ifrdgasittas av olika intres-
segrupper. Frigor kommer att aktualiseras om jimlikhet 1 f6rhal-
lande till patienter som har méjlighet och vilja att betala delar av
behandlingen om denna inte kan erbjudas som en del av den offent-
liga virden. Beslutsfattare kommer ocksd i 6kande grad att stillas
infér val av resursfordelning mellan nya typer av screening, dia-
gnostik och behandling och att viga nyttan av insatser mot dess
kostnader. Beslutsfattare kommer dirtill att behova nya firdigheter
och effektiva metoder for att kunna fatta och rittfardiga besluten.
Detta ir forvintat eftersom fler metoder foér screening och be-
handling framéver kommer att dvergd frin testverksamhet till en
potentiellt utbredd anvindning. Dess foresprikare kommer sanno-
likt att bli dn skickligare 1 sin strivan att paverka.

Dirtill kommer insamling och analys av patientdata, vilka blir en
allt viktigare faktor for sjukhus, andra virdgivare och personal, till
stod for beslutsfattande och kunskapsutveckling.

Den pigdende trenden med en alltmer utbredd IT-anvindning
inom hilso- och sjukvirden, i kombination med patienters efter-
frigan pd mer individuellt anpassade 16sningar, leder troligen till att
sjukhus och sjukvérd 1 allt mindre utstrickning kommer att defini-
eras av fysiska grinser. I stillet kommer den framtida virden i 6kad
utstrickning bero pd informationssystemens férmiga, dvs. kopp-
lingarna till ett professionellt nitverk och férmdgan att, dir s3 ir
mojligt, nd patienterna 1 hemmet eller annanstans.
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En annan trend, bla. till {6]jd av den 6kade IT-anvindningen, ir
att patienten kommer att kunna kringgd virdpersonalen vad giller
tillgdng till information och vissa tjinster, sirskilt olika typer av
tester, med bdde bra och diliga konsekvenser. En utmaning kom-
mer att vara hur patienter ska kunna skyddas frin vilseledande in-
formation och okunniga praktiker som skulle kunna skada deras hilsa.

5.4.2 Konsumenttrender

Generellt sett finns det framéver allt hogre férvintningar pd vird och
bot, valméjligheter och delaktighet i beslut om behandlingsplaner.
Parallellt med 6nskningar om bista méjliga vdrd och skriddarsydd
behandling finns efterfrigan pa vird nira patientens hemmil;jé.

Det finns motsigelsefulla trender i val av livsstil. En pdgdende
utveckling mot 6kad alkoholkonsumtion, fetma samt férindringar
1 miljén ir faktorer som kan oka risken fér cancer. Samtidigt finns
motsatta trender som tyder pd en allt hilsosammare livsstil med
6kad medvetenhet och vilja att anvinda tester och screening och att
snabbt soka vird. Det finns viss evidens som tyder pd att dessa
trender sprids olika i olika sociala grupper och att vi kommer att se
okade sociala ojimlikheter i hilsa, inklusive exponering fér cancer-
risker, insjuknande 1 cancer, tillging till och nyttjande av vird.

I allminhet har grupper med hégre inkomst och utbildning en
mer hilsosam livsstil, inklusive 6kad benigenhet att screena och
testa sig, medan individer med lig inkomst och utbildning har en
okad risk for och oftare insjuknar i cancer.

Givet de ridande trenderna kommer ménga cancerpatienter
2020 vara mer informerade om olika behandlingsmetoder, mindre
benigna att dverlimna hela beslutet om behandlingen till likare och
1 storre utstrickning séka och anvinda relevant och jimférbar in-
formation om virdgivarens resultat. Det ir troligt att fler patienter
kommer att vilja ha ingiende diskussioner med vérdgivaren om
olika till buds stdende behandlingar och om virdgivarens resultat
inom specifika behandlingsomriden. Detta inkluderar ocksd en be-
redskap att vinda sig till en annan virdgivare om de inte finner dis-
kussionen och den till buds stdende behandlingen tillfredsstillande.
En nyckelfriga 1 detta avseende kommer att vara utbudet av och
tillgdngen till andra virdgivare och behandlingar och, fér vissa,
huruvida patienten kan 3 betala sjilv. Generellt kan konstateras ett
okande intresse for, och benigenhet hos, patienter att betala for
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privat vird 1 Sverige och utomlands. Fler patienter kommer att vara
villiga att s6ka vird utomlands och kriva ersittning inom ramen fér
det kommande EU-direktivet om patientens ritt till vird &ver grinser
1 Europa.

Det ir troligt att framvixten av fler valmojligheter kommer att
oka ojimlikheterna vad giller tillging till behandling, f6rmigan att
finna och anvinda information samt férmigan att betala for be-
handling. Sammantaget kan férvintas en 6kad polarisering mellan
de patienter som intar en aktiv konsumentinriktad roll och de som
hiller fast vid en mer traditionell och passiv virdgivarstyrd roll.

En konsekvens av fler val och mer information ir att minga
patienter kommer att vilja ha rdd och hjilp att gd igenom och férstd
de olika valméjligheterna och dess konsekvenser. Det ir troligt att
deras lokala allminlikare inte kommer att ha tid, kunskap och ex-
pertis att gora detta och att cancerspecialister inte ir oberoende
nog eller har tid och férméga att méta dessa behov. Det dr mojligt
att “oberoende medicinska patientrddgivare” eller medicinska vérd-
miklare” kommer att utvecklas, bl.a. p& Internet, f6r att ge “obero-
ende expertrdd” vad giller behandling, 1 syfte att bistd 1 valet och
diskussionen kring detta.

Trender visar att det finns en dkande utmaning 1 att gora den
bista cancervidrden for varje individ tillginglig for alla och/eller
mojlig att bekosta for alla. Den bista cancervirden handlar inte
bara om de tekniska och medicinska faktorerna utan ocksd om tid
och anstringningar for att erbjuda vird som tillgodoser behoven
hos olika grupper och individer som vill vara mer delaktiga i den
egna virden.

5.4.3  Organisatoriska trender

En allmin trend inom hilso- och sjukvirden, som cancervirden kan
behéva anpassa sig och/eller bidra till, ir en rorelse av vissa delar av
vérden ut frn sjukhusen till primirvirden och vird 1 hemmet. Del-
vis beror detta pd trenden med allt kortare vistelser pd sjukhus,
bide av kostnadsskil samt av patienters allminna 6nskemil om
vard s& nira hemmet som mojligt. Patienter och virdare i samver-
kan kommer ocks3 att utfora fler dtgirder som virdgivare tidigare
gjort och det finns férvintningar pi mer information och en storre
delaktighet 1 virden.
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En motsatt trend ir en 6kad centralisering av specialistsjukvird 1
syfte att hitta 16sningar pd problem som personalbrist och ekono-
miska begrinsningar samt i syfte att genom stdrre volymer uppnd
hégre klinisk kvalitet. De bakomliggande orsakerna for centralis-
ering kommer att bli 4n mer angeligna den kommande tiodrsperi-
oden och trenden mot en mer specialiserad vird kommer sannolikt
att 6ka. Den begrinsas dock for nirvarande till viss del av medborg-
ares och organisationers motvilja att ligga ner verksamheter samt
olika uppfattningar om vad som ir kvalitet och kostnadseffektivitet.

Den sammantagna bilden talar {6r att viss cancervird i hdgre ut-
strickning kommer att centraliseras nationellt och regionalt, medan
t.ex. screening och palliativ v8rd kommer att erbjudas lokalt 1 en
hierarki av cancervdrd. En trend i USA som troligtvis kommer att
utvecklas 1 Sverige ir organspecifika team som inkluderar kirurger,
onkologer, patologer m.fl. Dessa arbetar vid ett fital specialiserade
centrum.

Nackdelar med en 6kad centralisering dr bl.a. reseavstindet for
patienter och avstdndet mellan virdpersonal som deltar i virden av
en patient. Ett sitt att minska dessa nackdelar, och ind4 bibehilla
fordelarna av en centraliserad sub-specialisering, kan finnas inom
ramen for olika IT-l6sningar, sirskilt telemedicin och elektroniska
journaler, forstirkta kliniska nitverk samt fér dem gemensamma
ersittningsformer.

En samtidig strivan att 8stadkomma en 6kad integrering av var-
dens olika delar ir metoder som hjilper virdgivaren att samordna
och samarbeta i patientvdrden och att skapa gemensamma program,
principer och planer fér virden. Exempel pd detta ir:

- mingkunnig personal, utvidgade och férindrade yrkesroller
samt nya sitt att fordela arbetet,

- okande anvindning av virdkoordinatorer med eller utan bestill-
ningsansvar,

- tydligare utskrivningsplanering och delat virdansvar mellan t.ex.
primirvard och specialistvird,

- team eller nitverk inom och mellan virdenheter for liknande
typer av patienter.

- bittre fungerande virdkedjor, anpassning av virdorganisationen
och rutiner fér initial kontakt till diagnos, behandling och andra
tgirder under patientens vig genom olika delar av virden,

- ersittningssystem som stddjer en fungerande vdrdkedja eller sam-
ordnad organisation, t.ex. genom standardpris for en hel vird-
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kedja eller finansiella incitament f6r bittre samordning virdgiv-
are emellan, samt

- krav pd en virdgivare att samordna vird med andra genom av-
talsbestimmelser eller villkor for ackreditering.

Tv4 till synes motsatta trender som 1 6kande utstrickning pdverkar
cancervirden ir mer individualiserad vird parallellt med en 6kad
standardisering av behandlingar och virdkedjor.

Standardiseringstrenden ir ett led 1 kvalitetsférbittringsarbetet
vars mdl ir att reducera odnskade variationer 1 virden. Odnskade
variationer kan foérorsakas av individer som fattar icke-optimala
vardbeslut eller av organisatoriska faktorer, sdsom plotsligt 6kad
efterfrdgan pd eller utbud av tillginglig personal. Patientsikerhet,
behandlingsresultat och kvalitet kan forbittras genom att standar-
disera delar av virden, t.ex. genom riktlinjer, definierade virdkedjor
for patienter med en sirskild diagnos, standardiserade bestillnings-
och svarssystem och beslutsstéd. Detta kan professionsforetridare
uppleva som inskrinkningar av sin kliniska frihet, vilket kan ge
upphov till férindringsmotstdnd.

Forutsittningar for en alltmer individualiserad vérd skapas dels
av det kvalitetsarbete som beskrivs ovan, dels av teknologiska
genombrott inom diagnostik och behandling. Det sistnimnda moj-
liggors av en allt mer specifik bedémning av den enskilda patienten
och val av interventioner som passar dennes behov och énskningar.
Det térstnimnda innebir att virden organiseras pd ett sitt som till-
liter mer individuella 16sningar genom att “kundanpassat” vilja ett
antal interventioner frin en meny av standardiserade virdprogram
(s.k. modulir design). Detta kan vara ett sitt fér cancervirden att
samtidigt vara bide flexibel och effektiv. Ett stort antal varierande
vardtjinster med l3g efterfrdgan tillhandahills samtidigt som stor-
driftsférdelarna i en storskalig produktion kan uppnés.

Den framtida cancervirden karakteriseras sannolikt av en cent-
ralisering av specialiserad diagnostik och behandling och decentra-
liserat ansvar for prevention, screeningverksamhet, uppféljning och
palliativ vdrd utifrdn centralt formulerade riktlinjer. Den hégspeci-
aliserade virden organiseras 1 tumér- eller organspecifika centrum
med regioner som upptagningsomrdden. Dessa centrum utsitts for
internationell konkurrens och de bor éverviga fokus pd sirskilda
inriktningar och samarbetsallianser nationellt eller internationellt
for att sikra konkurrenskraft och tillrickliga patientunderlag.
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5.4.4  Globaliseringstrender

De i huvudsak offentligt finansierade sjukvirdsystemen 1 Vist-
europa provade, sirskilt under 1990-talet, en rad konkurrensfrim-
jande organisatoriska arrangemang i syfte att effektivisera verksam-
heterna och skapa bittre kostnadskontroll. Dessa initiativ, kinda
under rubriken “new public management”, varav bestillar/utférar-
uppdelning ir bist kind 1 Sverige, har successivt ersatts av renodlad
privatisering. Aven om finansieringen ir fortsatt offentlig 6ppnas
marknaden for privata vdrdgivare att konkurrera om offentliga
bestillningar.

Denna 6kande ”marknadisering” av hilso- och sjukvirden har
fatt en legal grund 1 Europeiska unionens nuvarande rittspraxis.
Trots att social- och vilfirdssystemen ir en nationell angeligenhet
undantas hilso- och sjukvirdstjinster inte frdn de unionens “fyra
friheter” (personer, varor, tjinster och kapital skall kunna rora sig
fritt inom medlemslinderna) som konstituerar den gemensamma
marknaden. Denna rittspraxis stadfists ytterligare 1 det forslag till
direktiv om patientrittigheter vid grinséverskridande vird som
EU-kommissionen framlagt i juli 2008.

Reformerna har lett till att nya aktorer intresserat sig for sjuk-
vardsmarknaden. Riskkapital- och investmentbolag ir i dag stora
dgare till framfor allt nationellt eller internationellt verkande vard-
bolag som framgingsrikt konkurrerar om kontrakt med sjuk-
vardsmyndigheter.

P4 denna i 6kande utstrickning globala marknad verkar férutom
renodlade virdféretag ocksd hilsofrimjande verksamheter, aktiva
inom exempelvis kringservice, informationsteknologi, logistik och
finansiering. Framtidsanalysen understryker att aktdrerna 1 hogre
utstrickning in tidigare har att s6ka samarbetsparter, skapa allian-
ser, utnyttja underleverantérer och utlokalisera verksamheter till
liglonelinder med vilutbildad likar- och sjukskéterskekdr. Vard-
foretag 1 t.ex. Indien, Thailand och Singapore marknadsfér redan
aktivt tjinster 1 Europa och Nordamerika 1 en férhoppning att
kunna ekonomiskt utnyttja en ékande “medicinsk turism”. Beni-
genheten att sdka specialiserade virdtjinster 1 dessa linder pga.
ligre kostnad, korta vintetider eller goda behandlingsresultat antas
mer in tiodubblas under de nirmaste fem &ren.

Cancervirden kommer med stor sannolikhet att pdverkas av
denna utveckling. En vixande grupp vilinformerade cancerpatien-
ter har utbildningsmissiga och ekonomiska resurser att soka virl-
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dens bista cancervird. Information om kvalitet, behandlingsresul-
tat och priser blir littillginglig ocksd internationellt. Fér att mota
konkurrensen bér nationella och regionala virdorganisationer bli
alltmer specialiserade.

Nyckelfragor for planering och policybeslut

Den offentligt finansierade virden kommer att ha ékande svarig-
heter att finansiera de nya behandlingar, teknologier och tjinster
som krivs f6r det 6kade antalet minniskor som insjuknar respek-
tive dverlever cancer. Nya sitt att finansiera och erbjuda vird kom-
mer att behdva utvecklas; dven privat betalning och férsikring.
Frivilligorganisationernas roll som vardgivare kommer att ka. P3
grund av att samtliga nya behandlingar inte kommer att kunna
finansieras och vara tillgingliga for alla 1 den offentligt finansierade
varden kommer prioriteringar inom cancervarden att krivas. Detta
behéver goras utifrin tydliga regler och principer. Beslut om for-
delningen av allmidnna medel till prevention, behandling respektive
palliativ v8rd kommer ocks3 att behéva bli mer uttrycklig och mo-
tiverad. Viktiga frigestillningar blir prioriteringar och processer f6r
att definiera vilka diagnostiska teknologier och vérd- och behand-
lingsformer som ska finansieras, hur resurserna ska fordelas mellan
forebyggande, tidig upptickt, behandling och palliativ vird, mellan
vardnivier, och mellan geografiska omriden.

Privatiseringar 1 alla dess former kommer att ¢ka, men den
offentliga och politiska reaktionen ir oviss. Det tidigare motstin-
det minskar sannolikt successivt. Samtidigt dr en fortsatt "privatise-
ringsvdg” beroende av den ekonomiska och kulturella utvecklingen
1 Sverige. Ett storre antal och en stdrre variation av virdgivare
kommer att kriva nya former av reglering och samordning for att
skydda patienter och sikerstilla patientnyttan. Patienter kan ocksd
utsitta sig for risker pd en internationell sjukvirdsmarknad med
bristande reglering, t.ex. genom avsaknad av f6rsikringsskydd.

En 6kande valfrihet och ett 6kande privat utbud leder till hogre
vardkonsumtion bland vilsituerade men missgynnar resurssvaga
som ocksd har de storsta vrdbehoven. Detta ir i konflikt med de
nuvarande principerna om vird pd lika villkor och efter konstaterat
behov. En friga ir dirfér hur jimlikhet kan frimjas i framtiden och
hur tendenserna till ojimlikheter minimeras?
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6 Forslag till en nationell
cancerstrategi for framtiden

I tidigare kapitel har vi beskrivit den aktuella situationen pd cancer-
omridet samt belyst en vintad framtida utveckling. I det féljande
redovisar vi dels vir principiella syn pd utformningen av en natio-
nell cancerstrategi f6r framtiden, dels de slutsatser utifrdn beskriv-
ningarna av nulige och framtid som ir vigledande f6r véra forslag.
Den strategi som vi foreslar har vi delat in 1 tre omriden: Cancer ur
ett medborgarperspektiv, Cancer ur ett patientperspektiv respek-
tive Kunskaps- och kompetensforsérjning.

Vi har valt att 18ta strategin omfatta ett fital férslag som vi be-
démer vara viktigast f6r en positiv utveckling.

Vira forslag vinder sig till politiska beslutsfattare och andra
ledningsansvariga. Dir ligger det frimsta ansvaret fér samordning,
framférhdllning och lingsiktig finansiering.

6.1 Varfor behovs en nationell cancerstrategi for
framtiden?

Vira utgingspunkter for forslagen ir:

- En lingsiktig strategi ir nédvindig for att klara en framtida
6kning av cancerprevalens.

- Sambhillet miste 6ka sina investeringar 1 prevention; det mest
betydelsefulla for att minska sjuklighet och déd i cancer.

- Kunskapsbildning och kunskapsspridning inom cancervird
och prevention miste forbittras.

- Cancervirdens organisation behéver utvecklas.

- Nationellt samarbete blir alltmer nédvindigt och méste ges
fastare former.
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- Cancervirden miste mota framtida patienters krav pd
information och kvalitet i omhindertagandet.

- Sirskilda insatser behover goras for att minska skillnader
mellan befolkningsgrupper.

Utvecklingen kommer édven att stilla stora krav pi prioriteringar

och stillningstaganden till finansieringsformer.

Vi har 1 det féregdende 6versiktligt beskrivit situationen inom en
rad omrdden av betydelse f6r utformningen av en nationell cancer-
strategi och dven redovisat ndgra analyser av den framtida utveck-
lingen. Utifrdn detta har vi identifierat de viktigaste framtids-
frigorna.

6.1.1 En langsiktig strategi ar nédvandig for att klara en
framtida 6kning av cancerprevalens

Den prognos som Epidemiologiskt Centrum vid Socialstyrelsen
gjort f6r vir rikning visar pd en dubblering av antalet personer som
lever med cancer (prevalensen) fram till 2030.

Det finns flera forklaringar till den vintade utvecklingen. I for-
sta hand beror den pd den demografiska utvecklingen med en 6kad
befolkning och alltfler dldre. Till detta kommer att behandlingen av
vissa cancersjukdomar gjort stora framsteg. Cancer har for alltfler
blivit en kronisk eller ldngvarig sjukdom med ett osikert forlopp 1
stillet for en dédlig diagnos.

En kommande 6kning av antalet personer som insjuknar i cancer
stiller sjilvklart krav pd sjukvirden vad giller resurser. Vad pre-
valensen, 6kningen av antalet som har cancer, kommer att innebira
for resursbehovet inom sjukvérden dr svirare att forutsiga. En 6k-
ning innebir inte automatiskt en motsvarande 6kning av virdbeho-
vet. Men det stiller krav pd genomtinkt organisation for uppfolj-
ningar och kontroll, uppmirksamhet pd eventuella sena effekter av
behandlingen och sjukdomen samt omsorg om patienterna. Den
palliativa virdens behov méste ges storre uppmirksamhet och prio-
riteras hogre.

Det finns stor osikerhet i prognoser av det hir slaget. And-
ringar i minniskors livsstil, genombrott i forskning och behandling
av cancer, forindringar 1 annan sjuklighet ir faktorer som kan ut-
vecklas pd ett annat sitt dn vad som antagits i berikningarna.
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Vi menar dock att det dr uppenbart att en lingsiktig och mal-
medveten strategi for att moéta utvecklingen av insjuknande i och
forekomst av cancer ir helt nédvindig om cancervirden ska kunna
behilla och férbittra sina resultat.

6.1.2 Samhillet maste oka sina investeringar i prevention;
det mest betydelsefulla for att minska sjuklighet och
déd i cancer

Aven om den medicinska behandlingen av cancersjuka har gjort
framsteg och med all sikerhet kommer att forbittras ytterligare, s3
ir det ind3 arbetet for att férebygga insjuknande i cancer som kan
ge de storsta vinsterna 1 minniskoliv och minskat lidande. Fore-
byggande insatser ir sirskilt viktiga nir det rér en sjukdomsgrupp
som ir svdr att bota och dir behandlingen ofta ir bdde pligsam och
dyrbar. Av stor betydelse fér sjukdomsférlopp och behandlings-
mdjlighet ir ocksa tidig upptickt av begynnande cancer.

Preventivt arbete kriver l3ngsiktighet, milmedvetenhet och in-
vesteringar. Det méiste finnas en politisk medvetenhet om att
minskliga och ekonomiska vinster av det man investerar 1 dag kom-
mer att kunna tas hem férst pd ling sikt och d3 i olika samhills-
sektorer, inte bara dir investeringen gjorts.

Vi menar att samhillet miste ¢ka sina investeringar i prevention
genom uthilligt och samordnat férebyggande arbete och genom
stdd till forskning om t.ex. bestimningsfaktorer, preventiva meto-
der och interventioner for tidig upptickt. Det finns en hir en stor
positiv potential, inte minst i minskad tobaksrékning.

6.1.3  Kunskapsbildning och kunskapsspridning inom
cancervard och prevention maste forbattras

Trots framstegen 1 behandlingen av cancer s utgér sjuklighet och
dédlighet 1 cancer fortfarande en stor utmaning. Som ovan nimnts
behévs bide forskning om uppkomstmekanismer och om preven-
tiva strategier. Svensk cancerforskning har tidigare varit hogt ran-
kad och ir fortfarande framstiende pd en rad omrdden, men har pd
senare tid férsvagats i férhdllande till en del andra linder.
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Det pdgdr en snabb utveckling av cancervdrd, cancerforskning
och medicinsk teknologi. Det ir redan i dag svirt for sjukvirdens
aktorer att hilla sig uppdaterade 1 forhdllande till den 6kande
mingden av ny kunskap. Sannolikt kommer en 6kande framtida
informationsmingd att stilla dnnu stérre krav pd férmédgan att
absorbera och omsitta den nya kunskapen. Samarbetet mellan pre-
klinisk och klinisk forskning ir otillrickligt och minga gdnger stan-
nar kunskapen inom den prekliniska sfiren.

Cancerforskningen finansieras till stor del genom anslag som
bygger pd frivilliga bidrag frin bl.a. Cancerfonden. De statliga an-
slagen for cancerforskning till universiteten eller via forskningsrad
behéver 6ka om man vill att Sverige, 1 den framtida patientens in-
tresse, ska uppritthdlla egen forskning av hog klass 1 internationellt
samarbete och inte bara ha en roll som anvindare av andra linders
forskning. Forutsittningarna fér kommersiellt oberoende forskning
behover forbittras och finansieringen méste vara lingsiktig.

Nationella virdprogram och kvalitetsregister ir betydelsefulla
instrument fér verksamhetsutveckling och kvalitetssikring av cancer-
virden. De fyller en viktig roll 1 samspelet mellan klinisk verk-
samhet och forskning. Det behévs system for att sikerstilla att
nationella virdprogram tas fram, omsitts till regionala program, hills
stindigt uppdaterade och efterlevs i praktiken. For vissa cancersjuk-
domar kan virdprogram tas fram p& nordisk eller internationell niva.

Det behovs bittre forutsittningar f6r klinisk forskning och in-
terventionsstudier, dir hela landet fungerar som forskningsbas och
dir resultatet dr av gemensamt nationellt intresse. Sddan forskning
ir nédvindig for att f3 fram viktig kunskap som underlag for be-
démning av t.ex. screeningprogram, likemedels triffsikerhet och
kostnadseffektivitet.

6.1.4  Cancervardens organisation behover utvecklas

Cancervérden utgor ett mycket dynamiskt omride. Nya behov och
kunskaper samt férindringar i omvirlden pdverkar stindigt forut-
sittningarna for virdens bedrivande och organisation. Mer férfinad
diagnostik och individualiserad behandling, behov av multidiscipli-
nir behandling, krav pd stora investeringar, 6kat behov av rehabili-
tering och uppféljning, férvintad framtida brist pd specialister, in-
ternationellt samarbete ir alla exempel pd faktorer som bor paverka
organisationen.
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Vi menar att dagens organisation behover utvecklas bide mot
centralisering och decentralisering. Forskning och klinisk verksam-
het méste knytas nirmare samman. En genomtinkt nivistrukture-
ring blir nédvindig.

6.1.5 Nationellt samarbete blir alltmer nodvandigt och maste
ges fastare former

Sverige har 1 jimforelse med andra vistlinder en relativt decentrali-
serad sjukvard. Regioner, landsting och kommuner ir ansvariga for
tillhandah&llande och finansiering av sjukvirden. Det finns dock en
allt starkare trend till samarbete pd nationell nivd i frigor som av
olika skil inte rimligen kan eller bor hanteras enbart pd regional
eller lokal niva. Det ror bl.a. behandlingsstandarder som nationella
virdprogram och riktlinjer, kompetensnitverk samt jimfoérande
verksamhetsuppféljning. Mycket av detta arbete dr professions-
drivet och har vuxit fram p& mer eller mindre frivillig bas vid sidan
av den ordinarie verksamheten. Det ir nodvindigt att sddana av
professionen utvecklade positiva verksamheter nu fir fastare former
1 syfte att sikra kvalitet och tillhandah&llande.

For att kunna tillhandahilla en vird pd lika villkor bér bedom-
ning, introduktion och uppféljning av nya likemedel, screening och
vaccin ske efter gemensamma nationella principer. Den framtida
medborgaren och patienten kommer dessutom att bli alltmer vilin-
formerad och medveten om vilken vird och vilka tjinster som er-

bjuds p& olika hill 1 landet.

6.1.6  Cancervarden maste mota framtida patienters krav pa
information och kvalitet i omhédndertagandet

Sjukvird kommer 1 all framtid, teknisk och medicinsk utveckling till
trots, att vara beroende av fortroende mellan personal och patient.
Svensk cancervird uppvisar bra medicinska resultat och patienter ir
ndjda med sjukvirden i allminhet. Frin patienter finns emellertid
krittk mot cancervidrden pa en rad punkter, en kritik som delas av
ménga verksamma inom cancervérden. Det giller sidana viktiga fak-
torer som information, kommunikation, osikra och oklara besked,
linga ledtider och bristande kontinuitet.
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Framtidens patienter kommer sannolikt att stilla hogre krav.
Patienterna och deras nirstdende kommer att vara dnnu mer kun-
niga 1 vad som kan goras och vilja diskutera med vardgivaren om
olika till buds stdende behandlingar.

Vi menar att det ir ndédvindigt att den framtida cancervirden
organiseras och utfors s att patienten har fortroende f6r virden
och beméts med respekt for befogade krav pd kvalitet i omhinder-
tagandet. Virdens organisation samt systemen fér beskrivning och
virdering av virden behover utvecklas, sd att de stédjer en samlad
virdprocess for patienten.

6.1.7  Sarskilda insatser behover goras for att minska
skillnader mellan befolkningsgrupper

Det ir vil belagt att minniskor som lever under simre socioeko-
nomiska forhillanden l6per stérre risk att drabbas av insjuknande
och déd i cancer. Det finns ocksd studier som pekar pd skillnader
mellan svenskar med olika etniskt ursprung. Dessa skillnader ir
sannolikt till stor del kopplade till samverkande faktorer, som t.ex.
livsstil. Men de kan ocks& bero p8 bristande anpassning av formerna
for information och andra preventiva insatser. Det gér inte heller
att utesluta att patienter som kinner till sina rittigheter och kan
tala for sig har littare att 3 tillgdng till den bista virden. Det finns
tecken som tyder pd dkade sociala ojimlikheter 1 hilsa, inklusive
exponering for cancerrisker. Det finns ocksa risk for 6kade skillna-
der mellan aktiva konsumentinriktade patienter och patienter som
intar en mer passiv roll.

Vi menar att de socioekonomiska skillnadernas konsekvenser ir
oacceptabla ur etisk och demokratisk synvinkel. Problemen behéver
ges betydligt storre uppmirksamhet och hégre prioritet 1 bide forsk-
ning och praktik. Vid sidan av de etiska skilen finns hir en stor pot-
ential i att reducera det totala insjuknandet och dédligheten 1 cancer.
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6.1.8  Utvecklingen kommer att stélla stora krav pa
prioriteringar och stallningstaganden till
finansieringsformer

Medical Management Centre vid Karolinska Institutet har for vir
rikning tagit fram en framtidsanalys av ickemedicinska trender och
faktorer som kan f4 betydelse fér den svenska cancervirden.' Vi vill
hir lyfta fram nigra av de utvecklingstendenser, som kommer att
behéva hanteras av 1 forsta hand politiskt ansvariga f6r svensk sjuk-
vard. Det ligger inte inom vart mandat att ta stillning till dem hir,
eftersom det handlar om virderingar av djupt politisk karaktir, som 1
méngt och mycket berér villkor och grundliggande principer foér hela
hilso- och sjukvirden. Vi vill dock framhailla att det krivs framfor-
hillning och beredskap infér kommande utveckling.

Den offentligt finansierade virden kommer sannolikt inte att
kunna bekosta alla nya méjligheter vad giller behandlingar, tekno-
logier och medicinska tjinster i takt med det 6kande antalet minni-
skor som insjuknar respektive dverlever cancer. En rad frigor om
prioriteringar instiller sig dirmed.

- Hur ska behoven inom hilso- och sjukvirden prioriteras mot
behov inom andra samhillssektorer?

- Hur ska resurserna férdelas mellan prevention, behandling
respektive vird i livets slutskede?

- Hur ska cancervérd prioriteras mot andra behov av sjukvird?

- Hur ska aktiva och vilinformerade patienters krav hanteras visavi
behov hos mindre privilegierade och mindre aktiva grupper?

I framtidsanalysen konstateras att det finns en ékande benigenhet
hos patienter att betala for privat vird 1 Sverige eller utomlands. En
framtida nyckelfriga kan bli om patienten vill, och ska tilldtas, att
betala delar av den offentliga virden sjilv, t.ex. ett likemedel som
varden bedémer inte vara effektivt f6r den enskilda patienten, men
dir patienten vill tillskjuta pengar f6r att ind3 {3 likemedlet som en
del av behandlingen inom den offentliga virden. Ett annat exempel
ir om patienten vill betala f6r en PSA-test, som virden bedémer
vara medicinskt omotiverad.

! Future scan for Swedish National Cancer Strategy, Mats Brommels, John Ovretveit, Sara Tolf
och Helena Gustavsson, Medical Management Centre, Karolinska Institutet, 2008. Underlag
till utredningen (se bilaga 2).
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Privata foretag som erbjuder medicinska tjinster och vird kom-
mer sannolikt att bli allt fler. Hur det kommer att utvecklas beror
pd politikens vilja att forhindra eller underlitta privatisering samt
pd minniskors vilja och benigenhet att betala privat. Nya former
for privata verksamheter kommer att kriva nya former fér statlig
reglering 1 syfte att garantera kvalitet och patientsikerhet.

Ju mer information om behandlingsméjligheter som ndr och
forstds av allminheten, desto stérre krav kommer patienten att
stilla p4 att {3 tillgdng till samma behandling och samma likemedel
som i andra delar av landet. Hur man hir ska balansera mellan det
kommunala sjilvstyret och medborgarnas énskemdl ir en viktig
framtidsfriga.

Socialstyrelsen har, med std av en kartliggning och analys frén
Prioriteringscentrum?, utvirderat hilso- och sjukvirdens arbete
med prioriteringar och konstaterat att dppna prioriteringar i stor
utstrickning saknas och att de prioriteringar som sker 1 stort sett
uteslutande sker inom och inte mellan verksamhetsomrdden. Riks-
dagsbeslutet om prioriteringar frdn mitten av 1990-talet uppfattas
inom sjukvirdens som otillricklig vigledning fér prioriteringsbe-
slut. Likare upplever bristande stdd frin politiker, som 1 sin tur
upplever bristande forstelse frin befolkning och massmedia. Roll-
fordelningen vid prioriteringsbeslut uppfattas allmint som oklar,
inte minst 1 grinszonen mellan landsting/region och kommun.

Vi anser att arbetet med att definiera det offentliga dtagandet pd
olika nivder miste intensifieras. Dessutom ir det viktigt att skapa
indamilsenliga stddstrukturer pid huvudmannanivd fér att med-
vetna och dppna prioriteringar ska kunna genomforas pd ett verk-
ningsfullt sitt. Ett vildefinierat och fértroendefullt samspel mellan
de politiskt fortroendevalda, tjinsteminnen och sjukvirdens pro-
fessionella grupper utgér hirvidlag en viktig forutsittning.

6.2 Vad ar en nationell cancerstrategi for framtiden?

Vart huvuduppdrag ir att ta fram ett forslag till en nationell cancer-
strategi for framtiden. Med utgdngspunkt i direktiven har vi arbetat
fram ett antal principiella stillningstaganden som fatt styra forsla-
get till innehdll och utformning av strategin. Vi diskuterar dessa
oversiktligt nedan.

2 Prioriteringar i hilso- och sjukvirden. Socialstyrelsen. 2007.
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6.2.1 En nationell strategi

Vi har tolkat det s att de frigor vi tar upp ir av gemensamt och
nationellt intresse, dels genom att frigorna ir relevanta for alla
delar av landet, inte bara fér enstaka sjukvidrdshuvudmin eller vard-
givare, dels genom att nédvindiga initiativ och dtgirder forutsitter
samarbete, samordning och stéd pd den nationella nivin. Med
nationell nivd menar vi det som staten ansvarar fér och det sam-
arbete som sker regioner, landsting och kommuner sinsemellan samt
mellan dessa och staten. I den nationella nivdn inkluderar vi dven
samarbete mellan offentliga och privata virdgivare, patientforetridare,
akademin, statliga myndigheter, ideella organisationer och den medi-
cinska industrin.

Sverige har ett hilso- och sjukvirdssystem dir ansvar for att
finansiera och tillhandahilla virden ir decentraliserat till lands-
ting/regioner och kommuner. Inom ramen fér ett nationellt system
varierar hilso- och sjukvirdens utformning 6éver landet. Forutsitt-
ningarna for en svensk nationell cancerstrategi skiljer sig frin
mdnga andra linder som har hilso- och sjukvirdssystem dir staten
har det samlade finansierings- och tillhandahillaransvaret.

Vir avsikt ir att strategin ska f3 sin officiella status genom en
overenskommelse mellan huvudminnen f6r hilso- och sjukvirden
och regeringen, dir aktiviteter och uppféljning av insatser och mail
stadfists. I huvudsak innebir de olika forslagen att nuvarande
strukturer forstirks och vidareutvecklas. En férutsittning for att
strategin ska kunna omsittas 1 praktiken dr dirfér att sjukvirds-
huvudminnen och staten blir éverens om det fortsatta arbetet och
om hur det ska foljas upp och, vid behov, revideras.

Under senare ar har allt fler initiativ till nationell samordning
inom hilso- och sjukvirden tagits. Exempel pd detta ir t.ex. inrit-
tandet av Rikssjukvirdsnimnden, den fér huvudminnen gemen-
samma sjukvirdsrddgivningen, arbetet med den nationella IT-stra-
tegin och samarbetet kring Oppna jimforelser. Den av oss fore-
slagna cancerstrategin innebir ytterligare steg 1 samma riktning.

Den féreslagna cancerstrategin innehéller, 1 enlighet med direk-
tiven, inte nigon férindring i ansvarsforhillandet mellan stat och
sjukvdrdshuvudmin. Vi féresldr inte heller nigon ny lagstiftning.
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6.2.2  En strategi for framtiden

Virt fokus 1 strategin ir framtiden. Férslaget ir sdledes inte en
handlingsplan for att pd detaljnivd 16sa de problem som i dag ir
kinda och identifierade. Strategins syfte ir i stillet att dstadkomma
och stédja strukturer som frimjar férmigan att hantera den fram-
tida utvecklingen och utmaningarna som vintar. Det giller bide att
ta tillvara mojligheterna att minska insjuknande i cancer och att
sikra och forbittra cancersjukvardens kvalitet och resultat.

Analyser av framtiden vilar alltid pd osiker grund. Hilsa och
ohilsa paverkas av férindringar i1 samhillsekonomi, arbetsmarknad,
utbildning, migration och annat. Minniskors framtida livsstilar och
val dr svdra att forutsiga samtidigt som de pdverkar t.ex. hilsa, krav
pd sjukvirden och tillgdng pd personal inom forskning och vérd.
Sjukvdrd och medicinsk forskning, bide pd lirositen och inom
industrin, ir kunskapsintensiva och dynamiska omrdden dir saker
kan hinda som foérindrar férutsittningarna radikalt, t.ex. vid genom-
brott av en ny behandlingsmetod som kommit fram genom ny
kunskap om en sjukdoms orsaksmekanismer. Icke desto mindre bor
man inte avstd frin att 1 alla fall f6rsoka férutsiga framtiden i syfte
att skapa beredskap infér férindringar och s ldngt méjligt kunna
paverka utvecklingen 1 positiv riktning.

6.2.3  En strategi for cancer

Frigan om behov och limplighet av att fokusera pd en sirskild
sjukdomsgrupp har diskuterats i olika sammanhang. Virt uppdrag
har inte varit att prova limpligheten av en cancerstrategi utan att
foresld utformning och innehdll i en sddan. Frigan om limpligheten
av en sirskild strategi for ett sjukdomsomrdde ger emellertid upp-
hov till ndgra reflektioner.

Aven om cancervirden i dag har en bra kvalitet jimfért med en
del andra sjukdomsomrdden, sd ir samtidigt cancer en sjukdom
som kommer att drabba mdnga minniskor i Sverige, antingen direkt
eller genom att nirstdende insjuknar. Fortfarande, trots behand-
lingsframgangar for vissa cancerformer, bide dr och uppfattas cancer-
sjukdom som livshotande.

Cancer ir ingen enhetlig diagnos. Det finns 1 dag fler in 200
olika sjukdomar, som dven inom sig uppvisar stor variation vad av-
ser t.ex. uppkomstmekanismer, prognos och behandlingsresultat.
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Komplexiteten hos cancer ir stor jimfort med ménga andra sjuk-
domsdiagnoser. Men vad avser prevention, virdorganisation och
forutsittningar for forskning och kompetensutveckling ir problem
och férutsittningar 1 stort sett allmingiltiga. Det giller t.ex.
tobaksrokning som har stor betydelse f6r sjuklighet och déd i ménga
olika sjukdomar. Behov av integrering av forskning och klinik ir ett
annat exempel. En strategi for cancer kan dirfor vara anvindbar
ocksd i andra sammanhang. Vi har for att 6ka anvindbarheten dirfér
s& l&ngt mojligt undvikit att foresld sirldsningar och 1 stillet strivat
efter att foga in cancerfrigorna i gemensamma strukturer.

En analys som utgdr frin en sjukdomsgrupp styr med viss
automatik in tinkandet i ett patientperspektiv. Detta innebir en
skillnad fr8n det vanligare sittet att analysera sjukvirden, dir ut-
gdngspunkten oftast ir virdnivd, organisatoriska enheter eller olika
professioners roll. Det blir i stillet patientens erfarenheter och
upplevelser av vigen genom virden som blir utgdngspunkten for
bade identifiering och 18sning av olika problem.

En ytterligare reflektion ir att det blir mer naturligt att finga in
helhetsperspektivet, t.ex. hur prevention och vird ska balanseras
mot varandra och hur klinisk verksamhet och forskning ska sam-
spela. Att forebygga och behandla en sjukdom som cancer stricker
sig 6ver samhillssektorer, huvudmannaomraden, professionella grup-
per och organisatoriska enheter.
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/ Cancer ur ett
medborgarperspektiv

Vi har i féregiende avsnitt redovisat vira utgdngspunkter for for-
slaget till en nationell cancerstrategi. I detta avsnitt redovisar vi de
dverviganden och férslag som rér medborgaren i allminhet. Med
medborgare menar vi alla minniskor som lever 1 Sverige.

Forslagen bygger pa att:

- det preventiva arbetet dr viktigast for att minska framtida sjuk-
lighet och dodlighet i cancer,

- minskad tobaksrokning tveklost leder till minskad dodlighet i
cancer,

- tidig upptickt dr av stor betydelse f6r att minska dédlighet 1 de
flesta cancerformer,

- framtidens medborgare 1 utokad utstrickning kommer att séka
och efterfriga information om hur hon kan pdverka och ta
ansvar for sin egen hilsa samt

- befolkningen ir heterogen och att preventiva insatser och in-
formation miste anpassas efter detta.
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7.1 Insatser for att forstdrka det folkhédlsopolitiska
arbetet

Vara 6verviganden och forslag:

- Tobaksrokning, fetma, brist pd fysisk aktivitet, hog alkohol-
konsumtion samt verdriven exponering f6r UV-strilning ir
viktiga livsstilsrelaterade orsaker till cancer.

- Det behovs en tydligare struktur f6r det livsstilsrelaterade pre-
ventiva arbetet liksom tydliga mal f6r uppfoljning av insatserna.

- Staten bor driva pd utvecklingen genom att bidra ekonomiskt
till hilso- och sjukvirdens preventiva arbete.

7.1.1  Betydelsen av primarprevention for att minska
cancerbérdan

Primirprevention erbjuder den mest betydelsefulla mgojligheten att
minska den framtida sjukdomsboérdan 1 cancer. Ett framgingsrikt
preventivt arbete forutsitter att riskfaktorer och skyddstaktorer ir
identifierade. Aven om bara en del av orsaksfaktorerna till olika
cancerformer ir klarlagda, si har vi redan 1 dag tillrickligt mycket
kunskap for att kunna vidta dtgirder f6r att kunna pdverka utveck-
lingen av insjuknande och dodlighet i cancer. WHO bedémer att minst
en tredjedel av all cancer orsakas av yttre faktorer, ofta associerade
med vér livsstil, som skulle gd att forebygga. Vi gor dirfor beddmn-
ingen att primérprevention méiste ses som en sjilvklar del av en cancer-
strategi for framtiden.

7.1.2  Samhillets mal for det primarpreventiva arbetet

Dagens folkhilsopolitiska arbete utgir frin elva m3lomriden som
fokuserar pd faktorer som pdverkan folkhilsan, dvs. livsvillkor,
miljéer, produkter och levnadsvanor. Det 6vergripande maélet for
den svenska folkhilsopolitiken ir “att skapa samhilleliga férutsitt-
ningar f6r en god hilsa pd lika villkor f6r hela befolkningen”, vilket
riksdagen fattade beslut om 2003."

! Mil fér folkhilsan, prop. 2002/03:35.
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I propositionen En férnyad folkhilsopolitik? formuleras ett an-
tal mél inom olika politikomriden av relevans for folkhilsoarbetet
diribland ”Fysisk aktivitet”, ”Matvanor och livsmedel” respektive
“Tobak, alkohol, narkotika, dopning och spel”. Inom respektive
mélomrade har regeringen utformat en rad insatser for att det éver-
gripande folkhilsomalet ska uppnas.

Ansvaret for m3lomridena ir fordelat mellan olika aktérer och
nivder i samhillet. Statens folkhilsoinstitut (FHI) har i uppgift att
samordna den nationella uppféljningen inom de elva mdlomridena
och ansvara f6r den samlade uppféljningen av det dvergripande
nationella folkhilsomélet. FHI ska dven bistd andra aktorer genom
att vara ett nationellt kunskapscentrum f6r utveckling och sprid-
ning av metoder och strategier inom folkhilsoomridet. Det ir pd
det lokala planet som det individinriktade folkhilsoarbetet genom-
fors. Kommuner, landsting, regioner och linsstyrelser ir centrala akto-
rer inom folkhilsoarbetet.

Det 6vergripande nationella milet for alkoholpolitiken dr “att
frimja folkhilsan genom att minska alkoholens medicinska och
sociala skadeverkningar”. Milet ska nds genom insatser for att
minska den totala alkoholkonsumtionen och skadligt dryckesbete-
ende, med hinsyn taget till skillnader i livsvillkor och behov mellan
flickor och kvinnor, pojkar och min. Sirskilt prioriterade delmal
ska vara att:

- 4stadkomma en alkoholfri uppvixt,

- skjuta upp alkoholdebuten,

- minska berusningsdrickandet,

- 3&stadkomma fler alkoholfria miljer,

- bekidmpa den illegala alkoholhanteringen,

- ingen alkohol ska forekomma 1 trafiken, 1 arbetslivet eller under
graviditeten.’

Aktorer 1 det alkoholpolitiska arbetet dr Socialstyrelsen, Statens
folkhilsoinstitut, Vigverket, Polisen, kommunerna, landstingen fri-
villigorganisationerna m.fl.

Inga delmdl har bestimts for folkhilsopolitikens malomriden
“Fysisk aktivitet” respektive "Matvanor och livsmedel”, trots deras
betydelse f6r folkhilsan. Livsmedelsverket och FHI har dock tagit
fram ett forslag till handlingsplan f6r goda matvanor och 6kad

? En férnyad folkhilsopolitik, prop. 2007/08:110.
* Nationella alkohol- och narkotika handlingsplaner prop. 2005/06:30.

151



Cancer ur ett medborgarperspektiv SOU 2009:11

fysisk aktivitet 1 befolkningen. Handlingsplanen inneh3ller 79 insatser
som berér mdnga politikomriden.

Regeringen har antagit ett antal mal fér minskad tobaksrékning.
Viredogér nirmare f6r dem i f6ljande avsnitt.

7.1.3  Vara 6vervdaganden och forslag

Levnadsvanor har stor betydelse for uppkomst av cancer. Fort-
farande saknas mycket kunskap om orsakssamband och om risk-
faktorer och skyddsfaktorer. En vanligt férekommande uppskatt-
ning ir dock att ungefir 30 procent av den totala cancerdédligheten
1 industrilinder skulle kunna férebyggas genom livsstilsindringar.
Det finns relativt god kunskap om preventiva metoder i samman-
hanget och dirfér en betydande potential att minska risken for in-
sjuknande 1 cancer.

Vi menar att i fokus for det preventiva livsstilsrelaterade arbetet
vad avser cancer bor vara tobaksrokning, fetma, brist pd fysisk akti-
vitet, hog alkoholkonsumtion samt éverdriven exponering fér UV-
strilning. Nir det giller tobaksrékning dr orsakssamband klarlagda
och minskad rékning leder otvetydigt till minskat insjuknande 1
cancer. Den fortsatt kraftiga 6kningen av malignt melanom hinger
samman med att minniskor 1 stdrre utstrickning exponeras fér
solens UV-strilning. Vi redovisar i féljande avsnitt vira dvervigan-
den nir det giller tobaksrokning och UV-strdlning.

Nir det giller de 6vriga livsstilsfaktorerna dr paverkan pd cancer
mindre klarlagd och mer komplex. Dessa faktorer berér i férsta hand
andra sjukdomsomrdden men 1 hég grad dven andra politikomrdden
in hilso- och sjukvirden, nigot som ligger utanfér virt mandat och
vdra praktiska méjligheter att hantera inom ramen fér denna ut-
redning. Enligt vir uppfattning saknar dock nuvarande politik for
forebyggande av sjukdomar, diribland cancer, de tydliga mél och
strukturer samt den finansiering som ir nédvindiga f6r att nd effekt.
Det behévs samlade och uthélliga insatser och arbetet miste, enligt
var uppfattning, bedrivas mot uppféljningsbara mal. Det méste ocksd
finnas en tydlig struktur for fortldpande uppféljning, utvirdering
och vid behov beslut om ytterligare insatser, t.ex. i takt med att ny
kunskap om samband och preventiva metoder kommer fram eller
om framstegen ir f6r sm3 1 férhillande till mélen. Forskningen kring
preventiva metoder och livsstilstérindringar behéver 6kas med tanke
pd preventionens mojligheter.
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Det tar ofta minga ar f6r en cancersjukdom att utvecklas. Pri-
mirpreventivt arbete ir siledes ett lingsiktigt arbete. De insatser
och dtgirder som i dag vidtas f6r att férindra minniskors levnads-
vanor ger sannolikt inte avtryck 1 minniskors insjuknande férrin
forst flera decennier senare. Med tanke pd de linga latenstiderna
och de komplexa orsaksfaktorerna ir det behiftat med stor osiker-
het om nir resultat kan mitas 1 minskliga och ekonomiska virden.
Likas8 ir det osdkert om var och hur eventuella ekonomiska vinster
utfaller. Sjukvarden ir hir bara en av mdnga mojliga sektorer.

Vi vill dven framhélla att behovet av investeringar f6r att fore-
bygga déd i cancer bor bedomas 1 férhdllande till investeringar i
syfte att ridda liv inom andra samhillssektorer, dvs. en horisontell
prioritering. Landstingen och regionerna har inga egentliga mojlig-
heter att gora sidana Overgripande horisontella prioriteringar.
Huvuddelen av sjilva sjukvirden mdste ocksd enligt riksdagens
riktlinjer, prioriteras hogre dn det primirpreventiva arbetet. Detta
talar for att staten bor bidra ekonomiske till hilso- och sjukvardens
preventiva arbete. Det fir dock inte innebira att sjukvirdshuvud-
minnens ansvar minskas eller férindras.

7.2 Insatser for att minska tobaksrékningen

Vira 6verviganden och forslag:

- Det behovs ytterligare och samordnade insatser for att nd
regeringens delmal om minskad tobaksrokning 2014.

- Samtliga primirvirdsenheter bér senast 2014 erbjuda littill-
ginglig och effektiv rokavvinjning.

- Samtliga patienter bér tillfrdgas om tobaksvanor och i
patientjournalen bér virddiagnos kompletteras med uppgif-
ter om tobaksrokning.

- Okade satsningar bor géras pi information och utbildning
om tobaksprevention inom hilso- och sjukvirden samt for
de grupper som roker mest.

- Ytterligare tobakspolitiska tgirder, som t.ex. hojda priser
och marknadsfoéringstorbud bor dvervigas.

- Nya mél efter 2014 {or att minska tobaksrékningen bér éver-
vigas.
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Tobaksrokning ir den enskilt stérsta orsaken till sjukdom och for-
tida déd i Sverige.* Samtidigt 4r det en av de mest férebyggbara
livsstilsfaktorerna 1 samhillet. Rékning orsakar de flesta fall av
lungcancer och ger en betydande riskdkning f6r flera andra cancer-
former. Antalet kvinnor som dor till f6ljd av lungcancer 1 Sverige
har mer in férdubblats och det ir numer den cancersjukdom som
orsakar flest doédsfall bland kvinnor. Hos min ir lungcancer den
nist vanligaste dédsorsaken bland cancersjukdomar.

Sjukskrivning, fértidspension, fértida déd och sjukvard for rok-
relaterad sjukdom innebir ett stort minskligt lidande. Samhillets
kostnader for rokrelaterad sjukdom och fortida déd beriknas
uppga till minst 26 miljarder kronor drligen enligt uppskattningar av
Statens folkhilsoinstitut.”

Redan den tidigare Cancerkommittén® understrok i sitt slut-
betinkande” att man med befintlig kunskap méste utgd frdn att
rokningen inom ett par decennier praktiskt taget kommer att ha
upphort och att varje annan utveckling 1 ett modernt samhille med
de resurser som stér till buds vore ett misslyckande.

Att tobaksprevention bor std 1 fokus fér det cancerpreventiva
arbetet ir siledes ingen ny tanke i Sverige. Under l&nga perioder
har vi varit framgingsrika med att minska rékningen, exempelvis i
bérjan av 1980-talet. Med tidigare framgdngar finns det ofta en risk
att lita sig nojas och 1 detta fallet sl ned p8 takten 1 det tobakspre-
ventiva arbetet. Enligt undersékningar gjorda av Statens folkhil-
soinstitut har det tobaksférebyggande arbetet tillskrivits en ligre
prioritet pa senare dr. Trots vil etablerade kunskaper om vilka in-
satser som ir verkningsfulla dr det tydligt att dessa inte tillimpas i
tillricklig utstrickning.®

*Tobak och avvinjning, Statens folkhilsoinstitut, 2004.

® Statens folkhilsoinstitut har, utifrdn ett flertal studier, gjort en sammanstillning av sam-
hillets totala kostnader f6r rékning, vilken uppgar till minst 26 miljarder kronor per 4r. Det
ir tre gdnger mer in statens intikter frin tobaksskatten som 2003 var 8,4 miljarder. Tobak
och avvinjning, Statens folkhilsoinstitut, 2004.

¢ Cancerkommmittén, S 1979:07.

7 Cancer - orsaker, férebyggande m.m., SOU 1984:67.

8 Minskat bruk av tobak — var stdr vi i dag? Statens folkhilsoinstitut. 2007.
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7.2.1 Samhaillets mal om minskad tobaksrokning

Regeringen har som tidigare nimnts beslutat om fyra delmal f6r att
minska tobaksbruket under en tiodrsperiod fram till 2014. Vi be-
démer att dessa mal ir vil avvigda och att det inte finns ndgot skl
att revidera dem med anledning av cancerstrategin. Diremot visar
Statens folkhilsoinstituts sammanstillning av maluppfyllelsen 2007,
att det pigdende tobaksforebyggande arbetet ir l8ngt ifrdn tillrick-
ligt om méilen ska kunna nds inom en 6verskddlig framtid.” D3 det
saknas en etablerad och 6verenskommen baseline f6r uppféljningen
av mdlen har Statens folkhilsoinstitut anvint statistik frin 2004
som utgdngspunkt for att uppskatta maluppfyllelsen. Siffrorna an-
ger utvecklingen t.o.m. 2006.

Delmdl 1 En tobaksfri livsstart frin 2014

Firre gravida kvinnor roker jimfért med kvinnor i allminhet, men
yngre modrar roker mer dn de ildre. Ingen ny statistik éver ut-
vecklingen finns tillginglig, det gir dirfér inte att mita graden av
mélupptyllelse.

Delmadl 2 En halvering till 2014 av antalet ungdomar under 18 dr
som bérjar roka eller snusa

Bland ungdomar har rékningen sammantaget minskat under senare
r. Det finns sociala skillnader mellan tobaksfria och tobaks-
brukande ungdomar. I arbetet med att uppfylla delmélet visar stati-
stiken att endast 1,5 procent har 8stadkommits. Hir dterstar siledes i
praktiken hela arbetet fér att uppnd delmailet.

Delmadl 3 En halvering till 2014 av andelen rékare bland de grupper
som réker mest

Tendensen ir att rokningen l&ngsamt sjunker i alla befolknings-
grupper. Men tobaksbruket ir i dag vanligare bland arbetare och
korttidsutbildade, till skillnad frdn 1960-och 1970-talen di rékning
var vanligare bland hogutbildade. Tobaksrokning dr ocksd vanligare
bland socialt och ekonomiskt utsatta samt 1 vissa invandrargrupper.
Endast 2,5 procent har 8stadkommits i arbetet med att nd detta
delmal. Aven hir iterstr siledes i stort sett hela arbetet.

? Minskat bruk av tobak — var stdr vi i dag?, Statens folkhilsoinstitut, 2007.
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Delmadl 4. Ingen ska ofrivilligt utsittas for rok i sin omgivning

Var tionde person utsitts 1 dag for passiv rokning, sirskilt utsatta ir
barn. Hir har 27 procent dstadkommits 1 arbetet med att nd delmadlet.

7.2.2  Vara 6vervdaganden och forslag

Att cirka en miljon minniskor alltjimt roker 1 Sverige, nir kunska-
pen om sivil rokningens konsekvenser som metoder for att minska
tobaksbruket ir s vil kinda, ir inte acceptabelt.

Regeringen har sedan tidigare givit Statens folkhilsoinstitut,
Socialstyrelsen och andra berérda myndigheter 1 uppdrag att
genomfora insatser for att nd delmélen pd tobaksomridet. Det sak-
nas dock en tydlig och lingsiktig samordning, styrning och upp-
féljning av det arbete som pdgidr pd ménga olika hill. FHI:s upp-
foljning s& hir 18ngt visar tydligt att regeringens mil om minskat
tobaksbruk inte kommer att nds. Fokus framéver bér vara pd vad
som behdver goras f6r att malen ska uppnis.

Generellt kan konstateras att det rider stora sociala skillnader i
rokvanorna i Sverige. Ju kortare utbildning kvinnor och min har,
desto storre andel roker varje dag.'® T det tobakspreventiva arbetet,
inklusive stéd till rokavvinjning, ir det viktigt att ta fasta pd dessa
skillnader genom riktade insatser, som delvis kan kriva ny strate-
gier och metoder. Det dr hir som den storsta potentialen att
minska det totala antalet rékare finns liksom att minska socioeko-
nomiska skillnader i ohilsa.

Nedan féljer forslag till tobakspreventiva mal och dtgirder som
vi bedémer angeligna for att nd regeringens delmdl om ett minskat

tobaksbruk.

1 Samtliga primérvdrdsenbeter bor senast 2014 erbjuda littillginglig
och effektiv rokavvinning

S& minga som 85 procent av dem som roker uppger att de vill
sluta och en stor del av dessa dnskar professionell hjilp. Trots
att det finns effektiva och evidensbaserade metoder for rokav-
vinjning, anvinds inte dessa 1 tillricklig utstrickning runt om 1
landet. I en undersékning frin december 2006 framkom det att
70 procent av landets vdrdcentraler vid tillfillet hade en eller
flera tobaksavvinjare, vilket ir en férbittring jimfort med tidi-
gare. Fortfarande ir det dock bara 4 landsting som uppger att

' Minskat tobaksbruk — var stir vi i dag? Statens folkhilsoinstitut, 2007.
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alla patienter erbjuds avvinjningsstdd och bara 6 landsting av 21
som anser att resurserna for patienternas behov av avvinjnings-
stdd dr helt tillrickliga.' Detta trots att SBU m.fl. redan fér
10 &r sedan konstaterade att rékavvinjning dr en av de mest

kostnadseffektiva dtgirder som samhillet kan investera i."?

2 Samtliga patienter bor tillfragas om tobaksvanor och vdrddiagnos
kompletteras med uppgifter om tobaksrékning i patientjournalen

Uppgifter om tobaksrokning bér journalféras, oavsett om hilso-
problemet ir tobaksrelaterat eller inte. Det ger sjukvirden en
mojlighet att erbjuda de patienter som vill sluta réka information
om och hinvisning till rékavvinjning och senare en mojlighet att
folja upp. Exempelvis bor samtliga patienter som genomgir ope-
rativt ingrepp 1 god tid fére operation {8 frigan om tobaksbruk,
informeras om foérdelar med rokstopp och rekommenderas rok-
avvinjning.” Nir en cancer diagnostiserats, oavsett om den ir
rokrelaterad eller inte, bor eventuellt tobaksbruk identifieras och
rokavvinjning erbjudas. I kommande avsnitt foresldr vi en indi-
viduell virdplan f6r varje patient, i vilken friga om tobaksbruk
och information om betydelsen av rokstopp foreslds ingd. Detta
kriver i sin tur forbittrad tillgéng till aktuell kunskap bland likare,
sjukskoterskor och annan virdpersonal om effektiva metoder for
tobaksavvinjning och kinnedom om vilka alternativ som finns att
erbjuda den enskilda patienten.

3 Okade satsningar bir goras pd information och utbildning om tobaks-
prevention inom hélso- och sjukvdrden

Betydelsen av tobak som riskfaktor och vikten av prevention for
folkhilsoarbetet 1 stort motiverar obligatorisk undervisning om
tobaksprevention pd grundutbildningar f6r personal inom hilso-
och sjukvirden, men ocksd inom exempelvis skol- och utbild-
ningsvisendet. Kartliggningar av vrdutbildningar visar att mindre
in hilften av sjukskéterskeutbildningarna har tobaksprevention pd
schemat och di maximalt 4 timmar i genomsnitt. Det har fram-

" Minskat tobaksbruk — var stir vi i dag? Statens folkhilsoinstitut, 2007.

2 Metoder fér rékavvinjning, SBU, 1998.

1 Studier visar att rokare har en dkad risk att drabbas av komplikationer och simre likning
vid operation, men att de patienter som slutar réka fére ingreppet minskar sin virdtid med i
genomsnitt tvd dagar. Det innebir stora besparingar fér bide individen och samhillet.
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kommit att likare som utbildats i1 rokavvinjning oftare tar upp fra-
gan om rékstopp med sina patienter.'*

Insatser riktade mot dem som roker mest

Kvinnor réker generellt sett 1 hogre utstrickning in min. Ménga
kvinnor arbetar inom kommun och landsting. Landstingen har
pd minga hill kommit lingt 1 sitt tobaksférebyggande arbete
riktat mot den egna personalen. Likasd borde detta enligt vir
mening vara en hdgt prioriterad friga f6r kommunerna. Enligt
berikningar frin Statens folkhilsoinstitut skulle kommunerna,
férutom att hyilpa sina anstilld till en bittre hilsa, kunna spara tvd
miljarder kronor per ir genom att stddja anstillda att sluta roka.

Information om tobaksbruk och rikavvinining bor vara tillging-
ligt pa fler av de sprik som talas i Sverige och utarbetas nationellt

En méjlighet dr att Statens folkhilsoinstitut fir 1 uppdrag att
tillhandahilla information om tobaksbruk, rékavvinjning m.m.
pd dessa sprak. Den 6versatta informationen ska sedan kunna
integreras 1 sjukvdrdshuvudminnens egen information och dis-
tribueras pd offentliga platser i kommun och landsting sdsom
bibliotek, férskolor, skolor, virdcentraler, MVC, BVC, apotek,
arbetsplatser.

Uppfolining av att det tobakspreventiva arbetet sker pd ett mer
krafifullt och samordnat sitt samt med en lingsiktig finansiering
bor ske inom ramen for den reguljdra uppfoliningen av den natio-
nella cancerstrategin

Hir ingdr dven att f6lja upp det i cancerstrategin foéreslagna nya
mélet om en effektiv och littillginglig rékavvinjning senast
2014. Det bér kontinuerligt stimmas av att utbyggnaden av rék-
avvinjning verkligen sker i den takt som krivs for att mélet ska
kunna nds. Nya mal f6r ett minskat tobaksbruk bor évervigas
efter 2014."

" En fornyad folkhilsopolitik (prop. 2007/08:10).
!> Regeringens delmal f6r ett minskat tobaksbruk 16per ut 2014.
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7.2.3  Fler angeldgna atgarder for tobaksprevention

Det finns en rad viktiga tobakspolitiska &tgirder som inte varit
mojliga att ta stillning till inom ramen {ér var utredning, men som
bér évervigas 1 andra sammanhang. Dessa ir vil beprévade tobaks-
politiska dtgirder, rekommenderade av sdvil EU som WHO m.{l.,
och innefattar lagstiftning och annan reglering, inklusive prispoli-
tik, samt information om och tillsyn av reglerna. Flera av dtgirder-
na innefattas av den internationella ramkonventionen om tobaks-
kontroll som Sverige ratificerade 2005. Vi beddémer att foljande
frigor ir mycket angeligna och att dtgirder bor vidtas dven inom
dessa omrdden:

- Hojda priser pad tobak
Enligt Virldsbanken m.fl. styrs tobaksanvindningen i forsta
hand av priset. Priset ir sdledes det enskilt mest effektiva in-
strumentet for att minska tobaksbruket pd ett kostnadseffektivt
sitt. Hojningar av priset pd alla tobaksvaror ir en tinkbar 3t-
gird, som bl.a. f6rts fram av Statens folkhilsoinstitut.

- Rokfria miljoer
Var tionde person i Sverige utsitts i dag for passiv rokning och
sirskilt utsatta dr barn. Kunskapen har kontinuerligt férbittrats
om den passiva rokningens negativa hilsoeffekter. En fortsatt
utveckling av rokfria miljder i hela samhillet ir sdledes mycket
angeligen.

- Marknadsforingsforbud
Minskad exponering av tobaksvaror ir en viktig komponent.
Exempelvis dr forsiljning “under disk” under inférande 1 flera
linder, bl.a. Norge och Island, 1 avsikt att minska oplanerade
kép.

- Varningstexter och bildillustrationer pa forpackningar
Studier har visat att dagens varningstexter pd foérpackningar i
forsta hand bor kompletteras med bildillustrationer d& detta vi-
sat sig ha bittre genomslag.

- Efterlevnaden av bestimmelser och regleringar pd tobaksomrddet
Atta av tio rékare under 18 &r uppger att de kan képa tobak
sjilva, trots att det ir forbjudet enligt tobakslagen sedan 1997.
Skolan och skolgdrdarna ska vara rokfria omrdden. Mer in tre
fjirdedelar av eleverna som roker uppger att de roker pd skol-
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gdrden under skoltid. Frigorna behandlas inom ramen fér Ut-
redningen om tobaksforsiljning till unga.'®

7.3

Insatser for att minska exponering for skadlig
UV-stralning

Vira 6verviganden och forslag:

Den 6kade incidensen av maligna och premaligna hudtumdo-
rer ir oroande, inte minst med hinsyn till den alltjimt allvar-
liga prognosen vid malignt melanom.

Atgirder for att minska incidensen samt &ka andelen tumérer
som uppticks tidigt bor dirfér sittas in.

Kommuner och landsting/regioner bor utveckla sitt primir-
preventiva arbete nir det giller rekommendationer om ”sund
solning”.

Lagstiftning med nedre 8ldersgrins (18 &r) for solarier enligt
WHO:s rekommendationer bér évervigas.
Landsting/regioner bér med hjilp av berérda professioner an-
ordna utbildningsprogram innehéllande diagnostik av fodelse-
mirken och andra hudférindringar.

En mer indamailsenlig rollférdelning mellan allminlikare och
hudlikare vid diagnostik av framfér allt pigmenterade hudfér-
indringar bor efterstrivas.

Allminhetens mojligheter att i sddana forindringar under-
sokta bor underlittas.

Uppgifter frin cancerregistret visar pd 43 174 nya fall av elakartade
hudférindringar i befolkningen 2006, varav 2 122 invasiva hudmela-
nom, 3 759 fall av invasiv skivepitelcancer 1 huden samt 37 293 fall av
basalcellscancer.'” Aven om den senare formen av hudcancer inte kan
spridas och dirmed inte ir livshotande utgor den ett betydande pro-
blem genom den hoga frekvensen och de samlade resurserna som
krivs f6r behandling. Till detta ska liggas 886 fall av s kallade in situ
melanom samt 5251 fall av premaligna epiteliala hudtumérer. For
samtliga maligna hudtumérer finns tecken pd 6kad incidens.

16 Utredningen om tobaksférsiljning till unga (S 2008:3).
17 SSI:s vetenskapliga rdd om ultraviolett strilning, Strilsikerhetsmyndigheten, 2007.
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Nir det giller malignt melanom ir incidensékningen ocksd kopplad
till en 6kad dodlighet. Under 1980- och 1990-talen satsades pd mela-
nomprevention, vilket anses ha bidragit till den stabilisering av mela-
nomincidensen som sdgs under 1990-talet. Incidensékningen efter 2000
talar f6r att preventionsfrdgan dter bor aktualiseras (figur 7.1).

Figur 7.1 Incidens av malignt melanom. Antal nya cancerfall 1970-2007,
koénsuppdelat
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Gemensamt for malignt melanom, skivepitelcancer och basalcells-
cancer ir att kningen hinger samman med att minniskor expone-
ras for solens UV-strilning i stdrre utstrickning dn tidigare till
foljd av bl.a. indrade res- och solvanor. Av detta féljer att en mins-
kad exponering fér UV-strilning bor leda till en minskad férekomst
av hudcancer."

Ett annat gemensamt drag hos dessa tumérformer ir nyttan av
tidig diagnostik. Ett tidigt avligsnande av en hudcancer innebir
minskad risk fér tumérspridning och firre sjukvardsinsatser, fram-
for allt f6r malignt melanom. Tumérutvecklingen sker ofta via for-
stadier och 6kad kunskap om dessa inom hilso- och sjukvirden
och hos befolkningen innebir méjligheter att avligsna forstadier
innan dessa har hunnit bli elakartade tumérer.

'8 Rapport frin SSI:s vetenskapliga rdd om ultraviolett strilning, Strlsikerhetsmyndigheten,
2007.
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Enligt Epidemiologiskt Centrums prognos kan man rikna med
en kraftigt 6kad prevalens for maligna melanom under kommande
decennier med &tfoljande starkt 6kade behov av kontrollundersok-
ningar, 1 forsta hand {or fall med hog &terfallsrisk (figur 7.2).

Figur 7.2 Prevalens for maligna melanom. Prognos 2009-2030
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Det sker en snabb utveckling av kunskaperna om basal biologi av
betydelse fér benigenhet f6r och uppkomsten av malignt melanom.
Det forstnimnda kan férhoppningsvis bidra till férbittrade fram-
tida mojligheter att definiera riskgrupper f6r preventionsprogram.
De forbittrade kunskaperna om grundliggande férvirvade gene-
tiska férindringar 1 melanom kan dessutom bidra till en framtida
indelning av malignt melanom 1 biologiskt relevanta subgrupper,
som 1 sin tur kan komma att kopplas till olika solexponeringsménster.

7.3.1  Vara 6vervaganden och forslag

Enligt WHO:s organ {ér cancerforskning (IARC) finns ett tydligt
samband mellan solarieanvindning i unga &r och hudcancer, frimst
den allvarligaste formen malignt melanom.” Siledes bér framtida
preventionsstrategier ha en betoning pd skydd mot skadlig UV-
strdlning 1 unga ir och kommuner och landsting bér utveckla sitt
primirpreventiva arbete nir det giller rekommendationer om ”sund

1 Exposure to artificial UV radiation and skin cancer, IARC, WHO, 2005.
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solning”. Primirpreventiva interventioner som bygger pi utbild-
ning och policyarbete inom férskola och turistanliggningar fére-
faller vara effektiva for att minska solexponering och ¢ka skydds-
beteende. Andra lovande preventionsstrategier ir individanpassad
information som utformas efter individuella risker att drabbas av
hudcancer samt informationssatsningar riktade till forildrar. WHO
har rekommenderat medlemslinderna att inféra en nedre alders-
grins (18 &r) for solarier. Denna rekommendation bér Sverige f6lja.

Antalet personer som drabbas av hudcancer fortsitter att 6ka 1
Sverige, trots att kunskapen om den huvudsakliga riskfaktorn ir vil
spridd 1 befolkningen. Mer forskning om effektiva preventions-
metoder behovs for att vinda denna trend. Dessa metoder bor vara
teoretiskt forankrade och inriktade pd att forindra de faktorer som
ir av betydelse f6r hur minniskor fattar beslut om hilsorelaterat
beteende.

Det krivs specialkompetens och ling erfarenhet f6r att bedoma
hudtumérer visuellt.”® I dag saknas pd manga hll rutiner fér denna
typ av diagnostik och rollférdelningen mellan primirvirden, pri-
vatpraktiserande hudlikare och sjukhusens hudkliniker forefaller
inte optimal.”’ En 6kad medverkan frin hudlikare med subspecial-
isering har foreslagits kunna foérbittra diagnostiken och samtidigt
héja kunskapen for dessa tumérer hos allminlikarna. En mer
indamalsenlig rollférdelning mellan allminlikare och hudlikare vid
diagnostik av framfér allt pigmenterade hudférindringar bér sé-
ledes efterstrivas. Sjukvirdshuvudminnen bér med hjilp av be-
rorda professioner gora riktade utbildningsinsatser innehdllande
diagnostik av fédelsemirken och andra hudférindringar, i forsta
hand f6r allminlikare.

Allminhetens mojligheter att i sidana férindringar undersokta
boér ocksd underlittas.

P3 grund av den utbredda férekomsten av hudtumérer dr sjuk-
domskostnaderna betydande. De totala samhillskostnaderna for all
hudcancer i Sverige har uppskattats till ca 1,25 miljarder kronor.*
De direkta kostnaderna for slutenvard, 6ppen vird och primirvird
beriknades till 665 miljoner kronor och de indirekta kostnaderna
till 583 miljoner kronor, varav produktionsbortfall f6r ldngvarig och
kortvarig sjukfrinvaro utgjorde 60 miljoner kronor, permanent sjuk-

2 Chen m.fl,, ] Gen Intern med 2006;21:678-82.

2 Larks O. Likartidningen 2008; 39:2659.

*? Samhillskostnader for hudcancer samt en jimforelse med kostnaderna fér vigtrafikolyckor.
CMT Rapport 2007:5, Linkdpings universitet.
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frdnvaro 29 miljoner kronor och for férlorade levnadsdr 495 miljoner
kronor.

Detta kan jimféras med de sammanlagda kostnaderna fér
preventivt arbete pd central och lokal nivd som 1 dagsliget endast
uppgdr till ca 20 miljoner kronor irligen, dvs. en brikdel av de
totala samhillskostnaderna fér hudtumérer. Ur ett samhillsekono-
miskt perspektiv torde en mer indamalsenlig fordelning av hilso- och
sjukvirdens samlade resurser vara motiverad.

7.4 Vacciner for att forebygga cancersjukdom

Vira 6verviganden och forslag:

- Forebyggande cancervacciner som ir bevisat verksamma och
kostnadsetfektiva bér komma alla medborgare till del.

- Nationell samordning behévs f6r inférande och upptoljning
av framtida férebyggande cancervacciner, bland annat for att
motverka regionala och socioekonomiska skillnader avseende
cancerinsjuknande i framtiden.

- Nir terapeutiska vacciner i framtiden introduceras i virden
bér detta ske enligt nationellt samordnad modell for intro-
duktion och uppféljning av nya likemedel.

Vaccinationer ir vanligtvis en av de mest kostnadseffektiva insat-
serna for folkhilsan. Under de senaste dren har nya infektionshot
samt framsteg inom molekylirbiologi, immunologi och medicin-
teknik medfért att frigor om vacciner och vaccination uppmirk-
sammats. Nya vacciner har introducerats och fler ir pd vig. Det pi-
gir forskningssatsningar inom bdde akademin och likemedelsfore-
tagen kring cancervacciner.

Cancervacciner delas in 1 tvd huvudgrupper, férebyggande och
terapeutiska. Dessa tvd grupper skiljer sig &t pd ett avgdrande sitt.
Forebyggande vacciner ges till friska personer fér att undvika in-
fektion vilket 1 sin tur minskar risken for att insjukna 1 vissa cancer-
former. Exempel pd f6rebyggande vacciner dr vaccin mot hepatit B-
virusinfektion samt vaccin mot human papillomvirus, HPV.

Terapeutiska vacciner himmar cancerutveckling genom att fér-
stirka kroppens eget immunférsvar hos personer som redan ir sjuka.
Det dr inom detta omridde som de stora mojligheterna till be-
handling med vacciner finns.
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Hittills har utvecklingen av nya vaccinpreparat skett lingsamt.
Under 1980- och 1990-talen introducerades fi nya vacciner. De
negativa hilsoeffekter som har kunnat undvikas med hjilp av nya
vacciner har ofta varit betydande och ett positivt hilsoekonomiskt
utfall har ansetts vara mer eller mindre sjilvklart. Introduktionen av
nya vaccin 1 de nationella vaccinationsprogrammen har dirfor inte
varit sirskilt kontroversiella beslut. Nyligen introducerade vacciner
ir emellertid ofta kostsamma och hilsovinsterna kan ligga lingt
fram i tiden.

Socialstyrelsen utfirdar foreskrifter och rekommendationer om
vilka vacciner som ska ingd i de nationella vaccinationsprogram-
men. Landsting/regioner och kommuner svarar f6r att medborgare
erbjuds vaccin enligt foreskrifter och svarar fér de kostnader som ir
férenade med hanteringen.

Regeringen har nyligen fattat beslut om en 6versyn av
regleringen av de nationella vaccinationsprogrammen, hanteringen
av vacciner inom ramen for likemedelsférménssystemet och for-
hillandet mellan dessa system. Uppdraget ska limnas till regeringen
den 31 maj 2010.

7.4.1  Vara dverviaganden och forslag

Nir ett férebyggande cancervaccin bedéms som evidensbaserat och
kostnadseffektivt bor sjukvdrdshuvudminnen svara for en gemen-
sam beddémning och ett samordnat inférande fér att vacciner ska
komma berérda delar av befolkningen till del pd lika villkor. Inférs
forebyggande cancervacciner olika 6éver landet kan det bidra wll
regionala skillnader i cancerinsjuknande 1 framtiden. Det ir ocksd
betydelsefullt att vacciner ndr samtliga 1 de berérda delarna av be-
folkningen. Vi menar att det 1 annat fall kan leda till skillnader i
cancerinsjuknande mellan olika grupper i1 samhillet.

Nir evidensbaserade och verkningsfulla terapeutiska vacciner
blir tillgingliga fér patienter 1 vdrden kommer dessa troligen att
ingd som en av flera metoder 1 behandlingsarsenalen. Terapeutiska
vacciner bér bedémas, introduceras och féljas upp pd samma sitt
som nya likemedel. Ett ordnat nationellt inférande och uppfolj-
ning enligt den strategi vi redovisar fér nya medicinska teknologier
1 kapitel 8 och 9 bor dirfér tillimpas fér dessa vacciner.
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7.5 Insatser for tidig upptackt av cancer

Vira 6verviganden och forslag:

- Nya screeningprogram bér introduceras samordnat och
strukturerat hos samtliga sjukvirdshuvudmin nir vetenskap-
ligt och evidensbaserat underlag finns tillgingligt.

- For gynekologisk cellprovskontroll bér en tickningsgrad pd
minst 85 procent uppnas.

- Foér mammografi bor 1 ett forsta steg, innan samordnad
nationell uppféljning etablerats, en deltagarfrekvens pd minst
80 procent uppnis.

- Befintliga och framtida screeningprogram bor kontinuerligt
foljas upp nationellt for att kvalitet och deltagande ska kunna
virderas och forbittras.

Screening brukar beskrivas som tidig diagnostik 1 organiserad form
av definierade befolkningsgrupper med vissa jimna tidsintervall.
Det innebir att symptomfria individer underséks i syfte att hitta
cancersjukdom tidigt och dirmed 6ka mojligheten till bot. Milet
med screeningverksamhet ir att minska dédligheten i cancer.

I Sverige finns for nirvarande tvd nationella screeningprogram
etablerade; gynekologisk cellprovskontroll och mammografi. 1
Stockholms lins landsting pdgdr sedan januari 2008 dessutom ett
program med screening av tjock- och dndtarmscancer som erbjuds
kvinnor och min mellan 60 och 69 ir.

Det ir sjukvdrdshuvudminnen som har huvudansvaret fér den
organiserade screeningverksamheten och beslutar om formen fér
denna.

Sokandet efter nya och bittre metoder f6r att uppticka cancer
tidigt pdgdr stindigt och forskning for att {3 fram nya effektiva
screeningprogram dr mycket betydelsefull. Nya program for scree-
ning ir under utveckling. En av svdrigheterna ir att hitta markoérer
med tillricklig diagnostisk skirpa. Andra viktiga férutsittningar
som krivs ir noggrann kvalitetssikring och utvirdering av pro-
grammens kostnadseffektivitet. I ett framtidsperspektiv kan det bli
mojligt att sjilvtester f6r olika cancerformer kan komma att intro-
duceras pd marknaden.
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7.5.1 Vara 6verviganden och férslag

Syftet med screening ir att minska dodligheten 1 cancer. Utsikten
att bota en tidigt upptickt tumor ir stérre in om personen kom-
mer 1 kontakt med virden med en lngt utvecklad sjukdom. Det ir
viktigt att férutsittningarna for att tidigt uppticka cancer ér likvir-
diga 6ver landet och foér alla medborgare. Bostadsort ska inte av-
gora hur tidigt en cancer uppticks och behandlas.

Att hoja kvaliteten och effektiviteten pd befintliga screening-
program samt introducera fler och férbittrade metoder for att 1 ett
tidigt skede uppticka cancer ir betydelsefullt.

Samordnat nationellt inforande

Vi féreslar att nir vetenskapligt och evidensbaserat underlag finns
ska nya screeningprogram introduceras samordnat och strukturerat
i samtliga landsting och regioner. En strategi for inférandet bor
utformas gemensamt av sjukvdrdshuvudminnen och leda till lik-
virdighet 6ver landet.

Infér introduktion av nytt screeningprogram maste vetenskap-
ligt och evidensbaserat underlag finnas. Det innebir att omfattande
och ofta kostsamma studier krivs innan ett nytt screeningprogram
kan introduceras. Det ir dirfér viktigt med ett nationellt samarbete
vid inférande av nya screeningprogram.

I Finland startade 2004 ett screeningprogram for tjock- och
indtarmscancer som riktar sig till kvinnor och min 1 dldrarna 60-69 &r
med kontroll vartannat ir. Planering, organisation och genom-
forande sker pd nationell nivd. Initialt engagerades 22 kommuner
(av totalt 444), 2007 hade de utdkats till 175 kommuner. Program-
met ir konstruerat som en kontrollerad studie dir halva befolk-
ningen inbjuds att delta och den andra halvan utgér kontrollgrupp.
Inom tio ir ska programmet vara fullt utbyggt och omfatta hela
befolkningen.

Den finlindska modellen med ett nationellt ansvar for ett suc-
cessivt inférande av screening 1 olika delar av landet inom ramen fér
en kontrollerad studie ir enligt vir mening en tilltalande strategi.

Ett samordnat inférande ska dock inte innebira att introduktio-
nen av ett nytt screeningprogram férsvaras eller férsenas. Enskilda
landsting och regioner ska kunna g3 i titen och samla kunskap i
kontrollerade studier som sedan kommer &vriga sjukvdrdshuvud-
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min till del. Staten bér éverviga att bidra med resurser for att
stddja denna typ av interventionsstudier, eftersom de ir av natio-
nell betydelse och bidrar till 6kad kunskap som kommer hela lan-
det ull godo.

Okat deltagande och okad tackningsgrad

Deltagarfrekvensen® ir avgérande for effektiviteten i varje organi-
serad screeningverksamhet. Verksamheten ir ofta behiftad med
stora investeringar 1 apparatur och personal och ett hogt deltagande
ger en hogre kostnadseffektivitet.

En viktig mélsittning fér sjukvirdshuvudminnen bér vara att
screeningprogrammen ska omfatta s§ minga individer som méjligt.
Ett gemensamt nationellt mil med uppféljning for respektive pro-
gram skapar tydlighet och transparens f6r medborgarna. For sjuk-
vadrdshuvudminnen ger ett nationellt mal mojlighet att anpassa
strategier och dtgirder till lokala férhdllanden och férutsittningar
for att malet ska nds.

Vi foreslar att for gynekologisk cellprovskontroll bor en tick-
ningsgrad pd minst 85 procent for hela 3ldersgruppen 23-60 &r
uppnds. Tickningsgraden varierar for nirvarande mellan 70 och
drygt 90 procent for hela dldersgruppen mellan landsting/regioner.*
Vi gér dirav beddmningen att det for flertalet sjukvidrdshuvudmin
finns en betydande férbittringspotential. EU:s tidigare rekom-
menderade tickningsgrad pd 85 procent® bor siledes inte vara
omdjlig att nd f6r samtliga landsting och regioner 1 landet. Ett rim-
ligt nationellt mal bor foljaktligen vara en tickningsgrad p& minst
85 procent for gynekologisk cellprovskontroll.

I dagsliget saknas en arligen dterkommande uppféljning av del-
tagande 1 mammografiscreeningen pé nationell nivd. Avsaknaden av
samlad statistik pA omrddet ir en allvarlig brist och uppféljning
behover komma till stdnd pd ett likartat sitt som 1 dag finns for

» Deltagarfrekvens ir det antal individer som deltar efter att ha blivit erbjuden eller kallats
till en undersékning. Tickningsgraden ir den andel av milpopulationen som blivit under-
sokta oavsett om de blivit kallade eller tagit ett eget initiativ (s.k. opportunistisk screening).
2 Gynekologisk cellprovskontroll i Sverige, Rapport 2007 med data till 2006, Nationellt
kvalitetsregister for gynekologisk cellprovskontroll, Karolinska Institutet, 2008.

21 den tidigare skrivningen av EU-guidelines fér gynekologisk cellprovskontroll (publicerad
i Eur J Cancer, 1993 29A; Suppl 4: S1-S38) fanns ett mdl om tickningsgrad pd 85 procent
eller mer fér gynekologisk cellprovskontroll. Rekommendationen finns dock inte med i den
senaste versionen av guidelines, men anvinds alltjimt som jimférelsemdtt bl.a. i rapport frin
Nationellt kvalitetsregister f6r gynekologisk cellprovskontroll.
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gynekologisk cellprovskontroll. Fér mammografi foresldr vi, 1 ett
forsta steg innan samordnad nationell uppféljning etablerats, att en
deltagarfrekvens pd minst 80 procent uppnis, dvs. att 80 procent av
dem som Kkallas till screening deltar. Det foreslagna mélet ligger
nigot 6ver den nivd som definierats 1 EU:s guidelines f6r mammo-
grafi, dir ett deltagande p& 70 procent betraktas som acceptabelt
och ett deltagande pd minst 75 procent ir énskvirt.?® Resultat frin
de tidigare nimnda undersékningarna frdin BRO och Cancerfonden
1 kapitel 3 visar att kvinnors deltagande 1 mammografi varierar be-
tydligt 6ver landet. BRO:s undersékning visade ett genomsnittligt
deltagande pi 82 procent och Cancerfondens undersékning visade
ett deltagande pd mellan 70 och 90 procent mellan olika omriden.

Forutsittningarna f6r att f8 kvinnor att delta 1 screeningverk-
samhet varierar mellan olika delar av landet. I allminhet ir tick-
ningsgraden ligre i storstiderna och hogre 1 6vriga omriden.

Det finns flera sitt att 6ka deltagarfrekvensen i screeningpro-
grammen. Angeliget dr att pa regional nivd analysera vilka som inte
deltar och varfér. Utifrdn dessa underlag bér sedan sjukvards-
huvudminnen formulera strategier och goéra sirskilt riktade sats-
ningar mot dem som inte deltar.

Vi menar att det finns inspiration att himta frin servicesektorn
dir bla. den moderna informationsteknologin och logistiken
underlittar f6r kunder att komma 1 kontakt med olika service-
inrittningar. Detta ir inte minst viktigt f6r att minska de socio-
ekonomiska skillnader 1 bréstcanceréverlevnad vi redovisar 1 tidi-
gare kapitel.

Ett skl till att kvinnor viljer att inte delta i screeningverksam-
heten kan bero pd knappa ekonomiska foérhllanden. Erfarenheter
frdn Stockholms lins landsting visar att avgift inom den organise-
rade cellprovskontrollen paverkar deltagandet negativt och ger
dirmed en minskad effekt av screeningprogrammet, speciellt inom
de yngre ldrarna.

Landstingen har enligt 26 § hilso- och sjukvirdslagen ritt att ta
ut avgifter for hilso- och sjukvdrd. Syftet med avgifterna ir att
styra vdrdsékande till ritt utbud av vird och virdnivd och styra
bort "onédig” efterfrdgan utan att vird pa lika villkor hotas.

Villkoren for screeningverksamheten skiljer sig dock frin 6vrig
hilso- och sjukvird. Deltagarfrekvensen ir avgérande for hilso-
undersokningens effektivitet. Om en del av befolkningen avstir

*¢ European Guidelines for quality assurance in breastcancerscreening and diagnosis, Health
& Consumer Protection, DG, 2006.
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frdn deltagande s minskar undersokningens effekt. Hog deltagar-
frekvens ger en hogre kostnadseffektivitet. Det finns enligt vir
mening ingen risk for éverkonsumtion av screening och dirmed
inget behov av att genom avgifter styra medborgare till ritt vard
eller en annan virdniva. Liga eller inga avgifter kan dirfér vara ett
sitt att 6ka deltagandet.

Utvirderingar visar att pdminnelser efter inbjudan till under-
sokning kan férdubbla deltagandet.” Redan i dag skickar laborato-
rier 1 tre landsting piminnelser inom sex m&nader efter den férsta
kallelsen. Av dessa tre landsting har tvd en tickningsgrad pad
90 procent foér hela milpopulationen 23-60 4r.*® Piminnelse kan
sdledes vara en viktig dtgird for att 6ka deltagandet.

Kunskap och forstdelse fo6r syftet med screeningen kan ocksd
vara av betydelse for deltagandet. Detta bér beaktas 1 utformande
av kallelse.

Information om screening bor ocksd finnas pd andra sprik in
svenska. Cancerfondens undersékning visar att endast fem landsting
erbjéd information om mammografi pd andra sprik in svenska.”

Befintliga och nya screeningverksamheter bér kvalitetssikras och
systematiskt foljas upp. En kontinuerlig kvalitetskontroll bér siker-
stillas genom hela virdkedjan, teknisk kvalitet pa testet, kvalitet pd
diagnostik och den behandling som erbjuds dem som selekteras for
vidare utredning.

En kontinuerlig nationell uppféljning och utvirdering bér dess-
utom redovisa bide deltagande 1 organiserad screeningverksamhet
och tickningsgrad i malpopulationen.

%7 Cancerprevention, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).

2 Gynekologisk cellprovskontroll i Sverige, Rapport 2007 med data till 2006, Nationellt
kvalitetsregister for gynekologisk cellprovskontroll, Karolinska Institutet, 2008.

% Lin med information p3 andra sprik, www.cancerfonden.se, 2009-02-03.
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7.6 Medborgarens tillgang till kunskap

Vira 6verviganden och forslag:

- Littllginglig och relevant kunskap ir en forutsittning for
minniskors mojlighet att pdverka och ta ansvar for sin egen
hilsa.

- Insatser f6r att sprida kunskap och information bor utgd frén
att befolkningen ir heterogen och anpassas direfter.

- En informationstjinst om cancer bér utvecklas pd den redan
befintliga webbplatsen 1177.se.

Vir utgdngspunkt dr att minniskor vill pdverka och ta ansvar fér
sin egen hilsa. En forutsittning for detta ir att alla minniskor har
tillgdng till relevant kunskap.

Det finns ett vixande intresse f6r hilsofrdgor och en storre hil-
somedvetenhet 1 befolkningen. Samtidigt kan vi se en parallell ut-
vecklingslinje som pekar mot ohilsosammare levnadsvanor. Utveck-
lingen ser olika ut 1 olika sociala grupper.

En hilsosam livsstil dr av stor betydelse foér att minska framtida
insjuknande cancer. Att uppticka cancer i ett tidigt skede kan dess-
utom vara avgorande for sjukdomsforloppet. For detta krivs kun-
skap om riskfaktorer associerade med cancer och hur tidiga sjuk-
domssymptom kan kinnas igen. Kunskap och information om cancer;
riskfaktorer, symptom och vart man ska vinda sig vid misstanke om
sjukdom, bor finnas tillginglig f6r och komma alla medborgare till del.

Information om hilsa och sjukdomar frin press, radio och TV
ir 1 det nirmaste obegrinsad. Detta ir en utveckling som kommer
att 6ka avsevirt de kommande tio &ren. Att som enskild medborgare
avgora vilken information som ir serids och tillforlitlig dr inte litt och
det kan behdvas hjilp f6r att hitta ritt och trovirdig information.

Sjukvirdshuvudminnen har ett lagstadgat ansvar att tillhanda-
hilla upplysning om hilsa och om metoder fér att forebygga sjuk-
dom och skada (2 § hilso- och sjukvirdslagen). Detta gors pd flera
olika sitt, 1 motet med patient, genom trycksaker, telefon, pd webb-
sidor som landsting/regioner och enskilda sjukhus har upprittat
samt den nationella gemensamma webbplatsen som drivs av Sjuk-
virdsrddgivningen SVR AB (SVR).

For att gora tillforlitlig kunskap om cancer litt tillginglig for
alla medborgare foresldr vi nedan en informationstjinst om cancer
pd sjukvirdshuvudminnens webbplats 1177.se.
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7.6.1 Varden pa webben

SVR igs av landets landsting och regioner 1 samverkan. Bolaget har
funnits sedan 1999 och bildades ursprungligen med syftet att ut-
veckla en nationell webbplats med information om hilsa och sjuk-
vird for allminheten. Webbplatsen heter sedan januari 2009 1177.se.

Virden pd webben ir ett landstingsgemensamt utvecklingspro-
jekt for att vidareutveckla den nuvarande webbplatsen frin en ren
informationswebbplats till en tjinsteinriktad virdportal.

Det befintliga, nationella innehdllet kommer att kompletteras
med information som giller regionalt och lokalt. Innehillet kom-
mer dels att struktureras enligt kategorier som Sjukdomar, Under-
sokningar och Likemedel, dels i form av olika temaavdelningar som
tar ett helhetsgrepp 6ver ett visst omride, exempelvis Barn och for-
ildrar eller Hilsa och livsstil. Tjinster for att soka fram vdrdenhe-
ter, vintetider och pd sikt kvalitetsregister kommer att utvecklas.
Via ett personligt konto kommer allminheten att kunna boka tider
1 vdrden, bestilla férnyat recept, lisa kallelser och provsvar och pi
lingre sikt ta del av webbaserade behandlingar eller egna journal-
data.

Den férsta versionen av den nya vardportalen kommer att lanse-
ras 1 slutet av 2009 for att sedan vidareutvecklas under ling tid.

Syftet med namnbytet till 1177.se dr att koppla webbplatsen
nirmare till den nationellt samordnade sjukvirdsridgivningen per
telefon som nds via kortnumret 1177. Konceptet 1177 ir dirmed en
tjanst som distribueras i flera kanaler: webb, telefon och tryck.

7.6.2  Vara 6vervdaganden och forslag

Vi foresldr att en informationstjinst om cancer utvecklas inom
ramen fo6r webbplatsen 1177.se. Syftet med cancerinformation pd
webben ska vara att frimja hilsa och stirka patientens stillning 1
cancervirden. Webben ska hoja kunskapsnivin hos medborgaren och
oka mojligheterna att ta ett eget ansvar f6r och piverka sin egen
hilsa, uppticka cancer 1 ett tidigt skede, veta vart hon ska vinda sig
om hon misstinker cancersjukdom och vara informerad om diagnos
och behandling infor besok 1 virden.

I diskussioner med foretridare fér SVR har diskuterats innehdll for
cancerinformationen, exempelvis faktatexter om cancer, som sjuk-
domsbeskrivningar, information om undersékningar och behandlings-
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alternativ, information om riskfaktorer och livsstilsforindringar,
beskrivningar av nirstdendestdd och palliativ vird. Informationen bor
omfatta 8lders- och konsrelaterade perspektiv, som exempelvis barn-
cancer, cancer 1 olika livsskeden, cancer som kronisk sjukdom, cancer
och sexualitet.”

Det boér ocksd finnas en sokbar katalog 6ver virdenheter i hela
landet samt vintetider till undersékningar och behandlingar. Visent-
liga delar av faktamaterialet bér 6versittas till de stora invandrar-
spriken samt till teckensprak.

Faktatexterna kan kompletteras med intervjuer och reportage
som innehdller patientberittelser av olika slag, fér att ge lisaren en
mojlighet till identifikation. Populira beskrivningar av nya forsk-
ningsrén och andra nyheter ska finnas tillgingliga via en l6psedel
som uppdateras kontinuerligt. Nyhetsspalten kan dven fylla funk-
tionen att kommentera och nyansera medias bevakning av cancer-
omréidet.

Hilsotester som inspirerar till rékstopp och andra livsstilsfor-
indringar bor utvecklas. En frigetjinst dir allmidnheten kan stilla
fridgor anonymt och 4 svar av specialister 1 onkologi ska ge anvin-
daren tillgdng till rddgivning av personlig karaktir. Frigor och svar
kan ocksd samlas 1 en s6kbar svarsbank.

En samling av kvalitetssikrade linkar och hinvisningar till olika
killor, telefontjinster, patientféreningar och andra relevanta akto-
rer kan ge anvindaren méjlighet att soka ytterligare information eller
rid och stod.

Allt innehdll ska utgd ifrin respekt for anvindarens situation
och perspektiv.

I ett framtidsperspektiv kan informationstjinsten om cancer ut-
vecklas och dven innehilla Oppna jimférelser (SKL och Social-
styrelsen), vintetider till cancerbehandlingar (Vintetidsdatabasen,
SKL), resultat av patientenkiter och medborgarvinlig information
frdn kvalitetsregister.

%% 1177.se, Tema cancer, projektplan, Sjukvirdsridgivningen SVR AB (dnr $2007:10/2009/2).
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I detta avsnitt redovisas férslag som ror patienter som insjuknat i

cancer.

Forslagen bygger pa:

- att minniskor som har en férmodad cancersjukdom ska f& en
snabb och riktig diagnos,

- att minniskor som insjuknat i cancer ska f& vird av god kvalitet
oavsett var 1 landet man bor,

- att minniskor som insjuknat 1 cancer ska {3 vird av god kvalitet
oavsett vem man ar,

- att vdrden ska organiseras och anpassas efter patientens medi-
cinska och psykologiska behov och att virden ska ges utan oné-
diga drojsmal samt

- att patienten ska vara vilinformerad och aktiv i sin egen behand-
ling och att behandlingen ska ges utifrdn en tydlig och vil fun-
gerande individuell virdplan.

8.1 Insatser for att starka patientens stéllning -
kunskapslaget

Problem med virdens fragmentering, linga och varierande vinte-
tider och allmin avsaknad av patientfokus, som beskrivits i betink-
andets bakgrundsdel, ir inte unika f6r cancervirden eller for hilso-
och sjukvirden i Sverige. Traditionellt foljer hilso- och sjukvirdens
utformning i vistvirlden “stuprérsmodellen”, dir verksamheterna
organiseras hierarkiskt och patienten under sitt sjukdomsférlopp
“hoppar” mellan olika, frin varandra mer eller mindre isolerade
verksamheter med olika kompetenser och ansvarsomriden. Brist pd
koordinering och information — till patient och personal delaktiga i
vardprocessen — kan ses som naturliga konsekvenser av ”stupréren”.
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Fragmenteringen forstirks av att de berérda verksamheterna har
var sin egen budget och ekonomi.

Att bryta stupréren (“silo busting”) har pd senare ir lanserats
som ett viktigt sitt att frimja konsumentfokusering och stirka
patientperspektivet i virden."” Cancerstrategierna i linder som England
och Danmark har varit inriktade pd att dstadkomma en mer
integrerad vird (“seamless care”), dir 6vergdngen mellan organi-
satoriska grinser och olika virdinsatser inte ska innebira ndgra
problem fér patienten.

Initiativ till att stirka patientens stillning 1 virden kan ocksg ses
som en del av en allmin megatrend mot starkare konsumentmakt i
samhillet generellt och i hilso- och sjukvirdssektorn specifikt.’
Det amerikanska Institute of Medicine (IOM) definierade 1 slutet
av 1990-talet ”patientfokuserad vird” som en dimension av hilso-
och sjukvirdens totala funktionsférmiga, ”performance”.* Ovriga
dimensioner utgdrs av vdrdens medicinska effektivitet, patient-
sikerhet, kostnadseffektivitet, evidensbasering och likvirdighet.

I Sverige har Socialstyrelsen ett liknande ramverk for sitt arbete
”God vard”. For att kunna utveckla mitt och mitmetoder for ana-
lys och uppféljningar har féljande forslag till innebord av patient-
fokuserad hilso- och sjukvird tagits fram:

”En patientfokuserad hilso- och sjukvird innebir att virden bygger pd
respekt f6r minniskors lika virde, den enskilda minniskans virdighet
och individens sjilvbestimmande och integritet. Patienten beméts ut-
ifrdn hans/hennes sociala ssmmanhang och virden utférs med respekt
och lyhérdhet fér individens specifika behov, férutsittningar, férvint-
ningar och virderingar. Detta forutsitter i sin tur dialog mellan pati-
enten, hilso- och sjukvirdspersonalen och ofta iven nirstiende.
Kommunikationen ska vara en integrerad del av all vrd och behand-
ling. Patientens kunskap, férstdelse och insikt ir forutsittningar for att
han/hon ska kunna vara delaktig i och ha inflytande 6ver sin egen
hilsa, vird och behandling.”’

Det ir centralt att notera att patientfokusering handlar om 6kad
individualisering av vdrden, dvs. att virden 1 varje enskilt fall ut-
formas utifrin den enskilda patientens behov, férutsittningar och

! Gulati R. Silo busting: how to execute on the promise of customer focus. Harvard Business
Review 2007;85:98-108.

? Coustasse A, Mains DA, Lykens K, Lurie SG, Trevino F. Organisational culture in a termi-
nally ill hospital. Hospital Market and Public Relations 2007;18:39-60.

? Future scan for Swedish National Cancer Strategy, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
* Institute of Medicine. Performance Measurement: Accelerating Improvement. Washington
DC: National Academy Press, 2005.

® Nationella indikatorer f6r God Vard — Diskussionsunderlag, Socialstyrelsen, 2008.
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virderingar. Detta innebir att hinsyn 1 stdrre grad dn 1 dag bor tas till
individuella patientkarakteristika som 8lder, kon, etnisk bakgrund,
sexuell liggning, sociala forhdllanden och kulturella virderingar.

Intressant nog kan en parallell utveckling noteras inom klinisk
medicin, dir man blivit alltmer medveten om att optimering av vird
och behandling kriver att individuella biologiska och fysiologiska
karakteristika beaktas och att virden skriddarsys for varje patients
unika férutsittningar.

En annan, relativt sjilvklar iakttagelse dr att patientfokus hand-
lar om forskjutning av makt frin virdens kunskapseliter till lek-
min/patienter. Den engelska termen “patient empowerment” hir-
stammar delvis frdn denna tankeging. Denna demokratisering av
varden innebir att patienten inte nojer sig med att informeras om
sin sjukdom och behandling, utan kriver att, i samarbete med vird-
personalen, fi piverka virdens innehdll och utformning.® Samtidigt
ska man beakta att det kan finnas skillnader mellan olika patienter
vad giller individuella férutsittningar och férvintningar i detta
avseende.’

Kraven pd en mer holistisk och patientfokuserad vird ska sjilv-
fallet matchas med krav pd att resurserna ska anvindas s effektivt
som mojligt. Strivan efter en mer patientfokuserad vird fir inte
heller g& ut 6ver de andra dimensionerna av god vérd, sdsom virdens
medicinska kvalitet och patientsikerhet.

8.1.1 Evidensbaserade atgarder for att stiarka
patientperspektivet i cancervarden

Det internationellt kinda Picker-institutet har listat olika typer av
dtgirder med potential att 6ka patientfokus och stirka patientens
stillning i virden.® Bland dessa kan nimnas insatser for att 6ka
patientens forstdelse av och kunskap i1 frigor om hilsa och vird
("health literacy”); 6kad delaktighet 1 kliniskt beslutsfattande; sats-
ningar pd aktiv egenvird; okad delaktighet i patientsikerhetsarbe-
tet; olika sitt att férbittra tillgingligheten i virden; samt 6kat del-
tagande i planering och utveckling av virden.

¢ Cartmell R, Coles A. Informed choice in cancer pain: empowering the patient. Br J
Community Nurs 2000;5:560-64.

7 Kvile K, Bondevik M. What is important for patient centred care? A qualitative study about
the perceptions of patients with cancer. Scand J Caring Sci 2008;22:582-9.

% Coulter A, Ellins J. Patient-focused interventions. A review of evidence. Picker Institute Europe,
2006.
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En utgdngspunkt 1 Picker-institutets arbete ir att patienter kan
bidra till virdens optimering bide vid beslut avseende enskilda pati-
enter och pd gruppnivd, t.ex. genom etablering av klinikanknutna pati-
entrdd eller genom medverkan i andra rddgivande eller beslutande
samlingar.

I en sirskild oversikt beskrivs det vetenskapliga kunskaps-
underlaget avseende nyttan av olika strategier att forbittra patient-
erfarenheter i cancervirden.” De evidensbaserade strategier som tas
upp handlar om:

- att ge riktad patientinformation vid viktiga nyckeltidpunkter
under sjukdomsférloppet,

- att erbjuda patienter konkreta valméjligheter betriffande vird
och behandling,

- att ge rdd och stdd for egenvird,

- att skapa systematisk 3terféring av patientupplevelser genom
regelbundna enkitundersokningar samt

- att engagera konsumentrepresentanter i beslut rérande cancer-
vdrdens utformning och utveckling.

Olika typer av beslutsstéd, t.ex. skriftligt material, videoband,
datorprogram, har i ett flertal studier dkat patienternas kunskaper
och delaktighet i kliniskt beslutsfattande och i nigra fall ocksd visat
sig paverka patientens benigenhet att soka sig till provtagning eller
att avstd frin invasiva behandlingsformer.'>"

Stéd till egenvird och cancerprevention tycks fungera bist nir
det organiseras i nira anknytning till medicinsk vdrd och behand-
ling och nir patientens inlirning kontinuerligt stéds och bekriftas
av virdpersonalen.'>"

Flera studier visar pd samband mellan patientupplevd virdkvali-
tet och virdens medicinska utfall. Patientnéjdhet utgor ocksd ett
sjalvstindigt mitt pd vérdens kvalitet. Cancervirden uppmuntras

’ Coulter A. Cancer Reform Strategy Patient Experience Working Group. Evidence on the
strategies to improve patients’ experience of cancer care. Picker Institute, 2007.

19Whelan TJ, O’Brien MA, Villasis-Keever M, Robinson P, Skye A, Gafni A m.fl. Impact of
cancer-related decision aids: an evidence report. Hamilton, Ontario: McMaster University
Evidence-based Practice Center, 2001.

' O’Connor AM, Stacey D, Entwistle V, Llewellyn-Thomas H, Rovner D, Holmes-Rovner
M m.fl. Decision aids for people facing health treatment or screening decisions. Cochrane
Database Syst Rev 2003;CD001431(2).

2 De Ridder D, Schreurs K. Developing interventions for chronically ill patients: is coping a
helpful concept? Clin Psychol Rev 2001; 21(2):205-240.

B Lancaster T, Stead LF. Self-help interventions for smoking cessation. Cochrane Database
Syst Rev 2002;(3):CD001118.
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kontinuerligt f6lja upp patienterfarenheter och styra och forbittra
varden utifrdn resultat frin sidana uppféljningar.

Betriffande konsumentinflytande konstaterar rapporten att
denna kan intensifieras, t.ex. genom att etablera patientrid. Mest
effekt tycks dock direkt engagemang i ens egen vard ha, sirskilt om
detta underlittas av individualiserat kunskapsstod.

8.1.2  Erfarenheter fran férsék med patientfokuserade och
sammanhallna vardkedjor i Sverige

Aven om minga internationella studier av indringar i cancervir-
dens organisation pekat pi positiva resultat fér patienter, kan
resultatens generaliserbarhet till svensk vdrdmiljé ibland vara tvek-
sam. I Sverige pdgdr runt om i landet verksamhet med samman-
héllna virdkedjor inom bide cancervirden och andra virdomriden.

Sveriges Kommuner och Landsting har genomfért ett stort antal
s.k. Genombrottsprojekt. Syftet med projekten ir att testa férind-
ringar snabbt och i liten skala direkt i virden for att bla. {3 till
stdnd organisatoriska férindringar. Under 2003 genomfordes ett
tiotal genombrottsprojekt inom cancervirden.' De férbittringar
som genomfordes skulle vara tydligt patientfokuserade. Det hand-
lade om att forbittra tillgingligheten, minska ké- och ledtider och
forbittra kvaliteten for patienterna.

Lirdomar fr8n genombrottsprojekten har varit att ett férind-
ringsarbete méste ha stdd frin ledningen, det krivs tid for att planera
forbattringar sd att det dr praktiskt méjligt att genomféra dem.

I arbetet med att utveckla det nya universitetssjukhuset Nya
Karolinska Solna ingdr det s kallade CCC-projektet. Comprehensive
Cancer Center, dvs. ett integrerat och sammanhillet cancercentrum,
ir en verksamhet som innehéller prevention, diagnostik, behandling,
forskning och utbildning som alla ir vil integrerade med varandra.

Ett exempel pd en sammanhillen bréstcancervirdkedja dterfinns
1 dag pd Karolinska Universitetssjukhuset. Verksamheterna for
bréstbehandlingar 1 Huddinge och Solna har sedan 2002 slagits thop
till Bréstcentrum Karolinska. Genom en kartliggning av patientens
vig genom sjukhuset definierades de behov som fanns i de olika
delarna av behandlingen. Det resulterade i att i dag samarbetar ett
team av brostkirurger, plastikkirurger, onkologer, patologer, rént-
genolog, kurator och brostsjukskoterska runt patienten. En lik-

' Cancerviard i stindig forbittring, Sveriges Kommuner och Landsting, 2003.
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nande process vad giller lungcancer ir under utveckling pd Karolinska
Universitetssjukhuset i Solna.

Aven pi Soédersjukhuset i Stockholms lins landsting erbjuds
sedan mars 2007 en sammanhillen virdkedja fér brostsjukvard.
Lokaler f6r mammografi, kirurgi, onkologi och patologi/cytologi
ligger 1 direkt anslutning till varandra. Patienterna fir flera under-
sokningar gjorda pd en och samma ging. Vissa patienter fir diagnos
pd en dag och behover inte gd i ovisshet. Kortare utredningstid in-
nebir ocksd att kvinnor som fitt diagnosen cancer kan pdborja sin
behandling snabbare. Brist pd mammografilikare och cytologilikare
har dock bromsat upp utvecklingen vid kliniken. P4 Universitets-
sjukhuset MAS 1 Malmé finns sedan &r 2004 en bréstmottagning
dit kvinnor som kinner en misstinkt knol i brésten kan vinda sig
utan remiss. Specialister inom kirurgi och medicin samt laborato-
rieverksamhet finns pd en och samma plats for att ge snabbt besked
och vid behov dven behandling utan onédiga vintetider.

Utvirderingar visar att antalet kvinnor som soker vird i “oné-
dan” dr ytterst &, och ca 15-20 procent av de kvinnor som soker
visar sig ha cancer."”

I Stockholms lins landsting ska alla cancerpatienter erbjudas en
kontaktperson.'® Limplig bakgrund fér denna kontaktperson ir en
sjukskoterska med kunskaper i onkologisk omvirdnad samt i
psykosocialt arbete och samtalsmetodik."” Om behandlingsansvaret
flyttar frdn en klinik till en annan ska patient f3 en kontaktperson
vid den nya kliniken. I kontaktskéterskans uppgifter ingdr ocksd
att folja att ledtider pd kliniken ligger inom rimliga grinser. Sedan
2006 har ett trettiotal tjinster som kontaktsjukskoterskor vid de
cancervirdande klinikerna i linet etablerats. Inrittandet av en kon-
taktsjukskoterska uppges ha lett till 6kad tillginglighet for patien-
ten, bittre omhindertagande och 6kad kontinuitet.

Vid kirurgiska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset 1 Solna
genomfordes under &ren 2003-2005 ett projekt for att utveckla
virdkedjan fér patienter med matstrupscancer. En viktig komponent 1
detta arbete var den specialistsjukskéterska som samordnade och
koordinerade virden mellan patient och sjukvard. Stodet som patien-
terna har fitt av denna sjukskoterska har upplevts som virdefullt och

!> Nya fakta och statistik, nr 6 juli 2007, Almega Nutek.

16 Plan f6r fortsatt utveckling av cancersjukvérden i Stockholms lin &r 2008-2010, Stockholms
lins landsting, 2007.

7 Uppdragsbeskrivning for kontaktsjukskoterskefunktionen. Stockholms lins landsting.
Hilso- och sjukvirdsférvaltning, 2007-01-31.
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har underlittat fér patienten i den komplexa virdkedjan.'® Sedermera
har tjinsten som specialistsjukskoterska 6vergdtt frén projekt- till hel-
tidsanstillning finansierad av landstinget.

De patientorganisationer som ir knutna till utredningen har
uppmirksammat att det saknas helhetsperspektiv och kontinuitet i
cancervdrden. Organisationerna anser att det mdste finnas en fast
kontaktperson som ska ha ansvar f6r att férmedla tillforlitlig och
tydlig information. Kontaktsjukskéterskan tycks svara mot dessa
férvintningar hos patienterna.

8.1.3 Rekommendationer i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer

I Socialstyrelsens uppdrag ingdr att utarbeta nationella riktlinjer
som stédjer implementering av kunskapsbaserad praxis 1 hilso- och
sjukvirden. I de nationella riktlinjerna f6r cancervirden ingdr nigra
rekommendationer till gemensamma kvalitetsindikatorer av organi-
satorisk karaktir."” En av indikatorerna ir att cancerpatienter ska
ha tillgdng tll kontaktsjukskoterska/motsvarande med tydligt
definierat ansvar, uppdrag och koordinerande funktion inom
respektive verksamhet. Likasd menar man att multdisciplinir
bedémning 1 enlighet med faststillda virdprogram speglar god
kvalitet 1 cancervirden.

Bland de 6vriga gemensamma kvalitetsindikatorerna iterfinns
tre ledtider:

- Tid frin remissutfirdande till f6rsta besok hos likare pd specia-
listmottagning.

- Tid frin diagnostisk dtgird till besked om diagnos.

- Tid frdn behandlingsbeslut till terapeutisk dtgird vid nyupptickt

cancer.

Socialstyrelsens medicinska experter har inte kommit med nirmare
forslag till tidsgrinser f6r ledtiderna. Enligt uppgift har detta berott
pd att man ansett sig sakna vetenskaplig grund fér att sitta grin-
serna utifrin hur dessa pdverkar det medicinska behandlingsresultatet.

'8 Slutrapport, Vardkedja for patienter med cancer i matstrupen, Ett virdutvecklingsprojekt
hos cancerfonden 2003-2005, Cancerfonden.

' Nationella riktlinjer f6r brést-, kolorectal- och prostatacancer. Beslutsstdd for priorite-
ringar, Socialstyrelsen; 2007.
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Som vi konstaterat tidigare férutsitter uppféljningen av led-
tiderna en mer systematisk registrering av dessa in vad som ir fallet
i dag. Logiskt nog menar Socialstyrelsen att tickningsgrad i natio-
nellt kvalitetsregister med tillhérande regionalt/nationellt virdpro-
gram ocksé kan anvindas som en kvalitetsindikator i cancervirden.

8.1.4  Ersattningssystemets betydelse for sammanhallen
cancervardkedja

Ersittningssystemets utformning har betydelse f6r huvudminnens
forutsittningar att planera cancervdrden och hur cancervirdens
komplexa och multidisciplinira verksamhet ska bedrivas. Det finns
diskussioner om att ersittningssystem 1 hogre grad bor kopplas
mot sjukdomsgrupper, folja patientens vig genom virdkedjan och
fokusera pd sivil den medicinska som upplevda kvaliteten. Ersitt-
ningssystemen kan pd det sittet bidra till att stodja en utveckling
mot en mer patientfokuserad vidrd och behandling.

Ersittningssystemet utgor en teknik att ersitta virdgivarna. Det
innehdller ocksd mer eller mindre utvecklade redskap att péverka
och styra inriktningen av sjukvdrdsverksamhetens olika delar. Er-
sittningssystemet utgdér dirmed en del av en samlad styrning av
vérden dir det samspelar med andra slag av styrmedel, t.ex. lagstift-
ning, regelverk, normer, medicinska riktlinjer, budget, planering,
hilsomil, behovsbeddmningar och virdprogram.*

En ersittningsmodell utgér en del av ett ersittningssystem, vil-
ket dven inkluderar beskrivningssystemet. Tre strategier kan ur-
skiljas for att ersitta virdgivare. Ersdttning efter budget innebir en
bestimd ersittning till virdgivaren f6ér en viss tidsperiod. Ofta ir
metoden baserad pi tidigare verksamhetsinnehdll eller kostnader.
Ersdttning av kostnader innebir att finansiiren ersitter de kostnader
som uppstitt, antingen som helhet eller via en s.k. fee-for-service
modell. Ersittning av prestationer innebir ofta ersittning med ett
bestimt belopp fér ett standardiserat patientfall. Dessa metoder
kombineras ofta 1 praktiken. Avgorande ir 1 vilken grad ersittnings-
systemet i sin helhet bidrar till sjukvirdssystemets samlade m4l.*!

2 Ersittningssystem inom hilso- och sjukvirden — en kunskapséversikt baserad pé internatio-
nella erfarenheter, SKL, 2008.
2! Samma som ovan.
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Exempel pd svagheter 1 nuvarande ersittningssystem ir att de
ofta saknar tydliga incitament fér samarbete och helhetssyn kring
varden av en patient. De stimulerar inte till processeffektivitet med
kortare ledtider mellan olika virdgivare. Verksamhetens egna bud-
getansvar kan leda till suboptimering av évergripande mil, exem-
pelvis motverka verksamhetens strivan att uppnd en sammanhillen
virdkedja och en stirkt stillning for patienten.

For att kunna skapa incitament f6r kvalitetsutveckling och en mer
patientfokuserad vird, kan inslag med resultatbaserad ersittning, s.k.
Pay-for-Performance (P4P), utgéra ett mojligt instrument. Denna typ
av ersittning baseras pd en 1 forvig faststilld ersittning f6r de resultat
vardgivaren uppnatt.

Vi har férvinansvirt lite evidens f6r hur vi ska utforma en inci-
tamentsinriktad policy. De fitaliga studier som har rapporterats har
varit smiskaliga och svdra att generalisera utifrdn. Med undantag
frin Storbritannien har P4P-incitamenten varit relativt sm3, kanske
for sma for att nd en effekt pd klinisk praxis.” Vetenskapligt
genomforda litteraturdversikter finner stora problem med tolkning
av resultat frin de forsok med P4P som genomférts och pekar mer
pd avsevirda 6kningar i administrationskostnader och synnerligen
modesta effekter eller helt avsaknad av evidens for forbittrat
hilsoutfall.”

I Sverige finns endast begrinsad erfarenhet av ersittning av
virdepisoder. Vissa mindre forsok har férekommit vid nigra sjuk-
hus, exempelvis ersittning av strdlningsserier pd Sahlgrenska sjuk-
huset. I Ostergotland har forsok gjorts med beskrivning av kostna-
der for virdutnyttjande pd olika niver fér ndgra sjukdomsgrupper,
bl.a. cancer.”* Kostnader i bréstcancervirdkedjan &r 2001 har stude-
rats vid Karolinska Universitetssjukhuset.”

P4 nationell nivd har férekommit samarbeten mellan divarande
Landstingsférbundet och regioner/landsting dir ersittningssyste-
men delvis varit berérda. SKL leder f.n. ett nationellt samarbets-

2 Smith PC. Performance measurement in health care: history, challenges and prospects.
Paper prepared for First Preparatory Meeting for the Health Systems Ministerial Confe-
rence, Brussels, 29-30 March, 2007.

» Haikansson S. Pay for performance (P4P): Resultatbaserad ersittning: en litteraturéversikt.
Stockholms lins landsting, Hilso- och sjukvirdsnimnden, 2008. )

2 Ohilsans kostnader. Kartliggning av virdutnyttjande fér olika sjukdomsgrupper i Oster-
gdtland. CMT rapport 2004:1.

» Billgren A-M, Wilking N, Ringborg U. Fokusrapport. Kostnader for brostcancervirdkedjans
olika steg pd Karolinska Universitetssjukhuset i Solna &r 2001 — infér framtida krav p4 priori-
teringar och kostnadseffektivitet. Stockholms lins landsting, 2006.
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projekt dir syftet dr att ta fram enhetliga ersittningsmodeller, bl.a.
for sammanhéllna vérdkedjor.

Nigra fi exempel pd arbeten med virdkedjor/vardepisoder finns
frén Storbritannien samt frdn USA, dir projekt bedrivits sedan
mitten av 1990-talet.”

Erfarenheter frin bl.a. Vistra Gotalandsregionen och Stock-
holms lins landsting pekar p8 vissa svarigheter att avgrinsa en vard-
episod, att ange start- respektive sluttid for en episod, att stilla rite
diagnos vid forsta virdkontakten samt behov av att hoja kvaliteten
pd inrapporterade data. Andra problem rér méjligheten att ha
kontroll 6ver virdkedjor i en fragmenterad utférarorganisation, lik-
som problem med att ¢verenskomma om vem som ska vara vard-
kedjeansvarig och bestilla och betala fér virden respektive vilka
som ska ha del av ersittningen inom virdkedjan, nir ersittning ska
betalas ut under en fleririg virdkedja och hur patienter som even-
tuellt byter virdgivare ekonomiskt ska hanteras.

Problem med avsaknad av standardiserad vdrdstatistik och jim-
forbara data mellan vdrdnivier pekar pd behov av att utveckla dagens
beskrivningssystem samtidigt med en férséksverksamhet med er-
sittningsmodell, ndgot som vi féresldr lingre fram.

8.1.5  Fran kunskap till handling

Prognosen vid cancer har generellt forbittrats och minga cancer-
sjukdomar har blivit behandlingsbara och botbara. En cancerpatient
som insjuknar 1 dag kan leva decennier med, och efter, sin sjuk-
domsdiagnos. Frigor om livskvalitet, funktionstérmiga och arbets-
férmaga har dirmed blivit allt viktigare 1 virden av cancer.

En cancersjukdom innebir ofta lingvariga och komplexa behov
av vird och stdd. Ett gott samspel mellan patient och virdgivare
utgdr en nddvindig forutsittning for att virden ska lyckas och
patienten kinna sig till freds med sin situation. Aven om patientens
stillning successivt forstirkts, befinner sig patienten 1 detta sam-
spel nistan alltid 1 ett kunskapsmissigt underlige jimfért med de
professionella vrdarna. Informationsasymmetrin, tillsammans med
sjukdomens allvarlighetsgrad, gor att cancerpatienten kan kinna sig
utsatt och maktlés 1 kontakter med virden.

% Wingert, Terence H., Kralewski, John E., Lindquist, Tammie J., Knutson, David J.,
Constructing episodes of care from encounter and claims data: Some methodological issues..
Minneapolis: University of Minnesota, 1995.
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For att motverka denna obalans, och fér att géra informationen
om virdens skyldigheter och patientens rittigheter mer littillging-
lig, har férslag om dndringar 1 existerande lagstiftning forts fram.
Samtidigt finns det en rad tinkbara, mer specifika dtgirder som kan
vidtas for att stirka cancerpatientens stillning, men som inte néd-
vindigtvis kriver lagstiftning.

De organisatoriska och logistiska problem som karakteriserar
cancervirden har givit upphov till en mingd &tgirder och forslag
for att dstadkomma bittre sammanhéllna virdkedjor och mer pati-
entfokuserad vird. Vissa dtgirder, sisom onskan om en fast kon-
taktperson har 1 flera dr diskuterats och prévats 1 Sverige och ut-
omlands med uppbackning frin patient- och anhérigorganisationer.
Andra tankegingar ir nyare, sisom intresset for utveckling av er-
sittningsmodeller som stédjer en sammanhillen virdkedja.

De olika insatserna kan var for sig bidra till att 16sa olika delar av
cancervirdens organisatoriska och logistiska problem. Exempelvis kan
arbetet med att definiera vilka ledtider som ir av intresse betraktas
som ett forsta steg pd vigen mot firre omotiverade férdrojningar i
cancervirden. Gemensamt satta tidsgrinser for dessa ledtider skulle
innebira att mélsittningen blir tydligt formulerad, men talar inte
om hur mélen ska kunna nds. Att etablera en funktion med vird-
koordinatorer med uppgift att bevaka ledtiderna skulle utgora ett
tentativt medel f6r att nd mélen.

En och samma 4tgird kan tinkas bidra till att 16sa flera delar av
cancervirdens problematik. Ett multidisciplinirt cancervdrdsteam
som engageras redan vid diagnostillfillet utgér garant fér hog
kompetens i planering och genomférande av vird. Samtidigt moj-
liggdrs framtagning av en individuell virdplan i syfte att ge patien-
ten information, trygghet och kontroll éver sin egen vérd.

Vissa dtgirder som vidtagits 1 andra linder, sdsom generella tids-
ramar for cancervirdskedjan i Englad, kan betraktas som attraktiva,
men svdra att konstruera 1 Sverige. Eftersom vi 1 dagens lige saknar
nirmare uppgifter om vintetider/ledtider i cancervirdsprocesserna
skulle faststillande av en yttre tidsgrins, t.ex. frin remiss till pa-
bérjad behandling, £ definieras utifrin allminna, politiska snarare
in kunskapsmissiga grunder. Vidare bedomer vi att det inte ir rim-
ligt att sdtta en gemensam tidsgrins f6r de ménga olika cancersjuk-
domarna. Vi férordar dirfér en annan strategi, som tar sin utgdngs-
punkt i de cancerspecifika ledtiderna.
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I andra fall har vi diremot tagit intryck av erfarenheter frin andra
linders cancerplaner och -strategier, iven om de inte hunnit bli
foremal for ldngsiktig utvirdering. Detta giller t.ex. de danska *for-
loppskoordinatorerna” och engelska “facilitators”, dir en svensk mot-
svarighet, virdkoordinator, skulle kunna bidra till att bittre bevaka
ledtiderna.

8.2 Insatser for att stirka patientens stéllning — vara
overvaganden och forslag

Overgripande slutsatser: For att stirka patientens stillning i
cancervirden har vi identifierat en rad insatser inom foljande
omriden:

- Forbittrad information och kommunikation mellan patient
och vérdare och stirkandet av patientens mojligheter till del-
aktighet i vdrden.

- Insatser f6r att minska vinte- och ledtider.

- Stirkt uppféljning och utvirdering 1 ett patientperspektiv.

- Forbittrad ledning, styrning och verksamhetsutveckling 1
cancervarden.

- Forsoksverksamhet for en patientfokuserad och sammanhil-
len vardkedja.

I detta avsnitt foreslds for det forsta dtgirder som enligt vir be-
démning bygger pa tillricklig kunskap och erfarenhet f6r att moti-
vera snar implementering i cancervirden. For det andra presenteras
forslag till nationell forsoksverksamhet 1 syfte att utveckla och testa
nya tgirder och insatser for att stirka patientens stillning.
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8.2.1 Okad delaktighet genom forbattrad kommunikation och
information

Vira 6verviganden och forslag: For att forbittra informatio-

nen och kommunikationen mellan patient och virdare och for

att stirka patientens mojligheter till delaktighet i vrden féreslar

V1 att

- varje patient vid diagnostillfillet fir en fast kontaktperson pd
den cancervirdande kliniken,

- ett multidisciplinirt virdteam redan frin borjan engageras 1
virden av varje cancerpatient,

- en individuell virdplan tas fram f6r varje patient.

Patientféreningarna ger uttryck for att cancervdrden ir fragmente-
rad och att patienten ofta fir vara sin egen coach i virden. For-
eningarna 6nskar sig en funktion som kan ta ett helhetsansvar for
bide patienten och patientens anhoriga. I Hilso- och sjukvards-
lagen star att en sirskilt utsedd patientansvarig likare ska ha ansvar
for patienten genom hela virdprocessen, men féljsamheten till lagen
brister. Vi uppfattar ocksd att patientféreningarna énskar sig mer
in vad lagstiftningen i dag foreskriver; en fast personlig kontakt
som ska vigleda genom virden, ge ett psykosocialt stdd, limna be-
sked om behandlingstider, etc.

De forslag till ny lagstiftning som limnats av utredningen om
patientens ritt har potential att tackla en del av problemen i cancer-
varden. Den stirkta skyldigheten att vid behov ge patienter en fast
vardkontakt kan sannolikt tillimpas p8 mainga cancerpatienter i
syfte att sikerstilla patientens behov av samordning och kontinui-
tet. I vilken omfattning detta skulle ske skulle emellertid bli bero-
ende av verksamhetschefens bedémning av behov av sidant stod.

P4 flera hill i landet pidgir verksamheter dir en sjukskoterska
koordinerar virden fér cancerpatienten. Erfarenheterna frin dessa
verksamheter dr 1 stort positiva. Vi konstaterar ocksd att Social-
styrelsen 1 sina riktlinjer féresprikar kontaktsjukskéterska som en
kvalitetsindikator inom cancervirden. Vi menar att varje cancer-
patient vid diagnostillfillet ska garanteras en fast kontaktperson vid
kliniken dir hon eller han vardas. I praktiken skulle detta sannolikt
innebira att patienten f&r med sig namn och telefonnummer till en
kontaktsjukskoterska som ir en del av ett team av skoterskor. Det
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ska vara mojligt f6r cancerpatienten att ta kontakt med teamet
dygnet runt.

Kontaktsjukskoterskan ska ha kunskap om patientens diagnos
och behandlingar, ge information om kommande steg i virdproces-
sen, vid behov férmedla kontakt med andra yrkesgrupper engage-
rade 1 patientens vird samt bevaka ledtiderna i virden. Kontakt-
sjukskoterskan ska, utéver viss medicinsk kunskap avseende vérd
och behandling av cancer, dven ha tillricklig psykosocial kompe-
tens f6r uppdraget.

Transparent information om virdens kvalitet, inklusive vinte-
tiderna pa olika hall, ir i dag knapphindig. Informationen kan goras
mer littllginglig f6r patienter, anhoriga och befolkningen 1 stort.
Enligt forslag frin utredningen om patientens ritt skulle det bli en
del av ansvaret for yrkesutdvare i hilso- och sjukvirden att infor-
mera om valmojligheter och vintetider pd olika hall.

Vi menar att det ir viktigt att den information som riktar sig till
patienter och anhériga tar hinsyn till olika individers forutsittningar
att ta tll sig kunskap beroende pd 3lder, utbildningsnivd, sprik,
religiosa och kulturella sirdrag m.m. Kontaktsjukskéterskan kan ha
en viktig roll 1 att tolka och individualisera cancerinformationen och
dirmed 6ka dess anvindbarhet f6r patienter och anhériga.

Det ska pdpekas att kontaktsjukskéterskan inte kan ta pd sig
kvalificerade uppgifter frin andra yrkesgrupper. Kontaktsjukskéter-
skans centrala roll 1 att skapa tillginglighet, kontinuitet och trygghet
minskar inte de 6vriga professionella gruppernas ansvar betriffande
behandling och god patientkontakt. Cancerpatienternas komplice-
rade sjukdom och behandling gor att det finns ett sjilvklart behov
av att diskutera helhetssituationen och de medicinska valméjlig-
heterna med likare. En stor andel av patienterna behéver ocksd psyko-
socialt stod utdver det som kan erbjudas av kontaktsjukskoterska.

Vi ir évertygade om att en patient som ir vilinformerad om och
delaktig 1 behandlingen kinner sig lugnare och fir en bittre livs-
kvalitet. Det ir dirfoér angeliget att patienten direkt efter faststil-
lande av diagnos fir en individuellt utformad skriftlig information
om sin diagnos samt en behandlings- och tidsplan. En individuell
vardplan kan enbart faststillas genom att ett multidisciplinirt team
med kompetens inom alla delar av cancerbehandlingen redan frin
bérjan engageras i planering och genomférande av virden av den
enskilda patienten. Det ir angeliget att praxis med multidiscipli-
nira virdteam blir verklighet vid samtliga cancervirdande kliniker
och blir tillginglig for samtliga patienter.
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Den centrala informationen 1 den individuella virdplanen giller
vilka steg i fortsatt utredning och behandling som planeras,
vem/vilka som ir ansvariga f6r respektive steg samt tidsperspektiv
for olika steg och hela cancervardsforloppet, alltsd dven sddana in-
slag som kan férvintas efter initiering av primir behandling.
Figur 8.1, som modifierats frin det danska arbetet med integrerad
cancervérd, visar en schematisk bild av cancerpatientens vig genom
varden och definierar fasta punkter som kan anvindas i uppfélj-
ningen av ledtider i vdrdprocesserna.” Vi menar att liknande
schematiska 6versikter eller flodesmodeller kan vara nyttiga dels som
underlag for individuella virdplaner, dels som instrument fér verk-
samhetsuppféljning i cancervirden.

Figur 8.1 Integrerad cancervard - tidpunkter for uppféljning
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Redan i dag fir en del patienter en individuell vrdplan med sig frin
cancerkliniken, men vi har sett exempel pd alltfér kortfattad, ytlig
och svirtolkad information. Utredningens patientrepresentanter
har tagit fram ett férslag till utformning av individuell virdplan.*
Vi foresldr att man pd lokal nivd i samarbete med patientféretridare
faststiller formatet fér den individuella virdplanen.

¥ Hermann N. Case from Denmark: Planning and organizing cancer services: Integrated
clinical pathways for all cancer patients. European Health Analysts” Workshop on Inter-
national Benchmarking of Health Systems. 27th October 2008.

28 Forslag till individuell virdplan (dnr $2007:10/2009/6).
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8.2.2 Insatser for att minska vantetider och ledtider

Vira 6verviaganden och forslag: For att korta ledtiderna 1 cancer-

virden foresldr vi att

- ett nationellt arbete initieras 1 syfte att definiera tidsramar f6r
de ledtider som lyfts fram 1 Socialstyrelsens riktlinjearbete,

- uppgifter om ledtiderna inkluderas 1 samtliga nationella kvali-
tetsregister inom canceromradet.

Nir sjukvdrden misstinker cancersjukdom ska itgirder vidtas utan
drojsméil. En vilfungerande virdkedja frin primirvird till diagnos-
tik och avancerad behandling och rehabilitering ir av betydelse for
cancervirdens utfall. Tiden mellan férsta besék och diagnos kan
ibland innebira stor psykisk belastning f6r berérda patienter. Vin-
tan pd inledning av behandling utgér ett annat stort stressmoment.

Det finns ett stort behov av ett system fér beskrivning, norme-
ring och uppféljning av ledtiderna i cancervirden. Vi finner de tre
ledtider, som Socialstyrelsen definierat i sina nationella riktlinjer —
tid frn remissutfirdande till férsta besok hos likare pd specialist-
mottagning; tid frin diagnostisk 3tgird till besked om diagnos;
samt tid frin behandlingsbeslut till terapeutisk 3tgird vid nyupp-
tickt cancer — anvindbara 1 fortsatt utveckling av cancervérden.

Det ir angeliget att tidsramar successivt definieras for de
nimnda ledtiderna vid olika cancersjukdomar. Syftet dr att mini-
mera ledtiderna och de geografiska och sisongsmissiga variatio-
nerna i dessa. For att nd dit dr det viktigt att arbetet med ledtiderna
sker samlat pd nationell nivd, forslagsvis med hjilp av de medi-
cinska experter som ir engagerade i arbetet med nationella vard-
program inom canceromridet. Tidsramarna f6r ledtiderna bér byg-
gas pd kunskap och erfarenhet av vad som ir nodvindigt och rim-
ligt med hinsyn tll den tid som behévs fér bedémning och plane-
ring av vérd.

Samtidigt behévs det mer kunskap om och bittre uppféljning av
hur ledtiderna ser ut och vad de beror pa. Det ir ocksd angeliget att
ta reda pd hur patienterna upplever ledtiderna. Ett viktigt instru-
ment f6r uppfoljning av olika dimensioner av cancervardens kvali-
tet utgors av de nationella kvalitetsregistren. For nirvarande finan-
sieras drygt 15 register som avser behandling av patienter med olika
cancerdiagnoser. En del av registren har pd senare ir borjat regist-
rera uppgifter om vinte-/ledtider. F3 drsrapporter frin registren
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har redovisat ledtider, men det finns exempel pd regionala jim-
forelser av dessa.

Vi foresldr att samtliga nationella kvalitetsregister inom cancer-
omridet ska inkludera uppgifter om relevanta ledtider.

8.2.3  Uppfoljning och utvardering i ett patientperspektiv

Vira 6verviganden och forslag: For att stirka uppféljning och

utvirdering i ett patientperspektiv foresldr vi att

- utdver uppgifter om ledtiderna bér dven métt pd hilsorelaterad
livskvalitet och patientnojdhet inkluderas 1 samtliga nationella
kvalitetsregister inom canceromridet,

- Socialstyrelsen fir i uppdrag att snarast genomféra en natio-
nell patientundersdkning bland patienter med cancer och att
arbetet samordnas med sjukvdrdshuvudminnen och SKL.

Med allt bittre cancerprognos och forlingd cancerdverlevnad kan
uppféljningar 1 cancervdrden inte lingre ensidigt fokusera pd antal
dverlevnadsidr, utan behéver ocksd ta upp andra viktiga aspekter som
hilsorelaterad livskvalitet, funktionsférmédga och patientnéjdhet.
Trots att det saknas systematiska uppféljningar av patientupp-
levd kvalitet i cancervdrden, vet vi att patienter upplever en del
brister 1 virdens innehdll och organisation. Det finns en risk att
dessa brister kommer att accentueras 1 samband med en framtida
okning av antalet cancerfall och antalet personer som lever med cancer.
Vi menar att det ir angeliget att information om cancervirdens
kvalitet 1 s& hég grad som mojligt samlas in 1 en, gemensam data-
killa. Detta bla. fér att kunna mita, analysera och viga olika
dimensioner av god cancervird 1 relation till varandra och fér att
mojliggéra “benchmarking” mellan olika cancervirdande enheter.
Enligt vir bedémning utgor de nationella kvalitetsregistren den
viktigaste killan till framtida kunskap om cancervirdens kvalitet.
Milsittningen bér vara att de register som finns inom canceromra-
det ska nd en hundraprocentig tickning bland de aktuella klinikerna
och patientgrupperna. Vi menar att det, bl.a. mot bakgrund av kra-
ven i Hilso- och sjukvirdslagen och kvalitetsforeskriften®, pd sikt
ska bli obligatoriskt fér kliniker som virdar patienter med cancer att
anknyta sig till nationella kvalitetsregister inom canceromridet.

? Ledningssystem for kvalitet och patientsikerhet i hilso- och sjukvirden. SOSFS 2005:12.
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I likhet med uppgifter om ledtider har ndgra av registren pé senare
&r borjat registrera uppgifter om patienttillfredsstillelse. Vi foreslar att
samtliga kvalitetsregister inom canceromrddet ska 3 stod for att mita
patientndjdhet, girna med en validerad, gemensam metodik.

Vissa kvalitetsregister har ocksd paborjat upptoljningen av pati-
enternas hilsorelaterade livskvalitet, antingen genom anvindning av
sirskilda cancerspecifika mitt eller med hjilp av allminna, s.k.
generiska instrument som EQ-5D.” Fordelen med anvindningen
av generiska mitt ir att dessa mojliggdr jimforelser med andra dia-
gnosgrupper. EQ-5D tilliter 4ven berikningar av kvalitetsjusterade
levnadsdr, QALY:s, vilket gor att data kan bli anvindbara 1 hilso-
ekonomiska analyser och pd sikt som prioriteringsunderlag. De
cancerspecifika mitinstrumenten kan emellertid ge mer exakt
underlag fér uppfoljning och jimforelser inom den aktuella dia-
gnosgruppen. Vi foresldr att de nationella kvalitetsregistren ska 3
sirskilt stod for att snarast inkludera métt pd hilsorelaterad livs-
kvalitet 1 registreringarna.

En nationell patientenkit hiller pd att utvecklas av sjukvirds-
huvudminnen och SKL. Enligt uppgift ska en primirvirdsenkit
genomfdras under 2009 som forsta steg. I senare fas kan det ocksd
bli majligt att analysera patientndjdhet inom sjukhusvird.

Vi menar att det redan i dag dr angeliget att piborja arbetet med
en nationell enkitundersékning som kartligger situationen fér
patienter med cancer. Det ska vara mojligt att 1 enkiten kartligga
hur patienter uppfattar och virderar viktiga inslag i virden, sisom
information, kommunikation, kontinuitet, kontaktméjligheter, led-
tider och vintetider. Det dr ocksd viktigt att kunna analysera
eventuella samband mellan patienterfarenheter och patientkarakte-
ristika, som ilder, kén, socioekonomi och etnicitet. Detta for att
belysa hur jimlikt och jimstillt cancervirden fungerar.

Den tilltinkta nationella patientenkiten i cancervirden ska dven
kunna fungera som en baselinemitning 1 relation till implemente-
ringen av den hir féreslagna nationella cancerstrategin. Undersok-
ningen ska sedan upprepas regelbundet for att f6lja upp utveck-
lingen 1 cancervirden.

Vi foresldr att Socialstyrelsen fir 1 uppdrag att utveckla och
genomféra den forsta nationella patientenkiten avseende cancer-
varden och att arbetet samordnas med sjukvirdshuvudminnen och
SKL. Fér att kunna anvindas som baseline i samband med imple-

® Henriksson M, Burstrém K, Kvalitetsjusterade levnadsir och EQ-5D. En introduktion.
Likartidningen 2006; 103:1734-39.
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menteringen av den nationella cancerstrategin bér enkiten kunna
genomforas under forsta halviret 2010.

8.2.4  Ledning, styrning och verksamhetsutveckling

Vira 6verviganden och forslag: For att forbittra ledning, styr-

ning och verksamhetsutveckling i cancervirden foreslir vi att

- regelbundna sammanstillningar av kvalitetsregisterdata om
vintetider och ledtider, hilsorelaterad livskvalitet och patient-
ndjdhet inkluderas 1 verksamheternas och huvudminnens
ledningsinformation,

- virdgivarna verviger etablering av tjinster som vardkoordi-
nator med uppgift att bevaka patientfléden och ledtider,

- patientforetridare bereds nya méjligheter att delta 1 planering
och utformning av cancervirden.

For att kunna utveckla cancerverksamheten i 6nskvird riktning be-
hover verksamheterna och huvudminnen tillgdng till anvindbar
styrinformation. Sammanstillningar av data frin kvalitetsregistren
kan utgéra underlag foér ledning och styrning av cancervirden pd
sdvil lokal, regional som nationell nivd. En viktig férdel 4r att man
med hjilp av data fr@n kvalitetsregistren kan koppla ihop olika
dimensioner av virdens kvalitet, varvid t.ex. eventuella samband
mellan ledtider, patientnéjdhet och hilsorelaterad livskvalitet kan
studeras. P3 sikt kan informationen bidra till rationella avvigningar
mellan olika kvalitetsomridden och till prioriteringar mellan olika
satsningar.

For att stirka ledning och styrning av cancervirden i ett pati-
entperspektiv foresldr vi att regelbundna sammanstillningar av
kvalitetsregisterdata om vintetider och ledtider, hilsorelaterad livs-
kvalitet och patientndjdhet ska inkluderas i verksamheternas och
huvudminnens ledningsinformation.

For att aktivt bevaka patientfloden och aktuella ledtider foreslds
att vdrdgivarna 6verviger anstillning av sirskilda virdkoordinato-
rer. Uppdraget som vardkoordinator skulle vara administrativ till
sin karaktir och bor sdledes inte blandas thop med forslaget avse-
ende individuell kontaktsjukskoterska. En vdrdkoordinator ska i
forsta hand agera ”watch dog” som sammanstiller, analyserar och
agerar utifrdn diagnos- och/eller verksamhetsspecifikt faktaunder-
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lag om patientfloden. Uppdraget kan siledes stilla krav pd annan
kompetens in den rent kliniska eller omvirdnadsmissiga. Exempel
pd ndgot olika formulerade koordinatorsuppdrag finns frin Danmark
och Storbritannien.

Vid tolkning av dataunderlag om olika dimensioner av cancer-
vérdens tillginglighet och kvalitet dr det viktigt att patienter och
anhoriga blir horda. Vi foresldr att patientféretridare genom olika
vigar bereds nya mojligheter att delta i planering och utformning
av cancervarden pd sdvil lokal som regional nivd. Detta kan ske t.ex.
genom sirskilda klinikanknutna patientrdd eller genom att lokala
patient- och anhérigforeningar mer aktivt dn hittills engageras som
partners 1 uppfoljning och utveckling av virden.

8.2.5 Forsoksverksamhet for en patientfokuserad och
sammanhallen vardkedja

Vira 6verviganden och forslag:

- Det saknas vetenskaplig kunskap om hur en patientfokuserad
och sammanhillen virdkedja inom cancervirden bist kan
utformas.

- Framtagning och implementering av sidan kunskap kan for-
vintas bidra till forstirkning av patientens stillning 1 cancer-
virden och i lingden dven inom andra delar av hilso- och
sjukvirden.

- Forsoksverksamheter i utvalda landsting/regioner med start
den 1 januari 2010 bdr initieras. Syftet med dessa ir att finna
l6sningar pd hur en patientfokuserad och sammanhillen
vdrdkedja inom cancervirden kan utformas.

- Forsoksverksamheterna ska foljas upp och utvirderas enligt
vetenskapliga kriterier. Férséken ska avrapporteras till reger-
ingen senast den 30 september 2013, med en kontrollstation
efter tvd ar. For forsoksverksamhet inklusive uppféljning och
forskning avsitts totalt 81 miljoner kronor.

Vi har tidigare konstaterat att vdrdens fragmentering, linga och
varierande vintetider och allmin avsaknad av patientfokus utgor
centrala problem inom cancervirden. I den internationella litteratu-
ren finns en del studier som pekar pd mojligheter att med olika
organisatoriska dtgirder dstadkomma en mer patientfokuserad vérd.
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P3 flera hill i Sverige pigdr verksamheter med sammanhillna
vardkedjor och med patienten i centrum, och det foreligger en del
preliminira erfarenheter frin smiskaliga forsok att utveckla ersitt-
ningsmodeller som stédjer en sammanhéllen virdkedja. Det rider
emellertid brist pd vetenskapligt belagda erfarenheter av hur en si-
dan ersittningsmodell ska se ut.

Av foreliggande dokumentation ir det sdledes svirt att dra all-
minna slutsatser om hur en patientanpassad cancervird, inklusive
en ersittningsmodell som stddjer en sammanhillen virdkedja,
borde utformas i Sverige.

Vi foresldr att Socialdepartementet i samarbete med huvudmin-
nen (SKL) initierar en eller flera férsoksverksamheter med pati-
entfokuserad och sammanhdllen cancervird 1 utvalda lands-
ting/regioner. Som en del av en bredare forsoksverksamhet eller
som en sjilvstindig aktivitet bor vetenskapligt upplagd forsoks-
verksamhet med ersittningsmodeller inom cancervirden initieras.

Syftet med de forsoksverksamheter som ska initieras bér vara
att prova idéer om hur ett forstirke patientperspektiv kan uppnis 1
cancervirden. Forsoken ska ta avstamp i de problem och brister ut-
redningen identifierat samt utredningens omvirldsanalys. T fokus
bér vara dtgirder for att motverka cancervirdens fragmentering
och logistiska problem. Vigledande ska vara att patienten ska vara
en aktiv part 1 planering och genomférande av vird och behandling.
Forsoken ska girna omfatta flera delar i virdkedjan; prevention, be-
handling, psykosocialt omhindertagande, rehabilitering och palliativ
vird i livets slutskede.

Det ir viktigt att den foreslagna férsoksverksamheten bide ut-
formas och f6ljs upp och utvirderas pd ett vetenskapligt och sys-
tematiskt sdtt for att resultaten ska kunna generaliseras och appli-
ceras 1 storre skala.

Vi foresldr att regeringen anslir medel till en upphandling, dir
intresserade landsting/regioner far limna offert dir de beskriver vilka
interventioner eller dtgirdspaket som man skulle vilja préva samt hur
forsoksprojekten ir tinkta att genomfdras. For att virna om den
vetenskapliga kvaliteten 1 forsoksverksamheterna ska utlysningen av
medlen, bedémningen av ansékningarna och slutrapporteringen av
satsningen ske i nira samverkan med t.ex. Vetenskapsridets dmnes-
rdd f6r medicin och hilsa eller SBU.
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Férs6kens innehall

De forsoksverksamheter som ska finansieras ska omfatta dtgirder
for att dstadkomma en bittre integrerad cancervird, dka virdens
tillginglighet och kontinuitet samt minska vintetider/ledtider i
cancervérden.

Provningarna kan avse logistiska forbittringar, flexiblare an-
vindning av de samlade personalresurserna, IT-st6d 1 olika former
m.m. Mojligheter att anvinda kompetens frin andra yrkesgrupper
in traditionell hilso- och sjukvardspersonal for olika arbetsproces-
ser och stodjande funktioner, t.ex. inom teknik, IT och logistik,
kan prévas. Det dr dnskvirt att dtgirder for att nd en bittre integrerad
vird genom samverkan mellan kommuner och landsting, t.ex. inom
cancerférebyggande och i palliativ vird, blir {éremal {6r prévning.

Interventioner som ska testas kan avse olika sitt att foérbittra
informationen till och kommunikationen med patienter och anhé-
riga vad giller cancervirdens innehdll och kvalitet samt valet av
vardgivare. Patienterna ska erbjudas konkreta méjligheter att aktivt
delta i kliniska beslut och paverka vrdens utformning.

Sirskilt 6nskvirt dr det att prova olika méjligheter att utnyttja
elektroniska journalsystem och andra IT-1sningar 1 syfte att for-
bittra kommunikationen mellan patient och vérdgivare, ge konkret
beslutsstéd vid kliniska beslutssituationer och stédja planering,
genomférande och uppféljning av vdrden utifrin patientperspektivet.

Nya sitt att systematiskt terfora patienterfarenheter till virden
kan inkluderas 1 forsoksverksamheterna och kan avse prévning och
validering av instrument fér mitning av patienterfarenheter —
parallellt med den av Socialstyrelsen framtagna nationella patient-
enkiten som ska utgora en standard baselinemitning — och anvind-
ning av resultaten i verksamhetsstyrningen p3 olika nivder.

Det ir onskvirt att utveckla och testa olika vigar for att 6ka
patient- och nirstdendemedverkan i planering, uppfoljning och
styrning av cancervird, bide pd verksamhets- och huvudmannaniva.

Andra delar som kan inkluderas 1 forséken utgérs av olika sitt
att ge rdd och stdd f6r forebyggande av cancer samt for egenvérd. 1
forebyggande aktiviteter bor girna bide primir- och sekundirpre-
vention ingd. Hit hor till exempel forsék att genom riktade dtgir-
der oka tickningsgraden av de allminna screeningprogrammen.

Forsoksverksamheterna rorande prévning av ersittningsmo-
deller bor baseras pa de forslag eller ett urval av de férslag vilka pre-
senterats 1 bakgrundsdelen. Valda forslag behover konkretiseras till
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mitbara mil och hur de tekniskt ska registreras och f6ljas upp samt
i vilken form ersittning ska utgd och villkoren fér att ersittning ska
ske. Dirtill krivs uppgifter om vilka aktorer 1 virdkedjan som ir
berorda.

En forsoksverksamhet med ersittningsmodell kan ocksd prova
att utveckla beskrivningssystemen i virdens olika delar for att f3
bittre och jimférbara statistikunderlag avseende innehdll, aktivite-
ter/dtgirder och f6r kostnadsredovisning med mélsittning att finna
en generellt tillimpbar anvindning i riket.

Andra mojligheter dr att prova ersittning 1 form av bonus och
viten kopplade till faststillda mal f6r kvalitet, hilsoutfall m.m. samt
mojligheten att studera utformningen av ersittningen samt opti-
mala niver pd ersittning for att uppnd bista mojliga resultat avse-
ende sammanhillen vird och patientfokus.

Uppfdljning och utvardering av forsoken

Eftersom forsoksverksamheternas syfte ir att dstadkomma en mer
patientfokuserad och sammanhéllen cancervird, bor sirskilda krav
stillas avseende relevant vetenskaplig metodik f6r uppfoljning och
utvirdering. Centralt ir att studera och redovisa hur de genomférda
tgirderna pdverkar cancervirden sett med patientens glaségon.

Innan interventionerna startar bor baselinemitningar av nuva-
rande forhillanden genomforas. Detta giller bide virdprocesser,
virdens medicinska utfall, vintetider och ledtider, virdutnyttjande
och virdkostnader. Betriffande patienterfarenheter ska den ovan
foreslagna nationella patientenkiten utgéra ett av uppféljningsin-
strumenten.

Ett nirmare forslag ("kravspecifikation”) avseende den féreslagna
forsoksverksamhetens uppligg, inklusive kompetenskrav hos de
sokande, avgrinsningar av studiepopulation, krav pd uppfdljnings-
och utvirderingsmetodik, projektorganisation och samarbetsformer,
har limnats av oss i en sirskild skrivelse till regeringen.

Organisation och finansiering

Organisatoriskt forutsitts forsoksverksamheterna bestd av samar-
betsprojekt mellan berérda landsting/regioner och oberoende aka-
demiska forskare med multidisciplinidr kompetens.
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Forsoksverksamheten foreslds finansieras med 25 miljoner kronor
per ar under 2010-2012. I Dagmaréverenskommelsen f6r 2009 in-
gdr 6 miljoner kronor avsedda fér utlysning av projektmedlen, be-
démning av projektférslag samt planering och initiering av de ut-

valda delprojekten.

8.3 Cancersjukdom hos barn och unga

Vira 6verviganden och forslag:

- Behovet av uppféljning och stéd vid sena komplikationer
kommer att 6ka kraftigt i1 takt med att allt fler barn och unga,
som dverlevt efter en cancerdiagnos, nir vuxen &lder.

- Tillricklig kompetens och resurser fér att méta dessa behov
bor sikerstillas.

- Det ir angeliget med okade satsningar pd forskning och ut-
veckling av kunskap om biverkningar och sena komplikatio-
ner.

Overlevnaden fér barn och unga med cancer har forbittrats avse-
virt sedan 1970-talet. Det ir resultatet av en intensiv medicinsk ut-
veckling med stora forbittringar inom diagnostik och behandling.
Flera av de barn och ungdomar som &verlevt sin cancersjukdom fir
emellertid svira komplikationer senare i livet. De férbittrade be-
handlingsresultaten innebir att antalet personer som 6verlever sin
cancersjukdom under barn- och ungdomséren 6kar.

Forekomsten av barncancer har varit relativt konstant 1 Sverige
under de senaste drtiondena. Varje &r drabbas ca 300 barn och ung-
domar upp till 18 &r i Sverige av cancer. Sedan 1970-talet har 6ver-
levnaden 1 minga former av barncancer forbittrats. Detta giller
t.ex. akut lymfatisk leukemi (blodcancer) samt hjirntumérer som
ir de vanligaste cancerformerna hos barn. Socialstyrelsen har for
avsikt att nirmare studera trender i den framtida cancerprevalensen
hos barn och unga.

P& barncanceromrddet har det sedan linge funnits vil funge-
rande samverkansformer och gemensamma behandlingsprotokoll
(virdprogram), vilket har bidragit till den positiva utvecklingen. De
forsta sirskilda barncancerenheterna tillkom i slutet av 1970-talet
och bérjan av 1980-talet. I dag finns det sex olika barnonkologiska
enheter 1 Sverige: Uppsala, Umed, Stockholm, Lund, Géteborg och
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Linkoping. Till dessa centra remitteras patienter frin akutmottag-
ningar, frdn barnkliniker/barnmottagningar, distriktslikare eller, mer
sillan, annan specialist. Hir finns tillgdng till multidisciplinira team
och all diagnostik liksom huvuddelen av alla behandlingar sker pd
dessa centrum. Viss terapi och uppféljning kan dock ske pd hem-
sjukhuset.

Det finns ett utbrett samarbete inom barncanceromridet bide
inom Norden och Europa och évriga virlden. Barn som insjuknar 1
leukemi far, oavsett var i Norden barnet bor, behandling utifrdn samma
protokoll. Samtliga behandlingsprinciper som anvinds i1 dag ir
nationella eller internationella. Behandlingsprotokollen stédjer sig
pa nordiska eller sameuropeiska vetenskapliga studier.”

Svenska Barnlikarféreningen organiserar de s.k. virdplanerings-
grupperna. Dessa grupper arbetar stindigt med férbittringar av
vardprogram och kvalitetsregister. Om ndgot barn behéver gora en
storre justering av sin behandling tas den frigan alltid upp pi
nationell nivd genom virdplaneringsgrupperna. En sirskild grupp
granskar ocksd radioterapi for barn, Svenska Radioterapigruppen
fér Barn med Cancer.

Det svenska barncancerregistret har successivt byggts upp frin
att enbart omfatta barn med leukemi till en mer komplett registre-
ring av bdde leukemi och samtliga solida tumérer. Registret har med
tiden blivit ett viktigt instrument f6r barnonkologerna 1 arbetet med
utvirdering av behandlingsresultat och utgér en viktig del av
underlaget vid utarbetande av nya behandlingsprotokoll. Vidare
utgor den en grundliggande informationskilla med patientuppgifter
for ett flertal pidgdende forskningsprojekt inom barncancerom-
ridet.”

En nordisk barnonkologisk organisation, NOPHO (Nordic
Society for Pediatric Hematology and Oncology), samordnar nor-
disk barnonkologisk forskning och behandlingsutveckling. Det
finns ocksd en barnonkologisk virldsorganisation, SIOP (Interna-
tional Society for Pediatric Oncology), som foérvaltar en del av det
vetenskapliga underlaget som behandlingarna baserar sig pa.

Overlevnaden fér nistan alla diagnoser har som tidigare nimnts
forbattrats tack vare utvecklade och individualiserade vird- och be-
handlingsmetoder. Det finns dock skillnader mellan olika tumor-
sjukdomar. Mgjligheterna att tillfriskna frin Hodgkins lymfom ir

*! Vissa studier omfattar dven linder utanfér Europa.
** Childhood Cancer Incidence and Survival in Sweden 1984-2005. Report 2007 from the
Swedish Childhood Cancer Registry. Editors: G. Gustafsson, M. Heyman, A. Vernby.
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exempelvis mycket stora, dver 90 procent blir friska. Inom andra
omriden, exempelvis neuroblastom (hjirntumér), ir chanserna
mindre goda och mellan 60 och 70 procent botas. Den mest utta-
lade forbittringen 1 6verlevnad skedde &ren 1970-1990. Resultaten
under det senaste decenniet verkar ha planat ut.

De forbittrade behandlingsresultaten innebir att antalet perso-
ner som Overlevt en cancersjukdom under barnadren dkar kontinu-
erligt och att allt fler kommer att gi vidare in i vuxenvirlden. I
december 2005 fanns det 5 500 personer i befolkningen som &ver-
levt 1 minst 5 r efter att ha drabbats av cancer i1 barnadren.” T takt
med forbittrade behandlingsresultat fortsitter antalet som nir
vuxen &lder efter cancersjukdom 1 barn- och ungdomséren att 6ka.
Sena komplikationer kan drabba barn som gitt igenom de ofta
mycket krivande behandlingarna, framfér allt strlbehandling, men
dven cytostatika, som krivs f6r bot. Hos flickor som erhillit strl-
behandling mot bréstkorgen for t.ex. Hodgkins sjukdom foreligger
en 15-20 procent dkad risk f6r utveckling av brostcancer 1 bestrélat
omride. Dessutom foreligger en 6kad risk, jimfort med befolk-
ningen i &vrigt, for en andra cancer (sekundir cancer) beroende pd
en genetiskt 6kad benigenhet fér cancerutveckling.™

8.3.1 Vara dvervaganden och forslag

Minga barn behéver specialistvird under ling tid efter avslutad
primirbehandling. Behandlingstider pd mellan ett och tvd &r ir van-
liga. Aven lingvariga rehabiliteringsitgirder kan behévas. Behovet
av uppféljning och stéd avseende sena komplikationer ir stort, och
det kommer att gilla allt fler personer 1 ett framtidsperspektiv. Det
innebir dven ett dkat och l&ngvarigt behov av sdvil specialistvird
som rehabiliterande dtgirder. Tillricklig kompetens och resurser
for att mota dessa behov behover sikerstillas hos berérda aktorer.
Mer kunskap behéver dessutom utvecklas vad giller de sena effek-
ter som kan visa sig lingt efter avslutad behandling. Vi bedémer det
dirfor angeliget med okade satsningar pd klinisk forskning och ut-
veckling av vidrd, behandling och kunskap om biverkningar och
sena komplikationer.

Barn med livshotande sjukdomar och deras familjer har sirskilda
behov nir det giller bemétande, anhérigstdd och vdrdformer. Barn-

 Cancervérden i Sverige, Socialstyrelsen, 2007.
** Brister 1 bemétande och vdrd hos barn med cancersjukdom (dnr $2007:10/2009/5).
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cancervirden har i detta avseende varit framgingsrik, inte minst
genom en helhetssyn pd det svirt sjuka barnet och dess famil;. Ett
tydligt patientperspektiv och vikten av en sammanhillen vird-
process dr dven centrala frigor f6r cancervirden som helhet. Barn-
cancervdrden kan hir tjina som ett efterstrivansvirt exempel.

8.4 Palliativ vard

Vira 6verviganden och forslag:

- Resurser méste tillféras den palliativa virden for att den ska
kunna svara upp mot framtida 6kande behov och for att
minska regionala och lokala skillnader.

- Atgirder bor dven vidtas for att stirka kunskapsstyrning och
kvalitetsupptoljning av palliativ vard.

Den palliativa virden beskrivs av WHO som ett férhllningssitt
for att forbittra livskvaliteten foér patienten och de nirstiende
genom att forebygga och lindra lidande bland annat genom be-
handling av smirta och andra fysiska, psykosociala och existensiella
problem. Den palliativa virden bygger p& samverkan mellan likare,
sjukskoterskor, rehabiliteringspersonal, kuratorer och andra yrkes-
kategorier. Det innebir att personalen behéver arbeta 1 vil fung-
erande multiprofessionella team. Virdutbudet kan omfatta hem-
sjukvird 1 olika former, team med likare, sjukskdterskor m.fl. som
arbetar bide konsultativt och operativt, vird pd sirskilda enheter,
korttids- och vixelboende, retrittplatser, dagvird, dagsjukvird och
poliklinisk verksamhet.

Cancerpatienter dr 1 majoritet inom den palliativa virden, dven
om andra sjukdomsgrupper berors i olika grad. Varje r doér drygt
22 000 personer i cancer och cirka 40 procent av dem som avlider ir
under 70 r. Det ir vil kint att en majoritet av dem som dér 1 cancer,
men ocksd 1 andra sjukdomar, besviras av smirta, illamdende,
andnéd, trotthet och en hel del andra symtom och funktionsned-
sittningar under livets sista dr. De senaste &ren har en allt storre
andel av ddende patienter med cancer, virdats utanfér akutsjuk-
husen. Allt fler patienter har valt och kunnat fi vird i1 det egna
hemmet med hjilp av specialiserade hemsjukvirdsteam. Fortfarande
kan emellertid mdnga patienter inte gora ett aktivt val av var man vill
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virdas, 1 det egna hemmet, pd hospice, pd en sjukhusklinik eller 1
vilket omsorgsboende man 6nskat tillbringa sin sista tid i livet.”

8.4.1 Den palliativa varden i dag

Vid tv4 tillfillen under 2000-talet har den palliativa virden varit
forema3l f6r nationell utredning i Sverige.” I den senaste rapporten,
”Vard 1 livets slutskede”, gor Socialstyrelsen en bedémning av den
palliativa virdens utveckling sedan 2000. Hir konstateras att den
palliativa virden visserligen har utvecklats och forbittrats pdtagligt
sedan millennieskiftet, men att det fortfarande finns stora brister 1
sdvil tillginglighet som kvalitet. Tillgdngen till bdde specialiserad
och basal palliativ vird ir generellt sett 1 stort behov av forbittring i
landet. Behovet av en utbyggnad av den avancerade hemsjukvirden
ir likasd stort, samt behovet av specialiserade enheter som palliativa
team och hospice eller motsvarande. Specialiserad palliativ vird be-
drivs i dag 1 ca 60 procent av landets kommuner, vilket innebir att
palliativa team fortfarande saknas i flera delar av landet. Aven till-
gingligheten 6ver dygnet varierar frin kontorstid till dygnet-runt-
insatser. I samliga lin finns virdplatser som dr éronmirkta for
palliativ vird. Spridningen ir emellertid anmirkningsvird, frin fyra
till 13 platser per hundratusen invdnare. Socialstyrelsen drar slut-
satsen av detta att likvirdig palliativ vird inte kan erbjudas i hela
landet och att den palliativa virden har missgynnats nir resurserna
har férdelats pd de allra flesta hill i landet.””

Eftersom den palliativa virden inkluderar insatser frin flera
kompetenser och ofta frin flera huvudmin ir samverkan mellan
kommunerna och regionen eller landstinget nédvindig. Social-
styrelsen konstaterar 1 ovan nimnda rapport att samverkan mellan
kommun och landsting inte fungerar som den borde pi alla hill.
Bland annat saknas inte sillan riktlinjer {6r huvudminnens gemen-
samma vardplanering i samband med palliativ vird.

Behovet av kompetensutveckling for personal som arbetar i
palliativ v8rd har identifierats 1 flera rapporter. Trots utbildnings-
satsningar de senaste &ren 1 kommuner, landsting och regioner, ir
bristande kunskaper i1 virdfrigor, etik och bemétande fortfarande
ett patagligt problem. Detta forstirks av att palliativ vird ir ett lag-

3 Palliativ cancervard, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
¢ Virdig vard vid livets slut, SOU 2001:6, Vard i livets slutskede, Socialstyrelsen, 2006.
7 Vird i livets slutskede, Socialstyrelsen, 2006.
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prioriterat omrdde 1 grundutbildningarna f6r vird- och omsorgs-
personal.

Tillgdngen till likare med kompetens inom palliativ vird ir 1
dagsliget otillricklig. Siker tillging till likare dygnet runt ir enligt
Socialstyrelsen en forutsittning for palliativ vard av god kvalitet.
Tillgingen p3 likare med s&dan kompetens bedoms emellertid inte
motsvara efterfrigan. Exempelvis saknas det 1 vart tredje lin pallia-
tiva rddgivningsteam dir likare ingdr.”®

Former fér en effektiv nationell kunskapsstyrning och kvali-
tetsuppf6ljning behdver utvecklas for den palliativa virden. I dag
finns regionala och lokala palliativa virdprogram i flera regioner.
Men virdprogrammen har delvis olika karaktir och det finns i dag
ingen nationell samordning mellan virdprogramgrupperna. Det
saknas ocksd gemensamma termer och begrepp foér den palliativa
varden och &tgirder, vilket bland annat foérsvirar jimférelser av
virdens omfattning och utbud i olika delar av landet.

En positiv utveckling ir tillkomsten av det nationella kvalitets-
registret for palliativ vird (Svenska Palliativregistret) som ir under
uppbyggnad sedan 2006. Syftet ir att spegla vissa kvalitetsparametrar
under den sista levnadsveckan for samtliga avlidna patienter i Sverige.
Registret kommer successivt att ge 6kade forutsittningar for ett
systematiskt férbittringsarbete pd regional och nationell niva.

Forskningen om palliativ vird omfattar ett brett vetenskapligt
filt. Exempel pd omrdden som ingdr dr palliativ omvérdnad och
palliativ medicin, farmakologiska och ickefarmakologiska interven-
tioner inklusive smirta och nutrition, onkologiska metoder fér
symtomlindring, etik, psykologi, kommunikation och existentiella
fragor. Det finns 1 dag ett par akademiska tjinster i landet med tydlig
inriktning mot palliativ medicin. Vid flera andra institutioner bedrivs
dock palliativ virdforskning. Viktiga finansidrer av palliativt inriktad
forskning dr Cancerfonden, Vardalstiftelsen och sjukvirdshuvudminnen.

8 Vird i livets slutskede, Socialstyrelsen, 2006.

203



Cancer ur ett patientperspektiv SOU 2009:11

8.4.2  Vara 6vervaganden och forslag

Trots att en rad utredningar och rapporter de senaste &ren slagit
fast att den palliativa virden ska ges hogsta prioritet”, fir minga
cancerpatienter i dagsliget inte sina behov av palliativ vird upp-
fyllda. For de patienter som har andra livshotande sjukdomar giller
detta 1 dnnu hogre grad. Den palliativa virden lider av otillrickliga
resurser som visar sig 1 bristande tillginglighet och skillnader i
kvalitet. Det finns ocksd pétagliga regionala skillnader vad giller
den palliativa virdens utbud.

Den samlade effekten av befolkningsékning, férindringar i1
dlderstrukturen samt den 6kade incidensen for flera cancersjuk-
domar innebir enligt EpC:s berikningar en férdubbling av antalet
patienter med cancersjukdom till &r 2030. Aven om det kan vara
svart att berikna virdtyngden f6r det 6kade insjuknandet i cancer
och dirmed vilka resurser som krivs i form av hilso- och sjukvérd
m.m., ir det uppenbart att behovet av palliativ vird kommer att
vara mycket stort 1 ett framtidsperspektiv. Till detta kommer be-
hoven av palliativ vird hos de patienter som har andra livshotande
sjukdomar.

Det diliga utgingsliget kombinerat med en uppenbar risk fér
fortsatt bristande resurser 1 den palliativa virden ger dock an-
ledning att befara att omridet dven 1 ett framtidsperspektiv kom-
mer att vara otillrickligt utbyggt.

Vi bedémer att resurser méste tillféras den palliativa virden for att
den ska kunna svara upp mot de 6kade behov som férutses. Det kan
handla om att 6ka antalet virdplatser i basal palliativ vird (exempelvis
inom sirskilt boende, de flesta sjukhuskliniker, delar av priméirvirden)
men ocksd om en utbyggnad av den specialiserade palliativa virden
(slutenvérd, specialiserad hemsjukvird) samt 6vriga 6ronmirkta pallia-
tiva vardplatser, sjukhusbundna eller utdtriktade konsult- och ridgiv-
ningsteam, palliativ dagvird etc. Sirskilda inventeringar kan behova
goras for att {3 en bild av behoven regionalt och lokalt i syfte att ut-
jimna skillnader beroende av bostadsort.

Atgirder bor dven vidtas for att stirka kunskapsstyrningen och
kvalitetsuppfoljningen inom den palliativa virden. Sirskilt angeli-
get dr framtagande av ett nationellt virdprogram for palliativ vard,
tgirder for en 6kad registrering till kvalitetsregistret och gemen-
samma definitioner av termer och begrepp i den palliativa virden.

%% Enligt riksdagens beslut om prioriteringar inom hilso- och sjukvirden ska den palliativa vrden
tillhora den hogsta prioriteringsgruppen, 1996/97.
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Slutligen ir férbittrad tllging till likare och annan virdpersonal
med kompetens inom palliativ vird en nyckelfrdga. Aktiva insatser bér
goras for att fler ska vilja att arbeta inom den palliativa virden. Det ir
ocks3 angeliget att stimulera till mer forskning inom omradet.

8.5 Tillgangen till och anvindningen av medicinsk
teknologi

Tillgdngen till bra och sikra likemedel och medicintekniska pro-
dukter och metoder kommer att vara en visentlig forutsittning for
framtidens cancervird. De senaste decenniernas kraftiga kunskaps-
utveckling inom molekylirbiologin har lagt grunden fér den nu pé-
gdende utvecklingen inom den medicinska teknologin.

8.5.1 Insatser for likvardig tillgang till 1akemedel 6ver hela
landet

Vira 6verviganden och forslag:

- Tandvirds- och likemedelsférmansverket (TLV) ska pd
begiran kunna gora hilsoekonomiska bedémningar av like-
medel som rekvireras inom sluten- och 6ppenvirden.

- Sjukvirdshuvudminnen bor etablera en samordning for
strukturerat inférande av nya likemedel, 1 ett forsta skede vid
introduktion av cancerlikemedel.

- En gemensam modell skapas i syfte att uppnd en nationellt
samordnad uppféljning 1 introduktionsfas f6r nya teknolo-
gier inklusive nya likemedel.

Som framgar av tidigare kapitel pagdr en snabb och expansiv utveckling
inom forskningen kring cancerlikemedel, framfér allt inom de stora
tumorgrupperna lung-, brést-, tarm- respektive prostatacancer.
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I dag anvinds cancerlikemedel till storsta del inom slutenvér-
den®, eftersom dessa likemedel kriver virdens medicinska och
tekniska resurser for administration. Allt fler cancerlikemedel for-
skrivs dock pa recept. Cancerlikemedel pa rekvisition introduceras
och anvinds olika 1 landet. Beslut om vilka likemedel som ordine-
ras pa rekvisition inom virden fattas inom respektive sjukvirds-
huvudman. Det kan bidra tll skillnader mellan olika lands-
ting/regioner som i vissa fall ir betydande. Fér patientens del inne-
bir det att dennes bostadsort kan bli avgérande for tillgingen till
ett likemedel eller inte.

I oktober 2002 inférdes en ny lag om likemedelsférmanerna
vilken innebar att en ny myndighet, 1 dag Tandvards- och like-
medelsférminsverket (TLV) inrittades med uppgift att ansvara fér
beslut rérande subventionering och prisreglering av likemedel och
andra varor som ingdr i likemedelsférmanerna. Fér dessa likemedel
gor TLV hilsoekonomiska virderingar utifrin minniskovirdes-
principen, behovs-solidaritetsprincipen och kostnadsetfektivitets-
principen. TLV har hitintills endast prévat ett begrinsat antal cancer-
likemedel.

Likemedel som rekvireras inom slutenvirden, i praktiken de
flesta cancerlikemedel, ingdr inte i TLV:s uppdrag.

For nirvarande ir utvecklingen av likemedel inom canceromra-
det expansiv och det ir dirfor viktigt att finna hillbara och inda-
malsenliga former f6r bedémning, introduktion och uppféljning si
att de nya effektiva likemedlen kommer behévande patienter till
del. T framtiden d& nya forskningsgenombrott sker for likemedel
inom andra sjukdomsgrupper kommer sannolikt liknande frigor att
uppkomma f6r dessa. De dtgirder vi foreslar ir tillimpbara dven f6r
dessa likemedel. Vi foresldr inga sirldsningar for cancerlikemedel
utan forslagen omfattar samtliga likemedel.

* Likemedel kan antingen forskrivas pd recept till patient eller rekvireras {6r anvindning i
virden (sluten vird, praktik eller annan inrittning). Likemedel 1 6ppen vird hanteras av
patienten sjilv, férskrivs pd recept av behérig forskrivare och limnas ut pa apotek som ocksi
administrerar likemedelsfdrmanen. Patienten betalar en egenavgift {or likemedel inom like-
medelsfdrménen. Férskrivare inom &ppen vird kan endast limna ut en jourdos till patienten
i samband med en behandling. Likemedel som ges inom slutenvirden bestills frin apotek
genom rekvisition frin behérig férskrivare. De likemedel som rekvireras betalas helt av sjuk-
vérdshuvudmannen.
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8.5.2  Vara 6verviganden och férslag
Gemensam hélsoekonomisk bedomning for alla likemedel

Den storsta delen av cancerlikemedlen anvinds som vi konstaterar
ovan inom slutenvirden pd rekvisition. Nir nya cancerlikemedel
introduceras 1 vdrden ir tillgdngen till och kunskapen om hilso-
ekonomiska data begrinsad. I avsaknad av en nationell hilsoeko-
nomisk bedémning gér virden 1 dag egna virderingar och beslutar
vilka likemedel som ska anvindas.

Det ir oklart vilka principer och bedémningar som ligger till
grund foér introduktion av cancerlikemedel 1 olika lands-
ting/regioner. Etablerade cancerlikemedel férskrivs 1 allminhet
jimnare 6ver landet, medan nya uppvisar storre variation. Att de dr
nya kan vara en forklaring men sannolikt ir den viktigaste faktorn
att bedémningen av deras effekter varierar stort i likemedlets
introduktionsfas.*’ De regionala variationerna kan iven bero pid
andra faktorer sdsom enskilda likares forskarintresse, sjukvards-
huvudminnens ekonomi etc. En region som ir tidig med ett like-
medel kan vara avvaktande med ett annat f6r en annan cancerform.

Om varje enskild sjukvirdshuvudman gér sina egna virderingar
leder detta till ett onddigt dubbelarbete som bide ir férdyrande
och kan férdroja introduktionen av ett nytt likemedel. Regionala
och lokala bedémningar leder dessutom till att bostadsort kan bli
avgorande for patientens tillgdng till ett likemedel, sdledes riskerar
vérd pd lika villkor att hotas.

Vi menar att alla sjukvrdshuvudmin bor ha tillging till gemen-
sam hilsoekonomisk bedémning fér de cancerlikemedel som
rekvireras inom slutenvirden. Nir ett nytt cancerlikemedel god-
kints och ska introduceras i virden bor en forsta och preliminir
nationell hilsoekonomisk bedémning géras som grund fér sjuk-
vadrdshuvudminnens upphandling av likemedlet i avvaktan pd evi-
densbaserat kunskapsunderlag och riktlinjer frin SBU och
Socialstyrelsen.

TLV gor tidigt hilsoekonomiska virderingar for likemedel
inom likemedelsformanen. Vi féresldr att TLV:s nuvarande upp-
drag utdkas att dven omfatta hilsoekonomisk bedémning av de
likemedel som ordineras pi rekvisition inom slutenvirden. TLV
bor 1 ett forsta skede ges forutsittningar att dven erbjuda likeme-
delsforetag att anséka om hilsoekonomisk bedémning av cancer-

! Cancervérden i Sverige, Socialstyrelsen, 2007.
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likemedel och lingre fram dven 6vriga likemedel som ordineras pd
rekvisition.

I dag giller att ett foretag kan ansoka hos TLV om att ett visst
likemedel ska ingd 1 likemedelsférmanen enligt lagen om like-
medelsférmdner. For att 8 anséka krivs bla. att likemedlet ir
godkint av EU-kommissionen. I samband med ansékan ska fore-
taget forse TLV med det underlag myndigheten behover for att
kunna goéra en hilsoekonomisk bedémning. Enligt EU:s regler far
analys och bedémning inte ta lingre tid in 180 dagar frin att fore-
taget limnar in ansokan till dess att TLV fattar beslut.

For de likemedel som anvinds inom slutenvirden pa rekvisition
ir det enligt EU:s likemedelslagstiftning inte mojligt att villkora
bedémning infér introduktion. TLV kan dock erbjuda like-
medelsforetag att ansdka om och {3 hilsoekonomisk bedémning av
rekvisitionslikemedel. Sjukvirdshuvudminnen kan ocks3 stilla krav
pd likemedelsforetaget att en beddémning av TLV gjorts innan
férhandling och upphandling pabérjas.

For att TLV ska kunna géra en snabb bedémning av likemed-
len, krivs att foretagen 1 anslutning till ansékan, och 1 likhet med
ansokan for likemedel som ska ingd i likemedelsférmanen, forser
verket med det underlag som behévs for att kunna géra en virde-
ring enligt Likemedelsférménslagen. Dirmed kan TLV gora dessa
bedémningar inom samma tid som for receptbelagda likemedel,
dvs. inom hogst 180 dagar.

I overenskommelsen om statens ersittning till landstingen for
kostnader for likemedelsférmanerna fér 2008 har staten och SKL
enats om att tillsitta en arbetsgrupp med representanter f6r de bida
parterna samt landstingen.” Overgripande mil for detta arbete ir
en Okad patientnytta och foérbittrad patientsikerhet. Ambitionen
ir att skapa forbittrade forutsittningar fo6r en mer rationell och
effektiv f6érskrivning och anvindning av likemedel och férbruk-
ningsartiklar. Arbetsgruppen ska se dver mojligheterna att for-
bittra styrning, uppféljning och anvindning pd likemedelsomridet.
I augusti 2008 presenterade gruppen en delrapport. Rapporten be-
skriver vilka 3tgirder som inletts, genomforts och vilka &tgirder
som kvarstir samt resultatet av vidtagna &tgirder.” Slutrapport
limnas 1 februari 2009.

2 Overenskommelse om statens ersittning till landstingen fér kostnader for likemedelsfor-
ménerna 2008, bilaga till protokoll vid regeringssammantride den 24 januari 2008.

# Arbetsgruppen fér ldngsiktig effektivisering av likemedelsanvindningen, Delrapport augusti
2008, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting, 2008.

208



SOU 2009:11 Cancer ur ett patientperspektiv

I delrapporten foreslds att frigan om TLV ska ges ett vidare
uppdrag 1 att kunna virdera alla likemedel utifrin ett hilsoekono-
miskt perspektiv ska utredas. Gruppens forslag stimmer siledes i
huvudsak éverens med virt forslag.

Nationell samordning for introduktion av nya likemedel

Det ir angeliget att nya likemedel som innebir forbittrad behand-
ling och som ir kostnadseffektiva kommer de patienter som har
nytta av likemedlet till godo si snabbt som mojligt oavsett var i
landet de bor.

En nationell samsyn kring inférandeprocessen fér nya like-
medelsbehandlingar ir viktig for att uppnd en likvirdig vird i hela
landet. Vi menar att sjukvirdshuvudminnen bor samordna sig infor
introduktion av nya likemedel. I avsaknad av ett gemensamt synsitt
finns risk f6r en fortsatt ojimlik tillgdng till likemedel f6r patienterna.

Sveriges Kommuner och Landsting har tagit initiativ till en ny
grupp, NLT, Landstingens beredningsgrupp fér nya likemedels-
terapier. Gruppen bestdr av representanter for sjukvirdshuvud-
minnen och ska utarbeta férslag pd riktlinjer for hur nya likemedel
ska introduceras och féljas upp. Riktlinjerna ska omfatta bide
recept- och rekvisitionslikemedel.

Det arbete som hir pibérjats inom ramen fér Sveriges Kommu-
ner och Landsting om att nationellt samordna introduktionen av
likemedel stimmer vil dverens med vira beddmningar. Mot bak-
grund av att flera nya cancerpreparat ir pd vig att introduceras bor
dessa kunna utgora en modell for arbetet med nationell samordning
av introduktionen av nya likemedel.

Ett samordnat inférande fir inte innebira att introduktionen av
ett likemedel forsviras eller forsenas. Enskilda landsting/regioner
ska kunna g 1 titen och samla kunskap om likemedlets effekt i
klinisk vardag som sedan kommer 6vriga sjukvirdshuvudmin till
del. Det viktiga ir att introduktion sker pd ett strukturerat sitt. En
tydlig och samordnad introduktion underlittar f6r sjukvards-
huvudmainnen att forklara fér patienter, patientorganisationer och
anhoriga varfor ett likemedel inférs 1 ett landsting, men inte 1 ett
annat.
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Nationellt samordnad uppfdljning av nyligen introducerade
ldkemedel

Nir EU-kommissionen godkinner ett nytt cancerlikemedel for
anvindning ir kunskapen om effekt, sikerhet och kostnadseffekti-
vitet 1 klinisk vardag begrinsad. De kliniska prévningar som fére-
gitt godkinnandet gors pd avgrinsade och kontrollerade patient-
grupper under begrinsad tid. Hilso- och sjukvirden introducerar
foljaktligen likemedel, ofta till hoga kostnader, samtidigt som det
rider osikerhet kring vilken effekten av detta blir i virden.

Vir beddmning ir att cancerlikemedel som nyligen har introdu-
cerats till patient systematiskt bor féljas upp nir det ndr en storre
patientpopulation i klinisk verksamhet. Uppféljningar av cancer-
likemedel ir viktiga av en mingd olika skil. Det ir forst nir like-
medlet anvinds i storre patientgrupper som den samlade effekten
samt kostnadseffektiviteten kan bedémas. Det kriver systematisk
uppfoljning av behandling pd patientnivd. Mojligheten att identi-
fiera de patienter som har nytta av ett visst likemedel och begrinsa
anvindningen till dessa ir mycket viktigt, inte minst ur ett patient-
sikerhetsperspektiv, men dven for effektivt utnyttjande av virdens
samlade resurser.

Upptoljning skapar sdledes férutsittningar for att ritt patienter ska
fa rite likemedel, ritt dos, 1 ritt tid. Vi menar att nya likemedel med
héga behandlingskostnader, som kan ha god behandlingseffekt for
patienter, kan vara littare att introducera om sjukvirdshuvudminnen
vet att det snabbt kommer fram underlag som gor det mojligt att be-
doma virdet av ett likemedel 1 klinisk vardag. Upptéljning av like-
medel underlittar dven avveckling av mindre effektiva och kostsamma
likemedel och ger dirmed utrymme fér likemedel som medfér mer-
virde inom virden. Uppféljningen bor ske samordnat pd nationell
nivd och ibland i samarbete med andra linder.

Vi limnar ett samlat forslag till principer f6r nationellt samord-

nad uppféljning 1 kapitel 9.
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8.5.3  Medicintekniska metoder och produkter

Vira 6verviganden och forslag:

- Infér introduktion av nya medicintekniska metoder och pro-
dukter bér dessa i storre utstrickning virderas pd nationell
nivd utifrdn evidens och med en samhillsekonomisk ansats.

Medicintekniska metoder och produkter har stor betydelse inom
cancervirden bide for diagnostik och behandling. Tillgdngen till
dessa ir sdledes en visentlig forutsittning fér dagens cancersjuk-
vard. Vi har 1 tidigare kapitel beskrivit utvecklingen inom det medi-
cintekniska omridet.

Forutsittningarna f6r den medicintekniska industrin att préva
och virdera nya metoder och tekniker i den svenska virden har for-
indrats. Sjukvirden har en viktig roll i denna utveckling, och utan
samverkan mellan vdrden och industrin férsviras mojligheterna for
medicinska rén att utvecklas till kommersiellt gdngbara produkter
och dirmed bli till gagn f6r sjukvirden. Den samverkan som hir
avses dr de processer dir nya metoder testas i kliniska situationer
och miljoer. Det intresse som tidigare fanns inom svensk sjukvird
att delta 1 utvecklingen av sddana nya metoder och tekniker har av
olika skil minskat.

8.5.4  Vara 6verviganden och férslag

Infér introduktion av nya medicintekniska metoder och produkter
bor dessa, pd liknande sitt som nya likemedel, 1 stérre utstrickning
virderas pd nationell nivd utifrin ett hilsoekonomiskt perspektiv
for att ge sjukvirdshuvudminnen underlag att fatta beslut om in-
troduktion. Frigan om nationell virdering av samtliga nya behand-
lingar och behandlingsmetoder ir principiellt viktig. Den beror
hilso- och sjukvirden som helhet och ir siledes alltfor komplex
och omfattande for att behandlas 1 denna utredning.

Socialstyrelsen har nyligen inlett utarbetandet av lingsiktiga
strategier f6r kunskapsstyrning av hilso- och sjukvdrd, tandvérd
och socialtjinst. Syftet ir att i 6kad utstrickning 8stadkomma en
evidensbaserad praktik 1 dessa verksamheter. I samrid med 6vriga
berérda myndigheter ska Socialstyrelsen behandla huruvida alla in-
satser 1 virden bor virderas pd samma sitt som likemedel, dvs.
baserat pd evidens och med en samhillsekonomisk ansats. Frigor
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som bér belysas ir bl.a. kriterier f6r val av de metoder som ska be-
démas, vem som ska ta initiativ till en utvirdering och om den ska
resultera i en slutsats eller 1 en rekommendation. Andra viktiga fri-
gor dr kopplingen till finansiering/ersittning, samspelet mellan sjuk-
virdshuvudminnen, relationen till SBU Alert, om bedémningen en-
bart baseras pd publicerade data samt vilken eller vilka myndigheter
som ir mest limpade for uppdraget.

212



9 Kunskaps- och
kompetensforsdrjning

Vi har under utredningens arbete fitt en inblick i den snabba kun-
skapsutvecklingen inom cancervird, medicinsk vetenskap och tek-
nologi. Den 6kning av cancerpatienternas éverlevnad som hittills
tillskrivits hilso- och sjukvirdens insatser ir kopplad till en ut-
vecklad sekundirprevention och en férbittrad diagnostik och be-
handling. Utan en fortsatt satsning pd en bred och hégkvalitativ
forskning och utveckling kommer framstegen inom omridet att
ske ldngsammare.

Den samlade effekten av befolkningsékning, férindringar i
dlderstrukturen samt den 6kade incidensen for flera cancersjuk-
domar innebir enligt Epidemiologiskt Centrums berikningar en
férdubbling av antalet patienter med cancersjukdom &r 2030. Dessa
och andra i utredningen beskrivna framtidsscenarier innebir betyd-
ande utmaningar, som stiller krav p l3ngsiktig planering, kreativa
16sningar och nya arbetssitt for att sikra en god framtida tillgdng
pd kunskap och kompetens i cancervdrden.

9.1 Kunskapsutveckling och rollférdelning inom
cancervarden

I tidigare kapitel beskrivs nirmare de dimensioner som behéver
tillgodoses for att dstadkomma en god cancervdrd ur ett patientper-
spektiv. Dessa krav anknyter till sjukvdrdslagstiftningens begrepp
god vard. Socialstyrelsen har i vigledningen till sin féreskrift om
kvalitetssystem uttolkat sex dimensioner av detta begrepp'. Att till-
godose och balansera dessa olika dimensioner eller perspektiv har varit
en viktig utgdngspunkt for vira férslag om utveckling av cancervirdens

' God Vird — om ledningssystem for kvalitet och patientsikerhet, Socialstyrelsen, 2006.
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framtida struktur. Ur ett nationellt perspektiv ir dimensionen
”jamlik vard”, dvs. vird pd lika villkor, mycket central med hinsyn
till aktuella skillnader i praxis och behandlingsresultat 1 olika delar
av landet och befintliga skillnader mellan olika socioekonomiska
grupper.

Dagens organisation av cancervirden har till stor del sin for-
klaring 1 virt lands goda behandlingsresultat genom &ren, med en i
internationell jimférelse hég andel cancerpatienter som &verlever.
De goda resultaten har dirmed inte givit motiv till att dndra den
ridande decentraliserade strukturen foér cancervird. Under senare
dr har det emellertid 1 flera rapporter och utredningar uppmirk-
sammats en rad betydande problem inom cancervirden. Det ir
problem som gradvis har blivit mer pitagliga allteftersom de medi-
cinska metoderna har utvecklats och ibland dven helt dndrat karak-
tir. Det finns ocksd skil att anta att dessa problem accentueras i
takt med det ckade antalet patienter framdver och den intensiva
kunskapsutveckling som beskrivits 1 tidigare avsnitt.

SBU pépekade redan 2001 att det ir mojligt att nackdelarna med
det decentraliserade svenska systemet inte var si stora vid den tid
d& de redovisade goda &verlevnadsresultaten 8stadkoms.” Detta be-
rodde pd att behandlingen av cancer pd 1980-talet var kirurgisk for
majoriteten av patienterna medan den var icke-kirurgisk for vissa
andra diagnoser. Genom den vixande kunskapen blev dock be-
handlingen efterhand mer komplex och multidisciplinir vid allt fler
vanliga tumérformer, vilket stiller krav pd mer koncentrerade och
vil integrerade verksamheter.

SBU konstaterade vidare utifrdn en kartliggning av praxis att en
underbehandling av en viss typ av tjocktarmscancer kan ha fére-
kommit. Orsakerna till detta var sannolikt flera, men den decentra-
liserade sjukvirden kan ha bidragit till att nyvunnen kunskap inte
omsatts praktiskt. Genom satsningar pd decentraliserad cancervird
har man helt férlitat sig pa att enskilda likare och annan virdperso-
nal ska kunna ta till sig en stor och snabbt 6kande kunskapsmassa.
I praktiken har detta inneburit att kunskaps- och nyhetsinhimtan-
det kan ha forsenats till nackdel f6r savil klinisk forskning och ut-
veckling som rutinsjukvard. Det har dven uttryckts som att befint-
liga strukturer kan ha medfort bristfillig systematik i implemente-
ring av ny kunskap 1 vrden Det har ocksd pitalats att den decent-

2 Cytostatikabehandling vid cancer, volym 1, SBU, 2001.
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raliserade virdprocessen 1 praktiken kan ha bidragit till en otill-
ricklig helhetssyn pd cancerpatienter.

Det ir en allmin uppfattning att virden i ett framtidsperspektiv
kommer att bli alltmer kunskapsstyrd. En viktig del av kunskaps-
styrningen dger rum pa regional nivd, dir ett begrinsat antal regio-
nala kunskapscentrum bedéms vara viktiga aktorer framover.” Med
begreppet kunskapsstyrning avses hir ett system av interaktion
mellan de olika aktdrerna, dvs. profession, universitet och hog-
skolor, statliga myndigheter m.fl. Denna form av styrning forut-
sitter for statens del att man pd olika sitt stdder den regionala och
lokala kunskapsbildningen och kunskapsspridningen.

Mycket talar for att det finns en rad generella problem i hur
kunskapsspridningen inom sjukvirden fungerar och trots aktivite-
terna hos befintliga ROC (Regionala Onkologiska Centrum)
verkar inte canceromrddet utgéra nigot undantag. Vir slutsats ir
att det finns uppenbara otydligheter samt vissa strukturella problem,
och dirmed en betydande forbittringspotential f6r kunskapsbild-
ning och kunskapsspridning inom cancervirden och 6vriga omra-
den av sjukvirden. Den samlade problembilden talar f6r behovet av
att skapa en bittre samordning men ocksd en tydligare rollfordel-
ning mellan olika aktérer pd de olika nivderna och att dstadkomma
en starkare integration mellan forskningsmiljéer, utvecklingsaktivi-
teter och klinisk verksamhet.

Ansvarskommittén konstaterade 1 sitt betinkande att det ir ett
visentligt problem att méinga landsting 1 dag ir alltfér smd be-
folkningsmissigt och resursmissigt, vilket f&r en rad konsekvenser
for hilso- och sjukvirden. Deras problembeskrivning nedan ir enligt
vir mening synnerligen relevant {ér cancervird och cancerforskning:

- landstingen saknar var for sig de patientunderlag och 6vriga
forutsittningar som krivs for att gora effektiva investeringar
inom sjukvirden,

- tillrickligt patientunderlag och tillrickliga resurser saknas for att
kunna bedriva forskning och vird av hég kvalitet,

- landstingen bedoms inte vara tillrickligt stora f6r att kunna bira
och utveckla spetskompetens och fér att kunna svara f6r kom-
petenstorsorjningen 1 storsta allminhet,

- storleken piverkar férmdgan att ta emot och omsitta ny kun-
skap samtidigt som gamla metoder utménstras,

* Hallbar samhillsorganisation med utvecklingskraft. Ansvarskommitténs slutbetinkande,
SOU 2007:10.
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- flera av de medicinska fakulteterna begrinsas av att 1 dag vara
hinvisade till ett landsting,

- befolkningsprognoserna frdn SCB talar fér att den fortsatta
folkdkningen blir ojimnt fordelad s& att flera mindre landsting
kommer att minska sitt invinarantal ytterligare.”

Bildandet av Region Skine och Vistra Goétalandsregionen, vilket
inneburit att dessa huvudmin blivit storre befolknings- och
resursmissigt, uppges 1 kommitténs betinkande ha haft positiva
effekter pd hilso- och sjukvirdsverksamheten. Bland annat har
regionernas storlek medgett gynnsamma organisatoriska [8sningar
som hade varit f6r komplicerade och f6r kostsamma att genomfora
om ansvaret for hilso- och sjukvirden varit fortsatt uppdelat pd
flera mindre huvudmin. Det bida regionerna har ocksd kunnat
samordna hela virdkedjor och iven stirka metodutvecklingen, for
vilken regionsjukhusen har haft en mer framtridande roll. Ansvars-
kommittén drar slutsatsen att den resurs- och befolkningsmissiga
storleken visat sig vara av visentlig betydelse for virdens utveckling.’

Frigan om landstingens och regionernas framtida organisation
ligger utanfér vart uppdrag, diremot har vi sett det som en viktig
uppgift att identifiera strukturella hinder och andra problem i
dagens modell fér cancervird och forskning samt vilka férutsitt-
ningar som krivs fér en framgingsrik utveckling pd sikt. Nir vi i
det foljande talar om regioner gor vi det 1 generell mening och med
utgdngspunkt frin storleken pd dagens sex sjukvirdsregioner, dvs.
inte forutsatt en eventuell framtida regionbildning enligt Ansvars-
kommitténs betinkande. Eftersom férslagen ligger pa en principiell
nivd dr de dock genomférbara dven om indelningen 1 sjukvirdsregi-
oner skulle dndras.

* God vard pi lika villkor, Ansvarskommitténs skriftserie, 2006.
> Hillbar samhillsorganisation med utvecklingskraft, Ansvarskommitténs slutbetinkande,
SOU 2007:10.
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9.1.1 Koncentration av cancervard

I Sverige beskrevs redan &r 1974, 1 Socialstyrelsens R3d och Anvis-
ningar®, principerna bakom en samlad cancerverksamhet som en
strategisk och indamélsenlig organisation f6ér cancervird och forsk-
ning. I praktiken kom sedermera den svenska cancervirden att ta
en annan vig, vilket har beskrivits i tidigare kapitel.

Erfarenheter frdn bl.a. Nederlinderna tyder pd att koncentration
av vird och forskning i en sammanhillen organisation, som skyndar
pd overforingen av kunskap mellan verksamheterna, leder till en
bittre vird for patienterna.” En hojning av den vetenskapliga kom-
petensen 1 virden bor bidra till en stindigt pdgdende kritisk diskus-
sion och att olika virdrutiner som upprittas lokalt vilar pd en solid
vetenskaplig grund. En nira koppling mellan sivil preklinisk som
klinisk forskning och klinisk verksamhet dr ocksd en viktig forutsitt-
ning f6r utvecklandet av nya behandlingsalternativ f6r cancersjuk-
domar. Forskningsresultat som snabbt kan omsittas 1 cancervirden
bidrar till férindrad och férbittrad vird och behandling.

Enligt SBU kan det finnas stora férdelar med en samlad cancer-
verksamhet, s.k. cancercentrum.® Férbittringar 1 diagnostik och
terapi kan snabbt och effektivt omsittas praktiskt och forskning
och utveckling ges en god milj6. Vidare kan specialistkompetensen
hos virdgivarna bli mycket hég. D3 hogkvalitativ basal cancer-
forskning ofta finns representerad i anslutning till dessa cancer-
centrum mojliggdrs kunskapsoéverféring mellan laboratorieforsk-
ning och klinisk verksamhet, dvs. translationell forskning. Samtidigt
konstaterades att det 1 Sverige inte fanns ndgot cancercentrum i
internationell mening och att ingen av de sex sjukvirdsregionerna
vid tillfillet uppnddde tillrickligt befolkningsunderlag.’

I rapporten Cancervirden i Sverige konstaterar Socialstyrelsen att
det ir angeliget att de miljoer som i dag férenar avancerad cancervird
med klinisk och experimentell forskning utvecklas samt att det
otvivelaktigt finns fordelar 1 6kad samverkan och nirhet mellan
kliniker och forskare. Vidare konstateras att den alltmer individua-
liserade behandlingen av cancersjuka patienter sker i nira samver-
kan med forskningslaboratorier samt att de medicinska fakulte-
terna i olika grad har bejakat behovet av stérre samordning och
storre projekt.

¢ Planering av onkologisk sjukvird. Rid och Anvisningar frin Socialstyrelsen, 1974:32.
7 National Cancer Control Program, NPK Steering Group, Nederlinderna.

¥ Cytostatikabehandling vid cancer, SBU, 2001.

? Samma som ovan.

217



Kunskaps- och kompetensforsorjning SOU 2009:11

Socialstyrelsen gjorde dock bedémningen att cancersjukvirden
kan fortsitta att utvecklas inom nuvarande organisationsstrukturer
och fann inte anledning att rekommendera cancersjukhus eller
nationella cancercentrum. Motiven var bristande befolkningsun-
derlag, cancervirdens spridning i alla led i virdkedjan och organ-
specialiseringen hos kirurger, urologer, lungmedicinare, etc. Det
senare innebir att dessa specialister dven skéter andra patientgrupper
utdver de som har cancer. "°

Flera internationella utredningar har emellertid pekat pi att
optimal vird av cancerpatienter kriver en lingtgiende specialise-
ring. WHO och den internationella samordningsorganisationen
UICC (Union Internationale Contre le Cancer) férordar ett nit-
verk av specialiserade, regionala cancersjukhus med resurser for
kirurgi, strdlbehandling, medicinsk onkologi och tillhérande service-
specialiteter. USA och flera europeiska linder, diribland Frankrike
och Nederlinderna, har enligt dessa principer utvecklat centrum
foér samlad cancerverksamhet, antingen genom att bygga upp speci-
aliserade sjukhus eller delar av sjukhus f6ér cancervird."

Det finns naturligtvis en rad olika modeller for att arbeta med
den process som nyss beskrivits. Ett samlat cancercentrum i inter-
nationell mening brukar definieras som en verksamhet dir sjuk-
vird, prevention, preklinisk och klinisk forskning samt utbildning
ir vil integrerade med varandra. En sddan organisation skapar for-
utsittningar for bedrivandet av en cancervdrd i stindig utveckling
och dr den birande tanken bakom den internationellt férekom-
mande termen Comprehensive Cancer Centres (CCC)".

I USA finns numera, enligt National Cancer Institutes indelning,
tv typer av cancercentrum: Clinical Cancer Centres (i dag ett drygt
20-tal) respektive Comprehensive Cancer Centres (ett drygt 40-tal).

Med termen Clinical Cancer Centres avses centrum vars forsk-
ningsinriktning innehiller bide preklinisk och klinisk forskning,
prevention och epidemiologi. For att i anvinda beteckningen
Comprehensive Cancer Center krivs dessutom att en rad andra
foérutsittningar ir uppfyllda, bl.a. omfattande samspel mellan dessa
forskningstilt, tydlig tvirvetenskaplighet och utbildningsaktiviteter
riktade bdde till professioner och allminhet.

1% Cancervirden i Sverige, Socialstyrelsen, 2007.

! Cytostatikabehandling vid cancer, SBU, 2001.

12 Towards quality, comprehensiveness and excellency: The accreditation project of European
cancer institutes, Organisation of European Cancer Insitutes, 2009.
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Viktiga bestdndsdelar 1 ett s.k. CCC ir multidisciplinirt om-
hindertagande i diagnos och behandling f6r att hantera cancerpati-
entens hela sjukdomsbild och alla behov, integration av forskning
och klinisk verksamhet, systematisk implementering av befintlig
och ny kunskap i virden samt tillrickliga patientunderlag f6r kvali-
ficerad forskning."

I Frankrike har man 1 sin pdgdende och planerade uppbyggnad
av cancercenter betonat samarbete mellan sjukvird, forskning och
industri 1 ett antal storskaliga anliggningar, s.k. cancéropdles.'
Norge har nyligen genomfért en stor satsning pd integration
mellan  cancervird, cancerforskning och innovation inom
bioteknik/life sciences genom bildandet av ett “cancer cluster” i
direkt anslutning till Radiumhospitalet.” Trots landets storlek an-
ser man sig dirmed ha skapat férutsittningar for att bli en ledande
nation inom modern cancerforskning. Ett samarbetsavtal har nyli-
gen triffats mellan detta center och det cancercenter som ingdr i
den ”cancéropdle” som nu byggs upp i Toulouse.

Ofta anses ett befolkningsunderlag pd 2—4 miljoner invénare be-
hovas f6r att uppna tillrickligt stora patientgrupper f6r finansiering
av den utrustning och 6vrig infrastruktur som krivs for att kunna
erbjuda forstklassig cancervird och for att attrahera tillrickligt
kvalificerad kompetens. Minga centrum 1 Europa har dock betyd-
ligt mindre befolkningsunderlag. I Nederlinderna, som wvarit
mycket konsekvent i sin centrumbildning, har flera av deras 3tta
centrum ett upptagningsomride som understiger 2 miljoner invi-
nare. Man har dock dir borjat diskutera om inte en ytterligare kon-
centration behovs, framfor allt ur ett forskningsperspektiv. Efter-
som det ocksd forekommer en viss samverkan och uppdelning
mellan sddana centrum avseende mindre frekventa sjukdomar och
behandlingar ir det dock inte méjligt att mer exakt berikna en
absolut kritisk nivd av detta slag. Dock synes det finnas konsensus
om att inriktningen boér vara ett eget befolkningsunderlag for
respektive centrum pi &tminstone ca 2 miljoner invinare. Genom
samarbete och uppdelning mellan centrumbildningarna kommer man
for vissa sjukdomsgrupper eller interventioner att ha landets hela be-
folkning som upptagningsomride.

"> The Stockholm Declaration, Organisation of European Cancer Institutes 2008. Molecular
Oncology 2008;2: 10-11.

'* Le Cancéropdle, Toulouse-Campus-Cancer, 2007.

15 About Oslo Cancer Cluster, Oslo Cancer Cluster — Norwegian Centres of Experience, 2009.
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9.1.2  Ansvarsfordelningen inom cancervarden

En mycket visentlig del av dagens svenska cancervird bedrivs vid
linssjukhus och linsdelssjukhus. Dessa sjukhus genomf{ér en majo-
ritet av frekvent férekommande kirurgiska ingrepp (exempelvis vid
bréstcancer och tjock- och indtarmscancer) och skoter en stor del
av den medicinska behandlingen. Vidare ansvarar ett antal radio-
terapienheter utanfér universitetssjukhusen foér en ansenlig del av
strdlbehandlingen. De linsonkologiska klinikerna har, férutom sin
egen verksamhet, en viktig roll som konsulter for bide linsdels-
sjukhus och primirvirden i sina omriden. I viss man férekommer
klinisk forskning vid dessa sjukhus och man deltar i betydande grad
i kliniska prévningar av nya likemedel.

Universitetssjukhusen har 1 dag en uppsplittrad verksamhet
inom canceromridet. Centrumbildningar har i virt land utvecklats
inom andra omriden, t.ex. barnsjukhus, neurocentrum och thorax-
centrum. I praktiken dr cancervirden uppdelad pd ett stort antal
kliniker och enheter vilket gér virdprocesserna omstindliga, tids-
krivande och dirmed ineffektiva. Dagens organisation ir ocks3 illa
anpassad till de behov av nirhet, trygghet och kontinuitet som ir
viktiga ur ett patient- och nirstdendeperspektiv.

Vird, forskning och utveckling inom canceromridet bedrivs
inte isolerat utan 1 ett samspel med andra omriden, vilket schema-
tiskt kan beskrivas pd foljande sitt (figur 9.1):

Figur 9.1 Grénssnitt inom cancerforskning och cancervard

Cancervard 4 > Annan vard

%
~ -

Klinisk Annan Klinisk forskning

cancerforskning

Medicinsk grundforskning

Forhallandena mellan cancervard och —forskning samt angransande verksamheter. Grans-
snitt och kontaktytor illustreras av pilarna. Fér de bada oversta rutorna ar landstingen
huvudman. Staten &r huvudansvarig fér den medicinska grundforskningen medan ansva-
ret for de bada mellersta falten i praktiken ar delat mellan landsting och stat.
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Vid universitetssjukhusen finns i dag alla dessa filt féretridda och
det utbyts kunskap mellan de olika omridena. Virden av cancer-
patienter ir till ansenlig del integrerad med vird vid andra sjukdomar
och den kliniska cancerforskningen ir pd manga hall starkt f6rbun-
den med klinisk forskning inom andra specialiteter. Exempelvis finns
starka bryggor mellan onkologi och flera andra discipliner nir det
giller forskning om samband mellan virusinfektioner och cancer.

Vid alla universitetssjukhus finns vidare mer eller mindre tydliga
forbindelser mellan medicinsk grundforskning och den kliniska
forskningen. Formerna fér samarbete och incitamenten behéver
dock utvecklas och forbittras genom att stddja 6verfoéring av nya
réon och idéer frin grundforskningen tll kliniska frigestillningar
och tvirtom. En rad 3tgirder har foreslagits 1 delbetinkandet frin
utredningen av den kliniska forskningen.'® Sirskilt intressant ir
forslaget om satsning pd fler kombinationstjinster for forskning
och klinisk verksamhet, vilket anses bdde 6ka forutsittningar for
sddan “translation” och hoja den vetenskapliga kompetensen inom
den kliniska verksamheten och vice versa. Det finns ocksd andra
former av kontaktskapande mellan klinik och forskning. En intres-
sant fortbildningsverksamhet finns vid NKI, det nationella cancer-
institutet 1 Nederlinderna, dir olika forskare utan klinisk bakgrund
far inblick 1 det kliniska arbetets frgestillningar.

9.1.3 Samlade cancerverksamheter

I virt arbete har det blivit tydligt att Sverige behdver vidta offen-
siva dtgirder pd flera omriden for att kunna méta den pagdende ut-
vecklingen inom cancervirden pd ett konstruktivt sitt. For att
kunna erbjuda hogklassig cancervird menar vi att det behover ska-
pas bittre forutsittningar dn 1 dag fér utvecklandet av ny kunskap
och utarbetande av framgingsrika metoder f6r diagnostik och be-
handling. Inte minst behéver éverféringen av ny kunskap frén den
medicinska forskningen underlittas och introduktionen av nya be-
handlingsmodaliteter till virden behéver bli mer enhetlig och sys-
tematisk. Morgondagens cancerpatienter bor oavsett bostadsort och
andra férhdllanden kunna f3 ta del av evidensgrundad behandling och
dtnjuta ett bemdtande som priglas av kunskap om individens sjuk-
dom, av kontinuitet och av helhetssyn.

16 Virldsklass! Atgirdsplan for den kliniska forskningen, SOU 2008:7.
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En viktig del i en sidan strivan ir att stdédja utvecklingen av
starka, kreativa miljder och kliniska verksamheter, dvs. dir perso-
nalstyrkan 1 kraft av sin numerir och samlade kompetens uppnir
virldsklass 1 sdvil avancerad sjukvird som forskning och utveckling
och dir det finns goda mojligheter for fordjupning och specialise-
ring. Andra itgirder handlar om drift och férbittringar av forsk-
ningens infrastruktur. Med det sistnimnda menar vi bl.a. indamals-
enliga lokaler, laboratoriefaciliteter och hogkvalitativa biobanker,
IT-stéd, nationella hilsodataregister och kvalitetsregister, olika
teknikplattformar samt tillhérande utbildningsverksamhet.

Vi har noterat ett antal intressanta exempel pd utveckling 1 rikt-
ning mot mer samlade cancerverksamheter inom de stora sjuk-
vardsregionerna.

Inom Stockholms lins landsting och Karolinska Institutet pagir
sedan 2007 en process for att skapa en stark miljo for vird och
forskning genom planerna pd ett integrerat cancercentrum vid det
nya universitetssjukhuset, Nya Karolinska Solna, som ska std klart
2015. Sex terapiteman har valts ut varav cancer ir ett. Detta innebir
att de traditionella klinikerna upphor och att likare med olika spe-
cialiteter arbetar tillsammans genom patientens hela vdrdprocess."”

Cancerverksamheter vid Karolinska Universitetssjukhuset och
cancerforskning inom Karolinska Institutet har under senare r in-
tegrerats 1 okad utstrickning. Ett stort antal delprojekt har satts
igdng for att skapa samverkansstrukturer, t.ex. inom psykosocial
onkologi, onkologisk rehabilitering och samordning av kliniska
provningar. Detta dr det tydligaste svenska exemplet pd initiativ fér
att uppnd en samlad cancerverksamhet.'®"’

I Vista Gotalandsregionen gjordes 2006-2007 en &versyn av
cancervirden.” Denna ledde bl.a. fram till en nu aktuell regionéver-
gripande plan for de delar av cancerkirurgin som inte redan ir cent-
raliserad till Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Géteborg, med en
tydligare arbetstordelning mellan de olika nivierna. Bland annat
foreslds en koncentration av kirurgi fér cancer 1 bukspottkérteln till
Sahlgrenska Universitetssjukhuset och att ytterligare dverviganden
bér goras om koncentration av en rad andra tumérgrupper.” I den

7 Nya Karolinska Solna, projektprogram, Stockholms lins landsting, 2007.

'8 The Karolinska Comprehensive Cancer Center. Scientific report, Karolinska Universitets-
sjukhuset, 2008.

! Comprehensive Cancer Center vid Karolinska Universitetssjukhuset och Karolinska Institutet.
Projektrapport, 2008.

0 Oversyn av cancervirden i Vistra Gotalandsregionen, Vistra Gotalandsregionen, 2006.

2 Planen hade dock dnnu inte behandlats politiskt, december 2008.
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aktuella 6versynen mirks dven férslag om att skapa bittre forut-
sittningar f6r den palliativa virden, fér patientnira klinisk forskning
och en handlingsplan fér sikrad kompetensférsorjning.

I Region Sk&ne har man nyligen beslutat att skapa ett regionalt
cancercentrum som en del av en samordning av cancersjukvirden
for hela sodra sjukvardsregionen. Processen har pabérjats med en
profilering och samordning av de onkologiska funktionerna vid
universitetssjukhusen i Lund och Malmé. Arbetet bygger pd ett
processtinkande med multidisciplinira team kring diagnostik, kirur-
gisk verksamhet, onkologisk behandling, palliativ sjukvird och reha-
bilitering. Projektet sker 1 ett nira samarbete med den medicinska fakul-
teten vid Lunds universitet och pdbérjas under viren 2009.

Vi bedémer att morgondagens cancervdrd behéver bdde bli mer
standardiserad utifrin gemensamt utarbetade virdprogram fér att
uppnd likvirdighet men samtidigt mer individualiserad fér att tillgo-
dose den enskildes behov och ge en mer skriddarsydd behandling.

En rad multidisciplinira metoder behévs 1 de olika virdproces-
serna och en alltmer férfinad och individualiserad diagnostik och
behandling stiller 6kade krav pd specialkompetens hos personalen.
Nya tekniska mojligheter forutsitter samverkan mellan huvudmin
for att klara investeringskostnader. Den specialiserade virden kri-
ver vidare stora befolkningsunderlag och tillrickligt stora patient-
grupper for att kunna bedriva avancerad forskning.

Med multidisciplinir menar vi inte enbart att olika virdprofes-
sioner ir foretridda utan framfor allt férekomsten av en hog reell
kompetens for varje steg 1 vrdprocessen, inte enbart 1 diagnostik-
och behandlingsledet, utan iven vid rehabilitering och palliativ
vard. Till dessa utmaningar kommer en 6kning av antalet minni-
skor som overlever sin cancersjukdom men som oftast behover
livsling uppféljning och i vissa fall kan ha 6kade virdbehov pga.
foljdverkningar av den tidigare sjukdomen och/eller behandlingen.

Mot denna bakgrund anser vi att det kan finnas stora fordelar
med en verksamhet baserad pd principerna fér en samlad cancer-
verksamhet med en hégre grad av integration mellan sjukvird och
forskning. Den huvudsakliga inriktningen f6r en samlad cancer-
verksamhet utgdr frin den problembild som beskrivits 1 tidigare
kapitel och skapar enligt v8r mening méjligheter att uppnd forst-
klassiga behandlingsresultat och frontlinjeforskning i kombination
med 6kad betoning pd kontinuitet och helhetssyn samt storre del-
aktighet f6r patienten och anhériga.
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P& de svenska universitetssjukhusens kliniker finns som ovan
nimnts verksamheter som 1 6kande utstrickning bygger pd tan-
karna bakom en samlad cancerverksamhet, dock inte med detta
breda uppdrag och utifrdn patientens samlade virdbehov. Vidare
behovs tillrickliga strukturer for planering och uppféljning av be-
folkningsinriktad prevention och for utveckling av strategiska
forskningsprogram samt 6verféring av prekliniska forskningsrén
till klinisk forskning. En annan viktig framtida utmaning ir att
attrahera tillrickligt kvalificerad kompetens till bidde vird och
forskning. Fér minga medarbetare med specialkompetens saknas
fér nirvarande tydliga och attraktiva karriirvigar inom universi-
tetssjukhusen, vilket har betydelse f6r framtida kompetenstérsorj-
ning inom vird och forskning.”

Vi bedémer att det i framtiden krivs en tydligare ansvarsupp-
delning mellan universitetssjukhusen och évriga sjukhus 1 regionen
samt inbordes mellan de olika universitetssjukhusen for att uppnd
tillricklig koncentration av sivil patienter som resurser. Inte minst
giller detta avancerade ingrepp, ovanliga cancerformer och mycket
kostsam teknologi. Ett annat viktigt motiv {or en tydligare profile-
ring dr den férvintade begrinsningen i tillgdng pd specialkompe-
tens under kommande 4r.

Sveriges befolkning beriknas passera 10 miljoner runt 2025. Som
tidigare nimnts kan man rikna med en stark 6kning av antalet in-
vénare som behéver insatser frin hilso- och sjukvirden nir det giller
prevention, vird, rehabilitering, etc. for cancersjukdomar. Det ir tro-
ligt att kraven p4 hilso- och sjukvirden kommer att 6ka bide vad gill-
er kvantitet och kvalitet 1 insatserna. Inte minst kommer mer med-
vetna patienter att spela en mer aktiv och central roll i systemet och
detta 1 kombination med den medicinska utvecklingen kommer att
innebira behov av en 6kad specialisering inom vardyrkena.

Som redan nimnts finns det en stor enighet internationellt om
att ett modernt cancercentrum av typ CCC behéver ha ett befolk-
ningsunderlag p& itminstone ca tvd miljoner for att f3 tillricklig
birkraft. For Sveriges vidkommande skulle en sddan princip i dags-
liget innebira hogst fyra centrum. En koncentration av merparten
av all avancerad cancervird och tillhérande forskning genom
centralisering till 2—4 centrum 1 landet skulle vara virdefullt for att
uppni tillrickligt stora volymer, fér att kunna bemanna verksamhe-
terna med spetskompetens och fér att kunna erbjuda en forsknings-

2 Virldsklass! Atgardsplan for den kliniska forskningen, SOU 2008:7.

224



SOU 2009:11 Kunskaps- och kompetensforsorjning

intensiv miljé som kan vara konkurrenskraftig i framtidens medi-
cinska utveckling. Dessa centrum skulle bli kontaktpunkter for
olika former av internationellt samarbete inom bdde sjukvird och
forskning. Samtidigt har den etablerade strukturen f6r cancervird
och cancerforskning 1 mingt och mycket varit framgingsrik och
det dr dirfor viktigt att inte bryta sonder fungerande strukturer
som ocksd ir nédvindiga i ett framtidsperspektiv.

En sammanvigning av dessa tankegingar, av framtida férindring
av demografi, incidens och prevalens, bedémd tillgdng pa personal
med adekvat kompetens, forutsedda 6kade behov av vird och krav
frdin medborgarna samt beaktande av internationella erfarenheter
och det svenska hilsosystemet, har lett oss fram till 6verviganden
och forslag som redovisas mer ingdende 1 det foljande.

9.2 Vara 6vervaganden och forslag

9.2.1 Satsning pa regionala cancercentrum och mer
andamalsenlig nivastruktur

Vira 6verviganden och forslag:

- Sverige behéver gora en satsning pd starka och kreativa
miljoer f6r en framgdngsrik kunskapsbildning och kunskaps-
spridning inom canceromrddet de kommande 10-15 4ren.

- Det krivs en starkare integration mellan preklinisk samt kli-
nisk forskning och klinisk verksamhet, en fastare infrastruk-
tur f6r den kliniska forskningen samt ett mer multidiscip-
linirt angreppssitt 1 bdde vard och forskning.

- Samlade cancerverksamheter som innehéller sivil diagnostik,
behandling, befolkningsinriktad prevention som preklinisk
och klinisk forskning och utbildning utvecklas i form av ett
fatal regionala cancercentrum (RCC).

RCC ska:

- frimja 6verforing av kunskap mellan forskning och vard samt
priglas av ett multidisciplinirt omhindertagande genom hela
vérdprocessen,

- Dbedrivas utifrdn ett helhetsperspektiv pd cancerpatientens behov,

- forliggas inom universitetssjukhus och vara tydligt kopplat till
universitetets samlade resurser for forskning och utveckling,
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f

vard och primirvird inom regionen.
Det ovan beskrivna utgér en plattform som ger férutsittningar

med de kriterier som etableras 1 Europa.

ha ett informations- och utbildningsansvar gentemot linssjuk-

or ett eller tvA RCC att successivt utvecklas till CCC 1 enlighet

Inom RCC bér indamélsenliga strukturer och adekvata resur-
ser for att stodja kunskapsutveckling inom canceromridet i
sjukvirdsregionen byggas upp, och bl.a. innehilla de uppgifter
som 1 dag innehas av de nuvarande regionala onkologiska cent-
rumen, ROC.

Med hinsyn till RCC:s bredare forsknings- och utbildnings-
uppdrag jimfért med andra centrumbildningar i sjukvirden
boér staten ta ett visst ansvar bide for finansiering och styr-
ning av dessa centrum.

En tydlig inbérdes uppdelning bér ske mellan landets RCC
s& att kompetens och utrustning kan utnyttjas optimalt ur ett
nationellt perspektiv.

Varje sjukvirdsregion bor ta fram en regional strategisk plan
fér ansvarsférdelningen inom cancervdrden utifrin principer-
na for ett RCC.

De
1.
2.

Ge

viktigaste skilen for forslagen ir att:

spetskompetensen 1 landet inom cancerdisciplinerna ir begrinsad,
endast universitetssjukhus har adekvat kompetens pd flera om-
riden for att ge den mest hogspecialiserade virden,

tunga investeringar miste av kompetensskil samt ekonomiska
skil begrinsas till ett mindre antal centrum,

en starkare anknytning mellan klinisk verksamhet och preklinisk
och klinisk forskning behévs f6r att utveckla landet som en led-
ande forskningsnation.

nom de strukturer och férutsittningar som hir beskrivits kan

vdrden och forskningen ges de férutsittningar som 1 ett framtids-
perspektiv krivs for att utveckla framgingsrika behandlingar for
cancerpatienternas bista. Syftet med virt forslag dr att nd en okad
vérdkvalitet och férbittrade virdresultat samt ett mer effektivt ut-
nyttjande av hilso- och sjukvirdens resurser. Férmigan att attra-
hera kvalificerad kompetens ir dessutom en avgérande forutsitt-
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ning for en framgingsrik utveckling. Det senare bér gynnas av en
tydlig profilering for respektive regionalt centrum.

Regionala cancercentrums uppdrag

Dagens och framtidens cancervird och forskning ir komplexa och
multidisciplinira verksamheter som behdver omfatta hela virdpro-
cessen, inklusive prevention. I den samlade cancerverksamheten
bér inom preventionsomridet ingd att planligga program for sdvil
primir som sekundir prevention. Inom det diagnostiska omridet
ska det finnas integrerade verksamheter f6r patologi/cytologi, bild-
diagnostik och laboratoriemedicin. P4 behandlingsomridet ska det
finnas funktionellt sammanbundna verksamheter for kirurgi, radio-
terapi, medicinsk onkologi, psykosocial vird, olika rehabiliterande
insatser samt palliativ vard.

Forskningsverksamheten bér ha en multidisciplinir prigel och
pdgd inom alla omriden, frin preklinisk forskning till klinisk epi-
demiologi och systematisk utvirdering av vdrdresultat i olika
dimensioner. Utbildningsomrddet bér innefatta grundutbildning,
specialistutbildning, forskarutbildning, fortbildning samt utbild-
ning av patienter och nirstdende. Tyngre investeringar i form av
nya kostsamma teknologier bor i forsta hand koncentreras till
dessa centrum. En s3dan verksamhet kriver en tydligare nivi-
strukturering och arbetsférdelning mellan de olika virdnivierna for
att kunna mobilisera adekvata resurser och uppnd ett tillrickligt
patientunderlag.

Sammanfattningsvis ska uppgifterna for ett regionalt cancer-
centrum vara:

1. Utveckling av strategier for prevention pd befolkningsnivd inom
canceromridet och ansvar for att ta fram underlag for hilsopo-
litiska beslut inom sitt omrdde. Till exempel: regionévergripande
program for rokslutarstod.

2. Planering och uppféljning av regionala screeningprogram inom
canceromridet. Till exempel: regionala mammografiprogram.

3. Specialiserad cancerdiagnostik och -terapi i den egna regionen
samt interregionalt samarbete inom vissa tumorgrupper. Till
exempel: implementering respektive uppfoljning av nytt vird-
program f6r prostatacancer.

4. Utveckling av effektiva virdprocesser som priglas av littillging-
lighet, integritet, kontinuitet och gott bemétande. Till exempel:
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De

me

get

me

forsoksverksamhet med gemensam virdplanering f6r alla ingi-
ende enheter samt tillhérande utvirdering.

Aktiv medverkan i framtagande av nationella riktlinjer, vdrdpro-
gram och andra kunskapsdokument gillande cancersjukdomar
for sdvil specialiserad vird som primirvard. Till exempel: natio-
nella riktlinjer och virdprogram fér lungcancer.

Utgéra ett nav for cancerforskning och stimulera olika former
av forskning och utveckling inom omradet. Till exempel: inritt-
ande av ny biobank inom angeliget omride.

Fortbildning av personal samt utveckling av befintliga utbildningar
pd olika nivder for personal verksamma inom cancervirden. Till
exempel: kurser 1 evidensbaserad medicin.

. Medverka 1 uppfoljning och utvirdering av cancervirden i regio-

nen utifrdn nationellt 6verenskomna modeller och metoder. Till
exempel: uppféljning av nya nationella riktlinjer.

Internationell samverkan inom sina specialkompetensomriden.
Till exempel: deltagande 1 europeiskt forskarnitverk och samarbete
1 datainsamling.

ssa grundelement forutsitts ingd 1 de regionala cancercentru-
ns uppdrag utifrin dverenskommelser pa nationell nivd. Férsla-
innebidr dock inte en onskan eller strivan att de olika centru-
n ska vara "stopta i samma form” utan de férutsitts utvecklas

och profilera sig utifrin sina olika férutsittningar. Landets ojimna
befolkningsfordelning bedéms av SCB inte férindras under kom-

ma

nde decennier utan snarast forstirkas vilket ytterligare under-

stryker de skiftande férutsittningarna i olika regioner (figur 9.2).

228



SOU 2009:11 Kunskaps- och kompetensforsérjning

Figur 9.2 Befolkningsfordelning i landets kommuner 2007

Punkterna ar proportionerliga mot befolkningsstorleken i respektive kommun.
Kélla: SCB.

Den utformning som beskrivs f6r RCC &verensstimmer pi minga
sitt med den definition av Comprehensive Cancer Center (CCCQC)
som ir allmint vedertagen, under férutsittning att antalet centrum
begrinsas sd att tillrickligt stora befolkningsunderlag kan uppnis.
Om antalet centrum begrinsas bér mojligheterna att bedriva f6rst-
klassig specialistsjukvérd bli bittre, samtidigt som férutsittning-
arna for forskningen stirks.

Med “regionala” menas inte att alla nuvarande eller framtida
sjukvdrdsregioner nodvindigtvis méste ha ett eget centrum och vi
anger inget fixerat antal RCC. Tv& nirliggande regioner skulle
kunna vilja att satsa pd ett gemensamt centrum for att nd tillricklig
storlek och konkurrenskraft. I en eventuell framtida region med
sirskilt stort befolkningsunderlag skulle en férdelning mellan tv3
RCC i samma region kunna vara mer indamalsenlig. Vi anser dock
att den nedre grins for befolkningsunderlag som tidigare nimnts
for respektive RCC ir nédvindig och att en nira koppling till ett
universitetssjukhus med medicinsk fakultet 4r en absolut férutsitt-
ning for att kunna etablera en samlad verksamhet med det forsk-
nings- och utbildningsansvar som beskrivits ovan.
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Utveckling av ett antal regionala centrum av detta slag borde
sannolikt innebira att Sveriges forutsittningar fér hogspecialiserad
vird, for forskning och utbildning inom canceromridet skulle for-
bittras bdde pid kort och ling sikt. Det ir dock méjligt att dessa
strukturer 1 framtiden inte blir tillrickligt starka f6r att hélla jimna
steg med den snabba utvecklingen i évriga Europa och i andra delar
av virlden, framfér allt tll f6ljd av for sma volymer vid respektive
centrum. Det finns argument for att en cancerforskning av virlds-
klass pd sikt forutsitter storre patientunderlag och starkare miljoer
in de som kan skapas genom de féreslagna regionala centrum. Den
fortsatta utvecklingen inom cancervirden och den medicinska forsk-
ningen kan i framtiden innebira behov av en ytterligare koncent-
ration av verksamhet och resurser dven om en tydligare profilering
hos respektive centrum fér vissa diagnosgrupper 1 kombination med
ett utvidgat nitverkssamarbete dem emellan (t.ex. nir det giller ut-
bildningsverksamhet, biobanker och multicenterstudier) kan balan-
sera dessa svdrigheter. Vi ser det som en naturlig utveckling att ett
eller tvd av dessa centrum efter en tid utvecklas snabbare in de 6vriga
bide avseende virdens innehdll och forskningens kvalitet och kon-
kurrenskraft. En noggrann uppféljning av utvecklingen inom béde
sjukvird och forskning ir viktig ocks3 utifrin dessa perspektiv. Den
beskrivna inriktningen pd regionala centrum torde utgdra en bra
plattform f6r att successivt utveckla ett fital cancercentrum 1 landet
som kan motsvara hégsta internationella nivd i1 bide cancerforskning
och avancerad cancervird och som skulle kunna ackrediteras som
CCC utifrin de kriterier som etableras i Europa.”**

Slutsatsen av vira dverviganden i denna friga dr att en kraftfull
satsning pd regionala centrum bor ske som ett forsta steg.

Cancervird som bor bedrivas med landet som upptagningsom-
rdde kan samordnas utifrin Rikssjukvirdsnimndens beslut. Denna
nimnd bildades 2006 pd uppdrag av regeringen for att besluta om
viss hilso- och sjukvérd ska bedrivas av ett landsting med hela lan-
det som upptagningsomride. Rikssjukvirden ska samordnas till en-
heter dir en hog vardkvalitet och en ekonomiskt effektiv verksam-
het kan sikerstillas.” Vi anser att landet dirmed har en adekvat be-
slutsmekanism for att forbittra samordningen av den allra mest
specialiserade sjukvarden.

2 The Stockholm Declaration, Organisation of European Cancer Institutes 2008. Molecular
Oncology 2008; 2: 10-11.

2 Towards quality, comprehensiveness and excellency: The accreditation project of European
cancer institutes, Organisation of European Cancer Institutes, 2009.

2 Nationell samordning av rikssjukvirden, prop. 2005/06:73.
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Landstingen i varje sjukvirdsregion bér utforma en gemensam
strategisk plan for sin framtida cancervird med férslagen i den
nationella strategin som “minsta gemensamma nidmnare”. For att
skapa strukturella férutsittningar f6r att utforma RCC i anslutning
till universitetssjukhusen krivs sirskilda éverenskommelser mellan
sjukvirdshuvudman och respektive universitet (se ansvarsfordelningen
som illustreras i figur 9.1).

Samverkan inom regioner

Ett regionalt cancercentrum i beskriven form kommer att behova
samspela inte bara med andra specialistkliniker vid respektive uni-
versitetssjukhus utan i hog grad med flera virdenheter inom sin
region, dvs. med linssjukhusen och inte minst dess onkologiska
kliniker samt primirvirden (figur 9.3). I dag pigir en omfattande
diskussion 1 flera regioner om hur samarbetet och ansvarsfordel-
ningen for olika delar av vrdkedjorna ska utformas. Utan att g3 in
pd enskilda landstings eller regioners planer kan vi konstatera att
ett tydliggorande av rollférdelningen och optimering av resursut-
nyttjandet dr en av de mest centrala frigorna for att 6ka den sam-
lade kapaciteten och forbittra cancervirdens framtida forutsitt-
ningar 1 alla delar av landet. Vi bedémer att dessa centrum i fram-
tiden bl.a. behover ta ett 6kat ansvar f6r mindre frekventa kirur-
giska interventioner, for utveckling av mer férfinade diagnostiska
metoder och for att stimulera den kliniska samt translationella
forskningen inom sin region. Ett intensivt nitverkssamarbete
miste utvecklas dels inom cancervirden 1 den egna regionen, dels
med foretridare frin andra regioner si att ett rationellt och hég-
klassigt nationellt virdprogramarbete kan komma till stdnd.
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Figur 9.3 Regionala cancercentras (RCC) relation till andra vardnivaer i sin
region
Primarvard 4= | anssjukvard RCC

Samspel mellan primér niva (primarvard), sekundar niva (Ianssjukvard), tertiar niva (regio-
nala cancercentra). En tydligare och mer effektiv anvandning av de samlade resurserna ar
nodvandig.

Linssjukvirden foreslis framgent, liksom nu, ha en avgérande roll
for landets cancervard. Den férvintade utvecklingen som beskrivits
1 tidigare avsnitt innebir emellertid behov av att till viss del for-
indra fordelningen av arbetsuppgifter mellan linssjukvirden, dvs.
den sekundira nivdn, och de féreslagna regionala centrumen, dvs.
den tertiira nivin. Den 6kade specialiseringen nédvindiggor att en
storre andel patienter 1 framtiden behdver den utrednings- och be-
handlingskapacitet som endast de regionala centra kommer att kunna
erbjuda. Den 6kade incidensen och prevalensen med &tféljande
okade vérdvolymer kommer likvil att kriva att linssjukvirdens
kapacitet miste 6ka. Det handlar siledes om att dstadkomma en
mer indamilsenlig nivistruktur och arbetsférdelning, som pétalats
bla. frdn Vistra Gétalandsregionen. Behovet av centralisering av
verksamheter till tertidr nivd dr mest uttalat inom avancerad cancer-
kirurgi och avancerad bilddiagnostik men iven vid ovanliga cancer-
sjukdomar finns ett behov av att 1 hogre grad in 1 dag samla pati-
enter och kompetens rérande deras sjukdomar pd ett och samma
stille. Utvecklingen inom telemedicin kommer att innebira att
patienten inte nddvindigtvis fysiskt foljer denna centralisering, fram-
for allt betriffande diagnostik dir analyser och bildtolkning kan ske
pa central nivd medan provtagning och undersékning mycket vil kan
ske pd lokal niva.

Det finns & andra sidan delar av virdprocessen som limpar sig
lika bra eller bittre att lokalisera nira cancerpatienterna, dvs. inom
linssjukvirden och primirvirden. Hir finns ett behov av att ut-
veckla forutsittningar fér en optimal fordelning av relevanta funk-
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tioner. Antalet patienter med kronisk cancersjukdom stiger och
behovet av olika rehabiliterande och stédjande insatser i form av
s.k. supportive care till f6ljd av att avancerade behandlingar 6kar.
Denna del av cancervirden behover utvecklas och {3 fastare former
pd de olika virdnivierna. Ett kvalificerat nitverk inom linssjukvar-
den ir viktigt for att den hogspecialiserade cancervirden ska kunna
bedrivas med full kvalitet genom hela virdprocessen. Det handlar
ocksd om olika kontrollundersskningar, kompletterande medicinsk
behandling och inte minst patienter i sen palliativ fas. Utveckling
av rehabilitering och palliativ v8rd miste ske p& alla nivier men
forskningen om palliativ vird behéver ha sin tyngdpunkt i nira an-
slutning till RCC och andra enheter som kan bidra till att utveckla
kunskapen om palliation.

Profilering av regionala cancercentrum och samverkan mellan
regioner

Som tidigare nimnts ir det naturligt och p3 alla sitt 6nskvirt att de
olika RCC utvecklas med ndgot olika profil och en dndamilsenlig
uppdelning dem emellan i ansvaret f6r olika avancerade interven-
tioner bor efterstrivas. De regionala centrumen férutsitts ocksd ha
ett omfattande nitverkssamarbete med andra regionala cancercent-
rum béde vad giller forskning, utbildning och sjukvard (figur 9.4).
I detta sammanhang finns en bra grund lagd genom den samverkan
pd nationell nivd som redan utvecklats inom ramen fér VINK.* I
ett framtidsperspektiv bedéms RCC ha ett vil utvecklat samarbete
med motsvarande strukturer 1 andra linder, framfér allt inom EU-
sfiren. Pigdende initiativ inom EU {or att stédja sidant samarbete
synes ha ront stort engagemang och Sverige deltar aktivt 1 detta
arbete.”” Skilen fér en tydlig profilering ir flera, dels att utnyttja
landets samlade resurser optimalt, dels att virt land genom profile-
ring och specialisering av RCC kommer att bli mer konkurrens-
kraftigt pd den internationella arenan.

¢ VINK: Virtuellt nationellt kompetenscentrum for cancervard.
7 The Stockholm Declaration, Organisation of European Cancer Institutes 2008. Molecular
Oncology 2008; 2: 10-11.
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Figur 9.4 Regionala cancercentrums (RCC) relation till varandra och till
andra vardnivaer i sin region

Primarvard <——=> Lanssjukhus <:|>RCC

//

Varje RCC har behov av ett utvidgat samarbete inte bara med andra sjukhus och vardenheter
inom sin region utan ocksd med andra RCC. (Obs fiktivt antal RCC).

Behov av forstarkt kunskapsutveckling och styrning inom
canceromradet

Inom ramen for forslaget om en samlad cancerverksamhet menar vi
att det finns ett tydligt behov av en forstirkning av kunskapsut-
veckling och kunskapsstyrning pd canceromrddet, en resurs som
kan ta emot och virdera nya rén och ge underlag f6r beslut om in-
forande, respektive utmonstring, av medicinska metoder (en regio-
nal HTA-resurs®). Utbildning, klinisk cancerforskning, implemen-
tering av nya ron samt uppféljning och utvirdering inom cancer-
varden bor sdledes vara funktionellt integrerade.

Mot denna bakgrund ir det virt forslag att alla regionala cancer-
centrum, férutom sin kliniska del och forskningsverksamhet, som
en bestdndsdel bor innehdlla en stark resurs som svarar upp mot
det framtida 6kade behovet av kunskapsutveckling. Vi foreslar att
foljande uppgifter ska ingd i detta uppdrag:

- samverkan med den statliga kunskapsstyrningen pd canceromra-
det, inklusive stod till implementering av nationella riktlinjer,

- stdd till arbete med nationella vrdprogram,

- samordning av det regionala virdprogramarbetet fér cancersjuk-
domar,

2 HTA: Health Technology Assessment.
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- stimulera kunskapsspridningen inom canceromridet 1 respektive
region,

- insatser for att forbittra arbetet med inrapportering av data (si-
vil innehdll som rutiner) till nationella och regionala register for
cancervirden,

- uppféljning av riktlinjer och vrdprogram fér cancervirden,

- stdd till epidemiologisk, preklinisk och klinisk forskning, resur-
ser for bl.a. biostatistik och hilsoinformatik samt

- samarbete med centrum inom andra discipliner och kunskaps-
omrdden (exempelvis for utveckling av forbittringskunskap”
och évrigt forindringsarbete).

En rad olika finansieringskillor finns 1 dag som p& olika sitt bidra
till uppbyggnad av framtida strukturer f6r kunskapsbildning och
kunskapsspridning inom canceromridet:

- ROC:s nuvarande landstingsbudget,

- medel for kvalitetsregister (statliga respektive landstingens),
- sirskilda utvecklingsmedel f6r s.k. 6ppna jimférelser,

- industrins finansiering av kliniska prévningar,

- forskningsanslag och sirskilda forskningspolitiska satsningar
- s.k. KFI-medel” samt

- ALF-medel®.

Som tidigare nimnts har de regionala onkologiska centrumen spe-
lat en helt avgorande roll for uppbyggnad av cancerregistren och
for skapande av vrdprogrammen. Dagens utformning och dimen-
sionering av ROC gér dock att samtliga inte ir fullstindigt rustade
for att bistd cancervirden fullt ut i kunskapsforsérjningsfrigor. Att
ROC dessutom ir placerat utanfér den kliniska organisationen gor
det sirskilt viktigt att f6r framtiden ta tillvara mojligheten att skapa
en ny struktur med en tydlig verksamhetsidé och som har en nira
koppling till linjeorganisationen.

Vi anser att nya faciliteter och strukturer fér ovanstdende upp-
drag bor byggas frén grunden inom ramen fér RCC. Den kompe-
tens och de investeringar som finns inom nuvarande ROC bér 1 det
sammanhanget tas tillvara. Nuvarande ROC avvecklas nir dess upp-
gifter vertagits av de nya regionala cancercentrumen.

# KFI: Kommittén for forskningens infrastruktur, Vetenskapsridet.
3% ALF: Avtal om Likarutbildning och Forskning.
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Behov av ett forstarkt statligt engagemang i regionala
cancercentrum

Med hinsyn till de skilda huvudmannaskapen och finansierings-
strukturen f6r medicinsk forskning, utbildning och sjukvérd kan
skapande av en sidan samlad verksamhet innebira organisatoriska
svirigheter. Vi finner det naturligt att foresld att respektive sjuk-
virdshuvudman och universitet inbérdes triffar 6verenskommelser
om verksamhetens finansiering, styrning och organisation, inklude-
rande den bemanning som behovs for att kunna utféra dessa upp-
drag. Vi vill dock betona behovet av ett storre statligt engagemang
bide for finansiering och styrning av dessa centrum, framfér allt
med hinsyn till RCC:s bredare forsknings- och utbildningsuppdrag

jimfért med andra centrumbildningar 1 sjukvérden.

Ovrig infrastruktur for kunskapsutveckling

I ett framtidsperspektiv kommer en alltmer intensiv utveckling av
ny kunskap inom hilso- och sjukvirden att medfora dkade krav pa
ett snabbt, effektivt och kunskapsbaserat beslutsfattande. Sirskilt
patagligt kommer behovet att bli for landsting och regioner. Mot
denna bakgrund ser vi dirfér behov av att ytterligare forstirka
strukturerna f6r kunskapsutveckling och kunskapsspridning 1 sjuk-
vdrdsregionerna. Det innebir bl.a. att effektiva system fér att om-
sitta ny kunskap i verksamheterna behover skapas. Vi menar dirfor
att utvecklandet av starkare regionala strukturer och faciliteter for
kunskapsbildning och kunskapsspridning kommer att vara avgo-
rande for hilso- och sjukvirdens framtida kvalitet. Inom cancerom-
ridet bedoms de foreslagna RCC 1 hog grad kunna tillgodose dessa
behov. Behovet av denna typ av infrastruktur dr dock inte begrin-
sad till cancer.

Som framg3tt av tidigare avsnitt gér Ansvarskommittén bedém-
ningen att medborgarens ritt till likvirdig hilso- och sjukvird ir
ett omride dir kraven kommer att 6ka i ett framtidsperspektiv.
Likvirdighet ir ndgot som frimjas bl.a. genom att stirka kunskaps-
styrningen genom uppfoljning och utvirdering av hilso- och sjuk-
vérdens kvalitet och resultat. Enligt kommittén finns emellertid 1
dag otillrickliga strukturer for kunskapsstyrning, inte minst pd
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regional nivi.”" Det saknas ocksi tillrickliga och effektiva system
for att omsitta ny kunskap i verksamheterna.

Sdledes har Ansvarskommittén, och dven Socialstyrelsen, kon-
staterat att dagens strukturer pd regional och lokal nivd fér kun-
skapsutveckling och kunskapsstyrning dr fo6r svaga och otydliga,
inte minst 1 relation till de behov som kommer att finnas i fram-
tiden. Avsaknaden av en tydlig regional aktér som pd detta sitt kan
samspela med de statliga myndigheternas arbete har pdtalats. Man
har i detta sammanhang forslagit att strukturer som stéder dessa
processer miste byggas ut och att de ska integrera klinisk verksam-
het med forskning, utveckling och utbildning. Socialstyrelsen har
ocksd betonat att strukturerna bor kopplas till de samlade FoU-
resurserna som finns pd universitetssjukhusen.

Regeringen har under senare ar lagt ett 6kat ansvar pd SBU och
Socialstyrelsen for att ta fram kunskapssammanstillningar och
nationella riktlinjer f6r god vird, bl.a. inom canceromridet. Mot
denna bakgrund ir det nodvindigt att se till att tillrickliga resurser
och kompetens finns pid regional nivd att samspela med dessa
nationella aktdrer. P3 liknande sitt bor det finnas effektiva proces-
ser att behandla de underlag och beslut som utgir frin Like-
medelsverket och Tandvards- och likemedelstérménsverket. Detta
ir viktigt inte minst med hinsyn till den 6kning av nya cancerlike-
medel som kan forutses.

En samlad strategi f6r att utnyttja befintliga resurser mer effek-
tivt har efterlysts av flera inblandade, inklusive Riksrevisionen®
och Cancerfonden, och férefaller nédvindig. Som nimnts har riks-
dagen nyligen beslutat i enlighet med regeringens forskningspoli-
tiska proposition.” Detta bér innebira forbittrade férutsittningar
tér uppbyggnad att denna typ av infrastrukturer. Med ett utvidgat
samarbete med den medicinska industrin bor dessa férutsittningar
bli in gynnsammare.

! Hillbar samhillsorganisation med utvecklingskraft. Ansvarskommitténs slutbetinkande,
SOU 2007:10.

32 Att paverka utan att styra, RRV 2002:4.

3 Ett lyft f6r forskning och innovation, prop. 2008/09:50.
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9.2.2  Satsning pa cancerforskning

Vira 6verviganden och forslag:

- Det behévs kraftfulla och l8ngsiktiga insatser for att stédja
en hogklassig cancerforskning ”fr@n cell till samhille”, dvs.
alltifrn studier pd cellulir nivd till klinisk interventions-
forskning och studier pd hilsosystemniva.

- Det behovs stod till kliniska studier av metoder som dr ange-
ligna men av olika skil inte kan eller bor finansieras av den
medicinska industrin.

- Det behévs resurser for att stirka behovsstyrd svensk
cancerforskning pd ett 6vergripande och langsiktigt sitt.

- Forskningsanslag av detta slag fordelas 1 konkurrens och hante-
ras limpligen av det kommande Amnesridet f6r medicin och

hilsa.

I dtgirdsplanen for den kliniska forskningen identifieras starka
forskningsmiljoer med nira samverkan mellan forskning och klinik
som avgorande faktorer for utvecklandet av virldsledande behand-
lingsmetoder, inte minst giller detta fér cancersjukdomar.” I den
nyligen framlagda forsknings- och innovationspropositionen gérs
en sirskild satsning pd strategisk forskning inom canceromridet
under perioden 2010-2012. Dessutom gors satsningar pa molekylir
biovetenskap och epidemiologisk forskning, omriden som direkt
eller indirekt dr av betydelse f6r cancersjukdomarna.” Satsningarna
bidrar sjilvfallet till att 6ka foérutsittningarna for utveckling av
starkare forskningsmiljéer inom canceromridet som helhet.

Dessa 6kade resurser bedéms dock inte & avgérande betydelse
for att 8stadkomma de samlade effekter for cancerforskningen som
flera centrala aktorer bedomt nédvindiga. Inom cancervérd, cancer-
forskning, utbildning, biomedicinsk vetenskap och medicinteknik
pigir en snabb utveckling som stiller krav pd nya lésningar for
organisation och arbetssitt. Forskningsgenombrott hiller pd att ske
inom flera omriden och nya méjligheter fér prevention, diagnostik
och behandling introduceras. Dagens och framtidens cancervird
stiller stora krav pd medverkan frin flera discipliner vilket kriver
motsvarande multidisciplinira angreppssitt inom forskningen. Den

*Virldsklass! Atgirdsplan for klinisk forskning, SOU 2008:7.
3 Ett lyft f6r forskning och innovation, prop. 2008/09:50.
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okande komplexiteten inom forskningen behdver dessutom
tillrickligt stora patientunderlag.

Utifrén tillgingliga data kan man notera en tillbakaging for
svensk medicinsk forskning under senare dr och sirskilt tydligt ir
detta for den kliniska forskningen. I jimférelse med t.ex. USA sy-
nes svensk cancerforskning uppnd en hég effektivitet riknat per in-
vesterad skattekrona men den neditgiende trenden i rankning
(som utgdr frin internationell jimférelser av publikationer) utgér en
varningssignal.®

Svenska universitet och den medicinska industrin bér anstringa
sig tor att ge kompetenta cancerforskare fullgoda forutsittningar.
Ett translationellt angreppssitt bor stédjas 1 hogre grad och univer-
sitetssjukhusen med foreslagna RCC bér utgdra nav i den fortsatta
utvecklingen. I den nimnda propositionen skriver regeringen att
“miljoer med integrerad prevention, vird, forskning och utbildning
i kombination med Sveriges unika infrastruktur med hilsodata-
register och biobanker kan ge mojligheter att nd en forsknings-
profil pd hogsta internationella nivd”. Samtidigt bér forskargrupp-
erna samarbeta mer och skapa nitverk fér att nd denna internatio-
nella nivd och kunna konkurrera med utlindska centrum om stora
forskningsanslag frin EU, NIH, etc.

Sverige har en fordel jimfort med de flesta andra linder nir det
giller biobanker, sirskilt sett i kombination med vira befolknings-
register. Det finns dock inneboende problem med dessa resurser,
bl.a. nir det giller lingsiktig finansiering och bristande kunskap
och/eller utnyttjande av provmaterialet.”” Det krivs en férstirkt
infrastruktur och ¢kat samarbete mellan forskargrupper bide natio-
nellt och internationellt f6r att motverka dessa problem.

Frén flera h3ll har man framfort behovet att skapa bittre forut-
sittningar for att kunna genomféra kliniska studier (t.ex. prov-
ningar av likemedel och andra interventioner) som av olika skil
inte ir affirsmissigt intressanta for foretagen men som av andra
skil ir angeligna for hilso- och sjukvirden.’® Vi menar att staten
och sjukvirdshuvudminnen hir har ett gemensamt intresse av att
bidra till en l6sning av detta problem. Utredningen av den kliniska
forskningen gjorde berikningen att finansieringsbehov av detta slag
for sjukvdrden som helhet ligger pd ca 200 miljoner kronor &rligen.

3 Virldsklass! Atgirdsplan for klinisk forskning, SOU 2008:7.

%7 Biobanks — integration of human information to improve health. Vetenskapsridets rapport-
serie 10, 2008. A

% Virldsklass! Atgirdsplan fér klinisk forskning, SOU 2008:7 samt Delegationen fér sam-
verkan inom den kliniska forskningen (N 2007:4).
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Vi bedémer att denna friga ir av stort nationellt intresse och att
staten dirfor bor ta ett ansvar for att férbittra de finansiella forut-
sittningarna for detta. Ett rimligt forslag 4r att det nya Amnesridet
fér medicin och hilsa inom Vetenskapsrddet genom “6ronmirkta”
anslag far ansvar for att férdela de medel som kan avsittas for detta
indamadl. Det nya rddet ska enligt regeringens intentioner ha i upp-
gift att nirmare koppla forskning inom medicin och vird tll sjuk-
virdens samt den medicinska industrins behov.”

Som tidigare nimnts finns mycket stora behov av att férbittra
forutsittningarna for den palliativa virden. Ett delmoment 1 detta
ir att skapa bittre forutsittningar for forskning och annan kun-
skapsbildning inom detta omrdde. Vi anser det angeliget att man pd
alla nivder 1 systemet lyfter fram och stédjer forskning, kvalitets-
sikring och kunskapsspridning inom det palliativa omridet.

9.2.3  Forbattrad uppfoljning av cancervardens resultat

Vira 6verviganden och forslag:

- Befintliga hilsodata- och kvalitetsregister samt databaser pd
canceromridet bor forstirkas, férbittras och utnyttjas bittre.

- En skyldighet f6r sjukvirdshuvudminnens inrapportering till
kvalitetsregister bor dvervigas.

- T avvaktan pd detta bor kvalitetsregister for cancersjukdomar
utgora modell i form av en 6verenskommelse f6r obligatorisk
inrapportering till kvalitetsregister samt en férdjupad 6ppen
redovisning av resultat p sjukhusnivi.

- De tidigare beskrivna regionala cancercentrumen bor, med
stdd av sina forstirkta strukturer f6r kunskapsbildning, ha
ett 6verordnat ansvar for kvalitets- och verksamhetsuppfélj-
ning inom sin region. En ny och gemensam modell skapas 1
syfte att uppnd en nationellt samordnad uppféljning i intro-
duktionsfas for nya teknologier, inklusive nya likemedel.

- Staten och sjukvirdshuvudminnen bér gemensamt komma
overens om formerna och finansieringen av denna uppfdlj-
ningsverksamhet. Limpliga former fér samverkan med den
medicinska industrin bér etableras genom avtal. Ett riktat
finansiellt stéd fran statens sida behovs for att underlitta och
snabba pa denna utveckling.

3 Ett lyft f6r forskning och innovation, prop. 2008/09:50.
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Uppféljning av prestationer och resultat ir central for all form av
klinisk utveckling. En viktig férutsittning f6r att uppféljningen ska
bli rationell, systematisk och enhetlig ir att valet av métt vilar pd
vetenskaplig grund, dvs. att det man foljer upp verkligen avspeglar
en god vird i olika dimensioner. Tyvirr har det tagit ldng tid att
enas om modeller och indikatorer som kan anvindas for upptolj-
ning av virden 6ver tid och att géra jimférelser mellan olika delar
av landet och mellan Sverige och andra linder. Det ir viktigt att det
finns enighet om vad som ska analyseras och om formerna for
datafingst, t.ex. hur patientens uppfattning om virden ska mitas
och hur denna information ska inhimtas.

Rent allmint kan alla typer av vird beskrivas med tre olika typer
av mitetal (struktur, process och resultat) som i sin tur kan stillas 1
relation till verksamhetens kostnader. Strukturmétt anvinds fér att
beskriva de samlade fysiska resurserna medan processmaitt beskri-
ver hur man anvinder dessa resurser for olika prestationer. Resul-
tatmdtt syftar till att ange den slutliga nyttan av insatserna, 1 sin tur
ofta uppdelad i ett antal dimensioner (t.ex. medicinska resultat, till-
ginglighet, jimlikhet). Medicinska indikatorer eller kvalitetsindi-
katorer kan definieras som sirskilt utvalda mitt eller nyckeltal som
har férutsittningar att indikera skillnader 1 utfall mellan olika verk-
samheter.

Socialstyrelsen har fér nirvarande regeringens uppdrag att ut-
veckla ett nationellt indikatorset f6r god vird som syftar till ett for
landet enhetligt sitt att mita och virdera prestationer, resultat och
kostnader fér olika virdomrdden*. Man utvecklar dels generella
nationella indikatorer, som ska vara anvindbara inom all hilso- och
sjukvdrd, dels s.k. sjukdomsspecifika/patientgruppsspecifika natio-
nella indikatorer. Det senare arbetet tar sin utgdngspunkt i arbetet
med nationella riktlinjer, som tf6ljs av en lista &ver indikatorer
som ska anvindas f6r uppféljning av féljsamhet till riktlinjerna. Ett
antal indikatorer har tagits fram fér bl.a. brést-, lung- samt tjock-
och dndtarmscancer.

Halsodataregister och kvalitetsregister

Cancervarden har varit féregingare i uppbyggnad av verksamhets-
uppfoljning genom etablerandet av cancerregistret och ROC. Cancer-
registret och andra hilsodataregister, tillsammans med olika kvali-

** Nationella indikatorer f6r God vird — Diskussionsunderlag, Socialstyrelsen, 2008.
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tetsregister for cancersjukdomar, mojliggér uppféljning av vdrdens
insatser genom registrens personbaserade uppgifter om sjukdoms-
forlopp, diagnos, behandling och resultat. Hilsodataregistrens
styrka ir att de idr obligatoriska och 1 princip ticker all sluten vird.
Nackdelen ir att de innehéller f& uppgifter per patient och saknar
uppgifter frdn primirvirden. Foérdelen med kvalitetsregister ir att
de innehdller mycket information om varje patients vird, s.k. pro-
cessdata. Nackdelen med kvalitetsregistren ir att de som regel inte
ir heltickande och att det hittills ritt oklarhet om férfoganderitten
dver data. Man kan dirfor siga att hilsodataregister och kvalitets-
register var for sig inte dr tillrickliga for uppféljning av vdrden utan
att de, 1 deras nuvarande utformning, kompletterar varandra. For
nirvarande finns det drygt 15 nationella kvalitetsregister pa cancer-
omridet. Tillsammans omfattar de omkring tre fjirdedelar av alla
cancerpatienter samt all gynekologisk cellprovskontroll. Sjukdomar
som saknar egna register ir till exempel lever- och bukspottkértel-
cancer. Men den 6kade uppmirksamheten kring kvalitetsregister
bidrar till att fler register ir pa vig att bildas.

Som nimnts ovan lider emellertid minga kvalitetsregister av
brister som medfor att registren inte anvinds i den utstrickning som
skulle vara mojligt.*" Flera kvalitetsregister har, férutom brister i
innehillet, ocksd 18g tickningsgrad. Registren har ofta startats och
drivits av virdpersonal for att hoja kvaliteten pd virden vid deras
egna kliniker liksom for avgrinsade forskningsprojekt. Detta har
varit ett viktigt arbete som genomférts av enskilda individer. Men pd
grund av otillricklig finansiering av arbetet med kvalitetsregister gir
huvuddelen av resurserna 4t till att bygga upp registren och mata in
data. Det som blir lidande ir arbetet med att bearbeta, analysera och
anvinda informationen for férbittringsarbete 1 virden.

Samtidigt pigdr arbete for att samtliga kvalitetsregister pd sikt
ska integreras med hilso- och sjukvirdens dokumentationssystem.
Malet ir att ett dylikt system i framtiden ska utgéra basen for all
information om patientens vig i virden (virdprocessen), som dia-
gnos och bedémning, behov, dtgirder samt resultat. Detta synsitt
ingdr ocksd i den nya patientdatalagen som tridde i kraft 1 juli
2008.*% System ir under utveckling som innebir att registrering i
kvalitetsregister integreras helt med den ordinarie patientjournalfs-
ringen, vilket pd sikt ska leda till att dubbelarbete med registrering

1 Kvalitetsregister bra verktyg for kliniker men av oklar nytta fér bestillare. Garpenby P,
Lawrence M, Likartidningen , vol 100: 715, 2003.
#2 Patientdatalag SFS 2008:355.
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kan undvikas f6r virdpersonal, minskade problem med bortfall
samt okad kvalitet 1 datakillor m.m. Det mesta tyder pd att detta
system kommer att bli verklighet. Det ir emellertid komplicerade
och tidskrivande processer med ménga olika intressenter och akts-
rer inblandade. Vi har dirfor valt att fokusera pd vad som kan goras
for att skyndsamt férbittra forutsittningar for kvalitetsregistren
utifrin nuvarande situation.

Ansvarskommittén poingterade i sitt betinkande att likvirdig-
heten inom hilso- och sjukvirden frimjas genom att foérstirka kun-
skapsstyrning och genom ¢kade mojligheter till jimférelse. Kvali-
tetsutveckling och kvalitetssikring dr dessutom en forfattnings-
reglerad skyldighet for sjukvirdshuvudminnen och kvalitetsregist-
ren ir f6r nirvarande det frimsta instrumentet f6r utvirdering och
uppfoljning av virdens resultat.

Skilen for vira forslag ir:

- Uppfoljning av virdens processer och resultat ir en viktig del av
kunskapsbildningen,

- En utvecklad uppféljning pd individnivd innebir mojligheter att
identifiera individuella ménster i patienters reaktion pd olika
interventioner som kan férbittra resultatet av insatta dtgirder
for enskilda patienter,

- En gemensam nationell struktur och modell {6r uppféljning
krivs for att uppnd jimforbarhet,

- En bittre uppféljning av vérdens resultat 6kar mojligheten att
uppnd likvirdighet mellan olika patientgrupper och ir dirmed
en rittvisefriga,

- En forbittrad uppfoljning av virdens resultat ir angeligen idven
utifrin andra aktorers perspektiv, dvs. den medicinska professionen,
sjukvdrdshuvudminnen, staten och den medicinska industrin.

Under vért arbete har det i olika sammanhang, bl.a. 1 samtal med fore-
tridare for Sveriges Kommuner och Landsting, Socialstyrelsen och
med foretridare for professionen m.fl. pdtalats att hittillsvarande
otydliga ansvarsstrukturer foér kvalitetsregister ir en himsko for
kvalitetsregistrens utveckling. Alla virdgivare ir skyldiga att kvali-
tetssikra och félja upp verksamheten. Eftersom sjukvirdshuvud-
minnen ir skyldiga att kvalitetssikra och félja upp verksamheten
och kvalitetsregister fér nirvarande ir det frimsta verktyget for detta,
bér huvudminnen sdledes dven ansvara for kvalitetsregistrens kvalitet
pa lokal och regional niva. De bor dven sikerstilla att rapportering av
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data foér nationell uppféljning sker utan drojsmél, dvs. drift och
utveckling av nationella och regionala kvalitetsregister i enlighet med
den nya patientdatalagen. Den tidigare otydligheten i detta avseende
har fitt konsekvenser for registrens finansiering, tillginglighet och
allminna utveckling. ROC administrerar register pd canceromridet
men har inte varit direkt ansvariga f6r driften och utvecklingen av
dessa. Hittills har t.o.m. enskilda personer som byggt upp register
ocksd varit de som forfogat 6ver dessa, s.k. registerhdllare. Social-
styrelsen ligger i sin foreskrift om kvalitet och patientsikerhet® ett
mycket tydligt ansvar pa virdgivaren {or att sikra kvaliteten i virden
och verksamhetschefens och hilso- och sjukvirdspersonalens roller
ir preciserade. Vi finner det viktigt att pipeka denna skyldighet och
att hilso- och sjukvirdspersonalen fir rimliga férutsittningar att
utféra detta viktiga arbete. For all uppféljning av virdens processer
och resultat ir tillging till individdata avgérande.** Oklarheter har
tidigare forelegat om det legala ansvaret och formerna fér tillgdng till
patientdata men genom den nya patientdatalagen bor dessa problem
vara undanréjda.

Som pétalats ovan har vi funnit det bekymmersamt att kvalitets-
registren pi canceromridet, trots deras centrala roll fér uppfolj-
ning, utvirdering och forskning, har brister i viktiga avseenden och
dessa frigor l6ses inte genom den nya lagstiftningen. I takt med att
registren har blivit allt mer omfattande och kraven p3 tillginglighet
har 6kat finns ocksd behov av ett starkare administrativt st6d. Vid
sidan av ren verksamhetsuppfoljning ir det tydligt att kvalitets-
registren har potential att i mycket storre utstrickning anvindas for
forskningsindamal.

Vi menar att man behéver enas om en systematisk beskrivning
av vad som avses med god cancervird genom enhetliga, nationellt
fastlagda indikatorer. Tickningsgraden fér registren bor 1 princip
vara hundraprocentig och den innehdllsmissiga kvaliteten och rele-
vansen bor forbittras genom ett storre antal relevanta och valide-
rade indikatorer 1 befintliga register. Nya register bor skapas dir
detta ir motiverat och standarder f6r hur uppgifterna inrapporteras
samt dndamalsenliga tekniska lsningar utvecklas.

Vi anser det 6nskvirt att rapportering till register av detta slag 1
princip bor vara en skyldighet men finner det inte méjligt att fore-
sld en sirskild forfattningsmissig reglering specifikt f6r cancervir-
den. Diremot skulle en éverenskommelse kunna triffas mellan staten

* Ledningssysten for kvalitet och patientsikerhet 1 hilso- och sjukvirden. SOSFS 2005:12.
# Mita och &ppet redovisa resultaten i vird och omsorg. Socialstyrelsen, 2005.

244



SOU 2009:11 Kunskaps- och kompetensforsorjning

och huvudminnen om att kvalitetsregister fér cancersjukdomar ut-
gor modell f6r en utvidgad rapporteringsskyldighet.

Genom en mer heltickande rapportering skapas férutsittningar
for en fordjupad 6ppen redovisning av bl.a. behandlingsresultat pd
sjukhus/landstingsnivd, som vi anser bér ske drligen och med Social-
styrelsens analys av utvecklingen inom strokesjukvirden* som en
tinkbar modell. I tidigare avsnitt har vi ocksd foreslagit att ledtider
ska ingd i kvalitetsregistren. I denna modell ingdr jimforelser av
process och resultat f6r dimensionen patientfokuserad vérd, vilket
vi anser vara av sirskild vikt. Vi foresldr siledes att cancer fir ut-
gora modell f6r en ambitionshojning 1 detta avseende genom en
obligatorisk inrapportering och att liknande mélsittningar uppstills
for ovriga sjukdomar efterhand, i takt med att en eventuell upp-
giftsskyldighet formellt infors f6r sjukvdrdshuvudminnen.

Sammanfattningsvis anser vi att det finns skil att skyndsamt ge
verksamhetsuppfoljning pd canceromridet bittre forutsittningar
att utvecklas. Vi anser att det dr viktigt att berérda aktoérer genom
ett avtal 8tar sig att verka for:

- en hundraprocentig tickningsgrad 1 inrapportering till befintliga
nationella kvalitetsregister,

- inrittande av register for fler tumorgrupper,

- att framtagandet av den gemensamma modellen f6r beskrivning
av god cancervird genom nationella indikatorer paskyndas och
att s.k. patientupplevd kvalitet inkluderas bland indikatorerna,

- att en 3rlig 6ppen redovisning av prestationer och resultat inom
cancervirden utvecklas som en vidareutveckling och foérdjup-
ning av nuvarande Oppna jimférelser.

Vi anser vidare att dkade anstringningar bor goras for att skapa
bittre forutsittningar f6r att uppnd ojivighet 1 rapportering och
publicering av data pd individ-, klinik- och landstingsnivi. Detta
kommer sannolikt i framtiden fi 6kad betydelse med hinsyn till
den nuvarande utvecklingen med en 6kad mingfald och ett storre
antal vdrdgivare, samt nya ersittningssystem som 1 hdgre grad in i
dag bygger pa virdens resultat.

# Strokesjukvirden 1 Sverige — kvalitetsjimférelser mellan olika sjukhus och landsting/regi-
oner, Socialstyrelsen, 2007.
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Uppfoljning av lakemedel

Upptéljning av likemedelsanvindningen fértjinar sirskilda 6ver-
viganden. Dels intar likemedel en alltmer central plats 1 cancer-
terapin, dels finns sirskilda regelverk och databaser som specifikt
avser likemedel. Anvindningen av befintliga och kommande cancer-
likemedel behéver féljas upp 1 kvalitetssikringssyfte. Enligt till-
gingliga beddmningar kan man férutse en snabb 6kning av antalet
nya cancerlikemedel under kommande 3r. Fér dessa nya likemedel
finns dnnu starkare skil att f6lja upp bdde anvindningen 1 sig och
de samlade behandlingsresultaten inklusive eventuella sena bi-
effekter. I denna tidiga anvindningsfas ir erfarenheterna av like-
medlen begrinsade och foérskrivningen blir erfarenhetsmissigt mer
“experimentell” med stora skillnader mellan forskrivare, kliniker
och landsting.

Som diskuterats 1 tidigare kapitel ir en foérbittrad uppféljning av
likemedel av stor vikt utifrdn ett likvirdighets- och rittvisetinkande.
Utover dessa syften finns en rad skil varfor ett bittre system for
uppféljningen bor skapas. For sjukvirdshuvudminnen ir det bety-
delsefullt f6r att kunna f6lja upp resultaten av virden utifrdn insatta
resurser di likemedel utgér en dominerande behandlingsform samt
en ansenlig del av sjukvirdsbudgeten. Foér statens vidkommande
finns en rad skil att f6lja utvecklingen av férskrivningen, inte minst
for att kunna gora prognoser med avseende pd kostnadsutveck-
lingen. Enligt Likemedelsverket kan likemedelskostnaderna minskas
med minst 1,3 miljarder kronor om férskrivningen skedde 1 enlighet
med nationella riktlinjer.* Dessutom bor biverkningsrapportering
och annan uppféljning utifrin patientsikerhetsperspektivet, s.k. early
warning systems, organiseras nationellt.

Starka skil talar for att uppféljning av likemedel inte ska separe-
ras frdn de informationskanaler som byggts upp inom hilso- och
sjukvdrden under senare 3r. Detta arbete inbegriper skapande av en
gemensam nationell informationsstruktur f6r hilso- och sjukvir-
den?, gemensamma begrepp och termer* och som en f6ljd av detta
uppnd en standardisering av informationssystemen. Inte minst in-
om canceromridet ges likemedel ofta adjuvant, dvs. i kombination
med annan behandling sdsom kirurgi och/eller radioterapi. Ett annat
skil dr att undvika dubbelarbete f6r bide virden och patienten,

* Dagens Medicin, nr 50, 2008.

# Nationell informationsstruktur — stegen fore I'T, Socialstyrelsen, 2008.

* Snomed CT - {6r ett gemensamt sprikbruk i vird och omsorg som 6verbryggar grinser,
Socialstyrelsen, 2007.

246



SOU 2009:11 Kunskaps- och kompetensforsorjning

vilket blir fallet om data som avser patientens tillstdnd ska insamlas
och registreras via flera kanaler. For nya likemedel finns behov av
att insamla mer ingdende information om behandlade patienter
under de forsta dren efter introduktionen. S&dan férdjupad
information pd individnivd borde vara praktiskt méjlig genom en
sirskild modul 1 patientens elektroniska journal. Vi anser att en si-
dan utveckling ir ett gemensamt intresse for alla berdrda parter
dvs. patienten, virdgivare, férskrivare, likemedelsforetag, forskare
och ansvariga myndigheter. Uttag och aggregation av data for olika
intressenters behov bor kunna ske utifrin en gemensam databas,
forutsatt att kvaliteten pd grunddata ir fullgod. Sjilvklart ska si-
dana individbundna uppgifter vara avidentifierade for de intressen-
ter som inte har ett ansvar {or patientens vérd.

Samordnad uppfdljning av nya medicinska interventioner

Problemen med uppféljning av likemedel utgor ett exempel dir alla
berérda parter (patienter, huvudmin, professionen, myndigheter,
industrin) har ett gemensamt intresse av att hitta en bittre struktur
tér upptéljning av nyligen introducerade metoder i virden. Med de
elektroniska informationssystem som i dag byggs upp runt patien-
ters virdprocesser bor i enlighet med patientdatalagen® finnas méj-
ligheter att skapa sirskilda moduler fér detta indamél inom ramen
for den elektroniskt sammanhillna patientjournalen. P& liknande
sitt finns det ett nationellt intresse av att sammanstilla och utvir-
dera befintliga och kommande screeningprogram. Ett sddant arbete
skulle kunna upprittas inom ramen fér samverkan mellan de fram-
tida regionala cancercentrumen. Vi forslir att staten finansiellt st6-
der utvecklande av en ny modell f6r denna typ av samordnad upp-
féljning och att denna utformas inom ramen for en den féreslagna
dverenskommelsen mellan staten och sjukvirdshuvudminnen.

Att skapa forutsittningar for ett bittre system f6r uppfoljning
av nya likemedel och andra medicinska interventioner ir av stor
strategisk betydelse och bér ses som en direkt fortsittning av de
anstringningar som staten och sjukvirdshuvudminnen gjort inom
ramen for den nationella IT-strategin fér vird och omsorg. Av flera
skil dr det rimligt att staten stdr for kostnaderna fér den veten-
skapliga delen 1 sidana uppféljningsstudier. Finansiering p& natio-
nell nivd skulle pd ett avgdrande sitt underlitta iscensittandet av

*# Patientdatalag, SFS 2008:355.
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dylika studier. Framfor allt vad giller likemedel krivs ofta ett stort
befolkningsunderlag, pd nationell eller till och med pd internatio-
nell nivd. Nationellt stdd till studier som genomfors 1 ndgra lands-
ting ir ocksd befogat eftersom kunskapen pd sikt kommer alla
landsting till del. Vi uppskattar att en sidan finansiering 1 utveck-
lingsfasen bér uppgd till 25-35 miljoner kronor under tvd ir och
direfter kostnader for drift kring 5 miljoner kronor per ir.

9.24 i\tgéirder for att sakra framtida kompetensférsorjning

Vira 6verviganden och forslag:

- Med hinsyn till férutsedda 6kade virdbehov samt persona-
lens pensionsavgidngar bor landstinget/regionen eller sjuk-
virdsregionen goéra en plan fér kompetensférsérjningen
inom cancervirden, 4tminstone fram till 2020.

- Ber6érda myndigheter bor fi 1 uppdrag att gora férdjupade
studier av tillgdng och efterfrigan pd personal i relation till
den prognostiserade dkade cancerprevalensen och den medi-
cinska utvecklingen inom omridet.

- Personal i virden bor anvindas pd ett mer flexibelt sitt, vilket
bér innebira en storre effektivitet 1 sjukvardssystemet.

- Vardgivarna bor préva méjligheterna att anvinda kompetens
frdn andra yrkesgrupper in traditionell hilso- och sjukvirds-
personal fér olika arbetsprocesser och stodjande funktioner,
bl.a. inom teknik, IT och logistik.

Jimfort med andra linder har Sverige en timligen ordinir personal-
tithet i sjukvidrden som helhet. Dock finns obalanser pi vissa om-
riden dir efterfrigan overstiger tillgdngen pd arbetskraft. Det finns
ocksd tecken pi att personalresurserna inte anvinds pé ett optimalt
sitt och att beredskapen infoér framtiden ir otillricklig. I ett fram-
tidsperspektiv finns risk for att dessa problem forvirras avsevirt
genom den okade belastning som cancervirden kommer att ut-
sittas for till f6ljd av den kraftigt 6kade prevalensen. Dessa pro-
blem kriver en kombination av nya angreppssitt, inte minst 1 friga
om arbetsférdelningen mellan olika yrkesgrupper.
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I utredningar och rapporter har pd senare tid risken for mer ut-
talade problem i den framtida kompetensférsérjningen poingte-
rats.”>”! En dansk utredning bedémer att denna typ av problem
inte kan losas adekvat genom léneinstrumentet eller genom
“import” av utlindsk arbetskraft.” I stillet féreslds en kombination
av dtgirder, bla. bittre “human resource management” och
innovativa organisatoriska lsningar.

Varje sjukvirdsregion boér se 6ver sina planer fér personal-
bemanningen, minst fram till 2020, med hinsyn till de férutsedda
dkade virdbehoven inom canceromridet och kommande stora pens-
ionsavgingar inom aktuella personalgrupper. Vi anser vidare att ett
mer flexibelt anvindande av den samlade kompetensen noga bor
&vervigas nir man beriknar rekryteringsbehov.”® Berérda myndig-
heter bor fi 1 uppdrag att férutom att berikna virdens framtida
tillgdng pd likare och sjukskoterskor gora fordjupade studier dver
utvecklingen av denna arbetsmarknad som helhet 1 relation till den
pagdende och foérvintade medicinska utvecklingen. Analysen, som
bér stricka sig minst 10 ir framdt 1 tiden, bér ta hinsyn till dessa
yrkesgruppers alternativa yrkesverksamhet och ha ett internatio-
nellt perspektiv.

Med utgdngspunkt frin de analyser som gors av ansvariga myn-
digheter och huvudmin, bér en lingsiktig plan avseende utbild-
ningsinnehill och utbildningsplatser inom grundutbildning, specia-
listutbildning och vidareutbildning fér berorda yrkesgrupper ut-
arbetas. Eftersom ansvaret for dessa utbildningar ir delat mellan
olika myndigheter och hogskolor (samt i férekommande fall sjuk-
vardshuvudmin) dr det angeliget att dessa samverkar i en gemensam
planering f6r den framtida dimensioneringen av studieplatserna.

Mycket talar for att svensk hilso- och sjukvird miste bli mer
offensiv i sin personalpolitik och bl.a. satsa mer pd forbittrad arbets-
miljo, 6kad vidareutbildning och forbittrade karridirmojligheter.
Huvudminnen maéste helt enkelt virna den personal man har och se
till att den inte limnar varden i fortid . For de storre personalgrupper
som ir verksamma inom landstingen/regionerna bedéms den fram-
tida totala tillgdngen tillfredsstillande men férdelningen 6ver landet
dr ojimn. For andra mindre personalgrupper, exempelvis vissa likar-
och sjukskoterskespecialiteter, finns redan 1 dag pd ménga hall ut-

3% Hilso- och sjukvirden till 2030, Sveriges Kommuner och landsting, 2005.

> Tillgdng pa personal inom cancervérden, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2)

52 Manglen p3 arbejdskraft i sundhedsvaesendet og hvordan man kan tiltraekke og fastholde
kvalificeret arbejdskraft. Moller Pedersen K, Health Economics Papers 2008:2.

33 Tillging pa personal inom cancervirden, 2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).
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talade bemanningsproblem, bl.a. inom laboratoriespecialiteter. Pro-
blemen férvintas 6ka till f6ljd av pensionsavgidngar m.m.

Virdgivarna bor 1 hogre grad préva méjligheterna att anvinda
kompetens frin andra yrkesgrupper in traditionell hilso- och sjuk-
vardspersonal fér olika arbetsprocesser och stddjande funktioner,
inte minst inom teknik, I'T och logistik.

En viktig &tgird for att forbittra logistiken kan vara etablering av
tjinster som virdkoordinatorer/facilitatorer med uppgift att bevaka
patientfloden och ledtider, som foreslds 1 kapitel 8. Exempel pa s3-
dana koordinatorer/facilitatorer finns frin Danmark och England.

Goda erfarenheter finns frin att Sverféra vissa utvalda arbets-
uppgifter frin likare till sjukskoterskor efter vidareutbildning. De
okade kraven pid kunskapsgrundat och stringent beslutsfattande
stiller generella krav pd férstirkt fortbildning inom omridet evi-
densbaserad medicin, férindringsarbete och s.k. forbittringskun-
skap. Dessa behov av utveckling torde vara generella f6r sjukvirdens
olika omriden.

Nir det giller den kommunala hilso- och sjukvirdens del ser
situationen mer bekymmersam ut. Inom denna sektor som helhet
finns stora rekryterings- och kompetensutvecklingsbehov>* och fér
den palliativa virden, som bide landsting och kommuner utévar,
krivs sirskilda satsningar.

Under de senaste &rtiondena har pd flera hill i landet skett en
positiv utveckling av supportive care genom teamsamverkan mellan
sjukskoterska, kurator, sjukgymnast, psykoterapeut, dietist m.fl.
S&dana insatser, som ibland gir under benimningen cancerrehabi-
litering, innehiller olika kombinationer av psykosocialt stéd och
fysioterapi, individuellt eller i grupp. Det har uppskattats att minst
en tredjedel av cancerpatienterna har behov av sidana insatser och
pd manga hill behover denna typ av verksamhet byggas upp eller
forstirkas.

T den ildres tjinst, SOU 2008:126.
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10 Mal, genomforande och

uppféljning av strategin

Vi har 1 det foregiende redovisat vira forslag till innehdll 1 en
nationell cancerstrategi f6r framtiden. Staten och sjukvirdshuvud-
minnen bér med detta som grund komma 6verens om vad som ska
goras, nir det ska goras och av vem samt hur det ska finansieras.

En strategi behover ha tydliga mél, som drivkraft fér genom-

forandet och f6r att man ska kunna bedéma om avsedda effekter
har uppnitts. Vi foresldr fem 6vergripande mal f6r strategin i sin

helhet.

10.1 Overgripande mal — vara dverviganden och

forslag

3.

4.

5.

Vira 6verviganden och férslag: Den nationella cancerstrategin
for framtiden ska ha fem 6vergripande mél. De ir:

1.
2.

att minska risken f6r insjuknande i cancer

att forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter med
cancer utifrdn ett tydligt patientperspektiv

att forlinga 6verlevnadstiden efter en cancerdiagnos och fér-
bittra livskvaliteten efter en cancerdiagnos

att minska regionala skillnader 1 6verlevnadstid efter en cancer-
diagnos

att minska skillnader mellan befolkningsgrupper 1 insjuk-
nande och 6verlevnadstid.

Malen ska fortlopande f6ljas upp dels genom kvantitativa data dels
genom expertbedémningar av utvecklingen 1 forhillande till vad som
ir rimligt utifrdn ny kunskap och i en internationell jimforelse. Base-
linemitningar for fortsatta uppfoljningar ska upprittas.
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I direktiven anges ett antal 6vergripande mal for strategin. Vi har
utgdtt frin dessa mél, men gjort vissa indringar och iven formule-
rat nigra nya médl, som vi bedémer vara av évergripande karaktir.
Malen ska ses som méil {6r den samlade strategin, dvs. det ricker
inte med en enstaka insats utan insatser krivs pd minga omriden.

Strategins virde bor med tiden bedémas mot dessa midl. Det
kommer visserligen att bara vara mojligt att till en del urskilja vil-
ken paverkan pd utvecklingen som strategin respektive en rad andra
faktorer haft. Men maélen fyller ind en viktig funktion, férutsatt
att de f6ljs upp l6pande. Upptdljningen kan dd indikera att den ut-
stakade riktningen ir fel eller att anstringningarna i genomférandet
behéver 6kas. Om en sddan 16pande uppfoljning ska bli menings-
full maste den dirfér kombineras med mekanismer for fortlopande
revidering av strategi och insatser.

Enligt direktiven ska méilen vara uppféljningsbara. Av stor vikt
for uppfoljning ir att man redan initialt faststiller vad som ska f6ljas
upp lingre fram och vilka data som ska anvindas samt att man etabl-
erar en baseline, dvs. utgdngsligen och utgingsnivder, fér framtida
jamforelser. Vi foresldr 1 det foljande att baseline faststills for
respektive av de fem 6vergripande mélen. Utifrdn utgdngsliget be-
stims sedan vad som bér vara rimliga mél, i absoluta eller relativa
termer. Det finns nackdelar med att formulera mil i termer av abso-
luta antal, vilket 1 sig skulle géra dem littare att f6lja upp. Forsk-
ningsgenombrott, tillkomsten av nya likemedel och utvecklingen
av andra behandlingsmetoder kan gora att sidana mal blir fel eller
for 1agt satta. Mitningen av m3luppfyllelsen foreslds i flera fall ske
genom sakkunniga bedémningar av om férindringen svarar mot
vad som kan férvintas vid en jimférelse mellan Sverige och andra
linder och med hinsyn tagen till forskning och kunskapsutveckling
pa omridet.

Mal 1: Minska risken for insjuknande i cancer

Prognosen for utvecklingen av cancerprevalensen visar pd en
6kning med 100 procent fram till 2030. Detta forklaras i huvudsak
med en 3ldrande befolkning, 6kad livslingd fér min samt ett okat
befolkningsantal. Risken for insjuknande ¢kar totalt sett i mindre
grad, men bilden varierar mellan olika cancersjukdomar.' Nir det

! Risken fér insjuknande bedéms utifrdn lderstandardiserad statistik, dvs. ett vigt antal
insjuknande i olika 8ldersgrupper per &r och 100.000 invénare.
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giller risken fér att insjukna i cancer kommer utvecklingen for
kvinnor att domineras av lungcancer och hudcancer medan min-
nens 6kning frimst antas ske for prostatacancer och ¢vriga mindre
vanliga cancerformer.

Vi foresldr att det forsta overgripande mélet for cancerstrategin
ska vara att minska risken for insjuknande i cancer. Detta skulle
sjilvklart innebira stora minskliga vinster och dven sambhillseko-
nomiska.

Uppfyllelsen av mélet blir en mitare pd om befintliga preventiva
insatser varit tillrickliga eller tillrickligt effektiva. Orsakssamband
och riskfaktorer dr dock bara delvis kinda och péverkbara. Det
finns ocksd andra faktorer som kan piverka utvecklingen. Det
giller framfér allt om nya screeningprogram eller diagnosinstru-
ment tas 1 bruk, vilket erfarenhetsmissigt innebir att antalet dia-
gnostiserade cancerfall 6kar under en inledande period. For en del
av dessa diagnoser giller att sjukdomen inte skulle ha givit nigra
symptom hos den enskilda patienten. Det framtida insjuknandet ir
dessutom svért att prognostisera. Det kan di bli timligen godtyck-
ligt att sitta upp definitiva mal, inte minst 1 ett ldngt tidsperspektiv.
Vi har mot bakgrund av ovanstiende avsttt frin att foresld kvan-
titativa mél.

Vi foresldr att mdlet om minskad risk f6r insjuknande i cancer
ska foljas upp genom expertbedémningar, som grundar sig pid
framfor allt tvd faktorer. For det forsta bor jimforelser av utveck-
lingen av risken fér insjuknande fortlépande goras mellan Sverige
och andra jimforbara linder. For det andra genom bedémningar av
vad som idr rimligt att forvinta sig med tanke pd ny kunskap om
riskfaktorer, orsakssamband och preventiva metoder. Bedémning-
en bor ocksd bygga pd vad som ir rimligt om man jimfér utveck-
lingen mellan landsting/regioner.

En ytterligare mojlighet dr att sdtta procentmal f6r nigra utvalda
cancerformer, dir orsaksfaktorerna till stor del ir kinda och dir det
finns evidensbaserade preventiva metoder. Det giller i férsta hand
livmoderhalscancer, lungcancer och malignt melanom.
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Mal 2: Forbattra kvaliteten i omhandertagandet av patienter med
cancer utifran ett tydligt patientperspektiv

Vi anser att de tre ledtider, som féreslds 1 Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer f6r cancervard, inte ska vara lingre dn vad som krivs
for medicinska bedémningar och planering av virden.? Vi har dir-
for foreslagit att ledtiderna ska liggas fast for ett antal cancersjuk-
domar och sedan foljas upp genom kvalitetsregistren. Utvecklingen
av ledtiderna ir, enligt vir bedémning, ett mojligt och limpligt sitt
att folja utvecklingen av en vil fungerande vardprocess.

Regelbundna uppfoljningar av patientupplevd kvalitet inom cancer-
virden boér goras. Det intressanta ir inte bara i vilken min patienter
ir allmint nojda med vdrden utan, kanske framfér allt, hur pati-
enter uppfattar och virderar olika inslag i virden. Det giller infor-
mation, kommunikation, kontinuitet, kontaktméjligheter och led-
tider, som vi identifierat som nyckelfaktorer f6r cancerstrategin.

Inom ramen f6r forsoksverksamheten ska man ta fram och testa
matt och metoder f6r mitningar av patienttillfredsstillelse, vilka
ska kunna anvindas fér kontinuerlig uppféljning och férbittrings-
arbete pd olika niver, t.ex. pd kliniknivd och som del av nationella
kvalitetsregister. Vi anser dock att uppfoljning av patienternas vir-
deringar av kvaliteten redan nu ir nédvindig f6r att kunna bedéma
om framsteg gors inom cancervirden. Befintliga instrument bor
kunna anvindas, vid behov modifierade efter svenska forhillanden.
Vi har tidigare foreslagit att Socialstyrelsen fir 1 uppdrag att
genomfora en nationell patientenkit avseende cancervirden. Denna
kan sedan tjina som baseline fér den fortsatta uppféljningen.

Mal 3: Forlanga overlevnadstiden efter en cancerdiagnos och
forbattra livskvaliteten efter en cancerdiagnos

Som vi tidigare visat ir en betydande 6kning av prevalensen att vinta.
Det innebir en gradvis ny situation for cancervidrden med fler
patientuppféljningar, behov av rehabilitering och st6d under linga
perioder samt behandling av sena medicinska effekter. Bdde forlingd
dverlevnadstid och god livskvalitet dr viktiga mél f6r cancervirden.
Vi foresldr dirfor att mélet, enligt vira direktiv, om forlingd 6ver-
levnadstid kompletteras med ett ml om forbittrad livskvalitet.

2 Tid frin remiss till forsta besok hos likare pd specialistmottagning, tid frin diagnostisk &tgird
till besked om diagnos samt tid frén beslut om behandling till terapeutisk dtgird.
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Socialstyrelsen bor fi 1 uppdrag att dven hir genomféra base-
linemitningar fér 2009. Dels for ¢verlevnadstid efter nigra olika
cancerdiagnoser, dels for utvecklingen av hilsorelaterad livskvalitet
under och efter cancerbehandling. Vid livskvalitetsmitningar kan
limpligen instrument anvindas som iven mojliggor jimforelser
bide med patienter med andra diagnoser och befolkningen 1 stort.
For framtida uppfoljning av cancervdrdens medicinska resultat och
kostnadseffektivitet ir det angeliget att livskvalitetsm3tt inkluderas
1 de nationella kvalitetsregistren.

Mal 4. Minska regionala skillnader i 6verlevnadstid efter en
cancerdiagnos

Det finns stora skillnader 1 6verlevnad efter en cancerdiagnos. Det
framgdr av det nationella cancerregistret och kvalitetsregistren. Hit-
intills dr det framfér allt skillnaderna pd den regionala nivin som
redovisats utdt. Skillnaderna mellan sjukhus respektive kliniker ir
egentligen av stdrre intresse for patienter och ger bittre vigledning
for verksamhetens utveckling. Framtida jimférelser bor gilla bide
landsting/regioner emellan och sjukhus/cancerverksamheter emellan.

Mailet boér vara att minska skillnaderna genom att de som har
simre resultat nirmar sig de som har bist resultat. Mélet kan inte
vara att utpldna skillnaderna helt, eftersom det skulle innebira att
man Onskar en stagnation inom ett omridde som ir och bor vara
dynamiskt. Socialstyrelsen bér infér den fortsatta upptoljningen av
méluppfyllelsen sammanstilla och komplettera data om skillnader
for 2009.

Mal 5. Minska skillnader mellan olika befolkningsgrupper i
insjuknande och éverlevnadstid efter en cancerdiagnos

Det ir vil belagt att minniskor som lever under simre socioeko-
nomiska férhillanden l6per stérre risk att drabbas av insjuknande och
doéd 1 cancer. Ett antal jimférande studier visar pd liknande skillnader 1
dverlevnad efter behandling. Dessa skillnader ir till storsta del kopp-
lade till samverkande faktorer, som t.ex. livsstil. Men de kan ocks3 be-
ro pd att information och andra preventiva insatser inte ir anpassade
till olika grupper i samhillet. Det gir inte heller att utesluta att pati-
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enter som kinner till sina rittigheter och kan tala f6r sig sannolikt har
littare att {3 tillgdng till den bista virden.

Icke desto mindre och oavsett orsaker anser vi att de socioeko-
nomiska skillnaderna ir oacceptabla ur etisk synvinkel. Den sjilv-
klara utgdngspunkten ir att det inte finns nigra skillnader nir det
giller 6nskan att vara frisk och att fi den bista behandlingen.
Dessutom ir det uppenbart att preventiva insatser, som lyckas nd
alla grupper 1 samhillet, erbjuder goda méjligheter att minska det
totala antalet insjuknanden, t.ex. inom tobakspreventionen. Vi fore-
sldr dirfér att minskning av de socioekonomiska skillnaderna ska
vara ett ytterligare 6vergripande mal {6r cancerstrategin.

Upptéljningen bor kunna ske genom anvindning av hilsodata-
och andra register. Aven hir bér Socialstyrelsen fi i uppdrag att
faststilla en baseline.

10.2 Genomfoérande och uppféljning — vara
overvaganden och forslag

Vira 6verviganden och forslag:

- En viktig forutsittning for att en nationell cancerstrategi ska
kunna genomféras i praktiken ir att det finns en tydlig och
uthillig struktur for stéd till implementering och f6r upp-
f6ljning.

- Uppfdljningen bér ske 16pande som en del av genomférandet.

- Den nationella cancerstrategin fér framtiden befists 1 en
overenskommelse mellan regeringen och sjukvirdshuvud-
minnen genom Sveriges Kommuner och Landsting.

- Overenskommelsen bér omfatta ansvar, finansiering, tidplan
samt mél for de insatser man vill genomféra liksom formerna
for stod till implementering och uppféljning mot de satta
miélen.

Vi har i det foregdende foreslagit en nationell cancerstrategi med
fokus pd framtiden. Strategin innehiller forslag till insatser frin
bide sjukvirdshuvudminnen och staten. Fér en framgingsrik im-
plementering av strategin i praktiken behdvs samsyn och samarbete
mellan sjukvirdshuvudmin och stat liksom en tydlig och effektiv
struktur f6r genomférandet och uppféljningen. Det ir, enligt vir
mening, naturligt att den nationella cancerstrategin liggs fast inom
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ramen for en overenskommelse mellan regeringen och Sveriges
Kommuner och Landsting. Overenskommelsen bér omfatta de in-
satser man vill genomféra samt ansvar, finansiering och mal for
dessa insatser. Overenskommelsen bor dven omfatta formerna for
stdd till genomférandet samt for uppféljningen av strategin. Av
stor vikt dr dven att ligga fast en tidplan for insatsers genom-
férande, uppfoljning samt revidering och uppdatering av éverens-
kommelsen. Det sista ir sirskilt befogat med tanke pd att strategin
kommer att stricka sig 6ver en l3ng tisperiod.

Overenskommelsen behover sjilvklart kompletteras med beslut
inom respektive organisation. Det giller beslut som mdste fattas av
riksdagen och beslut som mdste fattas av respektive sjukvirdhuvud-
man eller andra berérda.

10.2.1 Stdd till genomfdorandet

Den engelska cancerplanen genomfors under ledning av en sirskilt
ansvarig likare, verksam inom NHS (National Health Service),
med regeringens uppdrag att fortlépande stédja och driva pd ut-
vecklingen. Detta har framhillits som en framgingsfaktor for cancer-
planens genomférande inom sjukvirden.

Erfarenheten frin tidigare svenska nationella handlingsprogram
och motsvarande ir att aktivitet och engagemang efterhand falnar
och att férindringar som uppnds blir kortvariga eller stannar av.
Den av oss foreslagna 6verenskommelsen bor dirfér dven innehilla
former for stod till genomfsrandet av strategin, 1 syfte att nd uthil-
lighet. Detta ir speciellt viktigt med tanke pd att strategin har ett
lingsiktigt perspektiv.

En av forutsittningarna fér att en nationell cancerstrategi ska
omsittas 1 praktiken ir sannolikt att varje sjukvirdshuvudman be-
slutar sig f6r att medverka och att man samarbetar kring genom-
forandet. Det finns flera tidigare exempel pd sidant samarbete
inom ramen fér SKL. Enligt vir bedémning bér dirfér konstruk-
tioner for stdd till genomforandet, som liknar den engelska men
som ir anpassade till svenska forhillanden, kunna skapas for can-
cerstrategin. Det ir viktigt att ledning och ansvar f6r genomféran-
det blir tydligt f6r alla som berérs.
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10.2.2 Uppfoljning som en del av genomfoérandet

Upptoljning och utvirdering av tidigare handlingsprogram (och
motsvarande) har vanligtvis skett i efterhand av nigon statlig myn-
dighet, foretridesvis Socialstyrelsen, och d& i huvudsak handlat om
en virdering av sjukvirdens prestationer. Det har varit svirt att i
efterhand bedéma vilken pdverkan satsningen ifrdga har haft. Vi
menar dirfér att man nu bér préva en annan modell.

For det férsta bér man se genomférande och uppféljning som
en helhet. Det forefaller inte s& fruktbart att f6lja upp forst efter ett
antal &r och di 1 backspegeln riskera att bara kunna konstatera att
programmet 1 sig eventuellt haft smi avsedda effekter eller att
effekterna dr svdra att faststilla. En 16pande uppfoljning under
genomférandet forordas istillet. Den ska ge kunskap om behovet
av ytterligare insatser och andra revideringar, vilket 6kar méjligheten
att nd avsedda férbattringar.

For det andra ir det nédvindigt att nuvarande niver och lige
(baseline) f6r de olika milen faststills inledningsvis.

For det tredje ir en positiv utveckling beroende av bida parters
insatser och engagemang. Det ir dirfor nddvindigt att uppfolj-
ningen inte bara omfattar den operativa hilso- och sjukvirden utan
dven statliga myndigheters arbete.

Vi menar mot bakgrund av det ovan sagda att uppféljning och
utvirdering av strategin mot de uppsatta milen maiste ske fort-
l6pande. Den fortldpande uppféljningen bér si ldngt mojligt ske
med stdd av uppgifter om prestationer, kvalitet m.m., som himtas
genom befintliga register och andra databaser. Till en del kommer
sirskilt inhimtade underlag frin Socialstyrelsen, Statens folkhilso-
institut och andra berérda myndigheter samt sjukvirdshuvudminnen
att behovas. P4 nigra punkter kan det dessutom vara motiverat att
for uppféljningen engagera internationell expertis, exempelvis vid
bedémningar av hur Sverige presterar pd nationell nivd dir jim-
forelser méiste goras med utveckling och resultat 1 andra linder.
Uppfoljningen boér sedan ligga till grund for beslut om eventuella
revideringar av strategin.

Formerna fér uppféljningen bér bestimmas inom ramen fér
overenskommelsen. Ett alternativ kan vara att regeringen och SKL
gemensamt tillsitter en grupp, med uppgift att f6lja och rapportera
om utvecklingen mot de uppsatta mélen eller att uppgiften liggs ut
pd en annan instans, som inte har ansvar fér genomférandet.

258



SOU 2009:11 Mal, genomfdrande och uppfdljning av strategin

Vi anser att det, oavsett utformning, ir viktigt att uppféljningen
sker pd ett sakkunnigt, oberoende och 6ppet sitt.

10.2.3 Incitament for att skynda pa utvecklingen

Vi menar att det viktigaste faktorn fér att nd framgdng ir att ansva-
riga pa ledningsnivd ir tydliga i sina 6nskemaél och krav och att man
samtidigt genom olika dtgirder mojliggor f6r operativt ansvariga
att leva upp till kraven. Vi har dirutéver vervigt behovet av inci-
tament som ett sitt att skynda pd utvecklingen i ritt riktning.

Ett starkt incitament ligger i uppféljningar, som har god kvalitet
och relevans och som kommuniceras 6ppet. Ett annat starkt inci-
tament ir det ekonomiska. Vi har ovan féreslagit att exempelvis
tiden mellan misstanke om cancer och inledd behandling ska
minska. Hir kan det vara limpligt att anvinda nigon form av
ekonomiskt incitament. Staten bor pd ndgot sitt kunna premiera de
huvudmin som kan visa resultat vad giller ledtiderna. Mot bak-
grund av tidigare erfarenheter av icke 6ronmirkta statsbidrag i
bérjan av en process vill vi fororda ett bidrag som utgdr forst vid
uppvisat positivt resultat. Detta kriver mitbara och tydliga resul-
tatkriterier. Det kan finnas anledning att utstricka ett eventuellt si-
dant bidrag 6ver ett antal dr for att undvika en tillfillig f6rindring
till férmén for en uthillig.

10.2.4 Utvédrdering av den nationella cancerstrategin som
statligt styrinstrument

Om en nationell cancerstrategi for framtiden realiseras s& blir det
oss veterligen forsta gdngen som en framtidsstrategi for ett sirskilt
sjukdomsomrdde genomfors. Det kan dirfor vara motiverat att ock-
s& gbra en virdering av strategin som ett sitt for regeringen att styra
sjukvirden 1 en viss 6nskad riktning. Man kan hir utnyttja méjlig-
heten till jimfoérelser mellan olika former fér statliga initiativ, som
syftar till forbittring av delar av sjukvirden. Ett sddant uppdrag ir
naturligt att ligga pd nigon av regeringens stabsmyndigheter, t.ex.
Statskontoret.
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11  Kostnader, prioriteringar och
konsekvenser

Vi har i det foregiende foreslagit att regeringen och sjukvirds-
huvudminnen genom SKL ska triffa en gemensam 6verenskom-
melse om en nationell cancerstrategi f6r framtiden. De 6vervigan-
den och forslag som vi presenterat 1 detta betinkande ska ses som
underlag for 6verenskommelsen. Av overenskommelsen maéste
framg3 vad som ska goras, var ansvaret ska ligga, hur det ska finan-
sieras och hur det ska foljas upp. I detta ligger ocksd att prioritera
vad man anser vara viktigast fér utvecklingen pd canceromridet och
hur man vill prioritera canceromrddet 1 férhallande till andra sekto-
rer inom och utanfér hilso- och sjukvérden.

Kapitlet innehéller en skattning av den framtida samhillskostnaden
for cancer med hinsyn tll prognoser fér incidens och prevalens. Vi-
dare redovisas bedémningar av kostnadsprognoser for cancerlike-
medel samt kostnader relaterat till tobaksrokning. Direfter redovisar
vi en skattning av kostnader for utredningens konkreta férslag. Slut-
ligen redovisar vi vir uppfattning om vad som bér prioriteras inom
ramen for den féreslagna dverenskommelsen, liksom en bedémning
av konsekvenserna f6r den kommunala sjilvstyrelsen.

De prognoser som redovisas i detta avsnitt tyder pa att:

- de samhillsekonomiska kostnaderna fér cancer kar frdn 34 miljar-
der kronor tll knappt 70 miljarder kronor 2030, mitt 1 dagens
penningvirde,

- framtida kostnader f6r cancerlikemedel fortsitter att 6ka med en
drlig 6kningstakt pd mellan 10-20 procent de nirmaste 4ren men
att 6kningstakten kan férvintas sjunka betydligt direfter samt

- interventionsprogram for rékavvinjning kan spara in miljardbe-
lopp bide f6r sjukvirden och for samhillet genom ett minskat
antal lungcancerfall.
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For de forslag vi limnat bedémer vi att det kommer att behévas
resurstillskott for:

262

att nd en hogre tickningsgrad for gynekologisk cellprovtagning
respektive ett hogre deltagande i mammografiscreening. Erfa-
renheter saknas dock av vilka resurser som krivs f6r att 3 till
stind en beteendeforindring sd att fler kvinnor deltar 1 scree-
ningprogrammen,

en webbaserad tjinst fér information om cancer till befolkningen
med initiala kostnader pd 10-15 miljoner kronor samt 67 miljoner
kronor per &r for ldngsiktig forvaltning,

inrittande av kontaktpersoner i cancervirden i landet med minst
75 miljoner kronor per r,

tillskapandet av ekonomiska incitament fér att premiera de
huvudmin som kan visa resultat pd minskade ledtider,

en vetenskaplig férsoksverksamhet med patientfokuserad vard och
sammanhdllen cancervirdkedja med totalt 81 miljoner kronor,
forskning, vdrd och omsorg om cancerpatienter for att de ska
kunna garanteras en virdig vird vid livets slut,

ett utokat uppdrag till Tandvérds- och likemedelsférmansverket
(TLV) att dven gora hilsoekonomisk bedémning av likemedel
pa rekvisition med 3-3,5 miljoner kronor per 3r,

en satsning pa regionala cancercentrum i landet innebirande en
kostnadsékning med 75 miljoner kronor per ar,

en generell satsning pd cancerforskning, inkluderande stod till
kliniska studier som inte finansieras av den medicinska industrin,
en samordnad uppféljning av nya medicinska interventioner,
inkluderande nya likemedel, p4 totalt 25-35 miljoner kronor fér
de tva forsta dren och direfter ca 5 miljoner kronor per ir,
uppfoljning av de dvergripande mélen f6r cancerstrategin genom
expertbedomningar med 3-5 miljoner kronor per ar,
regelbundna uppféljningar av patientupplevd kvalitet inom
cancervirden med exempelvis postenkiter, vilka bedéms kosta
ca 75 kronor per respondent. Den totala kostnaden ir beroende
av antalet inkluderade respondenter,

uppdrag till Socialstyrelsen att genomfoéra baselineundersok-
ningar for 2009 avseende 6verlevnadstid och hilsorelaterad livs-
kvalitet samt skillnader 1 éverlevnadstid éver landet och mellan
olika befolkningsgrupper samt fortsatt framtida uppféljning av
detta med ca 3,5 miljoner kronor per &r,
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- alternativet med en av staten och SKL gemensamt tillsatt grupp
for att folja och rapportera om utvecklingen mot de uppsatta
maélen med 3-5 miljoner kronor.

Totalt uppskattas dessa forslag medfora engdngskostnader om minst
120 miljoner kronor samt irliga kostnader om mer 4n 170 miljoner
kronor.

11.1 Samhallsekonomiska kostnader for cancer

I foljande avsnitt kommer vi att redovisa och diskutera de sam-
hillsekonomiska kostnaderna fér cancersjukdom.

Vi gor dven ett forsok att berikna vad cancersjukdomarna kom-
mer att kosta 2030 baserat pd en prognos frin Socialstyrelsen over
cancerprevalensen och jimfor resultatet med nigra andra studier.

11.1.1 Kostnader for cancersjukdom i dag

Enligt Cancerfondsrapporten 2006 uppgick de samhillsekonomiska
kostnaderna fér cancersjukdom till 34,1 miljarder kronor 2004." Be-
loppet inkluderar 750 miljoner kronor till forskning och 160 miljo-
ner kronor till primirprevention. Beloppet avseende forskning bestér
av ideella anslag, ca 460 miljoner kronor, statliga anslag p& 250 miljo-
ner kronor, varav ALF-medel utgér 200 miljoner kronor samt ca
40 miljoner kronor frén utlindska anslag. Beloppet fér primirpre-
vention utgdr en uppskattning av omfattningen av vissa statliga myn-
digheters arbete med forebyggande av cancer. I den samhillsekono-
miska kostnaden ingdr direkta kostnader for sjukvird, undersékning-
ar och forebyggande tgirder och likemedel samt indirekta kostnader
1 form av sjukfrinvaro, fortidspension och kostnader fér fértida mor-
talitet (se figur 11.1).

Drygt hilften av samhillskostnaderna, 17,6 miljarder kronor, ut-
gjordes av direkta kostnader fordelade pd forskning och primir-
prevention 0,9, vird 14,5, likemedel 2,0 samt screening och annan
sekundirprevention 0,2 miljarder kronor.

! Cancerfondsrapporten 2006.
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I Sverige utgjorde de indirekta kostnaderna 48,4 procent av
kostnaderna for cancer, vilket motsvarade 16,5 miljarder kronor, var-
av mortalitet 13,0, sjukfrdnvaro 1,6 och fortidspension 1,9 miljarder
kronor.

OECD-statistik 6ver de direkta kostnaderna f6r cancersjukvar-
den (justerat f6r kopkraft) per capita visar att kostnaderna varierar
frdn 30 euro i Polen till 212 euro 1 USA. Den genomsnittliga kost-
naden var 125 euro och i Sverige uppgick kostnaden till 146 euro
per capita. Inom OECD gick i genomsnitt 6,4 procent av sjukvar-
dens totala kostnader till cancer 2004. Ligst var siffran f6r Neder-
linderna (4,1 %), USA (4,7 %), Frankrike (5,3 %), Storbritannien
(5,0 %) och Tyskland (6,6 %). Hogst andel hade Japan (9,3 %). I
Sverige gick ca 7 procent av sjukvdrdens totala kostnader till cancer,
vilket ir i linje med den genomsnittliga OECD-nivén.’

Figur 11.1  Samhillets kostnader for cancersjukdom 2004 uppdelat pa
direkta och indirekta kostnader3?

16

14,5

- - N
o N »
I I I
T
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
]
|

Miljarder kronor
©
|

4
) 1,6 1.9 \
il 3
N\
o | HEE . ‘ & ‘ N ‘
Forskning Prim. Sek. Lake- Sjuk- Fortids-  Fortidig
prev prev  medel franvaro pension  dod
Direkta kostnader Indirekta kostnader

2 OECD Health Data 2006
* Cancerfondsrapporten 2006.
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I ménga linder ir det de indirekta kostnaderna som utgér den
storsta posten.* I exempelvis USA har beriknats att de indirekta kost-
naderna utgjorde 65 procent av de totala kostnaderna fér cancer, varav
produktionsbortfall pd grund av fér tidig d6d utgjorde merparten.’

Demografiska faktorer, exempelvis dldersstrukturen hos en be-
folkning, har betydelse for skillnader i andelar mellan direkta och
indirekta kostnader och det varierar fér olika cancersjukdomar.

Man kan férvinta sig att de direkta kostnaderna ¢kar i takt med
att fler behandlingsmojligheter blir tillgingliga. Men & andra sidan
dkar dverlevnaden tack vare tidig upptickt (screening) och férbitt-
rade behandlingar vilket kan leda till en 6kning av kostnaderna fér
sjukfrdnvaro och en minskning av mortalitetskostnader. Exempel
pa ett sidant forlopp finns 1 USA.®

Studier 6ver sjukvirdskostnaderna for cancer har visat att de ten-
derar vara hogst strax efter diagnostisering samt under den sista lev-
nadstiden. Tiden diremellan har kostnaderna legat p4 en ligre nivd.”*
En cancerpatients totala sjukvirdskostnad har beriknats uppgd till
omkring 30 000 euro i medeltal.”'®

I en undersokning beriknades att hilso- och sjukvirden for
brostcancerpatienter kostade nistan 14 000 dollar per &r."'

En annan studie har uppskattat att de totala samhillsekonomiska
kostnaderna fér brostcancer 1 Sverige uppgick till 3 miljarder kronor
2002, varav de indirekta kostnaderna utgjorde ca 70 procent och de
direkta ca 30 procent. Under det forsta dret efter primir brostcancer
uppgick den genomsnittliga sjukvirdskostnaden totalt tll ca
74 000 kronor, varav 2/3 var for 6ppenvird. Genomsnittlig kostnad
for ett r efter dterinsjuknande var ca 95 000 kronor jimnt férdelat
mellan sluten- och éppenvérd. Aren direfter var virdkostnaderna

* Jénsson B, Karlsson G. Economic evaluation of cancer treatments. In Domellf L (ed):
Drug Delivery in Cancer Treatment III. Berlin-Heidelberg. Germany: Springer-Verlag 1990.
> American Cancer Society. Cancer Facts and Figures 2003.

¢ Jénsson B, Karlsson G. Economic evaluation of cancer treatments. In Domell6f L (ed):
Drug Delivery in Cancer Treatment IIL. Berlin-Heidelberg. Germany: Springer-Verlag 1990.
7 Brown ML, Riley GF, Schussler N, Etzioni R. Estimating health care costs related to
cancer treatment from SEER-medicare data. Medical Care 2002; 40:104-17.

$ Bosanquet N, Sikora K. The Economics of cancer in the UK. The Lancet Oncology
2004;5:568-74.

° Muller-Nordhorn J, Bruggenjurgen B, Bshmig M m fl. Direct and indirect costs in a
prospective cohort of patients with pancreatic cancer. Alimentary Pharmacology-
Therapeutics 2005;22:405-15.

' Chang S, Long SR, Kutikova L, m fl. Estimating the cost of cancer: Results on the basis of
claims data analyses for cancer patients diagnosed with seven types of cancer during 1999 to
2000. Journal of Clinical Oncology 2004; 22:3524-30.

" Sasser AC, Rousculp MD, Birnbaum HG, Oster EF, Lufkin E, Mallet D. Economic
burden of osteoporosis, breast cancer and cardiovascular disease among postmenopausal
women in an employed population. Women’s Health Issues 2005; 15: 97-108.
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lagre, ca 21 000 kronor. Den arliga sjukvirdskostnaden for metasta-
serande cancer beriknades till drygt 88 000 kronor i genomsnitt, var-
av ca 40 procent for slutenvérd. "

For samtliga exempel varierade kostnaderna kring genomsnittet.
For patienter 1 arbetstér dlder var de beriknade indirekta kost-
naderna for frinvaro frén arbetet betydligt hogre dn de direkta.

Rehabilitering

Det finns relativt lite kunskap om cancerrehabiliteringens resurser
och kostnader. I studier har visats att flertalet av cancerpatienterna
har behov av rehabiliteringstjinster. Mlsittningen med rehabilite-
ring skiljer sig mycket under cancerns olika skeden. Ocksa typen av
rehabilitering skiljer sig beroende pd cancerform, men till exempel
lindring av symtom vid cytostatikabehandling ir ett gemensamt
mil i rehabilitering av flera cancerformer.”

Cancer ger patienten forutom fysiska ocksa sociala och psykiska
symtom. Psykosociala interventioner hjilper effektivt cancerpati-
enter och deras anhériga, men kostnaderna for eller nyttan av dessa
har sillan beaktats. Enligt forskningen inbesparar psykosocial vird
resurser for hilso- och sjukvérden.'

Produktionsbortfall

Cancer paverkar i hég grad patientens mojligheter till arbete. For-
utom att sjilva sjukdomen férsvagar arbetsférmdgan tar ocksd vird
och konvalescens tid i ansprik. I en undersékning granskades per-
soner som 6verlevt cancer och som hade arbete nir de fick diagnosen
cancer. Deras medeldlder var 47 3r, och 44 procent av dem &tervinde
till arbetet.” Enligt en annan studie var endast en av tio cancerpati-
enter pensionerad fem &r efter diagnos.'

2 Lidgren M, Wilking N, Jénsson B. Cost of breast cancer in Sweden 2002. European
Journal of Health Economics 2007; 8(1); 5-15.

3 Cheville AL. Cancer rehabilitation. Seminars in Oncology 2005; 32: 219-24.

' Carlsson LE, Bulttz BD. Efficacy and medical cost offset of psychosocial interventions in
cancer care: making the case for economic analyses. Psycho-Oncology 2004; 13: 837-49.

'3 Van der Wouden JC, Greaves-Otte JGW, Greaves ], Kruyt PM, van Leeuwen O, van der Does E.
Occupational reintegration of long-term cancer survivors: Confidentiality, disclosure, effects on
work and insurance. Psycho-Oncology 1992; 10: 259-63.

16 Bradley CJ, Bednarek HL. Employment patterns of long-term cancer survivors. Psycho-
Oncology 2002; 11: 188-98.
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11.1.2 Prediktion av kostnader for cancer ar 2030

Epidemiologiskt Centrum (EpC) vid Socialstyrelsen har f6r var rikning
tagit fram prognoser for antalet personer som vid olika tidpunkter fram
till 2030 kommer att ha fitt diagnosen cancer (cancerprevalens) samt
for risken att insjukna i cancer (incidens).” Detta ir ett av de underlag
som vi hir anvinder for att berikna samhillets kostnader for den
framtida sjukdomsbérdan av cancer. Dessutom anvinds underlag frin
Stockholms lins landsting (SLL)'"® och frin Finland."” Prognosen frin
SLL giller liksom for Socialstyrelsen 2030 medan det finlindska mater-
ialet giller fram il 2015.

Exempel med prevalensprognos enligt EpC

EpC har utgdtt frin en rekryteringsperiod pd fem &r, men har ocksi
anvint sig av 10 &r vad giller prostatacancer. Berikningar och anta-
ganden har gjorts separat f6r min och kvinnor och separat {6r 8lders-
grupperna 0-54, 55-74 och 75+. Prognoserna baseras pd antaganden
om insjuknandet i framtiden, &verlevnaden bland cancerpatienter,
samt befolkningsutvecklingen med avseende pid det totala antalet
personer i befolkningen och &ldersférdelning.

EpC bedémer att forindringen 6ver tid 1 prevalensen for pro-
statacancer dr svér att uppskatta och har dirfor tagit fram ett scena-
rio med relativt stor 6kning av cancerprevalensen f6r min. I detta
scenario 1 (SOS 1) beriknas det férekomma 239 000 min med
cancer 2030.

Dock bedémer EpC att ett mer troligt scenario, scenario 2
(SOS 2), ir att antalet midn med cancer 6kar 1 ndgot ligre takt, frin
86 000 &r 2002-2006 till 198 000 4r 2030. Arlig incidensdkning for
prostatacancer har antagits vara 3 procent f6r dldersgruppen 0-54 r,
1,75 procent for 8ldergruppen 55-74 &r och 0 procent for den éldsta
gruppen 1 detta alternativ.

For kvinnornas del 6kar prevalensen frin ca 70 000 &r 2002-2006
till ca 120 000 &r 2030.

7 Framtida cancerprevalens och cancerincidens. Prognoser 2006-2030, 2008. Underlag till
utredningen (se bilaga 2).

'8 Den framtida ohilsan. Projektion av sjukligheten i Stockholms lin och riket for nigra
stora sjukdomsgrupper fram till 2030. Avdelningen foér socialmedicin och epidemiologi,
Centrum for folkhilsa i samarbete med Onkologiskt centrum, Stockholms lins landsting.
Stockholm, juni 2005.

' Cancerorganisationerna. Kostnader for cancer. Cancerféreningen i Finlands publikationer nr 67,
Cancerstiftelsen, 2006.
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Med dessa antaganden kan féljande prognos fér cancerprevalens
goras f6r 2030 jamfort med &r 2002-2006:

Scenario 1 (S0S 1) Scenario 2 (SO0S 2)

(procent) (procent)

Man +177,9 +130,1
Kvinnor +69,8 +69,8
Totalt +129,3 +103,0

Kostnaderna fér cancersjukdomar var som redan nimnts ca 34 mil-
jarder kronor 2004 enligt Cancerfonden. Med utgdngspunkt frin det
som EpC bedémer vara det mest troliga scenariot, SOS 2, ger en enkel
berikning baserad enbart pd kningen 1 prevalensen med 103 procent
ett belopp for samhillets kostnader f6r cancersjukdom pd 69 miljarder
kronor 2030 i fast penningvirde, vilket innebir en arlig 6kningstakt pd
knappt 3 procent. Socialstyrelsens scenario SOS 1 innebir en 6kning
av prevalensen med drygt 129 procent, vilket motsvarar 78 miljarder
kronor dr 2030 1 dagens penningvirde (se figur 11.2).

Exempel med prevalensprognos enligt Stockholms lans landsting

Under 1990-talet har prevalenstalen (antal fall per invinare) for
cancer 1 Stockholm — Gotland regionen 6kat med 1 genomsnitt strax
under 3 procent per ar. I prognosen frén SLL gjordes en linjir fram-
skrivning av prevalenstalen baserad pd den utveckling som forevarit
under 1990-talet och bérjan av 2000-talet.*

I rapporten frdn SLL anvinds tvi scenarier {or prevalensberik-
ningen mellan 2004 och 2030. Ett grundscenario (SLL 1) och ett
scenario (SLL 2) med antaganden om 3,78 procent drlig prevalens-
okning fér min respektive 2,71 procent fér kvinnor t.o.m. 2020.
Efter 2020 antogs att 6kningstakten skulle plana ut.

2 Den framtida ohilsan. Projektion av sjukligheten i Stockholms lin och riket fér nigra
stora sjukdomsgrupper fram till 2030. Centrum fér folkhilsa i samarbete med Onkologiskt
centrum, Stockholms lins landsting, 2005.
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Dessa antaganden ger foljande prognos for cancerprevalens fram
till 2030:

SLL 1 SLL 2

(procent) (procent)

Méan +73,4 +191,4
Kvinnor +43,1 +135,8
Totalt + 55,1 +157,8

Med samma kalkylmetod som ovan innebir en 6kning med 55,1
procent att kostnaderna skulle bli ca 53 miljarder kronor 2030 1 fast
penningvirde. Med antaganden frn SLL 2 blir kostnaden betydligt
hégre, ca 89 miljarder kronor.

Exempel fran Finland

Cancerorganisationerna 1 Finland har publicerat en rapport med en
prognos for kostnaderna for cancersjukdom fram till 2015.2' Ar
2004 var samhillskostnaderna foér cancersjukdom 1 Finland
528 miljoner euro. Kostnaderna steg under 1996-2004 i medeltal
med 6 procent per &r. Studien redovisar tre alternativa prognos-
resultat for perioden 2004 till 2015. Till skillnad mot Cancerfondens
kalkyl ingick inte kostnader f6r produktionsbortfall orsakad av for-
tida dédsfall 1 denna studie. Kostnader for fortida déd utgjorde ca
38 procent av de totala samhillsekonomiska kostnaderna 1 Cancer-
fondens belopp, en relativt stor andel siledes.

Huvudscenariot 1 den finska studien innebar en &rlig kostnads-
okning motsvarande 7 procent och medférde en foérdubbling av
kostnaderna till nirmare 1 100 euro fram till 2015. Kostnaden for
likemedel forvintades 6ka fyrfaldigt fram tll 2015. Enligt be-
démning av experter antogs att kostnaderna for likemedels-
behandling och 6ppenvird skulle 6ka mest, medan diremot kost-
naderna for slutenvdrd skulle 6ka i mindre takt under perioden.

De tv4 andra alternativen var ett ligsta scenario med en regres-
sionsmodell dir sjukdomsbérdan beriknades ¢ka frin 528 miljoner
euro till 850 miljoner, vilket motsvarade en kostnadsokning pd
60 procent samt ett alternativ med en prognos enligt tidigare kost-

I Cancerorganisationerna. Kostnader for cancer. Cancerféreningen i Finlands publikationer
nr 67, Cancerstiftelsen, 2006.
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nadstrender med en samhillskostnad p 1 556 miljoner euro 2015, en
6kning med nirmare 200 procent.

Figur 11.2  Cancersjukdomarnas samhillsekonomiska kostnader ar 2004
framskrivning enligt olika prognoser?
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11.1.3 Jamforelse med Cancerfondens prognos ar 2020

Samhillskostnaden fér cancer beriknad p& underlaget frin EpC
okar frin ca 34 miljarder kronor 2004 till ca 69 miljarder kronor
2030. Virt kalkylerade belopp kan jimféras med det prognosresul-
tat avseende cancersjukdomarnas samhillskostnader 2020, 53 milj-
arder kronor, som redovisats av Cancerfonden. I den kalkylen var den
drliga 6kningstakten 3,6 procent.”

En linjir forindring av kostnaderna mellan &ren i vir prognos
innebir vid en interpolering av kostnaderna mellan &ren 2004 och

22 2. Sverige 2004: Cancerfondsrapporten 2006.

b. Cancerfonden prognos 2020: Engblom S, Engblom K. Samhillskostnaden fér cancer — 4r
2002 och &r 2020. En hilsoekonomisk kalkyl utférd av Institute of Public Management pd
uppdrag av Cancerfonden. Cancerfonden, 2003.

c. SOS 1 och SOS 2: Framtida cancerprevalens och cancerincidens. Prognoser 2006-2030,
2008. Underlag till utredningen (se bilaga 2).

d. SLL 1 och SLL 2: Den framtida ohilsan. Projektion av sjukligheten i Stockholms lin och
riket {or nigra stora sjukdomsgrupper fram till 2030. Centrum fér folkhilsa i samarbete med
Onkologiskt centrum, Stockholms lins landsting, 2005.

e. Finland 2004 och Finland prognos 2015: Cancerorganisationerna. Kostnader fér cancer.
Cancerféreningen 1 Finlands publikationer nr 67, Cancerstiftelsen, 2006.

» Engblom S, Engblom K. Samhillskostnaden f6r cancer — &r 2002 och &r 2020. En hilsoeko-
nomisk kalkyl utférd av Institute of Public Management, Cancerfonden, 2003.
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2030 att cancerkostnaderna férindras med ca 1,3 miljarder kronor
mellan varje &r. Detta 3skddliggors i1 serien nedan dir de totala sam-
hillsekonomiska kostnaderna for cancer anges fér utvalda &r mellan
2004 och 2030.

Linjir kostnadsserie:

Miljarder kronor | 34 42 49 55 62 69
Ar | 2004 2010 2015 200 2025 2030

I detta exempel med linjir kostnadsserie blir den relativa férind-
ringen mellan varje 3r allt mindre. Det prognostiserade beloppet for
&r 2020, 55 miljarder kronor, dr ndgot hogre in de 53 miljarder kro-
nor som Cancerfondens prognos gav fér samma &r.

Skillnaden i belopp mellan 2004 och 2030 kan ocksd beriknas
exponentiellt. Om kostnaderna 6kar med samma procentsats mell-
an varje ar blir utvecklingen under perioden annorlunda in i det
forra exemplet. D3 blir den drliga 6kningen 1 kronor relativt liten 1
bérjan av serien men kommer att 6ka i storlek for att slutligen 2030
komma upp i den sammanlagda kostnaden pa 69 miljarder kronor.

Exponentiell kostnadsserie:

Miljarder kronor | 34 40 46 53 61 69
hr | 2004 2000 2015 2020 2025 2030

Differensen i kostnader mellan 2004 och 2030 motsvarar en pro-
centuell férindring mellan &ren pd knappt 2,8 procent. En &rlig
6kning med denna procentsats innebir att summan pd 34 miljarder
kronor dr 2004 vixer till 69 miljarder kronor 2030. Med den expo-
nentiella serien blir den prognostiserade samhillskostnaden fér
cancer 53 miljarder kronor 2020, vilket ir samma belopp som 1
Cancerfondens prognos for detta &r. Oberoende av val av tidsserie
blir resultatet av vdra berikningar fér 2020 i stort sett detsamma
som Cancerfondens.
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11.1.4 Cancer och andra folksjukdomar

I Sverige stdr hjirt- och kirlsjukdomar, neuropsykiatriska sjukdo-
mar och maligna tumérer fér en helt dominerande andel av den
totala sjukdomsbérdan, mitt som antal férlorade sjuklighetsjuste-
rade levnadsdr (DALY:s), for bdda kénen. Tillsammans med skador
utgdr dessa fyra diagnosrubriker 70 procent av den totala sjuk-
domsbérdan. Hjirt- och kirlsjukdomar och maligna tumérer har
en sirstillning, dd dessa sjukdomar stir for flertalet av antalet ar
forlorade pd grund av for tidig dod.*

For att jimfoéra den framtida skattade samhillsekonomiska bor-
dan hos nigra sjukdomar redovisas nedan beriknad procentuell
6kning av antal fall av cancer, hjirtinfarkt och hoftfraktur 1 Stock-
holms lins landsting fram till 2030:*

Cancer (procent) Hjartinfarkt (procent) Hoftfraktur (procent)
Man Kvinnor Man Kvinnor Man Kvinnor
+90 + 47 + 153 + 105 + 118 + 65

Okat befolkningsantal utgér den enskilt storsta orsaken till fler
antal fall av sjukdom. Den sammanlagda risken for 6kat antal fall ar
betydligt stérre f6r min i forhillande till kvinnor. For cancer skat-
tas dock en mindre 6kning jimfért med hjirtinfarkt och hoft-
fraktur. Skillnaderna uppkommer genom variationer i prognostise-
rad 8ldersfordelning respektive sjukdomsrisk medan foérindring i
befolkningsantal piverkar sjukdomsutvecklingen i stort sett lika.

Vi kan alltsd forvinta oss en kraftig 6kning av sjukdomsbérdan
for cancer men iven for andra sjukdomar i sivil Stockholms lins
landsting som 1 hela landet, med befolkningsférindringar som den
frimsta orsaken.

2 Allebeck P, Moradi T, Jacobsson A. Sjukdomsbérdan i Sverige och dess riskfaktorer.
Svensk tillimpning av. WHO:s "DALY-metod” {oér berikning av sjukdomsbérda och
riskfaktorer. Rapport nr A 2006:4. Statens Folkhilsoinstitut och Karolinska institutet, 2006.
% Den framtida ohilsan. Projektion av sjukligheten i Stockholms lin och riket fér nigra
stora sjukdomsgrupper fram till 2030. Centrum fér folkhilsa i samarbete med Onkologiskt
centrum, Stockholms lins landsting, 2005.
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11.1.5 Var bedomning

Vid en jimforelse av de olika prognoserna bér vissa inslag sirskilt
beaktas. I samtliga modeller riknar man med 6kad prevalens pd
grund av befolkningsforindringar, okad diagnostik av tumorer
samt bittre behandling som ger en 6kad 6verlevnad och bot.

Diremot skiljer sig metodval fér prevalensberikning mellan
studierna, bl.a. 8rtal och tidsintervall f6r studiernas basuppgifter
om incidens och prevalens, liksom urvalet av cancertyper och
kostnadsfaktorer. Rekryteringsperiod for berikning av incidensen
och prevalensen ir av stor betydelse for prognosresultatet. An-
taganden om och berikningar av incidens samt prevalens framgar
inte helt av de tillgingliga underlagen vilket férsvirar en nirmare
jimforelse av materialen. Aven tidshorisonten fér berikning av pro-
gnoserna ir olika. Det kan férmodas att skillnader i dessa antagan-
den mellan prognosunderlagen har haft inverkan p8 respektive resul-
tat. Antaganden om prisnivier, exempelvis pa likemedel, utgoér ocksd
en osikerhetsfaktor i1 jimforelsen.

Det ir inte alltid som samtliga sjukdomskostnader beaktas i
studier av sjukdomsbérdan. Exempelvis kostnader for tidsdtging
och utgifter for patient och nirstiende saknas ofta. I den svenska
undersokningen beriknades fortidspension, sjukpenning och kost-
nader for dédlighet som produktionsbortfall. I den finska studien
ingick diremot inte kostnader for fortidig déd. Ocksd olikheter i
lindernas system ger olika undersékningsresultat. I den finska
kalkylen gors ett antagande om att tyngdpunkten forflyttas frin
slutenvird till 6ppenvérd under prognosperioden. I Cancerfondens
berikning har detta férhillande antagits vara i stort oférindrat. P3
férhand ovintade kostnader som kan tillkomma senare kommer
sannolikt inverka pd hur vil prognoserna besannas.

Vi har forsokt att kompensera f6r dessa osikerheter genom att
jimfora alternativa killor. Berikningen baserad pd EpC scenario 2,
vilket innebar en kostnad pd 69 miljarder kronor 2030, ir ett resul-
tat som ir vil jimforbart med Cancerfondens prognos for 2020,
vilken var 53 miljarder kronor. Vira berikningar hamnar 1 samma
nivi for detta r. Aven jimfort med SLL finns en viss samstimmig-
het i resultat i form av att vir berikning baserad pd EpC:s huvud-
alternativ hamnar nira mitten av det ganska breda intervall som blir
resultatet av de scenarier som SLL kalkylerar med.
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Den finska studien har ett kortare tidsintervall. Prognosen giller
fram till 2015. T huvudalternativet blev den &rliga 6kningstakten ca
7 procent. Vir kalkyl ger en &rlig 6kningstakt pd knappt 3 procent,
men d& ror vi oss 6ver en betydligt lingre period, inda fram till
2030. Denna siffra kan jimféras med den genomsnittliga 6knings-
takten 1 Cancerfondens prognos, vilken var 3,6 procent, fram till
2020. Betriffande utvecklingen av kostnader fér cancerlikemedel
talar man om en snabbare 6kningstakt de nirmaste iren och en ut-
planing direfter. I underlaget till prevalensberikningarna fér SLL
antogs en stdrre dkning fram till 2020 {6ljt av en avmattning dir-
efter. Aven EpC resonerar pa analogt sitt.

Det skulle siledes kunna férhélla sig s att kostnaderna for
cancersjukdom 6kar snabbare under den tidigare delen av prognos-
perioden jimfoért med den senare. Dock ir det vanskligt att uttala
sig om framtida férindringar med tanke pd den relativt ldnga pro-
gnosperioden och att vi baserar vira berikningar pd i samman-
hanget synnerligen enkla antaganden.

I vira antaganden férutsitter vi att férutom antalet prevalenta
fall av cancer forblir allt annat lika. Den prognos foér kostnader
2030 som vi gor baseras pd befintlig struktur inom canceromridet i
dag. Ett sidant antagande &verensstimmer emellertid inte med vad
som kan foérvintas ske 1 verkligheten. Dock skulle man kunna spe-
kulera 1 att olika férindringar delvis kan komma att motverka var-
andra. Fordyrande omstindigheter blandas med sidana som leder
till besparingar. Forindringar som kan férvintas ske dr exempelvis
en fortsatt produktivitetsforbittring i virden. Dirutdver ir det inte
otinkbart att férskjutningen av kostnadsandelar kan ske, exempel-
vis till mer utbildning av personal och eventuellt fler antal personal,
mer medicin, mer palliativ vird, etc. vilket skulle kunna inrymmas i
det prognostiserade beloppet.

Vi har redovisat flera prognoser vad giller prevalensen av cancer.
Valet av tidsperiod, incidens och ¢verlevnad varierar mycket mellan
prognoserna. Trots olikheterna i studiedesign och metodik visar
berikningar baserade pa underlag frén bide Socialstyrelsen, Cancer-
fonden och SLL ganska likartade resultat, dock inom ett visst
intervall. V&r berikning resulterar 1 en samhillsekonomisk kostnad
for cancersjukdomar &r 2030 pd knappt 70 miljarder kronor i fast
penningvirde.
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11.2 Framtida kostnadsutveckling fér
cancerlakemedel

Likemedelskostnadernas andel av de totala kostnaderna for hilso-
och sjukvirden har varit relativt stabil under 2000-talet, mellan
11,5 och 12 procent. Den totala kostnaden for likemedel i Sverige
2007 uppgick till ca 33 miljarder kronor.*

Kostnader for likemedel pd recept (férménskostnad och patien-
tens egenavgift) utgjorde ca 74 procent av de totala likemedels-
kostnaderna 2007, medan kostnader for likemedel pd rekvisition
uppgick tll drygt 17 procent. Kostnaden fér enbart likemedels-
té6rmanen uppgick till 19,6 miljarder kronor 2007, vilket utgjorde ca
60 procent av de totala likemedelskostnaderna.

Socialstyrelsen gér beddmningen att férmnskostnaderna kommer
att 6ka 1 nigot hogre takt de nirmaste aren, 3,5-4,5 procent, men
kommer &ter att sjunka till 2-3 procent 2011-2012 pga. patentut-
gangar. For rekvisitionslikemedel bedéms 6kningstakten ligga rela-
tivt stabilt kring 10 procent per &r.”

Mellan &ren 2000 och 2007 ¢kade kostnaden for cancerlikemedel
fr&n 640 miljoner kronor till 2 450 miljoner kronor. Beloppet fér 2007
motsvarade ungefir 7,5 procent av den totala likemedelskostnaden i
landet. Kostnadsokningstakten har legat pd 15-20 procent de senaste
dren vilket gor att cancerlikemedlens andel av de totala likemedels-
kostnaderna okat. Cancerlikemedel svarar for 19 procent av den
totala kostnadsokningen for likemedel hittills under 2000-talet. De
héga kostnaderna som har varit férknippade med introduktionen av
nya cancerlikemedel har ocksd lett till att sjukvirdsregionerna har
gjort olika prioriteringar i anvindning av dessa.

Utredningen har av Likemedelsindustriféreningen (LIF) respek-
tive Likemedelsverket (LV) bestillt bedémningar av kostnadsut-
vecklingen for cancerlikemedel och deras svar redovisas 1 det f6lj-
ande. Dessutom har underlag frén Finland och Stockholms lins lands-
ting inhimtats. I jimférelsen har ocksd beaktats uppgifter frin Social-
styrelsen som &rligen gor en uppfoljning och utvirdering av for-
indringar 1 likemedelsférsiljningen 1 Sverige och en bedémning av
kostnadsutvecklingen for likemedelsformanen under de kommande
fem &ren.

*¢ Likemedelsforsiljningen i Sverige — analys och prognos. Socialstyrelsen, september 2008.
7 Samma som ovan.
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LIF:s bedomning

I LIF:s prognos®, som stricker sig fram till 2022, bygger fram-
skrivningen p4 tre faktorer:

- en uppskattning av antalet personer med cancer under de
kommande 15 4ren,

- andelen av dessa som behandlas med likemedel och

- likemedelskostnaden per patient uppdelad 1 kvantitet (férpack-
ningar, dos) och pris per forpackning.

Berikningarna bygger pi ett urval av de viktigaste cancerlike-
medlen och de storsta cancertyperna. Kostnaderna har sedan
riknats upp till att omfatta alla likemedel for respektive diagnos
och direfter till att inkludera dven 6vriga diagnoser.

Prognosen fér utvecklingen av kostnaderna fér cancerlikemedel
visar pd en fortsatt procentuell 6kning, men 1 mycket ldngsammare
takt dn under det senaste decenniet. De totala kostnaderna fér
cancerlikemedel beriknas 6ka frin 2,5 miljarder 2007 till 4,8 mil}-
arder 2022, vilket innebir att nettoeffekten blir en férvintad kost-
nadsokning med ca 5 procent per &r under perioden. Den prognost-
iserade kostnadsutvecklingen ir visentligt ligre dn den varit de
senaste dren med kostnadsékningar pd 15-20 procent per dr. En bi-
dragande faktor ir att priserna inte férvintas 6ka. I stillet fir vi
prissinkningar till f6ljd av patentutgdngar for flera likemedel med
stor anvindning.

Den absoluta kostnadsékningen fér cancerlikemedel prognosti-
seras att minska frin i genomsnitt 250 miljoner kronor per &r till ca
150 miljoner kronor per &r under de kommande &ren. Den anvinda
berikningsmodellen inkluderar kostnader f6r nya likemedel inom
de grupper som analyseras, vilket har effekter pd bide pris och
volym. For bréstcancer beriknas en fortsatt 6kning av antalet pati-
enter, liksom andelen patienter som behandlas med de studerade
likemedlen. Behandlingskostnaden per patient, férvintas minska
efter patentutgingen for Herceptin, &r 2012. Sett éver hela perio-
den drivs kostnadsékningen helt av 6kningen av antalet behandlade
patienter.

For prostatacancer forvintas ocksi antalet patienter som be-
handlas komma att 6ka, dock inte lika mycket som fér bréstcancer.
Kostnaden for behandlad patient férvintas minska som en f6ljd av

# Likemedel och medicinteknik inom den framtida cancervdrden, 2008. Underlag till utred-
ningen (se bilaga 2).
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patentutgingar pd nigra av de mest anvinda likemedlen. Fér tjock-
och dndtarmscancer sker en relativt kraftig 6kning till f6]jd av fler
behandlade patienter samt nya likemedel med héga kostnader.
Likemedelsbehandling foérvintas i en okad betydelse vid flertalet
cancersjukdomar framéver.

Enligt den presenterade prognosen kommer kostnadsokningen
att mattas av under de kommande &ren. Det ir samma utveckling
som nir nya likemedel introducerades foér magsir, hoga blodfetter,
multipel skleros och reumatoid artrit, dvs. en mycket 13g kostnad for
den tidigare likemedelsbehandlingen, vilket gav en hog procentuell
kostnadsokning nir de nya innovativa likemedlen introducerades.

Ldakemedelsverkets bedomning

Likemedelsverket (LV) gér bedémningen” att den medicinska
kostnadsutvecklingen 1 det makroekonomiska perspektivet 1 férsta
hand styrs av den ekonomiska utvecklingen p& den stérsta markna-
den, USA. Den amerikanska ekonomin ir den storsta och har
ocksg haft en snabbare tillvixttakt, vilket medfért ekonomiska for-
utsdttningar att satsa betydligt storre andel av sin BNP pd sjukvird
in jimforbara linder 1 6vriga vistvirlden (OECD). LV anfér dven
att den utbredda forekomsten av privata hilsoférsikringssystem 1
USA kan bidra till att underlitta etablering av nya dyra likemedel.

LV bedémer att ca 10 procent av de 700-800 onkologiska like-
medel som ir under utveckling beriknas g8 igenom klinisk fas till
godkinnandeprocedur. Om cirka hilften av dessa blir godkinda
innebir det 5-10 nya likemedel per ir de nirmaste fem &ren, vilket
gér att jimfora med de ca 10 per &r som LIF uppskattar. LV bedo-
mer att de nya onkologiska likemedlen kommer att vara relativt
kostsamma, vilket till en mindre del eventuellt kan komma att balan-
seras av forskrivning av generika. LV bedémer att nuvarande 6knings-
takt, ca 15-20 procent per ir, kommer att besta.

# Likemedel och medicinteknik inom den framtida cancervdrden, 2008. Underlag till utred-
ningen (se bilaga 2).

277



Kostnader, prioriteringar och konsekvenser SOU 2009:11

Prognoser for Stockholms lans landsting

I arbetet med Léngtidsutredningen fér perioden 2007-2025 i Stock-
holms lins landsting gjordes en prognos f6r kostnadsutveckling av
likemedel.”

Likemedelskostnaderna fér Stockholms lins landsting (SLL)
bedéms 6ka med 7,1 procent irligen 2008-2025, varav likemedels-
féorminen bedéms ©ka med 5 procent per ir. For likemedel pd
rekvisition (huvudsakligen 1 slutenvird) prognostiseras en arlig 6k-
ning med ca 13 procent perioden 2008-2015 varefter takten minskar
till en nivd pd ca 10 procent per ir mellan 2015-2025. SLL:s like-
medelskostnader uppgick till 6,2 miljarder kronor 2007. Givet be-
riknad tillvixttakt kommer likemedelskostnaden i SLL att trefaldi-
gas till nistan 18 miljarder kronor 2025. Likemedel pd rekvisition be-
riknas di uppga till 47 procent av den totala likemedelskostnaden
jamfért med 23 procent 2007.

Mellan 2007 och 2025 beriknas antalet nya cancerfall 6ka med
50 procent, det vill siga 15 000 nya fall per &r, enligt de berikningar
som gjorts inom Lingtidsutredningen. Okningen ir till storsta del
driven av demografiska foérindringar, med bdde ett 6kat befolk-
ningsunderlag och ildre befolkning, dir cancerincidensen ir hogre.
Utredningen inom SLL gér bedémningen att pd 10-15 ars sikt ir
drivkrafterna starka for en fortsatt snabb 6kning av kostnaderna
for cancerlikemedel. Kostnadsokningen pd 15-20 procent per ar
bedéms fortsitta, eftersom minga nya preparat kommer att lanse-
ras och di det medicinska behovet ir stort. Priserna pd cancer-
likemedel bedoms dessutom inte paverkas nimnvirt av konkurrens
frén generika inom de nirmaste dren.

Kostnader for cancerldkemedel i Finland

I Finland genomférdes en utredning om cancersjukdomarnas kost-
nader samt kostnadseffektivitet dren 1996-2004.>" Dirtill gjordes
en prognos foér kostnadernas utveckling fram tll 2015, vilket
inkluderade likemedelsersittning. Ar 2004 konstaterades 25 661 nya
cancerfall 1 Finland. Motsvarande siffra 2015 beriknas till 30 199,
vilket skulle innebira en 6kning med 18 procent i cancerincidensen.
Prevalensen antas 6ka med 35 procent fram till 2015. Studien redo-

%% Langtidsutredning (2008-2025). Likemedel i SLL - nulige och prognos. Arthur D Little AB.
Mapsec KB, 2008.
3! Kostnader fér cancer. Cancerforeningen i Finlands publikationer nr 67, Cancerstiftelsen, 2006.
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visade tre scenarier och i grundmodellen som bygger pd tidigare
kostnader och prevalens blir likemedelskostnaden ca 2,5 gdnger sd
hég 2015 1 forhillande till 2004, 147 miljoner euro jimfért med
60,2 miljoner. Detta motsvarar en 6kningstakt pa ca 8 procent per ar.

I modellen, som bygger pi utveckling av kostnader inklude-
rande likemedelsersittning enligt tidigare trender, okar like-
medelskostnaderna ca 8 ginger fram till 2015 jimfért med 2004.
Den 3rliga 6kningstakten for likemedelskostnad uppgick till ca
20 procent. Likemedel har i denna kalkyl viktats hégre under tids-
seriens senare ir pga. snabbare dkning av ersittningen for like-
medel under 2000-talet in tidigare. Den tredje modellen ir en bear-
betad version av de tvd foregiende med experters uppskattningar
som grund. Modellen beaktar prevalensens predicerade utveckling
och tidigare trender samt experters syn pd framtidsutvecklingen. I
denna modell fyrdubblas likemedelskostnaderna under perioden
2004-2015, 260,3 miljoner euro jimfoért med 60,2 miljoner, vilket
motsvarar en drlig okningstakt med ca 14 procent.

11.2.1 Var bedémning

Vid en jimforelse av de olika prognoserna bér vissa frigor sirskilt
beaktas. Valda metoder for berikning skiljer sig it prognoserna
sinsemellan. Artal och tidsintervall fér studiernas basuppgifter om
incidens och kostnadsfaktorer skiljer sig 4t liksom urvalet av
cancertyper. Aven tidshorisonten fér berikning av prognoserna ir
olika. Antaganden om och berikningar av incidens samt prevalens
framgdr inte helt av de tillgingliga underlagen vilket férsvirar en
nirmare jimforelse av materialen. Det kan dock férmodas att skill-
nader i dessa antaganden mellan prognosunderlagen har fitt viss
inverkan pd resultatet. Antaganden om prisnivier pd likemedel ut-
gor ocksd en osikerhetsfaktor i jimforelsen.

Tidsperiod for berikning av incidensen ir av stor betydelse for
prognosresultatet. Exempelvis 1 virt underlag frén Socialstyrelsen
blir det stora skillnader i beriknad framtida prevalens av prostata-
cancer di kalkylen baseras pd en tiodrsperiod jimfért med en fem-
drsperiod. Socialstyrelsen riknar med en kraftig 6kning av preva-
lensen for prostatacancer frimst orsakad av den demografiska ut-
vecklingen.” Om behandling av prostatacancer kommer till stdnd i

’? Framtida cancerprevalens och cancerincidens. Prognoser 2006-2030, 2008. Underlag till
utredningen (se bilaga 2).
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okad utstrickning innebir det en stor avvikelse gentemot det anta-
gande LIF gjort i sin studie. Dir férutsigs en ligre 6kning av anta-
let fall av prostatacancer jimfort med antal fall av brostcancer. For
samtliga prognoser giller att de skattningar som gors innehéller viss
osikerhet eftersom det ir omojligt att inkludera eventuella ovintade
introduktioner eller utékning av indikationer som rimligen inte kan
forutses.

I samtliga underlag gors i princip samma antaganden om ut-
vecklingen av befintliga och nya likemedel. Likemedelsutveck-
lingen inom canceromridet ir for nirvarande mest intensiv inom
omrddena bréstcancer, lungcancer, njurcancer, tjock- och dndtarms-
cancer och hematologiska cancersjukdomar. Nya likemedel och be-
handlingar prévas inom s3 gott som samtliga cancertyper, dock i
olika utstrickning. P4 nigra f4 ir har det mer och mer blivit stand-
ard att behandla med mailinriktade cancermediciner och kombina-
tionsterapier. En svensk studie redovisar signifikant bittre ver-
levnad hos individer med prostatacancer efter tio drs uppféljning av
behandling med en kombination av antihormonbehandling och
strdlning jimfért med enbart antthormonbehandling. Det var ocksd
signifikant ligre risk for dterfall.”

LIF kalkylerar med betydligt ligre priser pga. konkurrens med
patentutgdngna likemedel. Det rdder stor osikerhet rérande
effekten av patentutgdngar f6r biologiska likemedel. Det regelverk
som giller 1 dag tilliter enbart f6rskrivning av s.k. biosimilars till
nya patienter, men inte generiskt utbyte. Regelverket kan even-
tuellt komma att dndras nir biologiska likemedel och deras kopior
har kunnat féljas upp under lingre tid.

Vi kan se flera anledningar till att kostnaderna f6r cancerlike-
medel 6kar. Vi bedomer att flera nya likemedel nir marknaden.
Det kan rora sig om sd minga som upp till tio godkinda likemedel
per ar, men inte alla av dessa kan férvintas bli etablerade. Det fore-
kommer ocks3 att likemedel som har kommit in pd smala indika-
tioner och som sista steg 1 behandlingsprocessen, nu har bérjat an-
vindas tidigare i behandlingen och f6r nya, ofta bredare indikatio-
ner. Det ir bl.a. denna trend som driver upp kostnaderna mest fér
nirvarande. Det finns trots allt fi nya cancerlikemedel som verkli-
gen revolutionerar behandlingen. Ytterligare en anledning till 6kade
kostnader ir att vissa likemedel med olika verkningsmekanismer

3 Widmark A m fl. Endocrine treatment, with or without radiotherapy, in locally advanced
prostate cancer (SPCG-7/SFUO-3): an open randomised phase IIT trial. The Lancet, Early Online
Publication, 16 December 2008.
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kommer att kunna kombineras foér att 6ka sannolikheten att
sjukdomsprocessen hejdas och att patienten botas.
Viktiga kostnadssinkande faktorer ir att:

- det s& sminingom kommer fler generiska likemedel och bio-
similars, framfor allt efter 2010,

- fler nya likemedel lanseras pd omriden dir det finns for-
hillandevis bra alternativ, vilket innebir att kostnadsokningen
inte ir lika stor som nir det f6rsta nya likemedlet kom samt

- bittre kunskap om sjukdomen och bittre diagnostiska méj-
ligheter gor att likemedelsanvindningen kan begrinsas till de
patienter, dir likemedlet har storst effekt.

Det finns mojligheter till minskade sjukvirdskostnader genom
medicinsk innovation. Utveckling mot perorala cytostatika och
cancerlikemedel kan sannolikt fortgd, vilket medfér sivil okad
livskvalitet som minskade personalkostnader. Inférande av profy-
laktiska 3tgirder sisom HPV-vaccinering av tondrsflickor liksom
olika screeningmetoder kan, dven om de dr kostnadsdrivande, pd
sikt eventuellt ge hilsoekonomiska vinster genom minskad vird-
belastning och sjukfrinvaro. Mer kostnadseffektiv férskrivning av
likemedel kan medféra stora inbesparingar av likemedelskostna-
der. Enligt ett exempel frin Likemedelsverket skulle i hela landet
miljardbelopp kunna inbesparas om férskrivningen av fyra utvalda
storre likemedelsgrupper foljde rekommendationerna frin en
likemedelskommitté i Stockholms lins landsting.”*

Olika arbeten pd nationell nivd sisom systematiska likemedels-
oversikter, nationella riktlinjer, TLV:s hilsoekonomiska bedém-
ningar samt uppfoljningar och 6ppna jimférelser av virdresultat,
kan ocksd bidra till mer likartad anvindning av likemedel 1 Sverige.
Detta kan ocksd gynnas av nya ersittningsmodeller i sjukvirden
och att forligga kostnadsansvaret for likemedel 1 6ppenvard pid
vardgivaren. Demografi, sjukdomsférekomst, livsstil och virdut-
bud m.m. skiljer sig &t mellan landets geografiska delar varfér be-
hovet av likemedel kan férvintas komma att variera éver landet
liksom 1 och mellan landstingen dven framéver.

Vi bedémer att drivkrafterna bakom en fortsatt kostnadsékning
for cancerlikemedlen ir pdtagliga bl.a. beroende pi fortsatt stora
medicinska behov genom den demografiska utvecklingen och
okade 6verlevnaden samt introduktion av nya likemedel och be-

** Smart hushillning ger pengar till ny medicin. Dagens Medicin nr 50, 2008.
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handlingsmetoder. Prognoser blir alltmer osikra ju lingre fram i
tiden de stricker sig. De 1 dag kinda férutsittningarna som anvinds
i berikningarna kan komma att férindras vilket d8 kommer att
paverka framtida utfall. De redovisade prognoserna ovan skiljer sig
&t avseende framtida kostnader for cancerlikemedel. LIF kommer
fram tll en okningstakt 1 kostnader for cancerlikemedel pd ca
5 procent drligen till 2022. Den finska studien visar pd ett intervall
mellan 8-20 procent fram till 2015 med en mer trolig utveckling mot
den nedre delen av intervallet. Framtidsscenariot frn Stockholms lins
landsting pekar pd fortsatt hog takt pd kostnadsutvecklingen, 15—
20 procent per ar till 2025. Aven Likemedelsverket hanvisar till siffrorna
fran SLL och menar att denna trend troligen kommer att besta.

Med utgingspunkt frin ovanstiende genomging skulle cancer-
likemedlens kostnadsutveckling 10-15 &r framdt siledes skattats att
ligga inom intervallet 5-20 procents arlig 6kning. Vi bedémer det
mest sannolikt att okningstakten kommer att ligga 1 intervallets
nedre del sett 6ver hela prognosperioden och troligen med en nigot
snabbare 6kningstakt 1 borjan av perioden in i dess senare del.

11.3 Halsoekonomiska aspekter pa tobaksrékning

Vi har i tidigare kapitel foreslagit tgirder for att minska tobaks-
bruket. I detta avsnitt redovisar vi exempel pd kostnader och effekter
av program for rékavvinjning samt mdojliga inbesparingar av kost-
nader for sjukvird och samhille genom minskad incidens 1 lung-
cancer vid minskad tobaksrokning hos dem som roker mest.

11.3.1 Samhaéllets kostnader for tobaksrokning

Samhillets kostnader for tobaksrékning har uppskattats till drygt
26 miljarder kronor 2001, varav kostnaderna fér tobaksrokningens in-
verkan pd ett urval cancersjukdomar uppgick till ca 3 miljarder
kronor.”® Kostnaderna fér sjukvdrd beriknades till 470 miljoner
kronor och fér produktionsbortfall, inkluderande fértida dod, till nir-
mare 2,5 miljarder kronor. Férutom tobaksrokningens inverkan pd
cancersjukdomar, redovisades 1 kalkylen dven inverkan p4 sjukdomar i
andningsorganen och hjirt- och kirlsjukdomar samt pd llfillig sjuk-
lighet i samtliga sjukdomar. Kostnader beriknades for sjukvird, sluten-

3 Rékning — produktionsbortfall och sjukvirdskostnader, Statens folkhilsoinstitut, 2004.
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vird, dppenvard och likemedel samt fér produktionsbortfall genom
fortida déd och fértidspensioneringar. De direkta sjukvirdskostnad-
erna beriknades till drygt 2 miljarder kronor och de indirekta kost-
naderna till ca 6 miljarder kronor. Dirutéver uppskattades kostnader
tor rokningsrelaterat produktionsbortfall ull f6ljd av tullfillig sjuk-
lighet uppga till drygt 18 miljarder kronor.

Totalt beriknades ca 7 000 personer ha avlidit 2001 till foljd av
tobaksrokning, vilket motsvarade 90 000 forlorade levnadsir eller
12 000 arbetsdr. Samma &r fortidspensionerades 1 200 personer pi
grund av skadeeffekter av rokning, vilket innebar ungefir 4 500 for-
lorade arbetsir. For sjukvirden beriknades att rékning medférde
bl.a. 73 000 vardtillfillen och 570 000 virddagar i slutenvird 2001.

11.3.2 Kostnadseffektivitet av tobaksforebyggande insatser
och rékavvanjning

De foljande redovisade resultaten av interventioner fér att fore-
bygga och minska tobaksbruk visar samtliga pd fordelaktiga rela-
tioner mellan kostnaderna fér och effekterna av programmen, dvs.
kostnadseffektiviteten. Det férekommer ett fital publicerade stu-
dier av interventionsprogram rérande prevention av rokning dir
kostnader och hilsoeffekter ir beriknade. Ett par rapporter inne-
hiller litteraturéversikter och dirutéver redovisas ndgra studier av
forsok genomférda i Sverige.

I rapporten Metoder fér rékavvinjning konstaterar SBU att
kostnader fér rokavvinjningsprogram i relation till resultat dr for-
hillandevis 1iga jimfort med ménga andra dtgirder inom sjukvér-
den.” Kostnaden per riddat levnadsir var 5000-15 000 kronor
med rddgivningsmetod, och 30 000-80 000 kronor med hjilp av

nikotinersittningsmedel. Sirskilt kostnadseffektivt var
rokavvinjning vid graviditet. I en rapport frin WHOY
konstaterades att det forutom  behandling  med

nikotinersittningspreparat saknades kostnadseffektanalyser av
jimforelser mellan interventionsalternativ inom tobaksomridet,
exempelvis konsumentinformation, rokférbud pd offentliga platser
och marknadsféringstérbud.

3¢ Metoder for rékavvinjning, SBU 1998 och 2003.
37 Which are the most effective and cost-effective interventions for tobacco control?
HEN, Health Evidence Network. WHO, august 2003.
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Exempel dir kostnad per livskvalitetsjusterade levnadsdr (QALY)
beddmts vara kostnadseffektivt dr prisékning pa tobak. En tioprocen-
tig prisbkning pd tobak har beriknats medféra en kostnad av 161-
645 dollar per vunnet QALY f&r linder i Vist- och Nordeuropa.”®*’
Behandling med nikotinersittningspreparat i offentlig regi medférde
en kostnad pd 746-1 160 dollar per vunnet QALY. Andra kostnads-
effektiva exempel, sdsom rokforbud 1 offentliga miljder och pd arbets-
platser, férbud mot tobaksreklam och férmedling av information om
tobaksrékningens hilsokonsekvenser innebar nigot hogre kostnad,
1 347-5 388 dollar, per vunnet QALY.

Det finns nigra exempel pd studier frin Sverige 6ver individer
som sjilva sokt hjilp for att kunna sluta roka. Kostnader for inter-
ventionen har beriknats och bla. relaterats till antal rokslutare
respektive antal vunna levnadsdr och livskvalitetsjusterade levnads-
&r (QALY). I en randomiserad, kontrollerad studie frin folktand-
vdrden i Vistmanlands lin jimfordes tvd rokavvinjningsprogram.®
Dir deltog 294 personer mellan &r 2003 och 2006. Det ena pro-
grammet bestod av ett sjilvhjilpsmaterial som skulle f6ljas under
8 veckor och det andra mer intensiva programmet bestod av en serie
triffar under 4 manaders tid. Uppf6ljning gjordes efter 12 ménader
och resultatet, 59 rokslutare, gav en genomsnittlig kostnad per rok-
slutare i sjilvhjilpsprogrammet pa ca 5 000 kronor och ca 22 000 kronor
per rokslutare 1 det mer intensiva programmet. Den hilsomissiga
vinsten av rokslut beriknades till knappt 10 QALY:s for sjilv-
hjilpsprogrammet och knappt 14 QALY:s fér det intensiva pro-
grammet. I den modellanalys som tillimpades kalkylerades de inbe-
sparade samhillskostnaderna &verstiga interventionskostnaden
medan inbesparade hilso- och sjukvirdskostnader beriknades bli
nistan lika stora som interventionskostnaden for sjilvhjilps-
programmet. Forfattarna konstaterar att bida programmen ir kost-
nadseffektiva och rekommenderar 1 forsta hand sjilvhyilps-
programmet eftersom det medfér ringa extra kostnader for hilso-
och sjukvirden.

* Which are the most effective and cost-effective interventions for tobacco control?

HEN, Health Evidence Network. WHO, august 2003.

% Ranson MK m fl. Global and regional estimates of the effectiveness and cost-effectiveness
of price increases and other tobacco control policies. Nicotine and tobacco research, 2002;
43:311-319.

# Tillgren P m fl. Att sluta réka — en effektstudie av tvd rokavvinjningsprogram utférda
inom Folktandvirden, Landstinget Vistmanland. Milardalen University, 2007.
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Kostnadseffektiviteten f6r Rokslutarlinjen 1 Stockholms lins lands-
ting kalkylerades till motsvarande 1 052 dollar per rékslutare och till
311-401 dollar per inbesparat levnadsir dir iven kostnader for like-
medel ingick.* Kostnadseffektiviteten av ett rokslutarprogram foér
smibarnsmammor 1 Stockholms lin, beriknades med en Markov-
modell dir data 6ver incidens och kostnader m.m. himtats frin olika
killor.” T kalkylen ingir effekter pd rokrelaterad lungcancer, kroniskt
obstruktiv lungsjukdom, stroke och hjirtsjukdomar. Studiepopula-
tionen, 238 kvinnor mellan 15 och 49 &r, féljdes upp efter ett ir.
Trettiofyra kvinnor bedémdes ha uppndtt maélet att vara rokfri 1
7 ménader, vilket beriknades ge en samhillsekonomisk besparing pd
20-35 000 kronor per rokslutare. Interventionskostnad per rékslutare
beriknades till 7850 kronor och interventionskostnaden per inbe-
sparat levnadsdr uppskattades till 13 200 kronor. De skattade bespar-
ingarna var fyra gdnger hogre in interventionskostnaderna. Modellen
kalkylerade en vinst pd 0,34-0,55 QALY:s per rokslutare.

11.3.3 Kostnadsbesparingar till féljd av minskad incidens av
lungcancer

I tidigare kapitel har vi féreslagit mal och &tgirder for ett minskat
tobaksbruk. Vi stiller oss bakom regeringens delmdl for ett
minskat tobaksbruk® fram till 2014 och féresldr dven att nya mil
for ett minskat tobaksbruk ska overvigas efter 2014. For att be-
skriva de positiva konsekvenserna avseende kostnader och hilsa av
en uppfyllelse av dessa mil for individ, sjukvird och sambhille
anvinder vi oss hir av ett fiktivt kalkylexempel baserat pd risk-
faktorns inverkan pd lungcancer. Skattningsmodellen ir en si kallad
Markov-modell,* som konstruerats fér att genomféra kostnads-
effektivitetsanalyser av insatser for rokslut, vilken dven anvints 1 ett
par av de refererade studierna ovan.*”

' Tomson T m fl. Quitline in smoking cessation: A cost-effectiveness analysis. International
journal of technology assessment in health care, 2004; 20:469-74.

# Johansson PM m fl. A model for cost-effectiveness analyses of smoking cessation
interventions applied to a Quit-and-Win contest for mothers of small children. Scandinavian
journal of public health, 2005; 33;343-52.

# M3l for folkhilsan, prop. 2002/03:35.

* Kuntz KM & Weinstein MC. Modelling in economic evaluation. I: Drummond MF &
McGuire A (red). Economic evaluation in health care -merging theory with practice. Oxford
University Press, 2001.

* Prognos lungcancer och kostnader med tobaksférebyggande arbete (dnr S2007:10/2009/8).
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Prognosen exemplifierar vad en halvering av antalet rékare fram till
2014, i de 8ldersgrupper som roker mest, kan medféra 1 minskat antal
personer som insjuknar i lungcancer, och 1 vissa andra sjukdomar, samt
vilka kostnadsbesparingar detta kan innebira pd sikt. Kostnaderna in-
kluderar sluten- och 6ppenvird samt likemedel, patienters och nir-
stdendes res- och tidskostnader for likarbessk och obetald informell
vird. Produktionsbortfall innefattar endast kostnader f6r sjukskrivning
och fértidspensionering. Prognosen genomférs pd min och kvinnor i
de tv& dldersgrupperna 25-34 &r och 45-54 &r, som ir 1 30- och 50-rs-
3ldern fram till 2014. Det finns ca 110 000 rékare vardera bland min och
kvinnor 1 45-54-4rsildern, och ca 70 000 vardera bland min och kvinnor
125-34-rsdldern.

Gruppen kvinnor 1 50-drs 3ldern ir den grupp som beriknas
undvika flest antal lungcancerfall fére 2030. I den grupp dir daglig
rokning dr mest utbredd, kvinnor i dldern 45-54 &r, skattas ett rok-
slut innebira besparingar i lungcancerrelaterade hilso- och sjuk-
vérdskostnader pd ca 4 500 kronor per rokslutare fram till 2030.
Fér min 1 50-4rs dldern som slutar roka foére 2014 skattas bespa-
ringarna 1 lungcancerrelaterade hilso- och sjukvirdskostnader till
ungefir samma belopp som fér kvinnorna 1 samma &ldersgrupp, ca
4 800 kronor fram till 2030. Om hilften av rokarna i de grupper
som roker mest, min och kvinnor 1 50-8rsildern, slutar fére 2014
kan dessa potentiella besparingar for hilso- och sjukvirden avse-
ende enbart lungcancer komma att uppgd till sammanlagt ca en halv
miljard kronor fram till 2030. Om ocksd produktionsbortfall med-
riknas kan den mojliga inbesparingen fér samhillet uppskattas till
drygt 1 miljard kronor.

For den yngre dldersgruppen, 1 30-3rsdldern 2014, skattas endast
en ringa besparing i hilso- och sjukvirdskostnad fér lungcancer
fram till 2030, men diremot mer i andra rokningsrelaterade sjuk-
domar. En halvering av antalet rékare 1 gruppen, med 35 000 per-
soner vardera bland min och kvinnor, skattas leda till minskade
hilso- och sjukvirdskostnader p& 100 miljoner kronor fér kvin-
norna och 300 miljoner kronor fér minnen fram till 2030.

Prognosmodellen riknar ocksd p& méjliga inbesparade kostna-
der for hilso- och sjukvird och fér samhillet under en levnadsélder
upp till 85 ar for en rokslutare, vilket innebir fler antal &r in till
2030. T modellen gors ocksd kalkyler éver inverkan pd incidensen
av andra rokrelaterade sjukdomar férutom lungcancer, sdsom kro-
niskt obstruktiv lungsjukdom och hjirtsjukdom. Den minskade
incidensen vid halvering av antalet rokare f6r ovanstiende &lders-
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grupper och med det senare scenariot medfér, enligt modellens be-
rikningar, mycket stora potentiella inbesparingar foér sjukvird och
samhille.

11.3.4 Vara bedémningar

Tobaksrokning leder till stora kostnader for sjukvard och samhille.
Tobaksrokningens negativa inverkan pd férekomsten av cancer och
andra vanliga sjukdomar, med 3tféljande lidande f6r de som drabbas,
stora resursansprak i sjukvirden, samt forluster fér samhillet via sjuk-
skrivningar, fortidspensioneringar och fértida dod gor att det finns
anledning att arbeta mer systematiskt med tobaksprevention.

Det finns minga exempel som tyder pd att insatser for f6rebygg-
ande av tobaksrokning utgdr kostnadseffektiva alternativ. Samtliga
ovan redovisade exempel pd program for rokavvinjning bedémdes
vara kostnadseffektiva. Exemplen visar att investeringar 1 rokavvinj-
ningsprogram kan medféra stora inbesparingar bide fér hilso- och
sjukvirden och for hela samhillet.

Hilso- och sjukvirden kan sannolikt investera betydligt mer
resurser 1 rokslutsinsatser utan att de totala kostnaderna fér sam-
hillet skulle 6ka. Modellanalysen visar pd stora skillnader i sam-
hillskostnader mellan rékare och rokslutare, vilket indikerar
potentialen hos minga rokslutarprogram att kunna bidra till kost-
nadsbesparingar f6r samhillet. Investeringar i rékavvinjningspro-
gram skulle, 1 vissa fall, kunna medféra en direkt vinst for sjukvir-
den di framtida behandlingar kan undvikas. I redovisade exempel
har endast lungcancer inkluderats. Om fler cancersjukdomar skulle
ingd 1 kalkylen kan potentiella inbesparade kostnader for sjukvird
och samhille férvintas bli dnnu storre.

De lingsiktiga effekterna av preventionsprogram ir svdra att
overblicka. I de studier frdn Sverige som redovisats hir har hilso-
effekterna kalkylerats med en modell dir data linats frin olika stu-
dier. Det bor sdledes pipekas att kalkylmodellen beskriver fiktiva
exempel. Resultatet bygger pd antaganden om samband himtade
frdn andra studier och tillforlitligheten kan ifrdgasittas pd dessa
grunder. Dock ir kostnadsuppgifterna i modellen forsiktigt virde-
rade varfor de beriknade resultaten troligen undervirderas.

Forebyggande insatser 1 landstingens regi betyder normalt kost-
nader for sjukvirden pd kort sikt medan effekterna av insatserna
kan komma lingt senare och di iven 1 andra samhillssektorer.
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Okade anslag till forskning om primirprevention och okade
investeringar i primirpreventivt arbete i virden kan leda till bide
ligre kostnader for sjukvirden genom mindre behov av sjukvird
och till mer resurser for samhillet genom att sjukskrivningar,
fortidspensionering och fértida dodsfall kan undvikas. Detta ger
dven ett 6kat virde for produktionsutfall och till samhillets gemen-
samma resurser.

11.4 Medborgarperspektivet
11.4.1 Screening for tidig upptackt av cancersjukdom

Vi har i tidigare kapitel foreslagit dtgirder for att férbittra mojlig-
heten att tidigt kunna uppticka cancer i befolkningen. Vi féreslir
bl.a. mil betriffande deltagarfrekvens och tickningsgrad for orga-
niserad cancerscreening. I det foljande avsnittet beskrivs resursbe-
hov och kostnadseffektivitet avseende screening.

Allminna utgdngspunkter for den organiserade screeningverk-
samheten ir att forekomsten av sjukdomen i befolkningen maste
vara tillrickligt stor for att screeningen ska férvintas kunna bidra
till signifikant fler upptickta fall av cancer. Dessutom méste under-
sokningsmetoderna ha tillrickligt hog sensitivitet och specificitet
eftersom det innebir en hilsorisk och samtidigt en kostnad om
sjuka patienter som undersdks inte blir upptickta eller om friska
patienter blir klassificerade som sjuka. Onédigt minga undersok-
ningar pd en individ kan § andra sidan medféra att kostnaderna fér
att uppticka ett nytt fall kan bli héga om den ytterligare informa-
tion som di framkommer endast ir obetydlig i jimforelse med
merkostnaden for den tillagda undersékningen. Sjilva testet bor
kunna ske till rimlig kostnad, vara enkelt att utféra och tolka samt
utan biverkningar.

Screening for bréstcancer

Kostnaderna for screening av bréstcancer i1 landet uppskattades till
ca 200 miljoner kronor f6r 2002.* Socialstyrelsen har beriknat att
en enhetlig och dirmed utékad screening som omfattar alla kvinnor

* Lidgren M. Health Economics of Breast Cancer. Thesis for doctoral degree (Ph.D.)
Karolinska Institutet, 2007.
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mellan 40 och 49 &r kan medféra en merkostnad for sjukvdrden pd
ca 92 miljoner kronor under det férsta &ret och 61 miljoner kronor
foljande &r. Som resultat av en utvidgad screeningaktivitet kan man
kortsiktigt forvinta en okning av virdkostnader men pd sikt en
minskning av virdkostnader, inklusive kostnader fér likemedel.
Omfattningen av en sddan minskning ir dock oklar.”

Screening for livmoderhalscancer

Screening for livmoderhalscancer gors framfér allt inom den orga-
niserade gynekologiska cellprovskontrollen. Ar 2002 startade det
nationella kvalitetsregistret fér gynekologisk cellprovskontroll. T den
senaste rapporten frin kvalitetsregistret konstateras att ticknings-
graden 2006 var 79 procent i dldrarna 23-60 &r, vilket var marginellt
hégre dn vid den férra mitningen 2002 (78 %). Tickningsgraden i 8ld-
rarna 23-50 &r var 77 procent (3,5 &rs uppfoljningstid) och 1 dldrarna
51-60 &r 83 procent (5,5 drs uppfoljningstid). Variationen mellan lin-
en var stor, frin 65 procent fér kvinnor 23-50 4r i ett lin, till 91 pro-
cent i ett annat.* I &ldrarna 23-60 &r hade endast fem lin en
tickningsgrad som n3dde upp till 85 procent. Generellt var
hérsamheten hogst 1 Norrlandslinen och vistra Sverige, medan den
var betydligt ligre 1 sédra delen av landet.

En relevant friga ir hur mycket det dr virt att 6ka tickningsgra-
den utdver dagens nivd. Teoretiskt borde det komma att krivas allt
mer resurser for att pd marginalen fi ytterligare en kvinna att hor-
samma en kallelse. Det dr dock okint vilka kostnader som skulle
kunna krivas for att uppnd en hogre deltagarfrekvens.

Okar tillstrémningen av kvinnor kommer 4ven kostnader for
provtagning att 6ka. Med fler kvinnor som screenas kan férvintas
en viss 6kning av antal upptickta cellférindringar, vilket skulle
kunna leda till att fler blir behandlade. Detta 6kar sjukvirdskostna-
derna men det ska stillas mot den mojliga vinsten 1 form av fler
riddade liv. Det kan ocksd spekuleras i om helt kostnadsfria prov-
tagningar kan minska antalet opportuna &verprovtagningar som
forekommer.

¥ Nationella riktlinjer fér brost-, kolorektal- och prostatacancersjukvird. Beslutsstod for
prioriteringar. Socialstyrelsen, 2007.

*# Gynekologisk cellprovskontroll i Sverige, Rapport 2007 med data till 2006. Nationellt
kvalitetsregister f6r gynekologisk cellprovskontroll. Karolinska Institutet, 2008.
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En annan teoretisk mojlighet att styra mot storre andel organi-
serad screening och kompensera fér onddiga provtagningar kan
vara att hoja patientavgifterna f6r de senare. Mer generaliserbara
erfarenheter av praktisk tillimpning av sddana dtgirder saknas dock
och behover forst utprovas.

11.4.2 Var bedomning

Vi bedémer att hilsoekonomiska utvirderingar ir nédvindiga for
att ta stillning till vilka screeningprogram som ir prisvirda i for-
hillande till effekten. Det ir viktigt att sddan evidensbaserad kun-
skap ligger till grund for beslut om prioriteringar i cancervirden. Vi
foresldr i tidigare kapitel att milnivier for tickningsgrad inom
screening for gynekologisk cellprovtagning respektive deltagande i
mammografiscreening sitts hogre. Erfarenheter saknas dock av
vilka resurser som krivs for att fi till stdnd en beteendeférindring
s& att fler kvinnor kommer att delta i screeningprogrammen.

11.4.3 Kostnader for cancerinformation pa webben

Vi har i tidigare kapitel foreslagit att en informationstjinst om
cancer bor utvecklas pd den redan befintliga webbplatsen 1177.se.
Syftet med webbaserad cancerinformation ska vara att bidra tll att
héja kunskapsnivin hos medborgaren s& att hon eller han ska
kunna ta ansvar f6r och pdverka sin egen hilsa, uppticka cancer 1
ett tidigt skede, veta vart hon eller han ska vinda sig vid misstanke
om cancersjukdom och vara informerad om diagnos och behand-
ling infér besok 1 virden.

11.4.4 Var bedomning

Den initiala kostnaden for att starta en informationstjinst om cancer
enligt vart foérslag har av Sjukvirdsrddgivningen SVR AB, uppskattats
till ca 10-15 miljoner kronor. Kostnaden foér den ldngsiktiga forvalt-
ningen direfter uppskattas till ca 6-7 miljoner kronor per &r.*

#1177.se Tema cancer, projektplan, Sjukvirdsridgivningen SVR AB (dnr S2007:10/2009/2).
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11.5 Patientperspektivet

Vi har i tidigare kapitel foreslagit dtgirder for att pd olika sitt
stirka patientens stillning i cancervirdkedjan. Bittre mojligheter
for patienten att fi information och vara delaktig i virden och en
mer systematisk oversikt och styrning av vdrdprocessen i cancer-
vardkedjan forutsitts ge bittre patientupplevd kvalitet, kortare
ledtider och en mer sammanhillen cancervirdkedja. I det foljande
exemplifieras dessa forslag samt uppskattade resursbehov.

11.5.1 Kontaktperson/sjukskoterska

For att forbittra informationen och kommunikationen mellan
patient och vdrdgivare och for att stirka patientens delaktighet i
virden foresldr vi bl.a. att varje patient vid diagnostillfillet ska {3 en
fast kontaktperson pd den cancervirdande kliniken. Exempel
forekommer frdn cancervirden i landet dir i liknande syfte en
kontaktsjukskoterskefunktion inrittats.

I Stockholms lins landsting har en motsvarande funktion som
kontaktsjukskoterska funnits vid ndgra kliniker 1 ett antal &r. Enligt
de berorda virdgivarna i SLL kan nistan alla cancerpatienter 1 linet
erbjudas en kontaktsjukskoterska i dag. Malet med att inritta kon-
taktsjukskoéterskor inom cancervirden var att férbittra omhinder-
tagandet, kontinuiteten och skapa ékad trygghet och tillit f6r pati-
enter och nirstdende. Enligt planen for utveckling av cancersjuk-
varden 1 SLL 2008-2010 har 1 budget avsatts 15 miljoner kronor for
en utdkning med ca 30 gdnster for kontaktsjukskoterskor pd
6 sjukhus 1 linet, vilka ska arbeta i ett nitverk med andra sjuksko-
terskor pd klinikerna. I kontaktsjukskoterskans uppgifter ingdr att
folja att ledtiderna pd kliniken ligger inom rimliga nivier och att det
akuta omhindertagandet fungerar enligt virdplanen.”

Flertalet av enheterna har en heltidstjinst som bemannas av tv4 till
tre personer. Tillgingligheten pd telefon ir vid de flesta verk-
samheterna vardagar mellan 8-16. Problem férekommer dock under
jourtid. Nigra enheter har 16st det s3 att patienten vid behov kan
komma in via en vdrdavdelning och andra f&r soka via akutmottagning.

*® Plan for fortsatt utveckling av cancersjukvirden i Stockholms lin &r 2008-2010. Stockholms
lins landsting, 2007.
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11.5.2 Var bedémning

Vi bedémer att inrittandet av kontaktpersoner 1 cancervirden stir-
ker patientens stillning, vilket ger positiva effekter for patienter
och nirstdende. Organisationsformen ger mervirde ocksd for per-
sonalen samtidigt som det ger mojligheter till férbittrat resursut-
nyttjande. Fér att kunna bedéma organisationsformens inverkan pd
kostnader och hilsoeffekter foresldr vi att hilsoekonomiska utvir-
deringar genomfors 1 samband med sidana projekt.

Med utgingspunkt i exemplet frin Stockholms lins landsting
bedémer vi att kostnaden fér inrittande av kontaktpersoner 1
cancervirden i hela landet kan uppskattas till minst 75 miljoner
kronor per &r.

11.5.3 Ledtider

Att korta ledtider handlar om att ¢ka kvaliteten i virden for
patienterna och att nyttja virdens resurser mer effektivt. Onddigt
kapacitetsutnyttjande undviks och 1 stillet frigors resurser och
kapacitet till kvalitative arbete med patienten samt for ytterligare
vardinsatser for andra presumtiva patienter. En optimal ledtid fér
patienten innebir att vdrd och behandling ska avslutas med bista
resultat, den ska avslutas i tid, utan nigra misstag och utan férse-
ningar. Att eliminera/minska onédiga ledtider kriver personalens
engagemang och personalen maste f uppleva positiva incitament fér
att ett sddant arbete ska kunna utvecklas. Att forbittra kapaciteten ska
i forsta hand vara ett redskap foér att skapa utrymme fér
kvalitetsférbittring av vird och omsorg om patienterna.

Flera utvecklingsprojekt med syfte att se éver och att korta
ledtider 1 virden pdgir 1 sjukvirden i landet. De lngsiktiga och
hillbara effekterna av dessa férsok dr dock for tidigt att uttala sig
om. Det saknas ocksd studier vilka inkluderar berikningar éver moj-
liga kostnadsinbesparingar 1 samband med projekt kring kortare led-
tider liksom hilsoekonomiska utvirderingar for att kunna bedéma
dtgirdernas inverkan p4 hilsoeffekter och kostnadseffektiviteten.
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11.5.4 Var bedomning

Vi bedémer att ngon form av ekonomiskt incitament kan vara
lampligt f6r att premiera de huvudmin som kan visa resultat vad
giller minskade ledtider, exempelvis for tid mellan misstanke om
cancer och inledd behandling. Ett sidant bidrag skulle kunna utgd
vid uppvisat positivt resultat baserat pd mitbara och tydliga resul-
tatkriterier. For att incitamentet ska styra mot en hallbar forbitt-
ring foreslar vi att bidraget utbetalas under ett antal &r framit i tiden.

11.5.5 Férsoksverksamhet med sammanhallen
cancervardkedja

I tidigare kapitel har exempel pd forsok med sammanhillna
cancervirdkedjor redovisats. Det finns behov av mer generaliserbar
kunskap frdn sddana projekt for att ron och erfarenheter ska kunna
komma till en bredare anvindning inom cancervirden 1 landet. Stu-
dier med en helhetssyn pd cancerpatienten, vetenskapligt upplagda
och systematiskt dokumenterade ir angeligna och vi ser behov av
flera forsoksverksamheter pd detta tema 1 landet.

11.5.6 Var bedémning

For att fi mer kunskap om hur en patientfokuserad och
sammanhillen virdkedja inom cancervdrden bist kan utformas, har
vi 1 kapitel 8 foreslagit en vetenskapligt upplagd forsoksverksamhet,
dir ledtider och patientens delaktighet utgor viktiga studieomriden.

Forsoksverksamheten foreslds finansieras med 25 miljoner
kronor per dr under 2010-2012. I Dagmaréverenskommelsen for
2009 ingdr 6 miljoner kronor avsedda for utlysning av projekt-
medel, bedémning av projektférslag samt planering och initiering
av de utvalda delprojekten. Vi foresldr att staten bidrar finansiellt 1
forsta hand till den vetenskapliga delen.

11.5.7 Kostnader for palliativ vard
Vi har 1 tidigare kapitel pekat pa tydliga brister 1 tillgdngen till palli-

ativ vird samt otillricklig kompetens och kvalitet i olika avseenden.
Behovet av 6kade resurser for att komma till ritta med dessa brister
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ir overhingande, inte minst eftersom den 6kade forekomsten av
cancer kommer att medféra ett 6kat antal patienter som s smi-
ningom kan komma att behéva palliativ vird.

Fortfarande ir den palliativa virden geografiskt ojimnt fordelad
och 1 minga kommuner kan palliativ vird och omsorg inte ges 1
hemkommunen. Trots utbildningsinsatser utgor bristande kunska-
per 1 virdfrigor, etik och bemétande hos personalen fortfarande ett
patagligt problem. Det férekommer ocksd brister 1 virddokumen-
tation och anvindning av IT-baserade och indamailsenliga informa-
tionssystem, vilka utgdr forutsittningar for att kunna redovisa
verksamheternas resultat och f6lja upp verksamheterna inom olika
virdnivier.”

Enligt den inventering av specialiserad palliativ vird 1 Sverige
som gjordes av Nationella Ridet f6r Palliativ Vird (NRPV) under
varen 2008 ir tillgdngen till vdrd synnerligen ojimnt férdelad
mellan linen och minga patienter med cancer fir inte sina behov av
palliativ vird tillgodosedda. Exempelvis relaterat till antal dodsfall 1
cancer rider fortfarande brister d& det 1 den specialiserade palliativa
varden i landet endast fanns 147 platser per 1 000 dédsfall i cancer.
Aven i de lin/regioner som redovisar flest antal platser finns omr3-
den dir tickningen ir ringa eller ingen. En slutsats blir att de flesta
landsting/regioner och kommuner inte har ndgon &vergripande
planering som har lett fram till att befolkningens behov av palliativ
vard tillgodoses. Den basala palliativa vird som ska finnas inom
kommunala boenden finns inte med i denna inventering men har
tidigare befunnits ha stora brister nir det giller bade tillgdng, kun-
skap och kompetens.

Det finns dock en begrinsning vid jimforelser av denna typ av
statistik d4 man exempelvis inte tar hinsyn till olikheter 1 popula-
tionerna, dldersférdelning, social struktur, andra vrdformer s3 som
specialiserad hemsjukvird, hospice eller vdrd- och omsorgsbo-
ende/sjukhem, typ av sjukvirdsavtal, sjukdomsincidens/mortalitet
etc. Tillgdng pd onkologiskt inriktad akutsjukvird och geriatrik
paverkar ocksd behovet av palliativ vdrd inom primirvird, speciali-
serade team och inom kommunala boendeformer. Analyser av kost-
naderna fér cancervird i livets slutskede® har bl.a. visat att kostnader-
na pd lang sikt var signifikant ligre for slutenvirden (120 000 kronor)

1 Vird i livets slutskede. Socialstyrelsens beddmning av utvecklingen i landsting och kom-
muner, Socialstyrelsen, 2006.

52 Hjortsberg C & Svarvar P. Kostnadsjimférelse mellan sluten sjukvird och medicinskt
omfattande hemsjukvird — Cancer i livets slutskede. IHE Arbetsrapport 1999:2. Institutet
for hilso- och sjukvirdsekonomi, 1999.
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jimfort med patienter 1 vdrdprogram for medicinskt omfattande
hemvard (134 000 kronor) 1 1998 &rs prisnivd. Det ir dock viktigt att
betona att det finns andra viktiga egenskaper hos hemvirden som
berittigar virdformen.

I framtiden ir det snarare en friga om att finna en avvigning
mellan medicinskt omfattande hemvird och slutenvird. Fortsatta
studier bor ha virdformernas komplementira karaktir som ut-
gdngspunkt. I en hilsoekonomisk litteraturdversikt dver vird och
omsorg till dldre vid livets slut konstaterades bland annat att kost-
nader f6r olika virdalternativ ir likartade om korrekta berikningar
gors. Dirfor anser man att patienter och deras anhorigas énskemal
borde vara avgorande f6r hur virden den sista tiden 1 livet organise-
ras, dir olika virdformer kompletterar varandra och koordineras s3
att livet far ett s smirtfritt och virdigt slut som méjligt.”

11.5.8 Var bedémning

Det rider stora olikheter i utbudet av vdrd fér cancerpatienter i
livets slutskede i landet. Detta har pdpekats 1 tidigare utredningar
men har dnd3 inte lett till konkret férindring. Olikheter kan delvis
bero pd brister i redovisningen av verksamheter och resurser. Mer
jimlikt omhindertagande i landet forutsitter okade resurser till
vard och omsorg bide pi virdinrittningar och 1 hemmet samt till
forskning och utbildning fér att cancerpatienten ska kunna garan-
teras en virdig vard vid livets slut.

11.5.9 Kostnader for utokat uppdrag till TLV for bedomning av
cancerldakemedel pa rekvisition

Kunskapen om medicinska och hilsoekonomiska data f6r cancer-
likemedel inom slutenvdrden ir relativt ofta bristfillig vid intro-
duktion. Fér optimal och kostnadseffektiv resursanvindning bor
samtliga sjukvirdshuvudmin ha tillgdng till gemensam hilsoeko-
nomisk bedémning fér de cancerlikemedel som hanteras inom
slutenvdrden. Vi har i tidigare kapitel féreslagit att TLV gér hilso-
ekonomiska bedémningar fér samtliga likemedel som ordineras pd
rekvisition inom slutenvird och 6ppenvérd.

33 Henriksson F & Jénsson B. Vird och omsorg till dldre vid livets slut. Hilsoekonomi och
prioritering. Rapport till ildreenheten vid Socialstyrelsen. Stockholm Health Economic
Consulting AB, 2000.
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Ett utdkat ansvar f6r TLV kan bedémas medféra mellan 5 och
10 nya irenden rérande cancerlikemedel per &r. Om motsvarande
forutsittningar som med likemedel enligt férménslagen kan antas
komma att gilla for foretagen, miste féretagen anséka hos TLV for
att f en bedémning av ett likemedel och miste di férse TLV med
allt det underlag som behovs for att TLV skall kunna gora en analys
1 enlighet med reglerna i f6rméinslagen.

11.5.10 Var bedémning

Evidensbaserade beslutsunderlag behévs for att styra likemedels-
anvindningen s3 att storsta mojliga nytta uppnds for befolkningens
och patienternas hilsa relaterat till de befintliga resurser som star
till buds.

Hilsoekonomiska utvirderingar ir ndédvindiga fér att bedéma
vilka likemedel som ir prisvirda i forhillande till effekten. For att
klara ett uppdrag rérande samtliga cancerlikemedel bedéms att
TLV skulle behéva en resursférstirkning av sitt kansli med motsva-
rande tvd medicinska utredare, tvi hilsoekonomer och en jurist.
Dirtill kan beriknas tillkomma kostnader f6r lokaler, IT och in-
formation m.m. Sammanlagt skulle det kunna réra sig om utdkade
kostnader pd 3-3,5 miljoner kronor per ir.

11.6  Kunskaps- och kompetensforsorjning

Vi har 1 tidigare kapitel foreslagit en satsning pd samlade cancer-
verksamheter 1 landet 1 form av regionala cancercentrum (RCC) 1
anslutning till ett universitetssjukhus och innehillande sivil dia-
gnostik, behandling, befolkningsinriktad prevention som preklinisk
och klinisk forskning samt utbildning. Inom ramen fér dessa
centrum foreslds sirskilda infrastrukturella resurser som stod for
kunskapsutveckling.

En sidan infrastrukturell satsning fir inverkan pd befintliga resur-
ser och kompetens och bér utgd frin de samlade resurser som 1 dag
finns inom de sex regionala onkologiska centrumen (ROC) i landet.
Vid ROC:s kanslier arbetar i dag likare, epidemiologer, skéterskor,
IT-ingenjorer, systemadministratorer, medicinska informatiker, stat-
istiker, kodningspersonal samt sekreterare. Totalt dr drygt 100 person-
er anstillda vid landets ROC. Den totala utgiftsbudgeten f6r 2008 ir
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ca 73 miljoner kronor och fér 2009 har sammanlagt 79,5 miljoner
kronor iskats. Beloppet motsvarar kirnverksamheten fér cancer-
register/virdprogram men dirutdver finns tilliggsuppdrag av olika
omfattning f6r respektive ROC. De onkologiska centrumens grund-
liggande verksamhet finansieras solidariskt av de 1 respektive region
ingiende landstingen. Till detta kommer forskningsmedel av olika stor-
lek. Det senare ir anslagsmedel och varierar frin &r till 4r.>*

11.6.1 Var bedomning

Vi uppskattar att den foreslagna férstirkningen av de samlade
resurserna for stdd till kunskapsutveckling skulle innebira en
dubblering jimfért med dagens stéd till landets ROC, dvs. en kost-
nadsokning pa nationell nivd med ca 75 miljoner kronor per &r.

Foérutom satsningen pd stdd till kunskapsutveckling inom ramen
for RCC har vi foreslagit en kraftfull generell satsning pd cancer-
forskning, inkluderande stéd till kliniska studier som inte finansie-
ras av den medicinska industrin. De totala kostnaderna f6r en sidan
satsning har 1 utredningen av den kliniska forskningen beriknats
till 200 miljoner kronor fér hela hilso- och sjukvirden.

Forslagen i friga om samordnad uppféljning av nya medicinska
interventioner (inkluderande nya likemedel) uppskattas innebira
Okade kostnader pd totalt 25-35 miljoner kronor for de tvd forsta
dren och direfter en arlig kostnad pd ca 5 miljoner kronor.

11.7 Uppfdéljning av cancerstrategin

I kapitel 10 foresldr vi att den nationella cancerstrategin ska ha fem
overgripande mil. Vi foresldr att dessa mél 1 vissa delar ska féljas
upp genom expertbedémningar, dels genom jimforelser mellan
Sverige och andra jimférbara linder och dels genom rimlighets-
bedémningar av vad som kan férvintas genom ny kunskap om risk-
faktorer, orsakssamband och preventiva metoder samt vid jim-
forelse av utvecklingen mellan landsting/regioner. Vi bedémer kost-
naden for detta till ca 3-5 miljoner kronor per &r.

Vi foreslar att regelbundna uppféljningar gors av patientupplevd
kvalitet inom cancervirden, dvs. hur patienter uppfattar och virde-
rar olika inslag i virden. Det kan gilla information, kommunika-

>* Skrivelse om Regionala onkologiska centrumens verksamhet (dnr $2007:10/2009/9).
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tion, kontinuitet, kontaktméjligheter och ledtider. Utover resurser
till analys m.m. uppskattar vi att kostnaden fér en postenkit med ett
antal frigor kan uppgs till ca 75 kronor per respondent. Den totala
kostnaden ir beroende av antalet respondenter som inkluderas.

Vi foresldr att Socialstyrelsen far i uppdrag att genomféra base-
lineundersékningar f6r 2009 dels for relativ éverlevnadstid efter
olika cancerdiagnoser, dels for utvecklingen av hilsorelaterad livs-
kvalitet under och efter cancerbehandling. Socialstyrelsen foreslds
dven sammanstilla och komplettera data om skillnader for 2009 i
dverlevnadstid efter en cancerdiagnos bdde landsting/regioner
emellan och sjukhus/cancerverksamheter emellan. Vi féresldr att
Socialstyrelsen far 1 uppdrag att faststilla och redovisa ett utgdngs-
lige, en baseline, f6r skillnader mellan olika befolkningsgrupper i
insjuknande och éverlevnadstid efter cancerdiagnos infér en fort-
satt framtida uppféljning av detta.

Vi bedémer att resursitgingen for att genomféra Social-
styrelsens uppdrag kan inrymmas 1 ett belopp pd ca 3,5 miljoner
kronor per &r under den period undersékningarna pagér. Vi har inte
kunnat bedéma 1 vilken man detta redan inryms 1 och kan finansie-
ras inom ramen for Socialstyrelsens befintliga budgetram.

Formerna f6r uppfoljningen bor bestimmas inom ramen for éver-
enskommelsen mellan staten och SKL. Ett alternativ kan vara att reg-
eringen och SKL gemensamt tillsitter en grupp, med uppgift att folja
och rapportera om utvecklingen mot de uppsatta mélen eller att upp-
giften liggs ut pd en annan instans, som inte har ansvar f6r genom-
forandet. Vi bedémer kostnaden for detta till ca 3-5 miljoner kronor.

11.8 Prioriteringar mellan forslagen

Enligt direktiven ska vi bedéma hur de olika delarna i strategin ska
prioriteras inbordes.

Vi anser att det viktigaste ir att cancervirden i hela landet fir
goda forutsittningar att utveckla ny kunskap och att ge varje pati-
ent en god vird i enlighet med bista tillgingliga kunskap. Vira
dverviganden och forslag kring samlade cancerverksamheter och en
mer indamadlsenlig nivdstruktur har detta som sitt frimsta syfte.
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Arbetssitt och organisation som bygger pd multidisciplinirt
omhindertagande samt ledtider, som inte innehdller ndgra onédiga
och for patienten oklara vintetider, vill vi direfter lyfta fram. Vira
dverviganden och férslag om ledtider och om férséksverksamhet
syftar till att utveckla sddana bittre virdprocesser.

Vi vill ocksi sirskilt framhilla behovet av goda forutsittningar
for den kliniska forskningen, bl.a. genom statliga medel pd natio-
nell nivd och genom att utveckla uppféljningen av virdens resultat.

Nir det giller eventuella statliga bidrag till cancervirden, inom
ramen f6r nuvarande finansieringssystem, anser vi att det mest an-
geligna ir att staten helt eller delvis finansierar specifika och strate-
giskt viktiga indamil. Aven om indaméilet kan hivdas hora till
sjukvirdshuvudmannens ansvarsomride, s& kan ett statligt bidrag
bide skynda pd en utveckling och férenkla hanteringen. Mot den
bakgrunden har vi exempelvis foreslagit att staten anslar sirskilda
medel till uppféljning av medicinska resultat, inklusive virdering av
nya likemedel och andra teknologier 1 klinisk praxis samt till for-
soksverksamheter med en sammanhéllen virdkedja.

Den framtida kraftiga 6kningen av prevalens kommer att stilla
stora krav pd resurser inom cancervirdens alla delar. Frigan om
finansiering ir dock inte specifik f6r canceromridet utan giller hela
hilso- och sjukvirden. Bidde frigan om framtida finansierings-
system av hilso- och sjukvirden samt dess andel av bruttonational-
produkten kommer att aktualiseras.

Den ekonomiska utvecklingen internationellt och dess eventu-
ella konsekvenser for Sveriges ekonomi inverkar pd de ekonomiska
forutsittningarna foér hilso- och sjukvirden. Sett éver tiden har
ekonomin fluktuerat mellan perioder av upp- respektive nedging.
Perioder med simre skattekraft innebir mindre resurser till lands-
tingen och kommunerna. Det dr dock svirt att éverblicka den eko-
nomiska utvecklingen framéver och dess féljder for hilso- och
sjukvirden.

I enlighet med riksdagens riktlinjer fér prioriteringar, s ska den
palliativa virden ges hég prioritet inom hilso- och sjukvérden.
Omrédet ir trots detta ojimnt utbyggt 6ver landet. Aven utveck-
ling av kunskap och kvalitet behdvs. Omridet bor dirtor ges hogre
prioritet. Med tanke pd det diliga utgingsliget i kombination med
de framtida resursmissiga utmaningarna fér sjukvirdshuvudmin-
nen finns det en stor risk att omrddet dven framgent kommer att
vara underférsorjt 1 forhillande till behoven och till den hoga prio-
ritet det borde ha. I den mén staten 6verviger generella bidrag till
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finansieringen av cancervirden finns det skil foér att de 1 s8 fall rik-
tas till den palliativa virden.

Primirprevention kriver ldngsiktiga insatser, som av sjukvirds-
huvudminnen 1 praktiken ges en lg prioritet 1 relation till virden.
Detta ir forklarligt med tanke dels pd en anstringd ekonomisk
situation dels pd de linga latenstiderna och de komplexa orsaks-
faktorerna som innebir stor osikerhet om nir resultat kan mitas i
humanitira och ekonomiska virden. Likasd ir det osikert om var
och hur eventuella ekonomiska vinster kan tas hem. Sjukvirden ir
hir bara en av minga mojliga sektorer. Dock kan konstateras att
det hir finns en relativt outnyttjad potential att férhindra insjuk-
nanden i cancer och dirav féljande kostnader. Sammantaget talar
detta for att staten bor ta ett storre ekonomiskt ansvar f6r finansie-
ringen av hilso- och sjukvirdens preventiva arbete.

Vi behéver mer kunskap om var pengarna gér mest nytta for att
uppnd hilsovinster. Vi behéver ha kunskap om kostnadseffektiva
l6sningar som féljer med utvecklingen inom canceromrddet si att
metoder som kommer till anvindning verkligen ir de mest givande
sett till de resurser som tas i ansprdk. Oavsett omride, likemedel
eller kirurgisk behandling, krivs jimférbara analysunderlag for att
kunna prioritera bista méjliga investeringsalternativ.

11.9 Konsekvenser for den kommunala sjalvstyrelsen
m.m.

Den foreslagna cancerstrategin bygger 1 minga stycken pd mer
samsyn och samordning pd nationell nivd och dven pd samarbete
inom sjukvdrdsregionerna. Vi menar att det ir nddvindigt for att
sikra en god kvalitet inom virden som kommer alla patienter till
del. Betoningen pd det nationella perspektivet inom hilso- och
sjukvdrden ir inte nigot nytt. Det finns pi minga omrdden en
uppenbar rérelse mot mer samarbete bide mellan sjukvirdhuvud-
min och mellan staten och sjukvirdhuvudminnen. Med tanke pid
deras frivilliga karaktir kan vira overviganden och férslag inte
heller sigas inkrikta pd den kommunala sjilvstyrelsen.

Vira éverviganden och forslag har heller inte ndgra implikationer
pa ovriga i 15 § kommittéférordningen (1998:1474) nimnda omriden.

300



Bilaga 1

Kommittédirektiv @

En nationell cancerstrategi fér framtiden Dir.
2007:110

Beslut vid regeringssammantride den 5 juli 2007.

Sammanfattning av uppdraget

En sirskild utredare skall limna férslag till en nationell cancer-
strategi. En betydande 6kning av incidens (antalet som insjuknar
under ett r) och prevalens (antalet som lever med en cancersjuk-
dom) kan férvintas under de kommande 10-15 &ren. Det finns
dirfér anledning att utreda vad som kan goras for att s3 ldngt moj-
ligt forhindra att minniskor insjuknar och dér i cancer samt f6r att
forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter med en cancer-
sjukdom. Cancerstrategin skall ha fokus p& framtida behov och
utmaningar.

Utredaren skall foresld en evidensbaserad strategi utifrdn ett
helhetsperspektiv som omfattar primir och sekundir prevention,
tidig upptickt, diagnostik, behandling, palliativ vird, kunskaps-
bildning och kunskapsspridning. I uppdraget ingdr vissa sirskilda
frigor som utredaren skall ta stillning till, diribland frigan om att
stirka patientperspektivet. De mél for strategins olika delar som
utredaren foresldr skall vara mojliga att f6lja upp.

Utredaren skall redovisa sitt uppdrag senast den 15 januari 2009.

Bakgrund

Cancer ir samlingsnamnet pd de cirka 200 sjukdomar som kinne-
tecknas av en okontrollerad celltillvixt. Ar 2004 fick 27 000 min
och 24 000 kvinnor 1 Sverige diagnosen cancer varav 43 000 fick sin
forsta cancerdiagnos. Samtidigt levde &r 2004 cirka 152 000 perso-
ner som ndgon gdng under de senaste fem &ren fitt en cancerdia-
gnos. I cirka 60 procent av fallen ir det minniskor éver 65 &r som
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drabbas. Nirmare 40 procent av alla cancerfall drabbar féljaktligen
personer under 65 3r, diribland insjuknar &rligen 250-300 barn. De
vanligaste cancerformerna fér kvinnor ir brést- och tjocktarmscancer.
For min 4r det prostata- och hudcancer. Ar 2004 avled 22 614 min-
niskor i cancer, varav 3 314 i lungcancer.

Att drabbas av cancer innebir att utsittas for allt ifrin linga,
pafrestande terapier till snabba dédliga férlopp. Det ir en svér sjuk-
dom fér den drabbade och paverkar dven anhériga. Fér den som
overlever en cancerbehandling finns ibland risk 6r dterfall och
kvarstdende medicinska konsekvenser av behandling och sjukdom.

Prognoser som bland annat presenterats 1 en rapport frin Social-
styrelsen &r 2007 (Cancervdrden i Sverige), tyder pd en betydande
okning av incidens och prevalens under de nirmaste 10-15 &ren.
Detta beror dels pd den demografiska utvecklingen, dels pa lingre
overlevnadstid och minskad dédlighet efter behandling. Samma ut-
veckling férvintas dven i andra linder.

Cancersjukvirden omfattar ett stort antal medicinska speciali-
teter. Den kliniska forskningen utgér en nédvindig link mellan
medicinsk grundforskning och hilso- och sjukvird av hog kvalitet.
Cancerforskningen inom svil prevention som behandling ir i stark
utveckling. Enligt nyss nimnda rapport ir svensk cancervird i ett
internationellt perspektiv av hég kvalitet, men det finns problem
exempelvis nir det giller den palliativa virden och tillgingen pa
olika specialistlikare. Om dessa problem inte dtgirdas kan de pa
sikt och 1 takt med att behoven 6kar, riskera att allvarligt férsimra
hilso- och sjukvirdens effektivitet med stora konsekvenser for
patienterna.

P& nigra omrdden har Socialstyrelsen, Cancerfonden, patient-
organisationer och andra pekat pd att det redan i dag finns brister
och att dessa riskerar att accentueras 1 samband med en framtida
okning av incidens och prevalens. Det finns dirfér anledning att
utreda vad som kan goras for att si lingt mojligt férhindra att
minniskor insjuknar och dér i cancer samt for att férbittra kvali-
teten 1 omhindertagandet av patienter med en cancersjukdom. M4l
och verktyg behéver analyseras och beskrivas inom ramen {6r en
nationell cancerstrategi.
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Uppdraget

Overgripande mal f6r den nationella cancerstrategin ir att

- minska antalet som insjuknar 1 cancer,

- minska dédligheten 1 cancer,

- forlinga 6verlevnadstiden efter en cancerdiagnos, och

- forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter med cancer
utifrdn ett tydligt patientperspektiv.

Utredaren skall foresld en samlad evidensbaserad strategi utifrén ett

helhetsperspektiv som omfattar primir och sekundir prevention,

tidig upptickt, diagnostik, behandling, palliativ vird, kunskapsbild-
ning och kunskapsspridning.
Utredaren skall dirfor

- analysera den foérvintade utvecklingen av incidens och preva-
lens,

- bedéma vilka insatser som bér goras f6r att minska antalet nya
fall,

- bedéma vilka insatser som bor géras for att sikerstilla en god
vird av dem som drabbas av cancer i framtiden,

- vid valet av strategi bedéma vilka av de féreslagna insatserna
som ir mest angeligna for framtiden och samtidigt mest kost-
nadseffektiva,

- foresld mél for de olika delarna i strategin, samt

- foresld var ansvaret for att genomfoéra och folja upp de olika
delarna i strategin skall ligga.

Minga faktorer har betydelse for att nd méilet med strategin. Primir
och sekundir prevention, tidig upptickt, diagnostik, behandling,
palliativ vird, kunskapsbildning och kunskapsspridning ir alla
viktiga bestdndsdelar. Strategin skall dirfér omfatta alla dessa delar.

God vird innebir att hilso- och sjukvdrden ir siker, patientfo-
kuserad, effektiv, jimlik, evidensbaserad och indamélsenlig samt
att den ges 1 rimlig tid. Kvalitet och effektivitet 1 virdkedjorna ir en
viktig del 1 att sikerstilla en god vard.

Cancerstrategin skall fokusera pd framtida behov och utma-
ningar. Uppdraget ir alltsd inte att ta fram en strategi for att &t-
girda dagens brister. Utredaren bor vilja de tidsperspektiv som ir
limpliga med tanke p& férutsittningarna for prognoser, insatser
och annat inom de olika delarna av strategin.
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De mil som utredaren féresldr skall vara mojliga att f6lja upp.
Utredaren har att sjilv bedéma i vilken mdn mélen skall vara resul-
tatmal respektive processmél samt pd vilken nivd olika mél bér be-
stimmas. Utredaren skall tydligt klarligga om de féreslagna mélen
ir rimliga, med hinsyn till kunskapslige och evidensbas, demografi,
tillgingliga resurser och andra férutsittningar.

Uppféljningen och utvirderingen av cancerstrategin skall avse
dels om och hur mélen f6r de olika delarna 1 strategin har uppnatts,
dels strategins betydelse for att dstadkomma en énskad utveckling.
Utredaren skall féresld limpligt tidsintervall for uppfoljning av de
olika delarna.

WHO har presenterat modeller fér nationella program for
cancerkontroll (National Cancer Control Programs, NCCP, 2002).
Modellerna ir anpassade till resurser och andra férutsittningar 1 det
enskilda landet. Flera linder har tagit fram och borjat genomfora
planer, strategier eller program, diribland Danmark, Norge och
England. Utredaren skall 1 sitt arbete ta del av WHO:s arbete, erfa-
renheter frdn andra linder samt 6vrigt relevant internationellt arbete.
WHO har nyligen antagit beslut om hur strategier for icke-
smittsamma sjukdomar bor genomféras, di det for flera olika sjuk-
domar kan finnas liknande behov av insatser och dtgirder i syfte att
forhindra eller férsena uppkomst av sjukdom. Exempel pd liknande
forebyggande insatser som kan ha biring pd detta uppdrag ir kost
och fysisk aktivitet samt tobaksprevention. Om méjligt skall utre-
daren foresld hur genomférandet av férebyggande insatser kan
samordnas med sddana insatser inom andra omriden.

Avgransningar

Utredarens analyser, klarligganden och férslag skall i huvudsak
utgd frin forskning, studier och rapporter som redan ir tillgingliga
och som ir relevanta fér uppdraget. Avsikten ir inte att utredaren
skall ta in primirmaterial for sina slutsatser, annat 4n om det ir sir-
skilt motiverat och av liten omfattning.

Strategin skall ha sdvil ett verksamhets- som patientperspektiv
och avse frigor dir utredaren bedémer att framtida utveckling av
behov, kunskapsbildning, demografi och andra férindringar stiller
sirskilt stora krav pd framforhdllning. Det dr upp till utredaren att
bedéma hur de olika delarna i strategin skall prioriteras inbérdes.
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Forslagen fir inte innebira ndgon forindring 1 ansvarsforhillan-
det mellan stat och sjukvirdshuvudmin.

Sérskilda fragor som skall ingd i cancerstrategin

Med tanke pd de problem som finns, skall utredaren inom ramen

for den nationella cancerstrategin ta stillning till

- behovet av och férutsittningarna f6r primirpreventiva insatser,

- konsekvenserna av den férvintade utvecklingen av screening,
vacciner och likemedel,

- behovet av och férutsittningarna fér utvecklade former for
kunskapsbildning och kunskapsspridning,

- f6rutsittningarna for den palliativa virdens tillginglighet och
kvalitet,

- behovet av specialistlikare,

- forutsittningarna for att minska ojimlikheter 1 virdens resultat,
samt

- forutsittningarna foér cancerforskning av hog kvalitet.

Det nationella folkhilsomalet ir "att skapa sambilleliga forutsitt-
ningar for en god hélsa pd lika villkor for hela befolkningen". Hilso-
och sjukvirden har hir en viktig roll genom sin specifika kompe-
tens, auktoritet, breda kunskap och stora kontaktyta gentemot
befolkningen. Det gir att minska insjuknanden i cancer. Det finns
bade klarlagda orsakssamband och evidensbaserade preventiva me-
toder. Det idr viktigt att utifrin detta bedéma vad som kan och bor
goras for att minska antalet nya fall 1 framtiden.

Forskningen kring metoder {6r screening, vaccin och likemedel
pd canceromrddet ir i stark expansion. I ett lingre tidsperspektiv
finns det anledning att férutse stora positiva effekter fé6r medbor-
gare och patienter. Antalet behandlingsmojligheter okar snabbt
men leder ofta till 6kade kostnader. Detta stiller sirskilt stora krav
pd strategier f6r genomtinkt introduktion, anvindning och upp-
féljning for att dstadkomma en god kostnadseffektivitet.

Kunskapsbildning och kunskapsspridning ir en viktig del i styr-
ningen av hilso- och sjukvirden. Kunskapsunderlag bestir bland
annat av kunskapsoversikter, riktlinjer, vdrdprogram, strukturer f6r
systematiskt forbittringsarbete och klinisk forskning. Utredaren
skall dirfor ta stillning till om det finns behov av och forutsitt-
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ningar for utvecklade former f6r kunskapsbildning och kunskaps-
spridning pd canceromridet.

Cancerpatienter ir i majoritet inom den palliativa virden. Denna
typ av vard bygger pd ett forhillningssitt som syftar tll att for-
bittra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av pro-
blem som kan uppstd vid livshotande sjukdom. Palliativ vird fore-
bygger och lindrar lidande genom tidig upptickt, noggrann analys
och behandling av smirta och andra fysiska, psykosociala och
existentiella problem. Flera studier visar pd brister och stora skill-
nader inom landet nir det giller tillginglighet och kvalitet inom
den palliativa virden. I takt med den férvintade okningen av an-
talet personer som insjuknar i cancer kommer behovet av palliativ
vérd att bli allt storre. En ldngsiktig strategi och planering ir dirfér
nodvindig for att sjukvirdshuvudminnen skall kunna méta fram-
tida behov av palliativ vrd.

God vird forutsitter god tillgdng till specialistlikare och annan
vardpersonal. Enligt Socialstyrelsens rapport Cancervdrden i
Sverige framfor sjukvdrdshuvudminnen att det rdder brist pd pato-
loger, radiologer, urologer och onkologer. Det finns anledning att
tro att denna brist blir in mer pdtaglig i framtiden, vilket kan dven-
tyra sikerhet och kvalitet pd lingre sikt. Det finns ocksd skil att
anta att den framtida utvecklingen av diagnostiska och terapeutiska
metoder kriver delvis ny kompetens.

Mialet for hilso- och sjukvarden dr en god hilsa och en vird pd
lika villkor f6r hela befolkningen. Olika studier visar att socioeko-
nomiska faktorer piverkar bide ¢verlevnad och dodlighet. Detta ir
inte tillfredsstillande med tanke pd att det 1 hilso- och sjukvirds-
lagen (1982:763) anges att vard skall ges pa lika villkor. Det impli-
cerar dessutom att det finns en potential {6r lingre 6verlevnad och
lagre dodlighet.

Atgirder for att stirka patientperspektivet

Forutom de forslag som bygger pd redan tillgingligt material skall
utredaren 6verviga mojligheten att 1 samrdd med intresserade sjuk-
virdshuvudmin initiera en eller flera férsoksverksamheter. Dessa
forsok skall syfta till att 8stadkomma en patientanpassad organisa-
tion fér virden av cancersjuka. Forsoken bor utformas utifrin
vetenskapliga kvalitetskriterier och ha formen av en brett upplagd
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interventionsstudie som avrapporteras till regeringen efter att den
avslutats och utvirderats.

Cancersjukvirden ir 1 hog grad en multidisciplinir verksambhet,
vilket innebir att minga olika specialister méste konsulteras och
delta i behandlingen. Den tid som en patient har kontakt med sjuk-
varden dr oftast mycket ldng exempelvis frin det forsta besoket hos
primirvirden tll den sista uppfdljningskontakten mellan fem och
tio 4r senare.

Svensk cancersjukvdrd har goda behandlingsresultat mitt i
dverlevnadstid och dédlighet. Det finns dock ménga vittnesbord
och studier som visar att virden inte dr organiserad si att den
underlittar for patienterna och de anhériga, exempelvis nir det
giller information, kontakter, vintan, férutsigbarhet och tillging-
lighet. Samtidigt finns anledning att tro att patienter i framtiden
kommer att stilla hégre och berittigade krav pd kvalitet i service
och information. Det ir dirfér angeliget att finna I8sningar dir
vardkedjan, 1 hogre grad in vad som ir fallet 1 dag, ir uppbyggd
med hinsyn tll patientens behov av kontinuitet, férutsigbarhet,
palitliga besked och tydlig information.

Utredaren skall beakta hilso- och sjukvirdens utformning och
bemotande ur ett barnperspektiv di antalet barn som insjuknar i
cancer dkar. Barn och deras familjer kan dessutom antas ha sir-
skilda behov nir det giller bemétande, anhérigstéd och vérdfor-
mer.

Utredaren skall dven beakta jimstilldhetsperspektivet d det kan
finnas skillnader i férutsittningar fér kvinnor och min.

Konsekvenser av utredningens forslag

Forslagens konsekvenser skall redovisas enligt vad som anges 1 14
och 15 §§ kommittéférordningen (1998:1474). Utredaren skall i sin
redovisning ligga sirskild vikt vid att redovisa férslag till finansie-
ring 1 de delar forslagen innebir 6kade kostnader eller minskade
intikter f6r det allminna liksom vid att redovisa 1 vilken utstrick-
ning forslagen pdverkar den kommunala verksamheten och sjilv-
styrelsen.
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Samradd och redovisning av uppdraget

Utredaren skall bitridas av en grupp sakkunniga. Utredaren
skall under utredningens ging dven anlita de experter som han eller
hon bedémer nédvindiga for analys och bedémningar.

Utredaren skall striva efter ett brett samrdd med berorda akto-
rer pd omrddet. Sirskild vikt skall liggas vid samrid med Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL). Utredaren skall dven samrida
med andra utredningar och projekt med biring pd uppdraget sisom
exempelvis Utredning av den kliniska forskningens behov och vill-
kor samt forslag till handlingsplan (dir. 2007:39) och pdgdende pro-
jekt som syftar till att samordna den regionala kunskapsstyrningen
inom cancervirden. De férslag som limnas angiende forskning
skall ansluta till férslag i ovanstiende utredning om den kliniska
forskningen.

Utredaren skall s langt mojligt understédja och beakta den ut-
veckling av styr- och organisationsformer inom virden som redan
dger rum ute hos sjukvirdshuvudminnen. Detta for att strategin
skall f§ maximalt genomslag.

Utredaren skall redovisa sitt uppdrag senast den 15 januari 2009.

(Socialdepartementet)
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Forteckning dver av utredningen
bestallda underlag

1 Framtida cancerprevalens och cancerincidens i Sverige.
Prognoser 2006-2030

Framtida cancerprevalens i Sverige. Prognoser 20062030
Framtida cancerincidens i Sverige. Prognoser 2006-2030

Socialstyrelsen, Epidemiologiskt Centrum

2 Future scan for Swedish National Cancer Strategy
Medical Management Centre, Karolinska Institutet

3 Cancerprevention

Docent Cecilia Magnusson

4 Ldkemedel och medicinteknik inom den framtida
cancervarden

Likemedelsverkets svar pad frigor med anledning av
arbetet med en nationell cancerstrategi

Likemedelsverket
Likemedelsutvecklingen inom canceromradet
Likemedelsindustriforeningen

Medicinteknik och cancerbehandling i ett
framtidsperspektiv

Swedish Medtech
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5 Tillgang pa personal och flexibel personalanvandning
inom cancervarden

Flexibel personalanvindning i cancervirden
Tillgdng pa personal inom cancervirden

Socialstyrelsen

6 Palliativ cancervard
Docent Cal Johan Fiirst

7 Socioekonomiska skillnader och cancerinsjuknande och
6verlevnad

Docent Magdalena Lagerlund

Kompendierna finns att ladda ner pd
www.regeringen.se/social/cancerstrategi

For mer information kontakta Socialdepartementet, Enheten for
hilso- och sjukvérd, 103 33 Stockholm, telefon 08-405 10 00 (vx).
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Statens offentliga utredningar 2009

Kronologisk forteckning

. En mer rittssiker inhimtning av

elektronisk kommunikation i brotts-
bekimpningen. Ju.

2. Nya nit for fornybar el. N.

10.
11.

. Ransonering och prisreglering i krig och

fred. Fo.

. Sekretess vid anstillning av myndighets-

chefer. Fi.

. Sikerhetskopiors rittsliga status. Ju.
. Aterkrav inom vilfirdssystemen.

- Forslag till lagstiftning. Fi.

. Den svenska administrationen av jord-

bruksstéd. Jo.

. Trygg med vad du dter — nya myndigheter

for sikra livsmedel och héllbar produk-
tion. Jo.

. Sikerhetskontroller vid fullmiktige-

och nimndsammantriden. Fi.
Miljoprocessen. M.

En nationell cancerstrategi for
framtiden. S.



Statens offentliga utredningar 2009

Systematisk forteckning

Justitiedepartementet

En mer rittssiker inhimtning av elektronisk
kommunikation i brottsbekimpningen.[1]

Sikerhetskopiors rittsliga status. [5]

Forsvarsdepartementet
Ransonering och prisreglering i krig och fred.

(3]

Socialdepartementet

En nationell cancerstrategi for framtiden. [11]

Finansdepartementet

Sekretess vid anstéllning av myndighets-
chefer. [4]

Aterkrav inom vilfirdssystemen.
—Forslag till lagstiftning. [6]

Sikerhetskontroller vid fullmiktige-
och nimndsammantriden. [9]

Jordbruksdepartementet

Den svenska administrationen av jordbruks-
stdd. [7]

Trygg med vad du dter — nya myndigheter
for sikra livsmedel och héllbar produktion..

(8]

Miljodepartementet
Miljsprocessen. [10]

Naringsdepartementet
Nya nit for fornybar el. [2]
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