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Beslut

Beslut om denna promemoria har fattats av generaldirektéren Jean-Luc af Geijerstam.
Utredaren Kajsa Hanspers har varit foredragande. Analyschefen Caroline Olgart Hoglund,
chefsjuristen Catarina Eklundh Ahlgren och projektdirektoren Johan Stromblad har
deltagit i den slutliga handlaggningen.

Stockholm 2024-01-11
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor

Kajsa Hanspers
Utredare
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Forord

Sedan 2009 har det funnits en nationell cancerstrategi, som legat till grund f6r ménga
insatser pa olika nivéer, for att forbattra cancervarden. Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys har pa regeringens uppdrag tagit fram en ldgesbild 6ver den nationella
cancerstrategin ur ett patient-, verksamhets- och systemperspektiv.

Vi vill rikta ett varmt tack till alla som tagit sig tid att delta i vara intervjuer, svara pa
vara enkéter och till alla som bidragit till arbetet pa andra sitt. Arbetet med promemorian
har gjorts av utredaren Kajsa Hanspers, analytikern Annasara Agfors och utredaren
Daniel Zetterberg. I arbetet har dven praktikanten Julia Belcastro, juristen Ellen Ringqvist,
utredaren Caroline Vidigsson Schmélzer och utredaren Carl Lundgren deltagit. Institutet
for hilsoekonomi (IHE) har bidragit med en underlagsrapport och Statens beredning for
medicinsk utviardering (SBU) har bidragit med en litteratursékning,.

Stockholm i januari 2024

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
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Resultat i korthet

Vérd- och omsorgsanalys har pé regeringens uppdrag tagit fram en lagesbild av
den nationella cancerstrategin. | denna PM belyser vi styrkor och utvecklingsbehov
i strategin. | enlighet med uppdraget har vi tagit fram lagesbilden utifrén ett patient-,
verksamhets- och systemperspektiv och inkluderat de standardiserade vérdférloppen
och barncancervérden. Vi har dven identifierat ett antal omvarldsfaktorer som kan
féranleda @ndringar av cancerstrategin.

Véra slutsatser ar:

P Den nationella cancerstrategin ger struktur och rikining men brister i prioritering,
implementering och uppfdlijning.

> Maéluppfyllelsen och insatserna skiljer sig @ mellan cancerstrategins olika
mélomréden.

P De standardiserade vérdférloppen har skapat sammanhélina fldden i cancer-
varden men behdver utvecklas.

P Barncancervérden har blivit en del i cancerstrategin men utvecklingsbehov
kvarstdr.

P Medicinteknisk utveckling, EU-initiativ och omstéllningen till god och néra vérd
behdver vagas in i en ny strategi.
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Sammanfatining

Vard- och omsorgsanalys har pa regeringens uppdrag tagit fram en ldgesbild av den
nationella cancerstrategin. I denna PM belyser vi styrkor och utvecklingsbehov i
strategin. I enlighet med uppdraget har vi tagit fram ldgesbilden utifran ett patient-,
verksamhets- och systemperspektiv och inkluderat de standardiserade vardforloppen och
barncancervarden. Vi har dven identifierat ett antal omvarldsfaktorer som kan féranleda
andringar av cancerstrategin.

Lagesbilden har tagits fram utifran f6ljande tre fragor:

« Vilka ar styrkorna och utvecklingsbehoven i styrningen genom cancerstrategin?

« Vilka ar styrkorna och utvecklingsbehoven i méluppfyllelsen och implementeringen
av insatserna inom ramen for cancerstrategin?

 Vilka omvirldsfaktorer skapar behov av forandringar i cancerstrategin?

Den nationella cancerstrategin

Utredningen En nationell cancerstrategi 6verlamnade sitt betinkande 2009. Antalet
personer med cancersjukdom berdknades 6ka kraftigt i framtiden. For att mota
utvecklingen och forbattra cancervarden identifierade utredningen fem Gvergripande
mal och gav en rad olika forslag till atgérder. Malen dr

att minska risken for insjuknande i cancer,

2. attforbattra kvaliteten i omhéndertagandet av patienter med cancer utifran ett tydligt
patientperspektiv,

3. attforldnga 6verlevnadstiden efter en cancerdiagnos och forbattra livskvaliteten efter
en cancerdiagnos,

4. att minska regionala skillnader i 6verlevnadstid efter en cancerdiagnos samt

5. att minska skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och 6verlevnadstid.

Den nationella cancerstrategin har operationaliserats i styrningen genom i forsta hand
overenskommelser mellan regeringen och Sveriges kommuner och regioner samt uppdrag
till myndigheter. I dessa framgér vilka konkreta insatser kopplade till cancerstrategin
som ska genomfdras. Ar 2018 beslutade regeringen om en langsiktig inriktning for
cancervirden. Den ldngsiktiga inriktningen anger en viljeriktning och innehaller
inte bindande dtgérder, utan operationaliseras genom frimst éverenskommelser och
myndighetsuppdrag.

De sex regionala cancercentrumen och deras ledning- och samverkansfunktion RCC i
samverkan har en central roll i arbetet med att genomfdra den nationella cancerstrategin,
och utgor en struktur for kunskapsstyrningen av cancervérden.
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Sammanfattning

Strategin ger struktur och rikining men brister i prioritering,
implementering och uppféljning

Enligt var studie ar synen pa cancerstrategin 6verlag positiv. Cancerstrategin upplevs ha
gett en gemensam inriktning for arbetet och skapat en struktur for nationell samverkan pé
flera omréden och pé sa satt blivit en modell for att skapa storre enhetlighet i cancervarden
i Sveriges decentraliserade hélso- och sjukvardssystem. Samtidigt finns det mojligheter
att utveckla strategin som styrmedel. Det handlar framst om mélens konkretionsgrad,
prioriteringar och uppféljningen.

Malen for cancerstrategin &r fortfarande relevanta, men kan utvecklas

Cancerstrategins mal uppfattas i hog grad som relevanta och tar sikte pa centrala aspekter
av hilso- och sjukvardens mal, samtidigt som de utgar fran relevanta utmaningar och
tydliga forbattringsbehov. En svaghet i cancerstrategins 6vergripande mal ar dock att
mélen inte konkretiserats i mer mitbara mél, kompletterats med malnivéer eller tidsatts.
Det bidrar till brister i uppfoljningen och ansvarsutkriavandet och medfor en osidkerhet
om méluppfyllelsen.

Strukturen for genomférande kénnetecknas av forbétrad samverkan men
bristande forutsatiningar fér implementering

Vér bedomning &r att cancerstrategin har skapat en struktur fér helhetssyn, samsyn och
samverkan mellan olika aktorer, sérskilt staten, RCC och regionerna.

Ansvarsfordelningen inom cancerstrategin ar i huvudsak tydlig nar det giller RCC och
statliga myndigheter. RCC:s mojligheter att svara mot sitt uppdrag begransas dock av att
man dr en kunskapsstyrningsorganisation utan beslutsmandat. Ett &terkommande tema
ar att uppdraget ibland inte upplevs motsvara moéjligheterna att paverka. De forandringar
som drivs av RCC kraver regionala beslut och prioriteringar, men regionernas ansvar ar
otydligt i 6verenskommelserna.

En annan utmaning i styrningen genom cancerstrategin ar att styrdokumenten saknar
vagledning for prioriteringar — bade mellan olika mal och insatser inom cancervéirden
och mellan cancervérden i forhallande till annan vard. Osdkerhet kring vad som bor
prioriteras och strukturella utmaningar, till exempel kompetensforsorjning, bidrar till
en ofullstandig och ojamn implementering.

Strategin har bidragit ill férbattrade uppféljningsmaijligheter, men strategin har
inte foljts upp systematiskt

Cancerstrategin har bidragit till virdefull utveckling av uppfoljningen inom cancervarden.
Nagra exempel pa det dr utvecklingen av uppfoljning av patientrapporterade upplevelsemétt,
vantetidsdata och register for cancerlakemedel.

Det kvarstar samtidigt flera utvecklingsbehov nir det giller forutsattningarna for
uppfoljning, bidde for nationell uppfoljning, verksamhetsutveckling och forskning.
Utmaningarna ar i regel gemensamma med de utmaningar som finns i hilso- och
sjukvarden i stort. En sddan utmaning ar att det saknas uppgifter om primérvardens
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insatser och rekvisitionslakemedel i nationella hilsodataregister. En annan utmaning,
sarskilt for nationell uppfoljning och hilsoekonomisk utvirdering av nya lakemedel, ar
att strukturen for datakallor dr fragmentarisk, att olika kallor inte kan kopplas ihop, att
kvaliteten brister och att det beh6vs kommunicerande it-system och automatisk 6verforing
for att minska den administrativa bordan. Det innebér att det ar svart att fa tillgéng till
och koppla ihop nédvéndiga data fran olika kéllor, for att kunna analysera maluppfyllelsen
och stodja implementeringen av cancerstrategin.

Utvecklingen inom precisionsmedicin och EU-samarbeten gor det ocksé angeldget med
forbattringar i informationshanteringen och uppf6ljningsmajligheter av till exempel nya
likemedel. Aven EU-initiativ kring delning av hilsodata inom EU skapar behov av 6kad
nationell samordning av hilsodata.

Ett utvecklingsbehov ar uppféljningen av cancerstrategin i sin helhet. Utredningen
som lade grunden for cancerstrategin lamnade flera forslag pa hur cancerstrategin borde
foljas upp. Bland annat féreslog man att méalen skulle foljas upp 16pande for att ge kunskap
om utvecklingsbehoven och for att kunna justera insatserna. Aven om det gjorts vissa
punktinsatser i den riktningen, har det saknats en systematisk uppféljning.

Den sammantagna bilden fran véara intervjuer ar att forbattrad uppféljning kan gora
cancerstrategin till ett tydligare och mer effektivt styrinstrument. Det anses 6nskvart
att ndgon aktor far i uppdrag att ta fram ett ramverk for uppféljning, definiera centrala
indikatorer och 16pande f6lja upp utvecklingen inom de olika malen i cancerstrategin. Det
finns ocksé ett behov av att folja upp genomslaget for riktlinjer. Vissa intervjupersoner
lyfter 4ven fram att det ar viktigt att vidta atgarder da riktlinjerna inte efterlevs. Det
knyter i sin tur an till behovet av vilmotiverade och konkreta mél i cancerstrategin.

Maluppfyllelsen och insatserna skiljer sig at mellan strategins
olika malomraden

Cancerstrategin kan ses som ett paraply for en rad insatser inom canceromradet.
Insatsernas omfattning varierar stort — fran uppbyggnaden av RCC till mer avgransade
aktiviteter som en férstudie om en telefonradgivningstjénst fér cancer.

Var undersokning gor det inte majligt att avgora i vilken utstrackning insatserna inom
cancerstrategin direkt har paverkat resultatet i relation till cancerstrategins fem mal.
Daremot kan vi se att det finns en variation i hur ldingt man kommit inom respektive mal.
Ett 6vergripande resultat ar att insatserna inom cancerstrategin sammantaget tycks ha
fungerat battre nir det géller fragor som littare kan avgrénsas till den specialiserade
cancervarden — som omhéndertagande och medicinsk kvalitet i behandlingen. Daremot
har det varit svarare att arbeta med ménga av de fragor som ar bredare och som kraver
samverkan med aktorer utanfor specialistvarden.

Overlevnad och omhéndertagande framstér som starkare omraden

Utvecklingen nir det géller uppfyllelse av cancerstrategins mél varierar. Det finns en positiv
utveckling sérskilt nar det géller malen om forbattrad kvalitet i omhéndertagandet, 6kad
overlevnad och minskade regionala skillnader i 6verlevnadstid. Ddremot kan vi inte se en
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positiv utveckling nér det giller malet att minska skillnader mellan befolkningsgrupper i
insjuknande. Vi har inte kunnat undersoka utvecklingen inom samtliga mél och for flera
av malen saknas det ett tydligt sétt att mata maluppfyllelsen.

Prevention som rér ohdlsosamma levnadsvanor, livskvalitet och jamlikhet mellan
grupper framstar som svagare omraden

Nir det giller mélet att minska risken for insjuknande &dr det svért att bedoma hur
utvecklingen sett ut sammantaget. For de cancerformer vi undersokt ndrmare har risken
for insjuknande utvecklats i olika riktning, och jamforelser 6ver tid kompliceras av att
diagnostiken sannolikt forbattrats. Prevention som ror ohédlsosamma levnadsvanor har
varit relativt lite i fokus i den nationella styrningen under stérre delen av perioden. Mer
fokus har legat pa prevention och tidig upptickt genom screening. Ett mer 6vergripande
arbete med prevention som ror ohdlsosamma levnadsvanor har tagit form under de
senaste dren, men det ar annu for tidigt for att se hur det faller ut.

Det ar svart att avgora hur utvecklingen sett ut i relation till mélet om forbattrad
livskvalitet, eftersom det saknas sitt att folja upp utfall i livskvalitet pa nationell och
cancerovergripande niva. Indikatorer 6ver arbetssatt tyder pa att den palliativa varden
pa flera sétt blivit béttre under perioden. Nar det géller rehabilitering saknas underlag
om hur tillgdng och kvalitet utvecklats. Bade palliativ vard och rehabilitering ingar i
RCC:s uppdrag och RCC: arbete uppfattas ha bidragit till forbattringar. Dessa omraden
har samtidigt varit i jamforelsevis lite fokus i den nationella styrningen fram tills de
senaste aren.

Nar det giller mélet om minskade skillnader mellan befolkningsgrupper har insatser i
stort sett saknats i den nationella styrningen. Aven om insatser skett inom RCC s tycks
det ha saknats ett samlat grepp om fradgan, och uppf6ljning tyder pé att skillnader mellan
befolkningsgrupper varit en svar fraga for RCC att arbeta med. Skillnaderna i insjuknande
mellan befolkningsgrupper tycks vara storre idag dn nar cancerstrategin togs fram. Hur
skillnader i 6verlevnad mellan befolkningsgrupper har utvecklats 6ver tid har vi ddremot
inte kunnat bedoma inom ramen for det hér korta uppdraget.

De standardiserade vardférloppen har skapat sammanhallna
floden i cancervarden men behover utvecklas

Standardiserade vardférlopp (SVF) borjade inféras 2015 i cancervarden och omfattar
ledtider och hur vardprocessen ska se ut frdn misstanke till behandlingsstart.
Vérdforloppen r en insats inom ramen for cancerstrategin och har dven sirskilda mél som
anges i 0verenskommelserna. Flera av forslagen i betdnkandet En nationell cancerstrategi
for framtiden for att skapa mer ssmmanhaéllen vard och stirka patienternas stéllning har
genomforts inom ramen fér SVF. De standardiserade vardfoérloppen ska bidra till 6kad
tillgdnglighet, patientndjdhet och jamlikhet.
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Vardforloppen har delvis natt malen men det saknas kunskap om effekterna

Nir det géller tillgdnglighet har vardforloppen kopplats samman med kortare vintetider
for vissa diagnoser, men det 1angt kvar till att n vintetidsmélet om att 80 procent ska
inleda behandling inom ledtiden.

Nir det géller patientngjdhet och jamlikhet &dr mélen att det ska ske en forbattring.
Patientndjdheten har 6kat kontinuerligt sedan 2018 och de regionala skillnaderna har
minskat ndgot, men kvarstar i stor utstrackning.

Det saknas ocksé i stor utstrackning kunskap om SVF:s paverkan pa andra dimensioner
i varden, vid sidan av maélen, till exempel paverkan pd medicinska utfall, prioriteringar
och eventuell undantriangning av andra patientgrupper samt arbetsbelastningen i varden.

Styrkor och svagheter i vardférloppen

Som styrkor med SVF har framkommit att de har bidragit till att tydliggora begrepp och
vardprocesser, forbattra samverkan samt att uppféljningen majliggjort jamforelser och
skapat incitament for forbattring av vantetider.

Som svagheter med SVF har framkommit att ledtiderna av vissa uppfattas som for
ambitiosa och att ledtider som inte &r medicinskt motiverade bedoms kunna bidra till
felaktiga prioriteringar i vdrden. SVF har bidragit till att ge former for verksamhets-
overgripande processarbete men det finns fortfarande utmaningar kvar vad giller sam-
verkan mellan olika aktorer i virdkedjan.

Barncancervdrden har blivit en del i cancerstrategin men
utvecklingsbehov kvarstar

Barncancer tycks inte frin borjan ha ingétt i cancerstrategin, sett till strategins utformning,
den nationella styrningen och genomférda insatser, utan tillkom efter regeringens
avsiktsforklaring kring cancervarden 2018. Sedan barncancer blev en tydligare del av
cancerstrategin har flera insatser genomforts, bland annat for att starka den nationella
samordningen inom RCC, férbattra omhéndertagandet av patienter, genom till exempel
kontaktsjukskéterskor och forbéttrad samordning mellan barn- och vuxenvarden, starkt
langtidsuppfoljning, samt starkt palliativ vard for barn.

Som starka omraden framkommer i barncancervarden kvaliteten i omhéandertagandet,
de medicinska resultaten och den geografiska jaimlikheten. Som styrkoribarncancervarden
lyfts fram starka strukturer for varden samt det nationella samarbetet inom ramen f6r
RCC och i professionsnétverk. Omradet ligger ocksa langt fram vad géller tillampningen
av precisionsmedicin.

Som svagheter lyfts kompetensforsorjning och finansiering, samt tillgéngen till
ldkemedel och kliniska studier. Det framkommer ocksa att stodet till en férbattrad
livskvalitet varierar mellan regionerna, till exempel vad géller rehabilitering.

Ett sdrskilt omrade som aktualiseras for barn och unga vuxna &r 6vergéngen mellan
barncancervirden och vuxencancervarden. Det lyfts fram att unga vuxna cancerpatienter
upplever ensamhet, bristande psykosocialt stod och stod nir det giller behov kopplade
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till fertilitet, sexualitet, studiegdng och etableringen pa arbetsmarknaden samt bristande
informationséverforing mellan vardaktorer.

Medicinteknisk utveckling, EU-initiativ och omstallningen
till en god och néra vard behéver végas in i en ny strategi

Var sista slutsats siktar in sig pd omvirldsfaktorer som en reviderad cancerstrategi behéver
forhalla sig till. Nagra faktorer som vi vill lyfta fram ar EU:s initiativ pd canceromridet,
precisionsmedicin, forandringar i organiseringen av cancerviarden och omstillningen
till god och néra vard.

EU:s initiativ pa canceromradet

Pa EU-niva pagar flera initiativ som en reviderad svensk cancerstrategi behover forhalla
sig till.

EU:s cancerplan, som syftar till att stdrka cancervarden i EU, &r i stor utstriackning
forenlig med den nuvarande cancerstrategin. Men det finns vissa skillnader. Exempelvis
innehéller den konkreta mal, framfor allt kopplat till prevention och tidig upptackt.
Dessutom innehéller den initiativ for att stirka samarbetet mellan EU-ldnderna i fragor
som standardisering och delning av hilsodata samt kunskapsspridning. I arbetet med
att revidera cancerstrategin ar det viktigt att avgora hur EU:s cancerplan ska avspeglas
i den svenska strategin, till exempel hur en reviderad cancerstrategi ska forhalla sig till
malen i EU:s cancerplan.

EU:s initiativ pd canceromrédet aktualiserar ocks& behov av att avgora vilka aktorer
som ska representera Sverige, och pa vilket sitt samarbetet pad EU-niva ska tas tillvara.
Maéngfalden av EU-ndtverk och satsningar skapar behov av samordning bland svenska
aktorer, for att kunna tillgodogora sig méjligheterna. Man behover ockséa tydliggora hur
styrstrukturen i Sverige ska knyta an till de strukturer som byggs upp pa EU-niv4, och
hur Sverige ska representeras i olika ssmmanhang.

Det pégar en utveckling mot en enhetlig struktur for hilsodata pd EU-niva. Det ar
sarskilt aktuellt for canceromradet, eftersom EU:s cancerplan beror flera sidana initiativ.
Utvecklingen pa EU-niva gor fragor om enhetlig struktur for hilsodata inom Sverige
dnnu mer angelagna.

En cancerstrategi behover balansera flera olika mal kopplade till den medicinska
utvecklingen

Inom canceromradet pagar en utveckling mot nya avancerade diagnostiska metoder och
behandlingsalternativ. De har mojliggjort tidigare upptickt, 6kad 6verlevnad och béttre
livskvalitet for cancerpatienter.

Inriktningen i den nationella life science-strategin ar att Sverige ska vara ett
foregangsland nar det géller att infora precisionsmedicin i varden. Frigan om att stirka
forskning och medicinsk utveckling bor vara en del av den nationella cancerstrategin.
Samtidigt behdver en cancerstrategi balansera flera perspektiv pad den medicinska
utvecklingen.
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A ena sidan ir det positivt att patienter far tillging till nya effektiva likemedel, 4 andra
sidan medfor det 6kade kostnader och behov av prioriteringar. Vi ser att en cancerstrategi
behover skapa en balans mellan en snabb tillgang till ldkemedel och andra vérden, till
exempel kostnadseffektivitet och mdjligheter for regionerna att planera och prioritera.

Utvecklingen av precisionsmedicin kommer dven innebira flera utmaningar kopplade
till exempelvis finansiering, inférande och uppféljning. Det kommer finnas behov av att
utveckla vardens infrastruktur, till exempel diagnostik, it-system samt kompetens- och
personalforsorjning. En cancerstrategi behover stétta utvecklingen av en infrastruktur
for precisionsmedicin och nya avancerade behandlingar.

Foréndringar i organiseringen av cancervarden

I det material vi samlat in lyfts framforallt tvd omraden fram nar det giller organiseringen
av de overgripande strukturerna for cancervarden. Det giller sarskilt relationen mellan
RCC och CCC (Comprehensive Cancer Centres, som ir internationellt ackrediterade
cancercentrum med vard, forskning och utbildning), samt RCC och CCC i forhallande
till statliga myndigheter.

Framvixten av CCC parallellt med RCC-strukturen skapar utmaningar. Frén ett
systemperspektiv lyfter flera aktorer fram att det finns ett behov av att fran statlig niva
tydliggora vilka roller RCC och CCC ska ha och hur de ska forhélla sig till varandra. Det
ar viktigt bland annat for att undvika dubbelarbete och konflikterande styrsignaler samt
for att ta tillvara respektive aktors styrkor nér det galler att skapa forutsattningar for
implementering och samverkan. Behovet av att skapa tydliga roller forstirks ytterligare
av utvecklingen inom cancer pa EU-nivd. Som vi ndmnt ovan behover det klargoras
vilken eller vilka aktorer som ska representera Sverige i EU-sammanhang och hur
rollférdelningen ska se ut for att spegla EU:s organisation pa canceromradet.

Omstéllningen till en god och néra vard

Den 6kade medicinska kvaliteten och minskade dodligheten i cancersjukdomar har 6ver
tid medfort en forskjutning av cancervirden mot ett behov av att hantera langvariga,
och ibland kroniska tillstand. Da blir behovet av till exempel 1angsiktig rehabilitering,
kontinuitet i varden och stdd till att samordna insatser fran olika aktorer mer framtradande.

Sett till primarvardens nya lagreglerade grunduppdrag ser vi att primarvarden borde
ta ett ansvar nir det géller omraden som prevention, rehabilitering och samordning. Men
var kartldaggning av cancerstrategins implementering visar att det inom dessa breda
omraden skapats egna specialiserade cancerspecifika strukturer — till exempel sirskilda
centrum for cancerrehabilitering, eller att resultaten ar béttre for cancerpatienter inom
palliativ vérd, trots att den typen av insatser ar eller borde vara likartade for manga
grupper av patienter.

Mot den bakgrunden blir det viktigt i arbetet med en ny cancerstrategi att upp-
marksamma vilken roll primarvarden ska ha i cancervarden och hur den pagéende
omstillningen till en god och nira vard kan paverka det. Aven den kommunala hilso- och
sjukvarden kan forvintas fa en allt storre roll i virden av cancerpatienter, till exempel
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nir det giller langsiktig rehabilitering och palliativ vard. Det bor ocksa uppméarksammas
i en ny cancerstrategi.

| arbetet har framkommit flera andra medskick till en
reviderad cancerstrategi

I vart uppdrag ingar inte att lamna forslag till innehallet i en ny strategi men vi bedomer
att vara slutsatser dnda ger viagledning om behovet av forandringar av strategin. UtGver
vara slutsatser har vi identifierat tre omréden som vi anser bor adresseras i arbetet med
en reviderad cancerstrategi.

En cancerstrategi som tar ett bredare grepp

Ett forsta 6vergripande medskick &r att regeringen bor 6verviga om cancerstrategin ska
utformas sé att den tar ett bredare grepp. I var analys av andra landers cancerstrategier,
EU:s cancerplan och vira intervjuer framkommer att vissa aspekter skulle kunna inga
i cancerstrategin pa ett tydligare sétt. Det handlar om att strategin bér omfatta alla
aldrar, och darmed tydligare innefatta varden av barn och unga vuxna. Vid sidan av
patientperspektivet har det ocksa lyfts att narstdendeperspektivet behover bli tydligare i
strategin. Det handlar ocksa om att strategin bor omfatta jamlikhet i alla delar av mélen
och tydligt belysa hela virdkedjan. Overlevnaden i cancer har i manga fall dkat, vilket
gor cancer till mer av en kronisk sjukdom, déar livskvalitet och langsiktig rehabilitering
och palliativ vard efter den akuta behandlingen blir mer framtriadande. Flera uttrycker
ocksé ett behov av att tydliggora att cancer ar en av flera diagnoser som hilso- och
sjukvarden behover forhélla sig till och att varden av cancerpatienter i stor utstrackning
sker i verksamheter som ocksa dgnar sig at flera andra patienter 4n cancerpatienter.

Ett okat genomslag for cancerstrategin

Ett andra overgripande omrade for medskick dr insatser for att 6ka cancerstrategins
genomslag i varden. Vi bedomer att det finns flera mojligheter att 6ka genomslaget.
En viktig orsak till ojamn implementering ar enligt flera intervjupersoner en otydlig
nationell styrning pa dvergripande niva, med otydliga prioriteringar och bristande
operationalisering av strategin. Ménga lyfter 4ven fram att styrningen beh6ver anpassas
till regionala forutsattningar — det som ska goras maste ocksa vara genomforbart — och
att regionerna behover finnas med pa ett tydligare sétt i strategin. I dagsldget finns det en
osikerhet bland flera aktorer kring om regionerna stir bakom strategin, och vilka aktorer
som ansvarar for genomforande av insatserna och finansiering i strategins olika delar.
Om cancerstrategin operationaliseras i handlingsplaner eller uppdateringar behover det
dven klargoras vilken aktor som ansvarar for det, liksom for uppféljningen som dessa
bor baseras pa.

En cancerstrategi med tydligare roller och mandat

Ett sista 6vergripande medskick ar att roller och mandat i cancerstrategin behover
bli tydligare. Otydliga mandat har i vissa fall inneburit hinder for genomforandet av
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cancerstrategin. I dagsliget saknas strukturer for att tillgodose behovet av horisontella
prioriteringarikunskapsstyrningen inom cancervarden. Mot bakgrund av omvirldsfaktorer
som det 6kade EU-samarbetet, framviaxten av CCC och omstéllningen till god och néra
vard blir tydliga roller och mandat 4nnu viktigare. Flera intervjupersoner betonar ocksa
att det ar viktigt att cancerstrategin innehaller eller kompletteras med stod for horisontella
prioriteringar och att det finns en aktér med ansvar for det. Manga intervjupersoner
namner ocksa de regionala skillnaderna och efterfragar en 6kad nationell styrning eller
samordning pa canceromradet i syfte att 6ka jamlikheten. Det framkommer ocksa en
onskan om ett 6kat statligt ansvarstagande eller ett tydligare formulerat uppdrag for
négon aktor pa en rad delomraden som uppfattas som svaga eller dar utvecklingen har gatt
langsamt, till exempel prevention, rehabilitering, palliativ vArd och kompetensforsorjning.
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1 Inledning

Den nationella cancerstrategin har funnits sedan 2009. Den inleddes med betdnkandet
En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11), mot bakgrund av att antalet
personer med cancer férviantades 6ka kraftigt och att det darfor var viktigt att arbeta
for att forhindra insjuknande och d6d i cancer, forbattra omhandertagandet av patienter
med cancer och stdrka patientperspektivet.

Strategin omfattar hela kedjan fran forebyggande, diagnos och behandling till
rehabilitering och palliativ vard, samt forutsittningarna for god cancervard i form av
bland annat organisering, kunskapsstyrning och forskning.

Regeringen har 2023 aviserat att man ska uppdatera den nationella cancerstrategin.
Vart uppdrag har varit att pa kort tid gora en liagesbild 6ver den befintliga nationella
cancerstrategin, som ingdng och underlag for det fortsatta arbetet med att revidera
cancerstrategin. I 1igesbilden ger vi en 6verblick 6ver styrkor, svagheter och utvecklings-
behov i cancerstrategin utifran befintlig kunskap, samt ger medskick till en uppdaterad
cancerstrategi.

1.1  Ldgesbild av den nationella cancerstrategin

Vérd- och omsorgsanalys har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en lagesbild av den
nationella cancerstrategin och dess implementering.

Syftet ar att tydliggora den nationella cancerstrategins styrkor och utvecklingsbehov.
Lagesbilden ska tas fram utifrén ett patient-, verksamhets- och systemperspektiv och
inkludera de standardiserade vardforloppen och barncancer. I uppdraget ingar &ven att
identifiera om det finns omvarldsfaktorer som bor féranleda dndringar av den nationella
cancerstrategin.

Tre fragestillningar har véglett arbetet med promemorian:

« Vilka ar styrkorna och utvecklingsbehoven i styrningen genom cancerstrategin?

« Vilka ar styrkorna och utvecklingsbehoven i méluppfyllelsen och implementeringen
av insatserna inom ramen for cancerstrategin?

 Vilka omvirldsfaktorer skapar behov av forandringar i cancerstrategin?

1.2  Analysen bygger pa intervjuer, indikatorer och tidigare
uppfoljningar av cancerstrategin

I arbetet har vi anvént oss av flera kompletterande kallor och metoder. Pa grund av den
begrinsade tiden for regeringsuppdraget har vi haft begriansade mojligheter till egen
datainsamling, exempelvis i form av omfattande enkiter till regioner och verksamheter,
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eller nagra mer omfattande analyser av méaluppfyllelse. Var lagesbild vilar darfor i stor
utstrackning pa tidigare uppfoljningar av insatserna inom cancerstrategin samt pa de
intervjuer vi genomfort.

Dokumentsstudie

I en dokumentstudie har vi kartlagt mélen och insatserna inom cancerstrategin utifran
cancerstrategins styrdokument, bland annat betinkandet En nationell cancerstrategi
for framtiden (SOU 20009:11), regeringens avsiktsforklaring for cancervarden Langsiktig
inriktning for cancervdrden, regeringsuppdrag till myndigheter samt 6verenskommelser
mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Vihar sammanstallt tidigare
uppfoljningar av cancerstrategin och dess insatser samt kartlagt utvecklingstendenser
med baring pa canceromradet. Vi har dven jamfort med cancerstrategier fran andra
ldnder (se bilaga 6). Statens beredning fér medicinsk utvardering (SBU) har gjort en
litteratursokning at oss efter forskning om effekter av de standardiserade vardférloppen
(SVF)icancervarden i Sverige, Danmark och Norge. Utifran SBU:s sammanstillning har
vi sjilva bedomt studiernas relevans och dragit slutsatser kring den befintliga kunskapen
om effekterna av SVF.

Intervjuer och moéten

Vi har gjort en intervjustudie med patientforetriadare, professionsrepresentanter,
forskare, berérda myndigheter och representanter for regionala cancercentrum i
samverkan, Comprehensive Cancer Centres (CCC) och SKR. Pa grund av den korta tiden
for genomforandet av regeringsuppdraget har vi gjort flera avgriansningar. Rapporten
inkluderar exempelvis inte regioner eller verksamheter, vilket medfor att vi bara delvis
fangar regionernas och verksamheternas perspektiv, bland annat genom representanter
for RCC och CCC:er samt foretriadare for professionsorganisationer som Fysioterapeuterna,
Foreningen MAS/MAR och Svenska likaresillskapet.

Intervjuerna har syftat till att identifiera olika aktorers uppfattning om cancervardens
styrkor och utvecklingsbehov, men dven implementeringen och uppféljningen av den
nationella cancerstrategin samt vilka omvérldsfaktorer som kan féranleda forandringar
av cancerstrategin.

Intervjuundersokningen utgick fran en semi-strukturerad intervjuguide (se bilaga 1),
som har anpassats nigot efter intervjupersonens befattning och roll. Frégorna berorde
i huvudsak styrkor och utvecklingsbehov i styrningen och implementeringen av den
nationella cancerstrategin samt utvecklingsbehov i ljuset av omvarldsfaktorer.

Intervjuerna genomférdes via videoldnk och var cirka 60 minuter 1dnga. De flesta av
intervjuerna genomférdes individuellt. Vid enstaka tillfallen deltog tva eller fler personer
samtidigt.

Totalt 34 aktorer har kontaktats varav alla utom en stéllde upp pa en intervju. Vissa
intervjuer genomfordes med flera personer fran en aktor samtidigt och totalt har 44
personer intervjuats under perioden juni—november 2023. En forteckning av intervju-
personerna finns i bilaga 2.

Utover intervjuerna har vi stimt av och inhdmtat medskick till vart arbete under
moten med Hilso- och sjukvardsdirektorsnétverket, RCC i samverkan samt De forskande
lakemedelsforetagen (LIF).
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Enkitundersokning med patientorganisationer

Vi har dven genomfort en enkidtundersokning riktad till diagnosspecifika patient-
organisationer inom canceromradet i Sverige. Syftet med enkéten var att belysa cancer-
varden och den nationella cancerstrategin ur ett patientperspektiv.

Undersokningen besvarades under perioden 12 oktober—14 november 2023. Totalt
svarade 10 av 22 organisationer pa enkaten, vilket motsvarar en svarsfrekvens pé 46 procent.
Enkiten och deltagande organisationer finns i bilaga 3.

Skriftliga fragor till regionala cancercentrum

Vi har skickat skriftliga fragor till Sveriges sex regionala cancercentrum (RCC). Syftet
var att belysa cancerstrategin ur ett verksamhetsnira systemperspektiv.

Frégorna berorde framforallt styrkor och utvecklingsbehov inom styrning, samordning
och implementering av den nationella cancerstrategin. Totalt fem av sex RCC besvarade
fragorna, som finns i bilaga 4.

Indikatorbaserad analys av utvecklingen i forhallande till méilen

Institutet for hélso-och sjukvardsekonomi (IHE) har pa vart uppdrag genomfort en
studie av méluppfyllelsen, utifrdn malen for cancerstrategin och ett urval av diagnoser.
Utover att ge en lagesbild av cancervarden, inklusive barncancervarden och hilso- och
sjukvardens mal i stort, belyser studien jamlikhet mellan befolkningsgrupper och regioner.
Underlagsrapporten finns tillgianglig pa forfragan.

Resultatseminarium

For att kvalitetssikra véra resultat och samla ihop andra medskick till vart arbete
anordnade vi ett resultatseminarium den 5 december 2023. I seminariet deltog femton
representanter for patientorganisationer och professionen, forskare, foretag, berérda
myndigheter samt RCC, for att diskutera preliminira resultat och medskick till innehéallet
i en uppdaterad strategi. En sammanstillning av deltagarna finns i bilaga 5.

1.3  Avgransningar

Vért arbete med en ldgesbild av cancerstrategin har bedrivits under en relativt kort tids-
period och vi har darfor behovt gora flera avgransningar.

En viktig avgransning ar att vi inte har undersokt styrkor och svagheter med att
regeringen styr genom en cancerstrategi. Vi har inte belyst om det dr lampligt att prioritera
cancer framfor andra diagnosomréden inom hélso- och sjukvérden och inte heller
mojligheten att anvdanda andra styrmedel dn en strategi for att framja utvecklingen av
cancervarden. I stéllet fokuserar vi pa styrkor och utvecklingsbehov genom att utga ifran
att det dven framo6ver kommer att finnas en cancerstrategi. Vi kan inte heller dra nigra
slutsatser om vilka omraden som strategin bor omfatta eller om de borde omfattas av
nédgon annan styrning. Det kan till exempel handla om diagnosovergripande omréden
som prevention som roér ohidlsosamma levnadsvanor, rehabilitering och palliativ vard.

Vi har ocksé avgransat oss nar det giller hur den nationella cancerstrategin paverkar
den regionala styrningen ur regionernas perspektiv. Vi har inte analyserat de regionala
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handlingsplanerna eller intervjuat representanter for regioner och kommuner pa hogre
ledningsniva. Det arbete och den samverkan som sker mellan framférallt RCC och de
aktorerna kan vi darfor inte dra nagra slutsatser om. Vi har inte heller underlag for att
belysa cancerstrategin ur den kommunala hilso- och sjukvardens perspektiv.

Vihar inte pa ett fullstindigt satt kunnat belysa utvecklingen i relation till de mal som
finns i cancerstrategin. Istillet har vi inom ramen for uppdraget genomfért en indikator-
studie utifran fyra cancerformer: njurcancer, brostcancer, lungcancer och kolorektalcancer.

1.4  Rapportens disposition

I kapitel 2 beskriver vi cancerstrategin som styrmedel.

I kapitel 3 beskriver vi pa vilket sitt den nationella cancerstrategin har genomforts,
och vilka insatser som gjorts pa nationell niva. Vi beskriver ocksa vilket genomslag
insatserna har fatt och ger en ldgesbild av maluppfyllelsen utifrén centrala indikatorer
och utvérderingar.

Kapitel 4 och 5 ger en fordjupad beskrivning av standardiserade vardforlopp i cancer-
varden samt cancervarden for barn och unga vuxna.

I kapitel 6 kartlagger vi omvérldsfaktorer som férvantas kunna fa konsekvenser for
cancervarden framover.

I kapitel 7 presenterar vi vara slutsatser.
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2 Cancerstrategin
som styrmedel

I det har kapitlet analyserar vi styrkor och svagheter i cancerstrategin som styrmedel i
ett tillbakablickande perspektiv. Vi har belyst styrningen genom cancerstrategin utifran
atta kriterier for en effektiv strategi. Vi jamfor ocksa den svenska cancerstrategin med
cancerstrategier och cancerplaner i andra lander. Detta ar de viktigaste resultaten:

« Den nationella cancerstrategin har varit ett framgangsrikt sitt att sprida kunskap. Den
har bidragit till att bygga upp en struktur for gemensam férandring i ett decentraliserat
system.

+ Strategin kan utvecklas som styrmedel. I dess nuvarande utformning ar det otydligt
vilket genomslag den kan forvantas ha. Var studie pekar pa féljande forklaringar:

Strategin saknar konkreta och mitbara mal
Det saknas en systematisk uppf6ljning

- Genomslaget for insatserna dr beroende av regionernas prioriteringar, samtidigt
som strategin inte ger nagot stod for vilka mél eller insatser som dr mest
prioriterade

2.1  Vart ramverk - kriterier for en strategi som effektivt

styrmedel

Vi beskriver styrkor och svagheter i cancerstrategin utifran atta kriterier for en effektiv
strategi. Liknande kriterier har Statskontoret anvint vid tidigare uppféljningar av
nationella strategier (se till exempel Statskontoret 2015, 2018 och 2020). Statskontoret
(2023) beskriver en strategi som en form av otraditionell styrning, som kdnnetecknas av
frivillighet, samverkan och samordning. Vi har utgétt fran foljande kriterier:

Strategin som inriktningsdokument

1. Strategins syfte och méal bor vara tydliga for de aktorer som ska genomfoéra
den. Det innebér att mélen bor vara relevanta, realistiska, tydligt definierade, tidsatta
och mgjliga att mita.

2. Strategin bor peka ut prioriterade omraden for insatser. Om strategin
innehaller en variation av insatsomraden kan prioriteringar mellan dem underlétta
genomforandet.

3. Insatserna i strategin bor ha en tydlig koppling till malen och de prio-
riterade omradena. Eftersom aktorer inte dr bundna att genomfora en strategi
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behover den kopplas till konkreta styratgiarder for att fa genomslag. Syftet med en
strategi ar ofta att beskriva ett samhillsproblem och diarmed ¢ka forstaelsen och
legitimiteten for malen och dtgirderna pa ett omréde. For att 6ka genomslaget for
insatserna ir det darfor en fordel om de tydligt motiveras utifran problembilden samt
de mal och prioriterade omradena som tagits fram utifran den.

Struktur for genomforande

4.

Ansvarsfordelningen mellan de aktorer som ska genomfora strategin
bor vara tydlig. En tydlig ansvarsfordelning kdnnetecknas av att strategin tydligt
anger vilken aktor som har vilket uppdrag och att det inte finns ansvar som faller
mellan olika aktorer.

De aktorer som ska genomfora strategin bor ha mandat och goda forut-
sattningar att genomfora atgirderna i strategin. Att ansvar atfoljs av
mandat, si att den ansvariga aktoren har mojlighet att paverka i fragan, ar en viktig
forutsattning for att kunna genomféra insatserna och nd malen. Foérutsittningarna
kan ocksa till exempel vara ekonomiska och personalresurser. For att en ansvarig
aktor ska kunna genomfora sitt uppdrag kan det kréavas att andra aktorer agerar for
att skapa forutsiattningar.

. Strategin bor skapa forutsittningar for samverkan mellan ber6rda aktorer.

Genomforandet av en strategi som berér manga aktorer kraver ofta samordning,
exempelvis genom att man skapar en struktur for samverkan. En strategi kan ocksa
frimja samverkan genom att rikta fokus mot ett omrade.

Uppfoljning av strategin

7.

Uppfoljningen bor ske systematiskt. En systematisk uppfoljning forutsétter att
det finns en plan for hur uppféljningen ska g till. Det handlar bland annat om hur
malen ska operationaliseras och matas, hur ofta det ska ske, samt att utse en aktor
som har ansvaret.

Det bor finnas forutséittningar for uppfoljning. Forutsittningar for uppfoljning
innebir att det samlas in data om de matt som ska f6ljas upp, och att data ar av god
kvalitet och tillgédnglig for de aktorer som ska skota uppfoljningen.

2.2  Cancerstrategin som inrikiningsdokument

Cancerstrategin ir inte ett enda styrdokument, utan kommer till uttryck i en rad olika

styrdokument: betdnkandet En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11),

overenskommelser mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),

inriktningsdokument for regionala cancercentrum (RCC) och Langsiktig inriktning for

det nationella arbetet med cancervarden som regeringen beslutat om (Regeringen 2018).

I det hir avsnittet beskriver vi styrkor och svagheter i den nationella cancerstrategin

utifrdn en sammanstillning av dessa styrdokument.
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2.2.1  Cancerstrategin utgar fran betinkandet En nationell cancerstrategi for

framtiden

Statskontoret (2023) beskriver att strategier som riktar sig till myndigheter och andra
aktorer inte brukar ha formen av bindande beslut, utan att strategin snarare ar ett sétt
att systematiskt presentera olika konkreta atgarder. Resultatet av strategin beror p& hur
man genomfor de konkreta atgdarder som den presenterar.

Den nationella cancerstrategin utgar framst fran betidnkandet En nationell
cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11). Betdnkandet innehéller ett forslag till en
nationell cancerstrategi med fem mal fér canceromréidet. Mélen, motiven till dem och den
onskade utvecklingen enligt betinkandet framgar av tabell 1 nedan. I betdnkandet foreslés
ocksa en rad konkreta atgiarder for att uppna malen. Vardet av dtgiarderna motiveras
utifrén ett medborgar-, patient-, och systemperspektiv.

Forslagen i det ovan ndmnda betdnkandet har inte formaliserats genom négot
beslut eller annat tillkdnnagivande fran regeringen eller riksdagen. Den har istéllet
operationaliserats i styrningen genom i forsta hand 6verenskommelser mellan regeringen
och SKR samt uppdrag till myndigheter. Dar framgar vilka konkreta atgarder kopplade
till cancerstrategin som ska genomforas. Ar 2018 beslutade regeringen om en langsiktig
inriktning for cancervirden (Regeringen 2018). Den langsiktiga inriktningen anger en
viljeriktning och innehéller inte bindande atgérder, utan dven den operationaliseras
genom framst 6verenskommelser och myndighetsuppdrag.

Tabell 1. Mélen fér den nationella cancerstrategin enligt betdnkandet En nationell cancerstrategi fér

framtiden.

Mal Motiv Onskad utveckling

Minska risken for insjuknande i ¢ Méjligheterna att pé&verka e Okade investeringar i prevention.
cancer insjuknandet i cancer tas inte ¢ Samlade, uthdlliga och inriktade

till vara fullt ut.
¢ Folkhalsopolitiken saknar tydliga
mal och strukturer.

insatser mot uppféliningsbara
mal.

Okat statligt ansvar eftersom det
krévs prioriteringar pd sektors-
dvergripande niva.

God och jamlik tillgéng till
screeningprogram.

Forbdttra kvaliteten i omhénder-
tagandet av patienter med cancer
utifrén ett tydligt patientperspektiv

Forlanga dverlevnadstiden och
forbéttra livskvaliteten efter en
cancerdiagnos
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e Patienter och personal riktar kritik
mot att varden &r fragmentarisk,
med bristande kontinuitet och
lénga och varierande véntetider.

¢ Antalet personer som insjuknar
i cancer, vantas dka kraftigt.

o | takt med kunskapsutvecklingen
blir behandlingarna mer
komplexa och allt stérre méngder
ny kunskap behéver spridas
och omsdttas i praktik.

® Det finns en risk fér regionala
skillnader.

® Den palliativa vérden &r resurs-
massigt eftersatt med brister i
tillganglighet och kvalitet samt
har stora geografiska skillnader.

Starkt stéllning fér patienterna.
Utveckling av nya insatser

for en mer patientfokuserad
och sammanhdllen vérd, utan
onddiga véntetider.

En mer sammanhéllen struk-
tur och en medveten nivés-
trukturering, med tydliga roller
for primérvard, lanssjukvard
och de cancercentrum som
foreslas inrdttas pd sjukvérds-
regional nivé.

Okad narhet mellan vérden
och forskningen.

Nya gemensamma former fér
beddmning, introduktion och
uppfélining av nya lékemedel.
Okad prioritering av den
palliativa vérden.
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Mal Motiv Onskad utveckling
Minska regionala skillnader i éver- ¢ Den decentraliserade varden  Okad samordning av fill exempel
levnadstid efter en cancerdiagnos har fért med sig omotiverade screeningprogram och gemen-
regionala skillnader i praxis samma system fér kunskaps-
och utfall. spridning och infroduktion av

nya ldkemedel.

Fastare former for det nationella
samarbete som drivits av
professionerna.

En mer standardiserad vard,
exempelvis genom gemensamma

vardprogram.
Minska skillnader mellan e Det finns socioekonomiska e Sarskilda insatser fér att minska
befolkningsgrupper skillnader i insjuknande och socioekonomiska skillnader.
i insjuknande och éverlevnadstid dverlevnadsprognos.

Kélla: SOU 2009:11

Langsiktig inriktning forindrade strategin i viss man

Ar 2018 beslutade regeringen om en langsiktig inriktning for det nationella arbetet med
cancervarden (Regeringen 2018). Inriktningen &dr en avsiktsforklaring med syftet att
“skapa tydlighet kring hur regeringen vill att det nationella arbetet med cancervarden
ska utvecklas infor framtiden”. Fokus ligger pa arbetet fram till 2025, men kan dven
ses som en vision med mal som 4r angeldgna dven pa ldngre sikt. Inriktningen &r i stor
utstriackning i linje med betdnkandet fran 2009, och innebir ingen fordndring av de fem
overgripande malen. Vissa omréden lyfts dock fram négot tydligare, bland annat prevention,
narstdendeperspektivet, rehabilitering, uppfoljning och palliativ vird, primarvérdens roll
samt cancervard for barn och unga. Det blir sirskilt tydligt i regeringens bedomning av
hur RCC:s arbete bor inriktas i framtiden, diar de har omrédena ingér.

2.2.2  Cancerstrategin har operationaliserats genom Gverenskommelser

I 6verenskommelserna mellan regeringen och SKR anges hur cancerstrategin ska omséttas
iregionernas verksamhet. I férsta hand forvantas det ske genom RCC.

Eftersom 6verenskommelserna omfattar ett stort antal insatser har vi sammanfattat
den huvudsakliga inriktningen for 6verenskommelserna i tre perioder: 2010—2013,
2015—2019 och 2020—2023.

Overenskommelser 2010—2013: Fokus pa cancervardens forutsittningar

Under perioden 2010—2013 sluts den treariga 6verenskommelsen om ”dnnu bittre
cancervard” och RCC far sin form och inréttas (Socialdepartementet och SKL 2010, 2011,
2012). Ett jamforelsevis stort antal uppdrag riktas ocksa till myndigheter, framst till
Socialstyrelsen. Dessa giller bland annat uppfoljningen av cancervarden och en modell
for bedomning och inférande av nationella screeningprogram.

Huvudfokus under den har perioden ar insatser inriktade pa samtliga mal i strategin,
som uppbyggnaden av RCC och forbattrade mojligheter till uppfoljning. I 6vrigt ar
insatserna relativt jamnt fordelade mellan malen om minskad risk f6r insjuknande,
biattre omhéndertagande, 6verlevnad och livskvalitet och i viss mén minskade regionala
skillnader. Minskade skillnader mellan grupper i befolkningen ingar som del i vissa
insatser inom prevention och tidig upptackt.
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Overenskommelser 2015-2019: Standardiserade vardforlopp och
omhindertagande i centrum

Under denna tid sluts arliga 6verenskommelser om “kortare véntetider i cancervéirden”
inom ramen for “regeringens cancersatsning 2015—2019” (Socialdepartementet och SKL/
SKR 2015, 2016, 2017, 2018, 2019).

Huvuddelen av insatserna avser diagnos och behandling, fraimst med fokus pa om-
héndertagandet och sarskilt pa vintetider. En betydligt mindre andel av insatserna dn
tidigare handlar om prevention och tidig upptickt. En stor andel av insatserna och den
allra storsta delen av de ekonomiska medlen i 6verenskommelserna handlar om att infora
standardiserade vardforlopp. Myndighetsuppdragen handlar fraimst om finansiering och
uppfoljning av RCC.

Overenskommelser 2020—2023: Okat fokus pi 6verlevnad och livskvalitet

Inom ramen for "regeringens cancersatsning 2020—2022” sl6ts varje ar 6verenskommelser
om “jamlik och effektiv cancervird med kortare vintetider”, och dven 2023 érs 6verens-
kommelse gar under samma namn (Socialdepartementet och SKR 2020, 2021, 2022, 2023).
Insatser inriktade pa diagnos och behandling dominerar, men jamfort med 2015—-2019 ar
det mer fokus pa cancerpatienters 6verlevnad och livskvalitet, och mindre pé forbattrat
omhindertagande. De standardiserade vardforloppen ar fortsatt foremal for mycket av
insatserna och de ekonomiska medlen, men &r inte lika starkt i fokus som tidigare. En
storre andel av aktiviteterna handlar istillet om medicinsk teknologi och 1ikemedel, samt
om rehabilitering och palliativ vard.

Maélet om minskad risk for insjuknande &r dven under den hér perioden i mindre
fokus for den nationella styrningen dn behandling, men i 6verenskommelserna ingér att
genomfora RCC:s nationella plan for cancerprevention, som i sin tur specificerar en rad
forebyggande insatser.

Insatser for barncancer och sarskilda ekonomiska medel till barncanceromradet blir
under den har perioden tydligare i 6verenskommelserna, inom ramen for en sarskild
satsning pa barncancer.

2.2.3  Regionala cancercentrumens uppdrag utgar fran cancerstrategin

Regionala cancercentrum (RCC) ir regionernas kunskapsorganisation inom cancer-
omradet. RCC i samverkan ar en nationell samverkansgrupp som bestar av cheferna
for de sex regionala cancerscentrumen och den nationella cancersamordnaren. RCC:s
uppdrag definieras i 19 kriterier for RCC, och omfattar samtliga mél i cancerstrategin.
Kriterierna presenterades av den nationella cancersamordnaren 2011 i en promemoria
(Socialdepartementet 2011).
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Kriterier for RCC
Enligt kriterierna fr&n 2011 ska varje RCC:

® leda och samordna sjukvardsregionens arbete att effektivisera vérdprocesserna
inom cancervérden

e utarbeta en strategisk utvecklingsplan fér cancervarden i sjukvérdsregionen

* ha en plan som tillférsdkrar cancerpatienter tillgéng till psykosocialt stéd,
rehabilitering och palliativ vard av god kvalitet inom hela sjukvérdsregionen

* arbeta for att stddet till narst&ende till cancerpatienter utvecklas

* arbeta for att en individuell skriftlig vardplan tas fram fér varje cancerpatient

* arbeta fér att cancerpatienter far stod frén en kontaktsjukskaterska eller motsvarande
kontaktperson

e arbeta fér att kunskapen om patientens rdtt till férnyad bedémning dkar bland
halso- och sjukvérdspersonalen och att berérda cancerpatienter fér information
om denna ratt

¢ arbeta fér att patientrapporterade uppgifter samlas in och anvénds i arbetet med
att utveckla cancervérden

e utforma och implementera en utbildnings- och kompetensfarsariningsplan for
sjukvardsregionens cancervérd

e delta i arbetet med nationella riktlinjer och vid behov utarbeta regionala
vérdprogram

e stddja att nationella riktlinjer och v&rdprogram och annan frontlinjekunskap inom
cancervarden implementeras i hela sjukvérdsregionen. Detta innefattar den
regionala implementeringen av kommande nationella malnivéer

e arbeta fér att nationella kvalitetsregister anvénds fér cancervardens
verksamhetsutveckling

e arbeta for att stirka den kliniska cancerforskningen i regionen och i landet och
for att vetenskapliga framsteg snabbt kommer cancerpatienter till del

o utveckla strukturer fér samarbete med akademisk forskning och den forskande
industrin samt frémja innovationer i cancervérden

* ha en tydlig ledningsorganisation med stark férankring i landstings- respektive
regionledningarna i sjukvardsregionen

e samverka med andra RCC

* ha system for uppfdlining av cancervérdens kvalitet

e utarbeta en plan fér nivastrukturering av cancervarden i sjukvardsregionen och
stédja arbetet med att implementera planen

e utforma och implementera en plan fér sjukvérdsregionens arbete med frebyggande

insatser och tidig upptdckt av cancer
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Det ursprungliga uppdraget har uppdaterats i och med den langsiktiga inriktningen
(Regeringen 2018), dér foljande 10 prioriterade omréden for RCC angavs:

« Prevention och tidig upptackt
 Rehabilitering, uppfoljning och palliativ vard
« Sammanhallna och effektiva virdprocesser

« Kompetensforsorjning

« Kunskapsstyrning

+ Patientinformation

« Ledning och styrning

+ Patienter och nirstdende

+ Forskning och innovation

« Barn och unga

En jamforelse med de tidigare kriterierna for RCC visar att 9 av 10 av de prioriterade
omradena redan fanns omnamnda i RCC:s kriterier, och utover dessa tillkommer barn-
canceromradet.

2.2.4  Strategins syfte och mal

For att mal ska vara andamalsenliga bor de vara relevanta, tydligt definierade, tidsatta,
mitbara och realistiska (Vard- och omsorgsanalys 2023a; Campbell, Braspenning,
Hutchinson, och Marshall 2002; Doran 1981).

Cancerstrategin kan ségas ha tva syften. Den ska dels bidra till att rusta cancervarden
for framtida utmaningar, dels uppméarksamma och ta fram insatser for att atgirda
existerande brister i cancervirden. Utifran de tvé syftena formuleras fem maél.

Mailen uppfattas som relevanta, men det finns utrymme for forbéttringar

Malen som presenteras i betinkandet En nationell cancerstrategi for framtiden
(SOU 2009:11), och som vi tolkar som viagledande for cancerstrategin sedan dess,
stammer till stor del 6verens med intentionerna i den samlade lagstiftningen inom
hélso- och sjukvardsomrédet. Det handlar bland annat om god hilsa utifran hilso- och
livskvalitetsrelaterade behov, vard pa lika villkor och att varden ska vara av god kvalitet
och bedrivas pé ett personcentrerat och patientsékert siatt. Malen uppfattas i hog grad
som relevanta bland de aktorer vi har intervjuat. De utgar dessutom frén en gedigen
problembeskrivning och tar sikte pa det som utredningen En nationell cancerstrategi
2009 uppfattade som aktuella utmaningar i cancervarden.

Sedan 2009 har problembilden férdndrats i viss utstriackning. Bland annat lyfter
flera intervjupersoner fram att regionala skillnader utéver 6verlevnadstid har blivit
mer aktuella i den politiska debatten, och att det &r relevant att lata det reflekteras i
mélen pa ett tydligare sitt. Exempelvis ar stora regionala skillnader i kvalitet som inte
nodvandigtvis paverkar 6verlevanden (till exempel palliativ vard och rehabilitering) ett
omrédde som enligt flera borde lyftas fram.

Framforallt vissa patientorganisationer men dven andra aktorer anser att livskvalitet
kan lyftas fram tydligare, bland annat mot bakgrund av att cancer allt mer far karaktiren
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av en kronisk sjukdom. Aven i andra linders cancerplaner och cancerstrategier som
reviderats pa senare ar betonas att allt fler lever med cancer, och att det innebér forandrade
behov.

En mojlighet man skulle kunna ta stillning till ar att tydligare lyfta fram livskvalitet
genom att formulera tva separata mal for livskvalitet respektive 6verlevnad. Den norska
cancerstrategin ar ett exempel pé detta. Dir ingér ett mél om att fler ska 6verleva och
leva lingre med cancer, och ett mal om att cancerpatienter och nirstaende ska ha basta
mojliga livskvalitet (Helse- og omsorgsdepartementet 2018).

Tydligheten kan forbéttras

En svaghet i malen ar att det inte ar tydligt vad som ska betraktas som méaluppfyllelse
och nir mélen ska uppnés, med andra ord &r de inte sarskilt tydligt definierade och inte
heller tidsatta. Eftersom malen ar forhallandevis ospecifika (med formuleringar om
minskat insjuknande och 6kad 6verlevnad) ar de sannolikt realistiska, men till priset av
en lag konkretion. Vissa av mélen dr ocksa svara att méata och f6lja upp i sin helhet. Det
galler framfor allt kvaliteten i omhandertagandet utifran ett tydligt patientperspektiv
samt livskvalitet. I strategidokumenten specificeras inte 1ampliga méatt pa mélen, vilket
innebir att det blir otydligt vad som ska rdknas som en framgéng.

Med tanke pa det decentraliserade svenska hilso- och sjukvardssystemet kan det vara
en fordel med inte alltfor detaljerade mal, eftersom det lamnar utrymme for anpassningar
utifran regionala behov. Samtidigt finns det en risk att strategins mal tolkas pa olika satt
om de uppfattas som vaga bland de aktorer de riktar sig till. D blir strategin inte ett fullt
sa effektivt styrverktyg som det annars kunnat vara.

I var intervjustudie och undersékning till RCC ndmner flera att det vore 6nskvirt att
malen operationaliserades i mer konkreta och métbara delmél och att de eventuellt bor
vara foremal for revideringar med tdtare tidsintervall dn strategin i sin helhet. Ett forslag
ar till exempel att Socialstyrelsen skulle kunna gora nationella arliga uppdateringar med
forslag till mal och atgiarder som underlag till den nationella cancerstrategin. Ett vanligt
argument i intervjuerna ar att konkreta och métbara mal blir mer anvindbara for styrning
och for ansvarsutkravande.

Som jamforelse stiller vissa andra ldnders cancerstrategier och cancerplaner
upp 6vergripande mal, med delmal kopplade till de olika mélen. Den senaste norska
cancerstrategin anger till exempel 5 6vergripande mél samt 30 mer konkreta delmél
(Helse- og omsorgsdepartementet 2018). Vissa av delmalen ar relativt allmént formulerade,
medan andra anger kvantitativt formulerade mél som ska uppnaés till ett visst ar. Den
franska cancerstrategin fran 2021 specificerar bland annat hur mycket antalet undvikbara
cancerfall ska minska till 2040 (Institut national du cancer 2021), och den engelska
strategin frn 2015 anger bland annat hur mycket 10-arsoverlevnaden ska forbattras
till 2020 (Independent Cancer Taskforce 2015). Aven i EU:s cancerplan (se avsnitt 6.1)
finns sju kvantitativt formulerade och tidsatta mal kopplade till de atgdrdsomraden som
ingar i planen.
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2.2.5 Otydligt vilka omraden som ar prioriterade

I strategin anges inga omréden specifikt som sarskilt prioriterade. Det lamnar utrymme
for flexibilitet, eftersom utgdngsldget kan vara variera mellan regioner, men samtidigt
bidrar det till osdkerhet om vilka omréden, insatser eller grupper som dr hogst prioriterade
i de l4agen man behover vilja. I vissa andra ldnders strategier forkommer till exempel
prioriterade diagnosgrupper. En relaterad friga som kommit upp i vara intervjuer ar
ocksa hur strategin forhaller sig till horisontella prioriteringar mellan cancervarden och
varden i ovrigt.

Det saknas stod for prioriteringar mellan mal

Vara undersokningar visar att cancerstrategins styrdokument inte ger nagot tydligt
stod for prioriteringar. I betankandet stills fem mal upp och inget av dem pekas ut som
viktigare dn nagot annat. Mojligtvis var avsikten att prioriteringen skulle tydliggoras i
de 6verenskommelser dér strategin operationaliseras.

Vér bedomning av 6verenskommelserna mellan regeringen och SKR samt RCC:s
uppdrag, som det regleras i RCC:s kriterier, ar att de visserligen indikerar prioriterade
mélomréden, men att det saknas tydliga och vil underbyggda motiveringar till de
prioriteringar som framstills. Fokus for 6verenskommelserna har skiftat 6ver tid men
vi har inte undersokt hur aktorerna i var undersokning har upplevt variationen.

En aterkommande synpunkt i vara intervjuer och i tidigare uppfoljningar ar att det
inte upplevs som mojligt for regionerna att implementera den kunskapsstyrning som RCC
formedlar genom vardprogram och standardiserade vardforlopp fullt ut. Darmed kravs
det prioriteringar dar man véljer att fokusera pa vissa omraden eller insatser framfor
andra. Samtidigt finns en osdkerhet om vilka delar av RCC:s kunskapsstyrning som ar
hogst prioriterade. Ett exempel som &terkommer i bade intervjuer och myndigheters
uppfdljning ar hur cancerpatienters véantetider borde prioriteras jamfort med andra saker,
och om ledtidsmalet for de standardiserade vardforloppen ar en korrekt prioritering
(Riksrevisionen 2023; Socialstyrelsen 2023a).

Prioriteringar mellan patientgrupper

Cancerstrategin kan tydligare specificera vad som bor uppnés i relation till olika grupper
bland personer med cancer, och om det finns grupper som sirskilt behover prioriteras
framover. En faktor som vara intervjupersoner har lyft fram och som framgar av andra
landers cancerplaner, 4r att olika grupper bland cancerpatienter och canceréverlevare har
olika behov, exempelvis beroende pé dlder. Nyare strategier i andra ldnder pekar sarskilt
pa att allt fler som far cancer &r dldre personer med flera sjukdomar, som har andra behov
avvard och stod 4n yngre personer som &r i 6vrigt friska (Helse- og omsorgsdepartementet
2018; Independent Task Force 2015; Scottish Government 2016).

I betdnkandet En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 20009:11) tas inte heller
stéllning till om négra patientgrupper utifran sina behov ar sirskilt prioriterade. En
synpunkt som framkommer i var kartlaggning ar att cancer ar ett trubbigt begrepp och
att det finns skillnader i behov mellan olika cancerformer. I vissa andra ldnders cancer-
strategier finns sirskilt prioriterade patientgrupper. I den franska cancerstrategin ar till
exempel ett mal att signifikant forbattra 6verlevnadschansen for de cancerformer som
har samst prognos (Institut national du cancer 2021).
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Det saknas stod for prioriteringar gentemot omraden utanfor strategin

Ivara intervjuer tar flera upp fragan om horisontella prioriteringar mellan cancervarden
och vérden i bredare perspektiv. Vissa aktorer ifrigasitter lampligheten i att det finns
en sarskild strategi for cancervarden. De menar att cancer ar ett relativt valfungerande
omréde och att ett alltfor starkt fokus pa cancer fran nationell niva kan péverka andra
omraden negativt. Det giller sarskilt mot bakgrund av den positiva utvecklingen i 6ver-
levnaden efter en cancerdiagnos.

I takt med att vissa cancerdiagnoser alltmer far karaktiren av en kronisk sjukdom
kan det enligt vissa aktorer finnas skil att Gverviga att tillampa liknande arbetssitt som
for andra kroniska sjukdomar. Det kan till exempel handla om att omhénderta patienter
med kronisk cancer i den nira varden och att rehabilitering kanske inte behover ske
cancerspecifikt. I vissa andra linder har man valt att ta fram strategier for flera stora
folksjukdomar, dir cancer ingér som ett av flera sjukdomsomraden. England beslutade
exempelvis att istillet for en reviderad 10-arsplan mot cancer ta fram en strategi for
6 stora folksjukdomar. Beslutet motiverades bland annat med att man ville framja ett
helhetsperspektiv pa patienten och motverka vardens stuprorsorganisering (Department
of Health and Social Care 2023a). I Norge har man valt att kombinera en cancerspecifik
strategi med en bredare strategi for att forebygga icke-smittsamma kroniska sjukdomar,
vilket kopplas till att riskfaktorerna for olika sjukdomar i hog grad 6verlappar (Helse- og
omsorgsdepartementet 2018).

Ett argument for en sarskild strategi pa canceromrédet ar att cancervarden ska “"gé fore”
med att tillimpa nya arbetssitt och darmed bidra med ldrande till hilso- och sjukvarden
i Ovrigt. Samtidigt menar vissa intervjupersoner och andra informanter att det finns
anledning att stdrka strukturerna for sddan kunskapsoverforing, bade for att se till att
arbete pa canceromradet kommer resten av varden till del och for att kunskapsstyrningen
inom canceromradet ska ldra avandra vairdomraden. De pekar pa ett behov av att integrera
kunskapsstyrningen av cancervarden mer i kunskapsstyrningen pa andra omréden, med
en gemensam malbild.

2.2.6  Operationaliseringen av strategins mal i insatser

For att mélen ska uppnas krivs att en strategi pekar ut insatser som kan férvintas
bidra till maluppfyllelsen. For att tydliggora vardet av implementering for de berérda
aktorerna ar det en fordel om insatserna ar tydligt motiverade utifran problembilden och
att det framgér vilken prioritet de har. De konkreta insatser som foreslés i betdnkandet
frdn 2009 motiveras tydligt utifran de behov som beskrivs. Ddremot dr insatser i hogre
grad konkretiserade inom vissa av mélen. I genomférandet av cancerstrategin har vissa
omraden varit mer i fokus dn andra, och fokus har forandrats 6ver tid. Vi kan inte bedoma
om det dr motiverat.

I det har avsnittet redovisar vi en sammanstillning av de insatser som beskrivs i den
nationella styrningen utifrdn deras koppling till cancerstrategins fem mal, for att fa en
bild av vilka omraden som prioriterats i implementeringen av strategin. Médngden insatser
som beskrivs i den nationella styrningen behdver inte spegla hur mycket arbete som
skett inom olika omraden i regionerna. Vi har inte kartlagt de insatser som regionerna
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sjilva beslutat om, men eftersom storre delen av RCC:s verksamhet styrs av de nationella
overenskommelserna (SKR 2021a) bor sammanstéllningen dnda kunna ge en bild av
inriktningen pa arbetet inom canceromradet.

Vissa mal har varit mer i fokus

Sammantaget ser vi att det finns mal i cancerstrategin som varit mindre i fokus for
den nationella styrningen, sett till hela perioden. Det giller framfér allt méalet om
skillnader mellan befolkningsgrupper, men &ven i viss man mélet om minskad risk for
insjuknande. Den nationella styrningen for att genomféra cancerstrategin har fraimst
riktats mot insatser for ett forbattrat omhindertagande, 6verlevnad och livskvalitet for
cancerpatienter, minskade regionala skillnader samt 6vergripande fragor som beror alla
malen.

De omraden som varit mindre i fokus har dock ingatt i RCC:s uppdrag hela perioden, och
det framgar av uppfoljningar att RCC arbetat sirskilt med rehabilitering och palliativ vard.
De omradena tar storre plats i 6verenskommelserna efter den langsiktiga inriktningen
och ingar dven i RCC:s inriktning fran 2018.

Vi har noterat i var undersokning om patientmedverkan inom hilso- och sjukvarden
(Vérd- och omsorgsanalys 2024) att personer med erfarenhet av patient- och narstdenderad
inom RCC ofta efterfragar ett okat fokus pa andra delar av virdprocessen dn enbart
behandling. De lyfter fram bland annat tidig upptackt, diagnostisering och rehabilitering.

For niarmare beskrivningar av insatser som skett inom canceromradet, se kapitel 3.

Tabell 2. Omréden med fler och férre insatser i den nationella styrningen sett till hela perioden
2009-2023.

Mal 1: Minska  Mal 2: Forbatt-  Mal 3: Mal 4: Minska Mal 5: Minska Omréaden som
risken for ra kvaliteten i~ Férlénga 6ver- regionala skillnader berér samtliga
insjuknande  omhénderta-  levnadstiden  skillnader mellan befolk-  mal

i cancer gandet och forbéttra i Gver- ningsgrupper

livskvaliteten  levnadstid i insjuknande
och éverlev-
nadstid
Omraden e Screening Ménga Ménga Ingér som Delmal for ¢ Upp-
med fler ¢ Tobaks- insatser: omfattande del i ménga  vissa aktivi- byggnad av
insatser avvénjning  ® Standar- insatser insatser teter kring kunskaps-

* Satsning diserade riktade mot deltagande och sam-
mot liv- vérdférlopp,  Sverlevnad i screening ordnings-
moderhals- kontaktsjuk- struktur
cancer skoterskor, genom RCC

individuella ® Forutsatt-
vérdplaner ningarna for
¢ Uppfélining uppfélining
av patient-
upplevelser
Omraden  Levnadsvanor Livskvalitet - Saknas i stort  Kompetens-
med palliativ vard sett insatser frsorining
farre och rehabili- i nationella
insatser tering styrningen
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RCC:s uppdrag giller alla mal

RCC:s uppdrag som det definieras i kriterierna fran 2011 beror samtliga mal i cancer-
strategin. Sarskilt fokus ligger pa battre omhéandertagande och starkt stidllning for
patienter, samt malovergripande fragor om kunskapsstod och uppfoljning.

Det ursprungliga uppdraget har uppdaterats i och med den ldngsiktiga inriktningen,
dér 10 prioriterade omraden for RCC angavs. Forutom de omraden som ingick i det
ursprungliga uppdraget har barncancer tillkommit. Utifran de har omradena har RCC
i samverkan (2023d) formulerat en rad mél och prioriterade insatser fér de kommande
aren. Aven de beror samtliga mal i cancerstrategin, men sirskilt fokus ligger p4 méalet om
overlevnad och livskvalitet, mélet om forbattrat omhidndertagande samt 6vergripande
fragor som beror alla mal.

Fokus for 6verenskommelser och myndighetsuppdrag

Bland de insatser som beskrivs i 6verenskommelser och myndighetsuppdrag under
perioden 2009—2023 handlar en stor andel om mélet om battre omhéandertagande, malet
om forbiattrad 6verlevnad och livskvalitet samt 6vergripande strukturella fragor som berér
alla mélen i strategin. Manga av dessa insatser handlar ocksd om minskade skillnader
mellan regioner. Mélet om minskade skillnader mellan olika grupper i befolkningen i
insjuknande och 6verlevnad har bara ingatt som en del i vissa insatser kring screening.

De ekonomiska medlen i 6verenskommelserna

Overenskommelserna mellan regeringen och SKR har omfattat omkring 500 miljoner varje
ar. Det dr inte mojligt att jamfora hur ekonomiska medel férdelats mellan cancerstrategins
maél. Skélet ar att insatserna inte alltid dr uttalat kopplade till ett visst mal, ofta syftar
till att uppna flera mal, och de ekonomiska medlens férdelning mellan insatsomraden
redovisas pé olika sitt under perioden. Efter 2015 har merparten av de ekonomiska medlen
i 6verenskommelserna varit kopplade till vintetidssatsningen, fraimst de standardiserade
vardforloppen.

Fokus for insatserna har foriandrats over tid

Vilka omraden som framstar som mest prioriterade i den nationella styrningen skiljer
sig mellan olika perioder. Sammanfattningsvis var insatserna i 6verenskommelser och
myndighetsuppdrag under den forsta delperioden 2010—2013 relativt jamnt férdelade
mellan alla mélen, utom mélet om minskade skillnader mellan grupper i befolkningen
dir det 6verlag saknats insatser i 6verenskommelserna. Sarskilt fokus 1ag pa att bygga
upp strukturer for kunskapsstyrning genom RCC, vardprogram med mera. Fran
2015 och framat skedde ett skifte i fokus over till forbattrat omhéndertagande, dar de
standardiserade vardforloppen stod i centrum. Sedan 2020 har 6verlevnad och livskvalitet
varit mer i fokus, med bland annat insatser inom vardprogrammen for rehabilitering och
palliativ vard.

Under aren efter den langsiktiga inriktningen (Regeringen 2018) syns ett 6kat fokus
i 6verenskommelserna pa rehabilitering och palliativ vird, samt ett mer samlat grepp
om cancerprevention som roér ohdlsosamma levnadsvanor i form av RCC:s nationella
preventionsplan. En sérskild satsning pa barncancer ingar ocksa sedan 2019. Insatser
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inom barncancer har tidigare bara i undantagsfall ingétt i 6verenskommelserna pa
canceromradet.

Eftersom forandringarna i fokus 6ver tid inte tydligt motiveras i 6verenskommelserna
vet vi inte vilka avvagningar som ligger till grund for prioriteringarna. Utvecklingen 6ver
tid kan ses som naturlig i och med att det kan vara aktuellt att hitta nya inriktningar i
takt med att tidigare insatser genomfors. Det skulle till exempel kunna forklara varfoér
uppbyggnaden av strukturer varit mer i fokus i borjan av perioden, och fokus sedan
skiftat till andra insatser.

2.3  Struktur for genomférande

Strategier ar inte ndgot formellt styrinstrument. Genomslaget for en strategi beror
foljaktligen pa vilka styratgarder som kopplas till strategin. Styrningen genom
cancerstrategin kan séigas ga genom tre nivaer (se figur 1). Styrningen utgar fran
den nationella cancerstrategin, som i sin tur operationaliseras i styrningen genom
overenskommelser, regeringsuppdrag, lagstiftning och inrdttandet av en nationell
samordnare och RCC med vissa ansvarsomraden. De hir styrkanalerna avgor i sin
tur vilka insatser som ska genomféras. Till en del kan det handla om &tgédrder som
foreslagits i cancerstrategin, samtidigt som det kan handla om insatser som finns med i
overenskommelser men som inte fanns med i betinkandet frdn 2009.

Figur 1. Styrningen genom cancerstrategin
Nationell cancerstrategi for framtiden
Langsiktig inriktning for cancervarden

<+

Lagstiftning

Overenskommelser mellan

SKR och regeringen RCC:s uppdrag

- -

Myndighetsuppdrag Nationell samordnare

Insatser

I betdnkandet foreslogs att regeringen och sjukvirdshuvudménnen skulle sluta en
overenskommelse om den nationella cancerstrategin. Den huvudsakliga formen for
genomforandet av cancerstrategin pa nationell niva har varit arliga 6verenskommelser
mellan regeringen och SKR (tidigare SKL), dir aktiviteter och finansiering specificeras.

Implementeringen i regionerna sker i stor utstrackning genom de respektive RCC som
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tar fram regionala cancerplaner och stodjer implementeringen i regionerna. I studien
fokuserar vi pa den nationella nivan och kan darfor inte uttala oss om genomforandet
ur ett regionalt perspektiv.

2.3.1 Rollférdelningen mellan de aktdrer som ska genomféra strategin &r
tydlig, men ansvaret &r mer oklart

Var bedomning ar att rollerna i huvudsak ar tydliga i strategin. P4 vissa omraden pekas
dock oklar ansvarsférdelning ut som ett problem bade i intervjuer och tidigare uppféljning,
framforallt inom omradet prevention som ror ohdlsosamma levnadsvanor. Det ar dven
oklart vilket ansvar som regionerna har i implementeringen och f6r méluppfyllelsen. I
overenskommelserna ar det inte tydligt vad regionerna atar sig att gora.

Det ar i forsta hand RCC som har ansvaret for kunskapsstyrning, att utveckla
vardprocesserna och dialog med regionerna. Myndigheternas uppdrag har huvudsakligen
gétt ut pa att stétta med kompletterande strukturer och uppféljning.

RCC har en nyckelroll i att implementera cancerstrategin

De sex regionala cancercentrumen och deras lednings- och samverkansfunktion RCC i
samverkan har en central roll i arbetet med att genomfdra den nationella cancerstrategin,
och ar en struktur for kunskapsstyrningen av cancervérden.

For merparten av de insatser som definieras i 6verenskommelserna pd canceromradet
under perioden anges RCC-strukturen som den aktor som ska genomféra insatsen. Det
handlar till exempel om att stédja, stimulera, framja, och samordna olika processer i
regioner och sjukvardsregioner, gora analyser, ta fram dokument som vardprogram
och standardiserade vardforlopp for att sedan frimja implementeringen av dem, samt
ta fram nationella och regionala planer och arbeta for implementeringen av dem
(Socialdepartementet och SKR/SKL 2015—2023, Socialdepartementet 2011).

RCC-organisationen

Det finns ett RCC i varje sjukvérdsregion. Antalet regioner som varje RCC arbetar mot varierar
darmed. Férutsattningar och arbetssatt skiljer sig &t mellan de olika RCC. Samtliga sex RCC
har dock sjukvérdsregionala processledare som har en nyckelroll i arbetet med att férbattra
vérdprocessen for patienter inom en viss process eller viss diagnos i sjukvérdsregionen.
Processledarna delar ofta sin tid mellan RCC och den kliniska verksamheten (Socialstyrelsen

2023a).

Arbetet inom RCC-organisationen sker i stor utstriickning i arbetsgrupper bestdende av framst
kliniskt verksamma. RCC erbjuder stédfunktioner. Stdrre delen av det operativa arbetet pé
nationell niva sker i de omkring 100 nationella arbetsgrupperna, bland annat nationella
vérdprogramgrupper. Ansvaret fér olika verksamhetsomrdden, till exempel nationella
arbetsgrupper och kvalitetsregister fér en viss cancerdiagnos, &r férdelat mellan de olika RCC
men stdds ocksé av RCC i samverkan (SKR 20214q). »
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» RCC i samverkan samordnar RCC:s arbete nationellt. RCC i samverkan bestdr av RCC-cheferna
och den nationella cancersamordnaren, och stdds av det sa kallade “cancerteamet” p& SKR.
Alla beslut fattas i konsensus och man har inget mandat att direkt styra de olika RCC, utan
fungerar mer som en stédfunktion. Déremot har RCC i samverkan i praktiken en viktig roll i
fsrhandlingarna om 6verenskommelserna pé& canceromrédet mellan regeringen och SKR (SKR
2021aq).

RCC:s verksamhet finansieras huvudsakligen med medel frén nationell nivé, men fé&r ocksé
medel frén regionerna utifrdn deras prioriteringar. RCC:s verksamhet styrs huvudsakligen
av den nationella cancerstrategin och &verenskommelserna mellan regeringen och SKR.
Regionerna har dock ansvar fér ekonomi och redovisningar fér respektive RCC (SKR 2021a).

RCC:s uppdrag definieras i 19 kriterier och 10 prioriterade omréden (se avsnitt 2.2.3).

RCC har ett bredare uppdrag dn exempelvis de senare programomréadena inom kunskaps-
styrningsorganisationen (SKR 2021a). Socialstyrelsen bedéomde 2016(b) att det breda
uppdraget fort med sig en helhetssyn pa patienten. Samtidigt papekade Socialstyrelsen att
RCC:s uppgifter, som de definieras i kriterierna fran 2011, inkluderar delar som ar svara
for RCC att paverka. Sarskilt omraden som kompetensforsorjning och prevention som
ror ohidlsosamma levnadsvanor kraver samverkan med andra aktorer. I uppfoéljningarna
kritiserar flera att RCC har ett uppdrag som ar bredare dn dess mandat att paverka
(Socialstyrelsen 2016a, 2021d). Det bekriftas i var undersokning till RCC, som visar att
det finns ett behov av att fortydliga uppdrag och ansvarsfordelning mellan olika aktdrer,
sarskilt inom omraden som involverar manga aktorer. Socialstyrelsen (2021d) bedomer
dock sammantaget att det breda uppdraget ar en tillging.

I betdnkandet fran 2009 syftar “cancercentrum” pa centrum som bedriver bade
kunskapsstyrning, vard och forskning, det vill sdga bade det som RCC idag gor och
det som universitetssjukhus eller Comprehensive Cancer Centres (CCC) gor (se 6.2). I
samband med inrdttandet valde man att istillet att ge RCC en mer renodlad roll inriktad
pé kunskapsstyrning. I var intervjustudie betonas att det var en pragmatisk 16sning med
stod i samtliga regioner. Alla RCC utom Stockholm-Gotland ar i dag organisatoriskt
placerade utanfor linjeorganisationen (Socialstyrelsen 2023a).

Regionernas roll

Strategin har till storsta delen operationaliserats i 6verenskommelser mellan regeringen
och regionerna (representerade av SKR). Regionerna dr som huvudmaén de aktorer
som forviantas besluta om att genomfora det mesta av cancerstrategin, t.ex. att inféra
standardiserade vardforlopp och att implementera innehallet i vardprogrammen.
Samtidigt dr det sidllan som regionernas ansvar pekas ut i 6verenskommelserna, utan
det som specificeras ir frimst hur RCC ska arbeta for att stodja regionerna. Anda ar det
regionerna som i forsta hand dr de akt6rer som behover fatta de beslut som i realiteten
genomdriver den foréandring som strategin och RCC pekar ut.

Diaremot omfattar 6verenskommelserna ekonomisk styrning dar huvuddelen av
medlen i 6verenskommelserna har gatt till regionerna (Riksrevisionen 2023). Delar av
de ekonomiska medlen har betalats ut direkt till regionerna villkorat med exempelvis
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inférande av standardiserade vardférlopp (SVF) (Socialdepartementet och SKL/SKR
2015-2018). I de senaste 6verenskommelserna finns skrivningar om att regionerna ska
arbeta for att nd inklusions- och ledtidsmélen i SVF.

Enligt vara intervjuer och dven tidigare utvarderingar framstar genomslaget for RCC:s
kunskapsstyrning i regionerna som en svaghet. Var undersokning har inte omfattat
regionerna, s vi saknar narmare kunskap om varfor det ser ut sa. En méjlig forklaring
som kommer fram i vara intervjuer och i undersokningen till RCC ar att det bristande
genomslaget kan vara kopplat till att styrningen inte dr eller uppfattas som tillrackligt
bindande av regionerna. Trots det gemensamma arbetet genom RCC ska vardprogram och
andra kunskapsstod anpassas i respektive region. Det skapar bade en troghet i systemet
och bristande jamlikhet, eftersom respektive region ytterst beslutar om hur varden ska
utformas och prioriteras. Flera anser att RCC:s begransade mandat dr en svaghet, dar
RCC bara ger rekommendationer men inte kan fatta ndgra beslut om atgiarder som ska
genomforas i verksamheterna. Flera upplever att det ar svért att fa verkan av RCC:s styrning
i regioner och verksamheter samt att det ar dnnu svérare nar det giller kommunerna.
Det kan ocksa vara sa att det saknas kapacitet i regionerna att ta hand om kunskapen
pa verksamhetsniv4, till exempel pa grund av svarigheter med kompetensforsorjningen,
eller att det saknas det ledningsstéd som kravs med verksamhetschefer som stéttar
implementeringen lokalt. Det finns ocksa manga konkurrerande perspektiviprimérvarden
dir cancerpatienter ar en patientgrupp bland ménga.

Myndigheter har haft uppdrag men inte 6vergripande ansvar

Vihar gjort en 6versiktlig inventering av de uppdrag regeringen gett statliga myndigheter
kopplat till cancerstrategin. Uppdragen till myndigheter har berort de flesta omraden i
cancerstrategin, men varit sirskilt inriktade pa uppbyggnad och st6d till RCC-strukturen,
uppfoljning samt kunskapsutveckling och innovation.

Socialstyrelsen har bedrivit mest arbete och haft ett bredare fokus inom canceromradet,
medan Tandvirds- och likemedelsformansverket (TLV) och Vinnova haft vissa
uppdrag kopplade till medicinsk teknologi, likemedel samt innovation och forskning.
Folkhilsomyndigheten och Strélsikerhetsmyndigheten har haft roller inom prevention
som ror ohdlsosamma levnadsvanor. Aven andra myndigheter, som E-hilsomyndigheten
och Inspektionen for vard och omsorg (IVO), bedriver verksamhet som beror canceromradet
(Socialstyrelsen 2021b).

Bland myndigheterna har Socialstyrelsen haft den bredaste rollen. Samtidigt
beskriver Socialstyrelsen i vara intervjuer att myndigheterna 6verlag inte har nigon
omfattande roll pa canceromrédet. Socialstyrelsen (2021b) finner i en kartlaggning
med utgadngspunkt i Radet for styrning med kunskap (som bestar av 10 myndigheter
pa hilso- och sjukvirdens och socialtjinstens omrade) att flera av myndigheterna som
ingér i radet inte har cancerspecifika uppdrag. Myndigheterna har inte organisatoriska
funktioner som ar sarskilt inriktade pa cancerfragor. Socialstyrelsen beskriver i intervjuer
att i och med att kunskapsstyrningen overgatt till RCC-organisationen arbetar farre
personer pa Socialstyrelsen med cancerfrigor. Sedan RCC borjade ta fram vardprogram
har Socialstyrelsen till exempel avvecklat sitt arbete med nationella riktlinjer pa
canceromradet.
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Lagindringar och andra initiativ pa statlig niva
Canceromradet berors dven av andra statliga initiativ. Vi har inte gjort ndgon omfattande
kartlaggning, men det finns vissa initiativ som har pekats uti anslutning till cancerstrategin.

I betdnkandet presenterades forslag om hgjd aldersgrans for solarier och atgarder for
tobaksprevention: hgjda priser pa tobak, rokfria miljéer, marknadsféringsférbud samt
varningstexter och bildillustrationer pé tobaksférpackningar. Flera av forslagen har
genomforts sedan cancerstrategin togs fram, men alla forandringar ar inte kopplade till
cancerstrategin specifikt.

Flera bredare initiativ har skett inom folkhidlsoomrédet, som kan paverka insjuknandet
i cancer. I den langsiktiga inriktningen pekar regeringen (2018) bland annat pa
primirvardens lagreglerade grunduppdrag, dar forebyggande arbete ingar, och uppdraget
till Socialstyrelsen att stodja implementeringen av sina riktlinjer for prevention och
behandling vid ohdlsosamma levnadsvanor (se dven avsnitt 3.1.2).

Patientmedverkan har okat men kan bli battre

Patientmedverkan och narstdendemedverkan har pekats ut som framgéngsfaktor for
larande, patientperspektiv och processarbete i uppféljningar av insatser pa canceromradet
(Socialstyrelsen 2016a, 2021d, 2023a). Varje RCC har ett patient- och narstaenderad.
Patient- och néarstdenderepresentanter deltar ocksd i manga av de nationella
vardprogramgrupperna och i de virdprocessgrupper som ar knutna till de olika RCC
(RCCisamverkan 2023a).

Inrdttandet av RCC bedoms ha inneburit en forbattring nir det géller patientmedverkan,
genom att man institutionaliserat patientmedverkan och drivit de perspektiven
(Socialstyrelsen 2017, 2016b, 2021d). Utifrdn var undersékning av patient- och
nirstiendemedverkan inom hélso- och sjukvarden, diar bland annat ledaméter i RCC:s
patient- och brukarrad ingar, framstar det som att patient- och niarstdendemedverkan ar
jamforelsevis vil organiserad (Vard- och omsorgsanalys 2024). Medverkande fran RCC:s
rad tycks 6verlag ha en mer positiv bild 4n personer i andra patient- och nirstaenderad nir
det giller faktorer som tydlighet i rollerna och att patient- och nirstdenderepresentanters
perspektiv tas tillvara.

De patient- och nérstdendeorganisationer som vi varit i kontakt med har olika
uppfattningar om hur vil patientmedverkan fungerar inom RCC. Vissa av dem lyfter
fram att RCC har ett bra uppldgg och ar en bra ingang for patientorganisationerna. Andra
uppfattar organisationen som stelbent och icke lyhord. Socialstyrelsen (2021d) har
tidigare bedomt att &ven om patientmedverkan utvecklats vil Gver tid sa finns fortfarande
forbattringspotential, till exempel att ytterligare formalisera patientmedverkan, arbeta
for mer heterogen representation och 6ka kunskapen om nyttan med patientmedverkan
inom véarden.

Olika uppfattningar om rollférdelningen i strategin

Aktorerna som vi har intervjuat har olika bilder av om rollférdelningen pa canceromradet
varit tydlig. De pekar dock pa RCC som avgorande for den utveckling som har skett inom
canceromradet. Socialstyrelsen uppfattar att RCC fungerat vil som en lank mellan den
statliga och regionala nivan, och flera patientorganisationer uppfattar RCC som en tydlig
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ingang for dem. En framgangsfaktor enligt intervjupersoner har varit att RCC lutar sig
mot cancerstrategin, med ett tydligt uppdrag och resurser. RCC:s breda uppdrag anknyter
ocksa tydligt till cancerstrategin (Socialdepartementet 2011). Att RCC, till skillnad frén
vad som foreslogs i betdnkandet, fokuserat pa kunskapsstyrning pa 6vergripande niva
har enligt vissa av véra intervjupersoner varit positivt for att ge RCC en tydlig roll.

Samtidigt anser intervjupersoner och andra informanter ocksé att RCC:s mandat, samt
styrningen och organiseringen ar oklara. De menar att det totalt sett finns manga olika
aktorer, men att det &r otydligt vem som styr 6ver resurser och har mandat att fatta beslut.
I Socialstyrelsens (2023a) analys framkommer dven att det finns tolkningsutrymme i
overenskommelserna om hur RCC ska arbeta. Socialstyrelsen ser darfor ett behov av att i
en reviderad cancerstrategi och i kommande 6verenskommelser tydliggora RCC:s uppdrag
och handlingsutrymme i relation till regionerna, de andra nationella programomradena
inom kunskapsstyrningen och myndigheterna.

Rollférdelningen uppfattas som mer oklar inom vissa av strategins malomraden. Det
handlar framfor allt om omraden som ar bredare &dn canceromradet och dar det kan
finnas ménga aktorer som ar involverade, till exempel prevention som rér ohilsosamma
levnadsvanor, rehabilitering och palliativ vard. Kommissionen for jamlik hilsa (2017)
menade att uppdragen inom folkhélsa generellt var otydliga. Socialstyrelsen (2023a)
pekar pa att Folkhdlsomyndighetens roll inom cancerprevention upplevs som oklar
inom RCC, vilket gor det svart att identifiera RCC:s roll. Aven i vr undersokning till RCC
framkommer 6nskemalet att Folkhdlsomyndigheten far ett tydligt samordningsuppdrag
for prevention som ror ohilsosamma levnadsvanor.

Flera av de aktorer vi intervjuat menar att det finns ett behov av ett tydligare formulerat
uppdrag for ndgon aktor pd en rad delomréden. Det giller séarskilt omraden som uppfattas
som svaga eller dar utvecklingen uppfattas ha gatt langsamt. Socialstyrelsen nimns
som forslag pa en sddan aktor. Att Socialstyrelsens roll minskat kan vara positivt for att
undvika dubbelarbete och dubbla styrsignaler. Samtidigt innebéar avvecklandet av de
nationella riktlinjerna att det inte finns ndgon aktér som ansvarar for prioriteringsstod pa
canceromradet. Just behovet av en aktor pa 6vergripande niva som kan ta stillning till de
horisontella prioriteringarna var nagot som sirskilt Iyftes fram vid vart resultatseminarium.

2.3.2  Ansvariga aktorer har begrdnsade méjligheter att genomféra strategin

For att en strategi ska f& 6nskat genomslag behover de aktorer som ska sta for utféorandet
ha forutsittningar att gora det. Bland annat behover individen eller gruppen som berdrs
av malet ha en viss kontroll 6ver resultaten, s& att mélet gar att paverka (Latham och
Locke 2006). Med andra ord behovs ett tydligt mandat, och ocksé forutsattningar att
bedriva den verksamhet man ska, samt mojlighet att paverka forutsittningarna for
implementeringen. Eftersom RCC-organisationen har en nyckelroll i implementeringen
av cancerstrategin blir framforallt RCC:s forutsittningar viktiga.

RCC saknar beslutsmandat men ar fristadende

En utmaning for RCC som dterkommit i uppfoljningar sedan inrdttandet dr att RCC och
dess processledare inte ingar i de regionala linjeorganisationerna och darfor saknar
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mandat att styra verksamheterna (Socialstyrelsen 2014a, 2016a, 2021d, 2023a). Aven pa
omréden diar RCC har ett tydligt ansvar blir det enligt vissa av vara intervjupersoner svart
for RCC att na ut till vairden. Patientorganisationer, men dven andra aktorer, pekar pa att
styrningen av till exempel vardférloppen och vardprogrammen inte dr mer bindande. Det
upplevs att det dr svart att fa verkan av RCC:s styrning i regioner och verksamheter och
dnnu svérare i kommunerna. Ett exempel ar att RCC kan ta fram uppdragsbeskrivning
for kontaktsjukskoterska men inte se till att respektive region anstiller och skapar
forutsittningar for sddana att arbeta enligt uppdragsbeskrivningen.

Samtidigt ar bristande genomslag for kunskapsstyrning en utmaning aven i ett bredare
perspektiv dn i cancervarden, till exempel nir det géller nationella riktlinjer (SOU 2017:47).
Med tanke pa att det ar svart att nd ut med kunskapsstyrning i det decentraliserade hilso-
och sjukvérdssystemet, uppfattar manga RCC:s arbete som framgéngsrikt givet att det
ar regionerna som har mandatet.

Intervjupersoner och andra informanter beskriver samtidigt att det ar en styrka att
RCC ér en fristdende part i dialog med andra aktorer. Vissa menar att det hade varit
svarare att fa verksamheterna att anamma vardprogram och processutveckling om RCC
haft en annan roll. Socialstyrelsen (2023a) konstaterar ocksa utifran intervjuer att RCC-
representanter inte beskriver avsaknaden av beslutsmandat som néagot storre problem.
Det samverkansinriktade arbetssétt man har idag uppfattas som vilfungerande. RCC-
representanterna menar att det inte vore 6nskvirt att “peka med hela handen”, eftersom
arbetet Anda maste forankras hos dem som ytterst ska genomfora det, och att det snarare
ar detta som ar utmaningen (Socialstyrelsen 2023a).

I avsaknad av mandat d4r RCC:s mgjligheter att paverka beroende av samverkan,
dialog, forankring och kommunikation med verksamheter och regionledningar. Ett
framgangsrikt genomforande av olika insatser kopplas i uppfoljningar till medverkan fran
professionen samt dialog och forankring pa olika nivaer i verksamheterna. Kopplingen
till linjeorganisationen lyfts aterkommande fram i uppféljningar, och det beskrivs som
en framgangsfaktor att lokala processledare dven ar kliniskt verksamma (Socialstyrelsen
2014a, 2016a, 2016Db).

I var undersokning till RCC ndmns att viktiga element i RCC:s samarbete med
regionerna ar en bred representation fran de regioner som omfattas av respektive RCC, att
den nationella cancerstrategin omsitts i regionala cancerplaner och att det finns regionala
cancersamordnare som har en nyckelroll nir det giller att ta emot och inféra kunskapsstod
och insatser men ocksa for att identifiera fragor som behover lyftas till nationell niva. De
regionala planerna underlittar enligt Socialstyrelsens (2021d) intervjuer fér RCC att fa
genomslag, eftersom de visar pa politisk vilja. Relationen till regionledningarna har lyfts
fram som viktig, och under inférandeprocessen har Socialstyrelsen (2014a, 2014c, 2016a)
efterfragat mer stod till RCC frén regionerna.

En faktor som gett forutsittningar for RCC att arbeta langsiktigt ar att RCC haft en
god och langsiktig finansiering (Socialstyrelsen 2021d). Aven den hoga kompetensen
inom RCC-organisationen har lyfts fram som en framgangsfaktor (Socialstyrelsen 2016b,
2021d). Samtidigt beskrivs de olika RCC:s skilda forutsittningar, exempelvis resurser
och antal regioner i sjukvardsregionen, som en svarighet for samverkan mellan RCC. De
skilda forutsattningarna stéller enligt vara intervjupersoner krav pa att man forsakrar
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sig om att exempelvis de nationella arbetsgrupperna har likviardiga forutsittningar, trots
att forutsittningarna skiljer sig at mellan de RCC som har viardskapet. Ett allt vanligare
problem ir ocksé att ndgon eller nagra regioner saknar representant i arbetsgrupper, pa
grund av problemen med kompetensforsorjning.

Fortroendet for RCC beskrivs som starkt i flera av vara intervjuer, och &ven i
Socialstyrelsens uppfoljningar (Socialstyrelsen 2016b, 2021d). Samtidigt upplever flera
intervjupersoner att RCC:s stillning ir férsvagad. Aven om RCC haft en stor betydelse, s&
kan det enligt vissa finnas anledning att se 6ver modellen mot bakgrund av framvéxten av
CCC:er och risken for att RCC glider langre ifran varden och blir mer av en administrativ
stodfunktion. Samtidigt betonar andra att det ar viktigt att inte gora fordndringar som
forstor de strukturer som byggts upp (se dven avsnitt 6.2).

Strukturella hinder paverkar genomslaget for cancerstrategin

Cancerstrategin ir inriktad pa en diagnos, men genomslaget dr beroende av hela
hélso- och sjukvérdssystemet. Flera av de svagheter vi har tagit upp hir ar kopplade
till strukturella utmaningar i hilso- och sjukvarden. I uppfoljningar under perioden
aterkommer kompetensbristen i virden, och generella utmaningar med fragmentariska
och icke andamalsenliga it-system och register som faktorer som forsvarat genomférandet
av insatserna inom cancerstrategin.

Brist pd personal med ritt kompetens &r inte bara en fraga for cancervarden, utan
en generell utmaning. Redan i betdnkandet lyfte man fram att utvecklingen med ett
Okat antal cancerpatienter och framsteg inom behandlingar kommer att medféra
utmaningar med kompetensférsorjning och resurser. Daremot presenterades inga
konkreta forslag pd omradet. Enligt vira intervjuer och var undersékning till RCC kan
RCC paverka kompetensutvecklingen inom cancervarden, men inte dimensioneringen av
anstillda, som ir regionernas ansvar. Aven Socialstyrelsen har i sin uppféljning pekat
pé att kompetensforsorjning ar en fraga som regionerna ansvarar fér och som RCC har
begrinsade mdjligheter att paverka.

Vi har ovan ndmnt att strategin inte atf6ljs av stod for horisontella prioriteringar,
vilket skapar osdkerhet och bristande legitimitet for genomforandet. Det ar liksom
kompetensforsorjningen inte en fraga som bara beror cancervarden, utan nagot som
ar en generell utmaning inom hélso- och sjukvarden (Vard- och omsorgsanalys 2020).

Ytterligare ett strukturellt hinder som paverkat genomférandet dr primarvardens
bristande kapacitet. Det har exempelvis funnits utmaningar med att inféra SVF i
priméirvarden, och flera beskriver primarvardens forutsattningar som otillrackliga nar
det géller till exempel det preventiva arbetet och rehabilitering. Det framgér av vér
intervjustudie och i undersokningen till RCC, liksom i tidigare uppfoljningar (se till
exempel Vard- och omsorgsanalys 2023b och Socialstyrelsen 2021d, 2023a).

Vissa aktorer efterfragar mer statlig styrning

Flera intervjupersoner menar att det bristande genomslaget for kunskapsstyrningen
motiverar ett tydligare statligt ansvarstagande pé en rad delomraden som ror cancervéarden.
Manga som vi intervjuat efterfragar dven en okad statlig styrning eller samordning pa
canceromradet for att 6ka jaimlikheten mellan regioner och att stdrka styrningen inom
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omréaden dar utvecklingen uppfattas ha gatt langsamt, till exempel prevention som ror
ohilsosamma levnadsvanor, screening, rehabilitering och palliativ vard. Det géller det
man uppfattar som statens generella ansvar for en jamlik vard och hilsa ddar bdde mél och
uppfoljning av maluppfyllelse borde vara ett statligt ansvar. Aktérerna menar att staten
skulle kunna bidra till att utjaimna skillnaderna i férutsattningar mellan regionerna. Vissa
menar ocksé att det decentraliserade sjukvardssystemet innebar att det uppstar ménga
parallella processer i regionerna, som borde kunna skotas mer samlat.

Andra menar 6kad statlig styrning inte nédvandigtvis bidrar till ett 6kat genomslag.
I Socialstyrelsens (2023a) intervjuer har flera ocksé uttryckt att det svéraste steget i
implementeringen ir att forankra arbetet inom verksamheterna, dar det i sista led ska
genomforas, och att mer kraftfull styrning inte dr det basta verktyget.

2.3.3  Strategin har forbéttrat samverkan men manga vill ha mer gemensamt
arbete

Cancerstrategin och inridttandet av RCC har enligt manga medfort béttre samverkan,
genom att skapa en gemensam utgdngspunkt och struktur for dialog i ett annars
decentraliserat system. Samtidigt har det varit svarare att nd vilfungerande samverkan
pé omréden som berér méanga aktorer, och RCC:s samverkan med kommunal och regional
primérvard fungerar inte lika vil. Manga aktorer vill se mer nationell samverkan och
nationell styrning.

Aktorerna har en positiv bild av samverkan ...

Inrittandet av RCC-strukturen framstar som centralt for samverkan inom canceromrédet.
Socialstyrelsen (2023a) bedomer att samverkan mellan de olika RCC pé flera sétt fungerar
vil. Virdet av samverkan mellan de olika RCC och med RCC i samverkan handlar
bland annat om lirande och effektiva arbetssitt (Socialstyrelsen 2021d). Aven RCC-
foretradare som intervjuats av SKR lyfter fram vardet av att ha ett forum for dialog
och erfarenhetsutbyte, och menar att formatet med RCC i samverkan gjort att man
kunnat 6verbrygga meningsskiljaktigheter som annars finns inbyggda i ett system med
langtgiende regionalt sjilvstyre (SKR 2021a). Aven i vara intervjuer har flera lyft fram att
det &r en fordel med ett samlande organ som RCC-organisationen som ocksa samverkar
med myndigheter, och att samarbetet mellan Socialstyrelsen och RCC fungerar vl.

I var undersokning till RCC finns en bred samsyn om att strukturen med de sex RCC ar
dndamalsenlig och att samverkan fungerar vil, pa olika nivaer. Att RCC dterkommande
traffas genom RCC i samverkan ses som viktigt for att de sex RCC-kanslierna ska
kunna samarbeta effektivt. RCC-strukturen ses som effektiv genom att det som gors
sjukvardsregionalt vid ett RCC kan tas tillvara nationellt och att RCC:erna ger draghjélp
till varandra. Det ses ockséd som viktigt att respektive RCC har en sjukvardsregional
forankring, med kinnedom om lokala férhallanden. Det majliggor aterkoppling till det
nationella arbetet och ger i regel goda forutsittningar for implementering eftersom de
nationella arbetsgrupperna har representation fran varje sjukvardsregion.

Inom respektive sjukvirdsregion beskriver RCC-representanter som Socialstyrelsen
(2023a) intervjuat att de har en vilfungerande samverkan med regionerna. Aven i vir
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undersokning till RCC dr de eniga om att samarbetet med regionerna 6ver lag fungerar
bra. Det ir ett mangfacetterat samarbete, pd ménga nivaer — fran det sjukvardsregionala
samarbetet till samarbete pd den lokala nivan. En framgéngsfaktor bedéms vara att RCC
gor allt samlat nationellt och far stod av varandra, vilket gor det svarare for en enskild
region eller gruppering att motsitta sig arbetet. Men det lyfts ocksa att det dr viktigt
att det finns en férankring av 6verenskommelserna i regionerna sé att uppdrag och mal
staimmer Gverens och att det finns en vilja att arbeta med den aktuella frigan i regionen.

Cancerstrategins bidrag ar att den gett canceromrédet en samlad riktning pa ett
sitt som ofta saknas i hdlso- och sjukvérden, enligt vissa av vara intervjupersoner.
Socialstyrelsen (2021d) bedomer att cancerstrategin har haft stor betydelse for att
mobilisera forandringsvilja och att skapa nationell gemensam riktning som grund for
arbetet (Socialstyrelsen 2021d).

... men det har ocksa funnits utmaningar

En slutsats fran tidigare uppféljningar (Socialstyrelsen 2016a 2022¢ 2023a) ar att trots de
samverkansformer som finns inom canceromradet har det i vissa fall inte varit tillrackligt
for att fa fullt genomslag for cancerstrategins ambitioner. Det giller siarskilt omraden
som beror bredare fragor om cancervardens forutsiattningar, och omréden dar det kravs
samverkan med aktorer utanfor cancervarden. Ett exempel ar kompetensférsorjning, som
inte bara kraver samverkan mellan RCC och linjeorganisationen utan dven med aktorer
utanfor varden, som hogskolor och universitet (Socialstyrelsen 2016a).

I var undersokning till RCC namns sirskilt problemen med kompetensférsorjning som
svagheter i samarbetet med regionerna. De gor att det ménga ganger ar svart att engagera
vardens medarbetare i sjukvardsregionalt och nationellt arbete vilket leder till att en viktig
del av processen for forankring och implementering gar forlorad. Det ar ocksa svart att fa
med foretrdadare fran primarvarden i bade processarbetsgrupperna och ledningen. Den
laga bemanningen, svaga ekonomin och de olika férutsiattningarna i regionerna innebéar
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att det kan vara svart att “ga fran ord till handling”. I undersokningen framkommer vidare
att samarbetet mellan RCC och kommuner ar svagt. Ett mer strukturerat samarbete sker
framst pa omrédet palliativ vard, och dir benimns det i nigot fall som "ett guldkorn med
vilutvecklat samarbete med medicinskt ansvariga sjukskoterskor och kommunsjukvard”.
En informant ndmner behovet av att utveckla samarbetet med kommunerna inom
fler omraden, bland annat inom prevention som ror ohdlsosamma levnadsvanor och
rehabilitering.

Samarbetet med den kommunala och regionala primarvarden har dven dterkommande
pekats ut i Socialstyrelsens uppféljning som ett viktigt omrade dar det finns stora
utmaningar (Socialstyrelsen 2014a, 2014c¢, 2021d, 2023a). Svarigheterna bottnar enligt
Socialstyrelsen bland annat i organiseringen av primérvéarden, att det oftast saknas en
gemensam kanal i regionen for att na alla primarvéardaktorer och bristen pa personal i
primirvarden. Socialstyrelsen (2023a) bedomer att de nuvarande samverkansformerna
behover utvecklas med utgdngspunkt i priméarvardens forutséttningar och behov, vilket
skulle underlittas av att tydliggéra RCC:s roll i omstéllningen till en god och néra vérd.

P& den statliga nivdn har Socialstyrelsen (2021b) funnit att den samverkan som

P> 43 Lagesbild av den nationella cancerstrategin



Cancerstrategin som styrmedel

sker mellan myndigheter niastan uteslutande ar kopplad till specifika projekt eller
regeringsuppdrag. Daremot sker inte samverkan for att forma en gemensam inriktning
framat for staten som helhet.

Mer gemensamt nationellt arbete efterfragas

En faktor som aterkommer i uppféljningar av olika insatser pa canceromradet ar att
det hade behovts mer nationell samordning och gemensamt agerande. Socialstyrelsen
(2023a) bedomer att det finns ett behov av mer samarbete mellan samtliga RCC, for att
Oka det gemensamma ldrandet om hur olika insatser fungerat, dra nytta av varandras
arbete och minska dubbelarbetet. Socialstyrelsen lyfter siarskilt fram att det behovs mer
samordning i arbetet for jamlikhet mellan grupper i befolkningen.

I Socialstyrelsens (2021b) undersékning av den statligt nationella samordningen
uttrycker de flesta myndigheter att de ser ett behov av mer 6vergripande samordning
nar det géller varden generellt, &ven om de inte kunnat bedoma behovet inom specifikt
canceromradet. Socialstyrelsen bedomer att satsningar och snabba forandringar pa
canceromradet sannolikt kommer att innebira att det kravs mer samverkan och bred
statlig samordning framover.

2.4  Uppfoliningen av cancerstrategin har inte varit
systematisk

Betdnkandet som lade grunden for cancerstrategin lamnade konstruktiva forslag pa hur
cancerstrategin skulle foljas upp och hur resultaten fran uppfoljningen skulle anvéndas.
Utredningens forslag till struktur for uppfoljning av cancerstrategin bedéomer vi darfér
som en styrka.

Inom flera omréaden har mojligheterna till uppf6ljning stirkts under den period som
cancerstrategin har funnits. Det handlar sérskilt om patientrapporterade upplevelsematt
och vintetidsdata.

Déremot ar franvaron av en plan for en systematisk uppféljning en brist inom strategin.
Ingen nationell aktor har haft ett tydligt uppdrag att ta fram ett ramverk f6r uppféljning,
maélen har inte operationaliserats i lampliga uppféljningsmatt och det har inte skett ndgon
lopande uppfoljning av utvecklingen utifrdn malen.

Uppfoljningen bor stirkas for att mojliggora lirande och utveckling av
strategin

I betinkandet En nationell cancerstrategi for framtiden foreslogs att uppfoljningen
skulle ske genom att 16pande folja upp cancerstrategins mal, med syftet att f& kunskap
om behovet av ytterligare insatser och revideringar. Det anges ocksé att uppfoljningen
ska ske pé ett sakkunnigt, oberoende och 6ppet sitt samt att bade hilso- och sjukvardens
och statens insatser ska omfattas av uppfoljningen. I betinkandet foreslogs dven att en
baslinjeméatning av ldget i forhallande till malen skulle genomféras (SOU 2009:11).

Nir det giller uppfoljning av specifika mél foreslogs att insjuknande skulle f6ljas genom
regelbundna internationella jaimforelser och i forhéllande till ett kontrafaktiskt scenario.
Mot bakgrund av att det saknades patientrapporterade matt pa omhéndertagande och
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livskvalitet foreslogs dven att information om patienternas upplevelser av varden skulle
samlas in genom patientrapporterade erfarenhetsmatt (PREM) och att métt pa livskvalitet
skulle samlas in i patientregister.

Var bedomning ar att dessa forslag var vilmotiverade. Det skulle tydliggora hur
styrkor och svagheter for de olika malen utvecklas, for att man sedan skulle kunna
sitta in lampliga insatser for att dtgdrda behoven. En 16pande uppféljning som ger
kunskap om utvecklingsbehoven och gor det mgjligt att justera implementering ar
négot som implementeringsforskningen lyfter fram som en framgangsfaktor (Vard- och
omsorgsanalys 2021b).

Systematisk uppfoljning saknas

Cancerstrategin har inte foljts upp systematiskt sedan den inférdes. I vara intervjuer
framkommer att det ar ett angeldget utvecklingsbehov. Intervjupersonerna efterfragar
bland annat att ndgon aktor far ett 6vergripande ansvar for uppfoljningen av strategin, att
den gors skarpare genom att indikatorer kopplas till mélen, och att staten varderar vad
den ska anvanda uppfoljningen till for att skapa tydligare ansvarskansla hos regionerna.

Det framstér, utifran en rad uppdrag till Socialstyrelsen (2010, 2011a) kort efter att
utredningen En nationell cancerstrategi lamnade sitt forslag, som om regeringen tog
ett systematiskt grepp om uppfoljningen. Socialstyrelsen (2010) fick tidigt i uppdrag
att genomfora en baslinjemétning och forslag pa en modell {or att f6lja upp skillnader
i insjuknande och 6verlevnadstid mellan regioner och socioekonomiska grupper. Det
skulle bidra till att mé&jliggora utviarderingar av cancerstrategin, och kunna anviandas i
arbetet med kontinuerligt redovisade 6ppna jaimforelser av cancervardens kvalitet och
effektivitet. Forslaget till modell for uppfoljning baseras pé tre produkter inom Oppna
jamforelser, och utgar fran de nationella riktlinjerna. Socialstyrelsen fick aven i uppdrag
att ta fram en sirskild utgiva av Oppna jaimforelser for att kunna jamfora olika landsting
(Socialstyrelsen 2011a).

Forutom Socialstyrelsen har dven Tandvards- och lakemedelsforménsverket (TLV)
haft flera uppdrag om forutsiattningarna for nationell uppfoljning, med fokus pa nya
ldkemedel och medicinsk teknologi. Det beskrivs narmare i kapitel 3.

De hir initiativen har dock inte foljts av ndgon systematisk uppfoljning av strategin
i sin helhet. De senaste aren har regeringen tagit initiativ till flera 6vergripande
uppfdljningar. Socialstyrelsen fick 2020 ett uppdrag om att utveckla den statligt nationella
samordningen och uppfoljningen av cancervarden. I uppdraget ingar att stiarka den
nationella samordningen inom canceromradet, samt utdka sin nationella uppfdljning
och analys av cancervardens utveckling och behov (Socialdepartementet 2020). Det
galler uppfoljning av cancervardens kapacitet, vardutfall, tillganglighet, patientsidkerhet,
jamlikhet, effektivitet samt, i den man det ar mojligt, kostnadseffektivitet, nya arbetssatt
och teknologiska framsteg. I ett forsta steg har Socialstyrelsen kartlagt vilken information
som finns i dag och vilken information som behéver utvecklas for att pa ett strukturerat
satt kunna f6lja upp och analysera utvecklingen av cancervarden.

Socialstyrelsen beskriver 2021 att man arbetar vidare med att fortsatta kartligga
vilken information som finns och hur den behéver utvecklas for att man ska kunna félja
upp och analysera utvecklingen inom cancervarden pa ett strukturerat sitt. Tanken
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var att Socialstyrelsen skulle ha en aktiv roll i att bedriva ett mer systematiskt och
proaktivt arbete, samt f6lja upp cancervarden med fokus pa utvecklingsbehov och méjliga
insatser (Socialstyrelsen 2021b). Varken i uppdragen eller i rapporter anknyter man
dock uttryckligen till de tidigare uppdragen. Uppdraget forlangdes inte efter 2021. RCC
arbetar ocksa med uppféljning genom kvalitets- och véntetidsregistren, men inte med
négot helhetsgrepp med utgéngspunkt i cancerstrategin.

Utover den 6vergripande uppfoljningen av canceromrédet har regeringen gett uppdrag
at Socialstyrelsen under perioden att dterkommande f6lja upp vissa av insatserna inom
cancerstrategin, framfor allt RCC:s uppbyggnad och arbete samt de standardiserade
vardforloppen. Anslaget i uppfoljningen framstar som ldrandeinriktat med analys och
rekommendationer riktade till de olika RCC, men vi har inte haft mgjlighet att underscka
om de har uppfattat uppfoljningen som ett stéd for larande under implementeringen.
Socialstyrelsen (2021d) har samtidigt efterfragat fler utvarderingar, aven externt utforda,
av de insatser som RCC gor for att ge mer stod for larande och en mer samlad bild av
RCC:s resultat.

Bittre forutsiattningar att folja upp cancerstrategin trots brister

Nér cancerstrategin togs fram saknades forutsiattningar att folja upp flera delar. En
del i strategin var att skapa battre mojligheter att folja upp cancervarden, sarskilt
patientupplevelser och véntetider.

Forutsiattningarna har forbattrats pé flera sitt under perioden. Det finns i dag fler
kvalitetsregister. Patientrapporterade data samlas in i nastan alla kvalitetsregister
och genom patientenkiten till personer som genomgatt SVF. Dessutom mats och foljs
vantetider upp inom ramen fér SVF (se avsnitt 3.6.4).

Det finns dock fortfarande svarigheter med att folja upp olika delar i cancerstrategin
nationellt. Aven om det finns mycket data s ér strukturen for datakllor fragmentarisk och
har luckor, vilket leder till att det &r svért att fa tillgang till och koppla ihop data fran olika
killor (TLV 2021a; Socialstyrelsen 2023a). Det gor det svart att analysera méluppfyllelsen
i relation till cancerstrategin pa vissa omraden, och att stédja implementeringen av
cancerstrategin genom larande.

I vara intervjuer ser man positivt pa initiativen for battre och mer nationellt samordnade
datakéllor och automatisk inhdmtning. Nagra exempel pa initiativ 4r E-hdlsomyndighetens
uppdrag pa omradet (Regeringen 2023a, 2023b S2023/02108 och S2023/02109) och
utredningarna om infrastruktur for hilsodata som nationellt intresse (dir. 2022:98),
sekundiaranvindning av hilsodata (SOU 2023:76) och hilsodataregister (dir. 2023:48)
samt tillsdttandet av en nationell samordnare for en nationell digital infrastruktur i
halso- och sjukvarden (dir. 2023:177). Samtidigt pekar vissa pa att forutsattningarna for
uppfoljning pa canceromradet ar férhallandevis goda, och anser att det darfor ar viktigt
att fortsatta med det som fungerar i dag i vantan pa att de mer 6vergripande initiativen
har natt god funktionalitet.
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3 Maluppfyllelse och insatser
inom cancerstrategin

Cancerstrategin kan ses som ett paraply for en rad insatser inom canceromradet. Insatsernas
omfattning varierar — fran omfattande insatser som uppbyggnaden av RCC-organisationen
till mer avgriansade aktiviteter som en forstudie om en telefonrddgivningstjénst fér cancer.

I det hir kapitlet utgér vi frdn cancerstrategins fem 6vergripande mal. Vi beskriver dels
maluppfyllelsen nir det 4r mojligt, dels de insatser som har genomforts med utgangspunkt
i cancerstrategin samt vilken betydelse och genomslag de fétt.

Vi baserar resultaten pa bland annat 6verenskommelser, RCC:s uppdrag, myndig-
hetsuppdrag, uppfoljningsrapporter fran olika aktorer, var intervjustudie samt data om
cancervarden.

Det hir ar de viktigaste resultaten:

« Utvecklingen nar det géller uppfyllelse av cancerstrategins mal varierar. Det finns en
positiv utveckling séarskilt for mélen om férbattrad kvalitet i omhéndertagandet, 6kad
overlevnad och minskade regionala skillnader i 6verlevnadstid. Daremot kan vi inte
se en positiv utveckling for mélet att minska skillnader mellan befolkningsgrupper i
insjuknande. Vi har inte kunnat undersoka utvecklingen inom samtliga mal och for
flera av mélen saknas det ett tydligt sitt att méta maluppfyllelsen.

 Totalt har manga initiativ tagits till insatser pa nationell nivd inom ramen for strategin,
varav flera omfattande insatser berér samtliga mél. Sarskilt uppbyggnaden av en
gemensam struktur for kunskapsstyrning genom RCC har varit mycket i fokus och
har 6ver lag bedomts som framgéngsrikt.

» Pavissa malomréden finns manga specifika insatser. Det giller insatser for ett battre
omhéndertagande av patienter, dir flera av de verktyg for béattre omhindertagande
som foreslogs i strategin har genomforts och forutsattningarna for personcentrering
och sammanhallen véird tycks ha stdarkts. Manga insatser har ocksa initierats riktade
mot mélen om 6kad 6verlevnad och minskade regionala skillnader, och 6ver lag har
insatserna bedomts vara valfungerande.

« Inom prevention och tidig upptdckt har mycket fokus legat pa screening, medan
fiarre insatser for att paverka levnadsvanor och for tidig upptéckt i primérvarden har
initierats i den nationella styrningen. Det tycks ha saknats ett samlat grepp inom
prevention som ror ohidlsosamma levnadsvanor fram tills de senaste aren.

 Nar det giller malet att forbattra livskvaliteten har tidigare relativt fa insatser initierats
fran nationellt hall inom till exempel rehabilitering och palliativ vard. Men dven de
omréadena verkar ha kommit mer i fokus de senaste &ren.

 Iden nationella styrningen framkommer mycket fa insatser dar minskade skillnader
mellan befolkningsgrupper dr det huvudsakliga mélet. Det tycks inte heller ha tagits
nédgra mer systematiska grepp nationellt.
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3.1  Minska risken for insjuknande i cancer

I betdnkandet En nationell cancerstrategi for framtiden framholls att det mest
betydelsefulla for att minska sjuklighet och dod i cancer ar prevention. Utredningen
menade att det fanns storre mojligheter att paverka insjuknandet i cancer &n vad som
dittills tagits tillvara, och att ett nyckelproblem var att folkhalsopolitiken saknade tydliga
mal och strukturer (SOU 2009:11).

Prevention delas ibland upp i primérprevention, som handlar om att férebygga
insjuknande genom att bland annat minska riskfaktorer, och sekundarprevention som
handlar om att genom tidig upptackt forbattra forutsattningarna for behandling (SOU
20009:11). Insatser inom screening, som kan handla bade om att upptécka forstadier till
cancer och om tidig upptickt av cancer, beskrivs i det hér avsnittet. Tidig upptackt av
cancer som borjat ge symptom, genom framforallt primérvarden, beskrivs i avsnitt 3.3
kopplat till mélet om 6kad overlevnad.

Vi har sett att utvecklingen av insjuknande varierar mellan olika cancerformer. Att
forebygga cancer genom att paverka levnadsvanor har varit i mindre fokus under perioden
och det tycks ha saknats ett samlat grepp pa det omrédet fram tills de senaste aren. Mer
fokus har legat pa screening och vaccin.

3.1.1  Utvecklingen i insjuknande varierar mellan cancerformer

Totalt sett har insjuknandet i cancer 6kat under perioden sedan 2009. Hur risken for
insjuknande har utvecklats totalt har vi diremot inte underlag att bedéma. For de fyra
cancerformer som vi undersokt har utvecklingen gétt i olika riktning. Vi har analyserat
utvecklingen av insjuknande i njurcancer, kolorektalcancer (tjock- och &ndtarmscancer),
lungcancer och brostcancer. For njurcancer och kolorektalcancer syns sma forandringar
iandelen som insjuknade mellan 2009 och 2021, bade i positiv och negativ riktning. For
lungcancer var antalet fall i stort sett ofériandrat for kvinnor men minskade kraftigt for
min. For brostcancer syns en tydlig 6kning (Socialstyrelsen 2023b).

Skillnaderna i insjuknande mellan regioner har ocksa utvecklats i olika riktning for
olika cancerformer och kon. Utifrén en analys av dessa cancerformer tycks de regionala
skillnaderna i insjuknande inte vara patagligt mindre idag &n 2009. Analysen tyder pa
storre skillnader mellan regioner i insjuknande i njurcancer bland kvinnor, lungcancer
bland mén och i brostcancer. Skillnaderna i insjuknande tycks ddremot ha minskat mellan
regionerna nir det géller njurcancer bland méan och kolorektalcancer bland kvinnor. For
lungcancer bland kvinnor och kolorektalcancer bland méan var skillnaderna oféréandrade
(Socialstyrelsen 2023b).

Inom de hir cancerformerna har skillnaderna i insjuknande mellan utbildningsgrupper
overlag blivit storre under perioden. Mer om det i 3.5.

3.1.2  Prevention som ror ohdlsosamma levnadsvanor ér ett utmanande
omrade

I betdnkandet frdn 2009 pekade utredningen pa att en vésentlig andel av fallen av
insjuknande i cancer skulle kunna férebyggas, och lyfte fram skillnader i levnadsvanor
kopplat till skillnader i insjuknande mellan grupper i befolkningen.
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Mindre fokus pa levnadsvanor i borjan

Det tycks ha saknats ett samlat grepp pd omradet prevention som ror ohidlsosamma
levnadsvanor fram tills de senaste dren. Den nationella styrningen pa canceromradet
beskriver jamforelsevis fa insatser for att forebygga cancer genom att paverka levnadsvanor
under perioden, dven om det ingatt i RCC:s uppdrag att utforma och implementera en
plan for sjukvardsregionens arbete med forebyggande insatser och tidig upptackt. Ett
omrade som varit féremal for sirskilda insatser i borjan av perioden dr dock minskning
av tobaksrokning. Det skedde framfor allt genom tobaksslutarstéd och fortbildningar
for vardpersonal i att arbeta med rékavvanjning (Socialdepartementet och SKL/SKR
2010—2023).

Efter att den 1angsiktig inriktningen (Regeringen 2018) beskrivit att det férebyggande
arbetet borde stirkas inom RCC, fick den nationella arbetsgruppen for cancerprevention
2020 i uppdrag att ta fram en nationell cancerpreventionsplan, som f6ljts av en uppdaterad
plan for 2024-2030 (RCC i samverkan 2023m). Handlingsplanen utgar fran den
europeiska kodexen mot cancer, som ar framtagen av WHO och innehaller 12 punkter
om levnadsvanor for att undvika cancer. Att sprida kunskap om kodexen ingar aven i
EU:s cancerplan (Europeiska kommissionen 2021a).

Generella initiativ kring folkhiilsa och levnadsvanor

Initiativ utanfor canceromradet har betydelse dven for cancerprevention. Vi har inte
gjort ndgon systematisk kartldggning av det bredare folkhilsoarbetet. Ett storre initiativ
pa statlig niva dr dock Kommissionen for jamlik hilsa, som under 2015—2017 tog fram
forslag till ett uppdaterat folkhélsopolitiskt ramverk och struktur for genomforande.
Kommissionen foreslog atgarder for ett system for langsiktigt arbete for folkhélsa och
jamlik hélsa, som omfattade bland annat en ny struktur pa statlig niva och en tydligare
samordnande roll fér Folkhidlsomyndigheten (SOU 2017:4; SOU 2017:47).

Ar 2018 publicerade Socialstyrelsen nationella riktlinjer for prevention och behandling
vid ohdlsosamma levnadsvanor, vilket beror bade cancerprevention och prevention bredare.
De flesta av de rekommenderade &tgirderna bestod av rddgivande samtal fran halso- och
sjukvarden som stod till personer att forandra ohidlsosamma levnadsvanor. Riktlinjerna
betonade sirskilt atgarder som riktar sig till specifika riskgrupper (Socialstyrelsen 2018).

Oklart hur arbetet med levnadsvanor gatt

Utredningen En nationell cancerstrategi beskrev att omradet prevention behdvde
prioriteras. Socialstyrelsen bedémer att omradet prioriteras mer idag n tidigare, men
fortfarande &r lagre prioriterat 4n annat (Socialstyrelsen 2023a). Enligt Cancerfondens
(2019) analys dr levnadsvanor den ligst prioriterade delen i folkhélsoarbetet.

Idag bedoms 28 procent av cancerfallen i Sverige kunna forebyggas genom levnadsvanor
(Socialstyrelsen 2021a; Cancerfonden 2020b). Vi har inte underlag att beskriva
utvecklingen sedan 2009, utan kan bara konstatera att det fortsatt finns mycket kvar att
gora for att motverka insjuknande i cancer.

Olika levnadsvanor har férandrats i olika riktning. Cancerfonden pekar pa att tobaks-
rokningen minskat, men att riskfaktorer for matvanor och motion férsamrats 6ver tid
(Cancerfonden 2019).
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Prevention ir en bred och utmanande fraga

Nagra generella slutsatser om prevention som ror ohilsosamma levnadsvanor dr att det ar
viktigt med samordning eftersom det ar en friga som berér ménga aktorer (Cancerfonden
2019), nationella initiativ (Socialstyrelsen 2014a) och ett tydligt uppdrag till varden
(Socialstyrelsen 2023a).

Flera forsvarande omvéarldsfaktorer har pekats ut i uppféljningar. Socialstyrelsen
och Cancerfonden menar att pressade resurser i varden gor att man inte hinner arbeta
forebyggande, och i stillet prioriterar det som ar mer akut (Socialstyrelsen 2023;
Cancerfonden 2020b). Budget- och organisationsstrukturer i varden framjar heller inte
preventionsarbete (Socialstyrelsen 2023, Cancerfonden 2019). Det dr dessutom generellt
svart att na ut till befolkningen i fragorna (Socialstyrelsen 2023a) och levnadsvanor
uppfattas som en kénslig fraga for vairdmoten (Cancerfonden 2020b).

I var intervjustudie lyfter flera fram att det bade ar en styrka och svaghet att
preventionsatgirderna pa canceromradet till stor del 6verlappar med andra folksjukdomar.
En fordel ar att atgdrderna hanger ihop pé alla nivder dir det kan vara ménga aktorer
som arbetar mot samma mal. Men en nackdel ar att det dr otydligt vem som ansvarar
for dessa fragor och vad uppdraget ar. I intervjuerna ndmns till exempel att det inom
RCC har tagit tid for preventionsfrigor att ingd som ett naturligt arbetsomrade, att det
ar svart att prioritera preventiva insatser i primarvarden och att det 4r oklart vem som
ansvarar for att ta ett samlat grepp pé preventionsomradet.

RCC har en otydlig roll och fa mdojligheter att paverka

Socialstyrelsen finner att prevention som rér ohdlsosamma levnadsvanor varit ett sarskilt
svart omréde for RCC att arbeta med pé ett framgangsrikt sitt (Socialstyrelsen 2023a).

De kartldggningar som RCC tidigt gjorde av levnadsvanor och insatser bedomdes
som en bra grund for fortsatt arbete. RCC bedémdes ocksé ha hittat bra strukturer for
samarbete i sjukvérdsregionerna, och Socialstyrelsen lyfte fram det hoga fortroendet for
RCC bland samarbetspartner (Socialstyrelsen 2016b). Samtidigt har uppfoljningar under
perioden ocksa pekat pd att RCC haft en alltfor otydlig roll inom prevention gillande
levnadsvanor (Socialstyrelsen 2014a, 2015, 2023a) och det framkommer ocksé att RCC
delvis inte sett prevention som sin uppgift (Socialstyrelsen 2016b, 2023a). Vara intervjuer
ger en liknande bild.

Som vi ndamnt i 2.3.2 har RCC ett begransat mandat i fragan och ar beroende av
att regioner och kommuner viljer att prioritera insatserna (Socialstyrelsen 2023a).
Mojligheterna for RCC att sjdlva genomfora insatser varierar (Socialstyrelsen 2023) och
RCC har bedémts behéva mer stéd fran regionerna i det preventiva arbetet (Socialstyrelsen
2016b). Socialstyrelsen menar ocksa att det saknas ett langsiktigt perspektiv i regionerna
péa fragan (Socialstyrelsen 2023a).

Socialstyrelsen har ocks& bedomt att det varit svart for RCC att hitta ratt metoder
(Socialstyrelsen 2014a). Uppfoljningen har enligt Socialstyrelsen inte varit tillracklig, vilket
gjort det svart att bedoma effekterna av arbetet med prevention som ror ohdlsosamma
levnadsvanor och pa sa sitt lara (Socialstyrelsen 2016b).
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Primirvardens bristande forutsittningar forsvarar

Primérvarden har en sirskilt viktig roll i prevention som ror ohdlsosamma levnadsvanor.
Analyser visar pi en stark vilja i priméarvéarden att arbeta preventivt, samt att det finns
verktyg och formellt st6d (Socialstyrelsen 2023a; Cancerfonden 2020b), men att
forutsittningarna att arbeta preventivt brister (Cancerfonden 2020b). En férsvarande
faktor som lyfts fram &r att kunskaperna om riskfaktorer fér cancer varierar bland
personalen, som beskriver en otrygghet i att prata om levnadsvanor. Cancerfonden
pekar ocksa pa att primirvarden har ont om resurser, bristande kontinuitet och it-
stéd (Cancerfonden 2020b). En liknande bild har vi fétt i var pagdende utvirdering av
omstillningen till en god och nira vard. Bade samverkan och férebyggande arbete ses
som centrala for att nd omstéllningens mal, men det saknas resurser for att tillrackligt
kunna prioritera dessa uppdrag (Vard- och omsorgsanalys 2023b). En sammanfattande
bedomning i Socialstyrelsens nationella riktlinjer var att mer resurser behover tillforas
hélso- och sjukvarden for att fler personer med ohilsosamma levnadsvanor ska kunna
erbjudas de rekommenderade dtgiarderna (Socialstyrelsen 2018).

Bristande styrning i folkhilsoarbetet generellt

Nar det giller folkhédlsoarbetet Gver lag beskriver Kommissionen for jaimlik héilsa ett
nulidge 2017 som i mycket liknar det som utredningen om cancerstrategin beskrev 2009.
Man beskriver brister i styrning, att det varit otydligt vem som har ett 6vergripande
ansvar och att det darfor ar svért att f4 genomslag for de politiska malen om folkhélsan
(SOU 2017:47). Aven Socialstyrelsen (2023a) har lyft fram att oklarheter i exempelvis
Folkhélsomyndighetens roll gor det svarare att identifiera RCC:s roll inom cancerprevention.
Cancerfonden menar att det ocksé varit fel balans mellan samhallsitgarder och
individuellt stéd. Cancerfonden har bland annat efterfragat atgarder for att genom
skatter och pa andra sitt piverka matvanor (Cancerfonden u.4). Aven i var intervjustudie
framkommer att det i verksamheter kan finnas en mattnad nar det giller forsoken att stiarka
levnadsvanor genom individuellt st6d, och att 6kade insatser pa policyniva efterfragas.

3.1.3  Satsning for att utrota livmoderhalscancer

Utredningen En nationell cancerstrategi menade att cancervacciner i framtiden skulle
kunna forebygga cancer, och att dessa borde inforas pa ett nationellt samordnat satt for att
komma alla medborgare till del. Sedan dess har vaccination mot HPV-virus implementerats
ien ”Sarskild satsning for att utrota livmoderhalscancer”. Uppdragen till RCC-strukturen
har bland annat handlat om att pa nationell niva fraimja samverkan for erfarenhetsutbyte
och pé sjukvardsregional niva st6tta regionerna i arbetet (Socialdepartementet och SKR
2022, 2023).

Socialstyrelsen bedomer att regionerna ligger i fas med WHO:s mal om att utrota
livmoderhalscancer (Socialstyrelsen 2022c). I ovrigt saknar vi kunskap om hur
implementeringen av insatsen fungerat.
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3.1.4  Screening for forebyggande och tidig upptéckt

Screeningprogram syftar bade till att forebygga cancer och att upptécka cancer tidigt, och
ror alltséd bade mél 1 och 3 i cancerstrategin. De screeningprogram som varit mest i fokus
under perioden handlar d&tminstone delvis om att f{6rebygga insjuknande genom att hitta
forstadier till cancer, och darfor beskrivs screening under malet om minskat insjuknande.

Arbetet med forebyggande och tidig upptackt genom screening har varit inriktat
pa att testa och infora nya screeningprogram, samordna befintliga screeningprogram
med exempelvis gemensamma kallelser, samt att 6ka tdckningsgraden i befintliga
screeningprogram och gora deltagandet mer jamlikt. Vissa av dessa insatser beskrivs
narmare i avsnitt 3.4 om minskade skillnader mellan regioner.

RCC-strukturen har haft en rad uppdrag att st6tta regionerna i arbetet med screening.
Socialstyrelsen har tidigt under perioden tagit fram en nationell modell {6r bedémning och
inférande av nya screeningprogram som borjade anvindas 2014. Socialstyrelsen har dven
under slutet av perioden haft i uppdrag att utveckla ett mer samordnat nationellt arbete
samt utveckla uppféljningen och utviarderingen av screeningprogrammen (Socialstyrelsen
2022c¢).

Ytterligare ett screeningprogram har borjat inforas under perioden

Vid startpunkten for den nationella cancerstrategin fanns tva etablerade screeningprogram
pé nationell nivé i Sverige: screening for livmoderhalscancer och mammografi.

Idag bedomer Socialstyrelsen att mammografin och screeningen for livmoderhalscancer
ar vil organiserade med hogt men ojamlikt deltagande (Socialstyrelsen 2019c;
Cancerfonden 2021). Den genomsnittliga deltagargraden i brostcancerscreening i Sverige
iridag drygt 80 procent. Tickningsgraden for screening for livmoderhalscancer 14g 2020
pa 78 procent for hela riket (Socialstyrelsen 2020a).

Ytterligare ett screeningprogram, for kolorektalcancer, haller pa att inforas.
Screeningprogrammet har inférts gradvis sedan det borjade testas 2009, och 2022
borjade det inforas i samtliga regioner (RCC i samverkan 2022¢).

Mojligheterna att f6lja upp screeningen i nationella register brister fortfarande
(Socialstyrelsen 2022c¢).

Olika uppfattningar om nyttan av screening

Vér intervjustudie visar att det finns olika uppfattningar om hur forskningen ska tolkas
och hur nyttan med screeningsprogrammen ska forstas. Det finns olika synsétt pa
screening inom forskningen. Vissa bedomer att det bara undantagsvis finns evidens
for att screeningprogrammen paverkar dodlighet i cancer (Bretthauer m.fl. 2023) men
att det ddremot finns flera negativa aspekter, som 6verbehandling. Vissa forskare har
darfor argumenterat for att det bor ske ett omtag av riktlinjerna pé screeningomradet
(Adamim.fl. 2023). Socialstyrelsen bedomer dock att det finns vetenskapligt stod for de
screeningprogram som inforts, men att det kan finnas skil att underséka om vissa av
screeningprogrammen, exempelvis for brostcancer, kan utformas till att bli mer traffsakra
i forhallande till riskgrupper.
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3.2  Forbatira kvaliteten i omhéndertagandet av patienter
med cancer

Utredningen En nationell cancerstrategi beskrev 2009 att 4ven om de medicinska
resultaten i svensk cancervard var goda ur ett internationellt perspektiv, s var patienter
och personal kritiska mot att virden var fragmentarisk, med bristande kontinuitet och
langa och varierande vintetider.

Vi kan inte fullt ut beskriva utvecklingen 6ver tid eftersom det inte finns jamfoérbara
data, men generellt sett har cancerpatienter idag ett gott helhetsintryck av varden.
Det har skett en rad insatser for ett battre omhindertagande som representanter for
patienter och nirstdende bedomer har forbattrat omhindertagandet. Bland annat har
kontaktsjukskéterskor och individuella vardplaner inforts, och man har arbetat for battre
vardprocesser och kortare vintetider genom standardiserade vardforlopp (SVF). Insatser
har ocksa gjorts for att kunna f6lja upp patienters upplevelser av varden. Samtidigt
kvarstar vissa grundldggande fragor, som att varden priglas av fragmentisering och att
vantetiderna varierar.

3.2.1 Pdtienters upplevelser dr positiva och stabila dver tid

Det saknas jaimforbara uppgifter om patienters upplevelser 6ver lingre tid. Har redovisar
vi utvecklingen sedan 2016, forsta gdngen PREM-enkéten till patienter inom SVF
skickades ut.

Over lag bedéms andelen ndjda cancerpatienter vara hog (RCC i samverkan 2019) och
nivéerna ir generellt sett stabila 6ver tid (Akesson och Tufvesson Stiller 2019).

Det géller dven de cancerformer vi undersékt ndrmare. Patienter som utreds for
misstankt cancer inom SVF for njurcancer, lungcancer och kolorektalcancer har ett
gott helhetsintryck av vardupplevelsen. Bade 2016 och 2022 uppgav patienter inom
kolorektalcancer det ldgsta helhetsintrycket och patienter med brostcancer det basta.
Inom alla cancerformerna var patienterna bade 2016 och 2022 mest néjda med respekt
och bemétande och minst néjda med emotionellt stod samt delaktighet och involvering
(Patientenkiten, Patienter utredda inom SVF).

Over tid syns inga stora foriandringar i patienternas upplevelser. Fér lungcancer,
kolorektalcancer och brostcancer syns en viss forbattring i upplevelsen av delaktighet
och involvering samt tillginglighet mellan 2016 och 2022. En viss forbittring i upplevelsen
av emotionellt stod syns ocksa over tid for patienter med njurcancer och lungcancer.

En synpunkt som framforts av patientorganisationer ar att stodet till narstdende ocksa
ar en viktig, men bristande, del.

3.2.2  Arbetet med kontakisjukskéterskor och individuell vardplan uppfattas
som framgangsrikt

I betankandet En nationell cancerstrategi for framtiden foreslogs flera insatser for
Okad personcentrering. Tva omréden som varit i fokus for arbetet med forbattrat
omhéndertagande ar individuella virdplaner och kontaktsjukskéterskor.

En kontaktsjukskoterskas fraimsta uppgift dr att ha ett 6vergripande ansvar for
patient och narstdende genom vardkedjan (RCC i samverkan 2023i). Insatser for fler
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kontaktsjukskoterskor ingick i 2010—2013 ars 6verenskommelser. RCC och SKR har bland
annat arbetat med kartldggningar, en gemensam beskrivning av uppdraget och framjat
inférandet av fler kontaktsjukskoterskor (Socialdepartementet och SKL 2010—2013).

RCC-strukturen har ocksa under hela perioden haft i uppdrag att arbeta med
individuella vardplaner. Min vardplan dr en annan bendmning pa individuell vardplan
och definieras enligt RCC som dokument som patienten har tillgdngliga under hela
vardprocessen, som fungerar som informationsstéd for patienter och deras narstaende
(RCCisamverkan 2023c).

Positiv utveckling av kontaktsjukskoterskor och individuella viardplaner

Det tycks ha skett en positiv utveckling nar det géller tillgdngen till kontaktsjukskdterskor
och individuella vardplaner. Bland de fem cancerformer vi undersokt narmare ingér
kontaktsjukskoterska och individuell vardplan bara i kvalitetsregistren for njurcancer och
brostcancer. For dessa cancerformer syns en positiv utveckling i maluppfyllelse, framfor
allt inom njurcancer dir utgéngsldget var simre.

Socialstyrelsen (2021d) bedomer att insatserna har stiarkt patienternas stillning. I var
intervjustudie lyfter ocksa flera fram att inférandet av kontaktsjukskoterska bidragit till
trygghet och stiarkt kontinuitet for patienterna.

Arbetet med kontaksjukskoterskor uppfattas som framgangsrikt

Kontaktsjukskaoterskor ar ett omrade dar RCC enligt Socialstyrelsens uppfoljningar lyckats
sarskilt vl (Socialstyrelsen 2016a) och det beskrivs som framgangsrikt nar det giller att
stiarka patientens stillning (Socialstyrelsen 2021d; SKL 2013€). Kontaktsjukskoterskor
bedéms som viktiga av representanter for patienter och narstdende, som beskriver
att kontaksjukskoterskan fungerar som spindeln i nitet for att halla ihop varden
(Socialstyrelsen 2021d). Tidigt under perioden konstaterades att det var stor variation
i tillgangen till kontaktsjukskdterskor och att innehéllet i uppdraget skilde sig at (SKR
2013€e). Regionala skillnader finns fortfarande (Socialstyrelsen 2021d).

Indikatorerna for tillgang till kontaktsjukskoterska skiljer sig 4t mellan kvalitetsregistren.
Det kan till exempel formuleras som att man blivit erbjuden kontaktsjukskdéterska, eller att
man har en namngiven kontaktsjukskoterska. Indikatorerna ar darmed inte jamférbara
mellan cancerformerna. Nér vi tittar nairmare pa njur- och brostcancer syns en pataglig
forbattring over tid for njurcancer, diar maluppfyllelse och regionala skillnader hade
sdmre utgangslidge. Fordndringen Gver tid ar mindre for brostcancer, dar utgéngsliget i
maluppfyllelse och spridning var béttre. Generellt visar statistiken pa stora 6kningar av
andelen patienter med njurcancer med en namngiven kontaktsjukskoterska mellan 2014
och 2022. Skillnaderna mellan regioner har minskat kraftigt och 6kningen har skett fran
i vissa fall mycket laga nivaer. For brostcancerpatienter syns en liten 6kning av andelen
som erbjudits kontaktsjukskéterska mellan 2015 och 2022, men for specifika regioner
ses bade 6kningar och minskningar. Skillnaderna mellan regioner var relativt liten bade
2015 och 2022 (Kvalitetsregistren for respektive cancerform).

Aven malnivierna som specificeras i kvalitetsregistren skiljer sig &t mellan cancer-
formerna. For njurcancer nar merparten av regionerna den lagre mélnivan och omkring
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hilften dven den hégre malnivan. For brostcancer dr maluppfyllelsen hogre. Alla regioner
utom en nar den ldgre mélnivén, och drygt hilften nar den hogre méalnivan.

Okning av individuella vardplaner skiljer sig 4t mellan cancerformer

Av uppfoljningsrapporter framgar att det pagatt arbete med individuella vardplaner under
hela perioden, men att processen varit médosam och tagit tid (Socialstyrelsen 2014a,
2016a). Senare uppfoljning visar att inférandet av individuella vardplaner upplevs som
framgangsrikt och viktigt av patient- och brukarrepresentanter (Socialstyrelsen 2021d).

Aven nir det giller individuell virdplan skiljer sig malnivierna mellan njur- och
brostcancer. Merparten av regionerna nar den lidgre méalnivan for brostcancer, och
hilften nar den lagre méalnivan for njurcancer. Forandringen 6ver tid ar positiv for bada
cancerformerna. Andelen njurcancerpatienter med individuell vardplan 6kade mellan
2016 och 2022 i de flesta regioner, och nistan tredubblades pa riksniva. Antalet regioner
som nadde upp till den ldgre mélnivén gick fran inga till halften. For brostcancerpatienter
Okade forekomsten av individuell vardplan betydligt mindre, men utgangsléget var ocksa
betydligt battre. Andelen regioner som nar upp till mélnivderna har 6kat dven inom
brostcancer.

Utvecklingen i skillnader mellan regioner skiljer sig 4t mellan de bidda cancerformerna.
Inom njurcancer radde stora regionala skillnader bade 2016 och 2022. For brostcancer
har skillnaderna daremot minskat kraftigt.

Involvering av patienter och niirstaende uppfattas som en
framgangsfaktor

Samverkan med representanter for patienter och nirstdende bedéms ha varit en
framgéangsfaktor i arbetet med forbattrat omhindertagande (Vard- och omsorgsanalys
2024). Socialstyrelsen lyfter fram formaliserad medverkan av patienter och nérstaende
inom ramen for RCC-strukturen som viktigt for larande. I Socialstyrelsens intervjuer
lyfter flera ocksa fram samverkan i den nationella arbetsgruppen for patientmedverkan
som viktigt for gemensamt ldrande och erfarenhetsutbyte (Socialstyrelsen 2021d).

Behov av att ytterligare utveckla patientmedverkan har dock lyfts fram (RCCisamverkan
2021b). Socialstyrelsen har ocksa bedomt att organisationsperspektivet premierats 6ver
patientperspektivet pa det sittet att kontaktsjukskoterskor varit knutna till respektive
vardenhet, sa att patienter inte kunnat ha samma kontaktsjukskoterska genom processen.
Samtidigt har kontaktsjukskoterskor ocksa lyft fram att de behover vara specialiserade
inom klinikens omréade for att kunna ge stod (Socialstyrelsen 2016a).

Verksamheter har inte alltid sett behovet

En svérighet i arbetet med kontaksjukskéterskor och individuella virdplaner som
framkommer i vara intervjuer ar att verksamheter inte alltid sett behovet, och ansett att
kontaktsjukskoterskor inte behovts utover den fasta vardkontakten som ar lagreglerad
eller att det har rackt med de befintliga vardplanerna (se dven Socialstyrelsen 2016a).

Som fér manga andra insatser har inférandet férsvarats av kompetensbrist. Sjuk-
skoterskebristen lyfts sarskilt fram kopplat till kontaktsjukskoterskorna (Socialstyrelsen
2021d).
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3.2.3  Forsoksverksamheter for patientfokuserad och sammanhéllen vard

Under 2009—2013 pédgick genomforandet av "forsoksverksamhet for en patientfokuserad
och sammanhallen cancervard” inom ramen for 6verenskommelserna mellan regeringen
och SKR. Forsoksverksamheterna skulle bidra till 6kad personcentrering genom att
utveckla, testa och utvirdera nya arbetssitt.

Forsoksverksamheterna hade bara hunnit borja nar projektet avrapporterades 2013
(SKL 2013b). Utvirdering pagick da av flera av forsoksverksamheterna, men vi har inte
haft mojlighet att narmare studera resultatet fran utviarderingarna.

3.2.4  Patientupplevelser foljs upp mer

En insats for att forbattra omhéndertagandet av patienter ar att folja upp patienters
upplevelser av varden och vardens resultat. Patientupplevelser foljs upp i betydligt hogre
grad idag 4n nir cancerstrategin togs fram.

Vi beskriver det har ndrmare i avsnitt 3.6.4 om férutsiattningarna for uppféljning av
cancervarden.

3.2.5 Standardiserade vardfériopp

En omfattande insats for ett bittre omhéndertagande av cancerpatienter med kortare
vantetider, sammanhallna vardkedjor och mer jamlik véard, har varit inférandet av
standardiserade vardforlopp.

De standardiserade vardforloppen beskrivs i utforligare i kapitel 4.

3.3  Forlanga 6verlevnadstiden och férbéttra livskvaliteten
efter en cancerdiagnos

Det har skett en mingd olika insatser for att forbattra 6verlevnaden och livskvaliteten
efter en cancerdiagnos. Overlevnaden har 6kat under perioden sedan cancerstrategin tog
fram. Nar det géller livskvalitet dr utvecklingen mer oklar.

En viktig del i forutsattningarna att behandla cancer ar tidig upptackt. For merparten
av de personer som fir cancer uppticks cancern i primarvarden. Aven screening (se 3.1.4)
syftar till att upptiacka cancer tidigt.

Kopplat till malet om foérbattrad 6verlevnad har man dven bland annat arbetat med
nivastrukturering av cancervarden for att frimja tillgang till basta kunskap. Arbete har
ocksa skett med patienters tillgang till medicinsk teknik och nya lakemedel, samt tillgédng
till multidisciplindra konferenser.

Nair det giller livskvaliteten efter en cancerdiagnos ar rehabilitering och palliativ vard
viktiga omraden.

3.3.1  Overlevnaden har 6kat, medan utvecklingen i livskvalitet &r oklar

Overlevnadstiden efter en cancerdiagnos har forbittrats sedan cancerstrategin togs fram.
For de diagnoser som vi undersokt narmare (njurcancer, lungcancer, tjocktarmscancer,
andtarmscancer och brostcancer) syns en 6kad relativ 5-arsoverlevnad for samtliga pa
mellan 4 och 10 procentenheter frin 2010 till 2020 (se figur 2).
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Figur 2. Relativ 5-arséverlevnad hos patienter 30-89 é&r fér olika cancerformer.
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Vi saknar underlag for att bedoma hur livskvaliteten for personer med cancerdiagnos
utvecklats sammantaget. Ddremot pekar kvalitetsindikatorer inom palliativ vard mot en
positiv utveckling (Palliativregistret). Patientorganisationer har i var undersokning lyft
fram att det skulle beh6vas en bredare forstéelse av begreppet livskvalitet dn vad som
ofta ar fallet idag. De lyfter fram faktorer som ekonomisk trygghet och att kunna arbeta,
vilket aktualiserar fragor som ar bredare dn bara varden.

3.3.2 Tidig upptéckt i primarvarden har inte varit i fokus

Tidig upptickt av cancer ar centralt for att forbéattra mojligheterna att 6ka 6verlevnaden
bland dem som far cancer. Merparten av alla cancerfall upptacks i primarvarden.

Forutsattningarna for tidig upptédckt i primérvarden har varit foremél for jamforelsevis
fa insatser i den nationella styrningen. Ett initiativ som skett med fokus pé primérvardens
roll dr etableringen av en nationellt gemensam definition av kriterier for ”valgrundad
misstanke om cancer”, som ar kriterier for att inkludera patienter i de standardiserade
vardforloppen. RCC har en arbetsgrupp for tidig upptéckt av cancer med fokus pa
primirvardens arbete (RCC i samverkan 2023d). Overenskommelserna i slutet av perioden
beskriver ocksd att RCC ska stodja hélso- och sjukvarden i att 6ka kunskapen om symtom
och fynd som kan innebira forhojd cancerrisk.

Vilgrundad misstanke har underlittat remitteringsprocessen, men
forutsittningarna brister

Idag upptécks 7av 10 cancerfall i primérvarden. Vi saknar underlag pd om det har forandrats
over tid. Daremot pekar uppfoljningar pa bristande forutsattningar for priméarvérden att
uppticka cancer tidigt, vilket tyder pa att det finns en forbéttringspotential (Gralén 2022;
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Socialstyrelsen 2023a). I var intervjustudie betonar ndgra primérvardens roll i tidig
upptickt, och att storsta delen av cancerfallen uppticks dér och inte genom screening.
Men enligt Cancerfondens analys har utvecklingen av tidig upptéckt av cancer i princip
statt stilla.

Socialstyrelsens uppf6ljning av SVF visade pa smidigare remittering efter att vard-
forloppen inforts, och att definitionen av vilgrundad misstanke uppfattades ha underléttat
for primarvarden (Socialstyrelsen 2019b). Cancerfonden (2020a) betonar dock att
vardforloppen inte dr utformade for att 6ka primarvardens forméaga att uppticka cancer
tidigt, utan inriktade p& att forbattra processen efter att symptom upptéckts, och att det
inte har gjorts nidgon uppfoljning av ifall de paverkat primarvardens formaga till tidig
upptickt.

Insatserna har fokuserat pa kunskap — inte organisatoriska
forutsattningar

Insatserna kring tidig upptéckt i priméarvirden som ingétt i nationella styrningen inom
ramen for cancerstrategin har handlat om kunskap. Samtidigt framkom i en intervjustudie
med primiarvardsliakare (Gralén 2022) att de inte uppfattade bristande kunskap som
ett centralt problem, utan att det var andra faktorer som férsvarade tidig upptéckt. De
viktigaste forsvarande faktorerna var enligt likarna tidsbrist och bristande kontinuitet.
Aven bristfilliga journalsystem som gor det svérare att p& en helhetsbild och brist p&
beslutsstdd lyftes fram. Aven Socialstyrelsen och Cancerfonden har pekat pa bristande
organisatoriska och resursmassiga forutsattningar for priméarvarden att upptacka cancer
tidigt (Socialstyrelsen 2023a; Cancerfonden 2020b). Cancerfonden (2020a) menar bland
annat att stuprérsorganisation och bristande kontinuitet forsvarar tidig upptackt. I
vara intervjuer lyfter flera fram behovet av 6kad forskning och fortbildning, battre
verktyg samt mer tid och resurser for primarvarden for att gora battre bedomningar av
avvikelser och symtom. Socialstyrelsen (2023a) har pekat pé att de arbetssétt som anvéinds
iprimarvarden ar framtagna for specialistvarden, eftersom det saknas verktyg framtagna
utifran primarvardens behov. En bidragande orsak ar att det 4r ont om forskning utifran
primérvardens behov (Cancerfonden 2020a).

Att inkludera, samarbeta med och na ut till primérvarden har ocksa varit en generell
svarighet for RCC (se 2.3.3) (Socialstyrelsen 2019b, 2023a).

3.3.3  Nivastrukturering av cancervarden

Utredningen om en cancerstrategi beskrev att allt storre méngder ny kunskap behévde
spridas och omsittas i praktik genom en sammanhallen struktur och en medveten
nivastrukturering av cancervarden. Det handlade om att centralisera delar av varden
for att majliggora specialisering och knyta vard och forskning ndrmare varandra, samt
att tydliggora vilken vird som skulle ske ndrmare patienten i exempelvis primarvarden.

Nivastrukturering har sedan dess genomforts dels inom sjukvardsregionerna, dels
genom en koncentration av viss vard till en eller ett par nationella vardenheter.

P4 sjukvardsregional niva har varje regionalt cancercentrum ansvarat for att ta fram
en plan for nivastruktureringen med beslutsunderlag for regionledningarna, inklusive
aspekter som primirvérdens roll, patientvolymer, resursméassiga forutsiattningar och
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system for multiprofessionella konferenser. Direfter har de olika RCC arbetat med att stodja
genomforandet och f6lja upp arbetet (Socialdepartementet 2011, Socialstyrelsen 2017).

RCCisamverkan drev arbetet med nivastrukturering till nationella vardenheter under
2013-2020. Socialstyrelsen tog darefter 6ver 2020 som del i sitt arbete med nationell
hogspecialiserad vard (RCC i samverkan 2018, 2023h).

Nivastrukturering har genomforts men vi kinner dnnu inte till effekterna

Nivastruktureringen inom sjukvardsregionerna har varit ett utmanande omréde fér RCC
att arbeta med under perioden (Socialstyrelsen 2015, 2016a, 2016b, 2021d). I uppféljningen
frdn 2021 framkommer att det skiljer sig 4t mellan sjukvardsregioner hur ldngt man
kommit med arbetet (Socialstyrelsen 2021d). I var undersokning till RCC framkommer att
RCC pé den regionala nivan idag arbetar med till exempel kartlaggningar och utredningar
om effekter av nivastrukturering, ger stod for dialog och genomfér uppféljningar av beslut
om nivastrukturering.

Nér det géller den nationella nivastruktureringen sa ar avancerad diagnostik och
behandling inom 10 diagnosomraden nationellt koncentrerade idag (RCC i samverkan
2023h). RCC i samverkan (2020e) bedomer i en uppféljning att samverkan mellan
de nationella virdenheterna fungerar vil, men att samverkan med de remitterande
enheterna kan forbattras. De multidisciplindra konferenser som etablerats som en del i
nivastruktureringen uppfattas som en stor tillgdng av virdenheterna.

Vi saknar underlag om hur patienterna paverkats av nivastruktureringen. Ar 2018
nar RCC i samverkan utviarderade den nationella nivastruktureringen av peniscancer,
som horde till de forsta diagnoser att koncentreras nationellt 2015, bedomdes det dnnu
vara for tidigt att analysera t.ex. paverkan pé 6verlevnad (Socialstyrelsen 2016b; RCC i
samverkan 2018).

Gemensamt nationellt arbete har underlittat nivastruktureringen

Den frimsta utmaningen i arbetet med nivastrukturering inom sjukvardsregionerna
har enligt uppfoljning varit att komma 6verens om hur nivastruktureringen ska se ut
(Socialstyrelsen 2016a, 2017, 2021d). Man har behévt hantera konflikter inom professionen
och konkurrens mellan regioner. En annan utmaning har varit oro for risk for negativ
paverkan pa annan vard.

Socialstyrelsen (2017) har i uppfoljning lyft fram det nationella arbetet inom
RCC i samverkan. Man bedémer att arbetet inte bara ha bidragit till den nationella
nivastruktureringen, utan ocksa varit en viktig del i nivastruktureringen inom
sjukvérdsregionerna. Detta genom att regionerna fatt gemensamma underlag, med
forslag till nivastrukturering och kriterier f6r bedomning frdn den nationella nivan.
Socialstyrelsen bedomer att det underlittat processerna i sjukvardsregionerna och
forbattrat forutsiattningarna for jamlik vard.

3.3.4 Insatser for okad tillgang till medicinsk teknik och lékemedel

Ménga insatser som beror olika former av medicinsk teknik och liakemedel har varit
inriktade pa béde forbattrade medicinska resultat och att minska skillnaderna mellan
regioner, exempelvis ordnat inférande och stod for precisionsmedicin. Det beskrivs
niarmare i avsnitt 3.4.2.
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Ordnat inforande underlittar men osidkerheten okar

Socialstyrelsen har under perioden bedomt att arbetet med ordnat inférande snabbat
pé introduktionen av nya lakemedel (Socialstyrelsen 2016a). Nar det galler utvecklingen
av anvandning beskriver Tandvéards- och likemedelsformansverket (TLV) (2021a)
att anvindning och kostnader ar hogre dn forviantat, samtidigt som osidkerheten vid
introduktion av nya ldkemedel har 6kat.

3.3.5  Multidisciplinér konferens &r en del i ménga insatser

Multidisciplindr konferens (MDK) &r ett viktigt inslag i bedomningen och behandlingen
av patienter med cancer. Under en MDK diskuterar flera specialiteter och professioner en
patients behandlingsalternativ for att fa basta behandlingsresultat. Det varierar mellan
cancerformer vilken sammansattning en MDK bor ha och i vilket skede av behandlingen
en konferens blir aktuell.

Att fraimja MDK har varit en del i flera andra insatser som RCC-organisationen arbetat
med under perioden, som den nationella och sjukvardsregionala nivistruktureringen
och inférandet av standardiserade vardforlopp (Socialdepartementet och SKL 2017;
Socialstyrelsen 2017). MDK st6ds ocksé av de nationella vardprogrammen, dar det anges
for vilka patienter som MDK bor hallas. RCC:s arbete har bland annat handlat om att ta
fram ett nationellt ramverk for nationell MDK och att praktiskt underlitta, till exempel
med tillgang till lokaler med utrustning och st6d till tidsplanering (Socialstyrelsen 2017).

Forbittring over tid trots skillnader mellan cancerformer

Kvalitetsregistren anger malnivaer for andelen patienter som diskuteras vid MDK.
Maélnivéerna varierar mellan de olika kvalitetsregistren. Nar vi tittar ndrmare p& njur-
cancer, lungcancer, kolorektalcancer och brdstcancer s nar man pa riksniva generellt
upp till atminstone den ldgre malnivan, i de fall det finns en ldgre och en hdgre malniva.
For lungcancer, kolorektalcancer och bréstcancer nar alla eller nastan alla regioner
malnivan, medan merparten av de regioner som det finns data for nar upp till den ldgre
maélnivan for njurcancer. Forekomsten av MDK tycks ha 6kat 6ver tid for samtliga fyra
cancerformer, om dn i olika utstrackning och frén olika utgingsldgen (Kvalitetsregistren
for respektive cancerform).

3.3.6 Tillgangen till rehabilitering tycks variera

Rehabilitering har i relativt liten utstrackning ndmnts i exempelvis 6verenskommelser
och myndighetsuppdrag tidigare under perioden, men tycks ha kommit mer i fokus de
senaste aren. Varje RCC har ocksa redan fran borjan haft i uppdrag att ta fram en plan
for patienters tillgéng till rehabilitering och palliativ vard (Socialdepartementet 2011).
Det forsta nationella virdprogrammet for cancerrehabilitering kom 2014 och var en
kunskapsgenomgang och sammanstéillning av omradets innehéll. En generisk modell for
rehabilitering dr ocksa framtagen av det nationella programomradet for rehabilitering,
habilitering och férsdkringsmedicin (SKR 2021b). Under framst slutet av perioden har
overenskommelserna pa canceromradet angett en rad insatser for RCC-strukturen inom
rehabilitering och uppfoljning av patienter efter behandling. Arbetet har varit inriktat pa
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att implementera det nationella virdprogrammet, ta fram utbildningar om bedémning
av rehabiliteringsbehov och gora det mojligt att f6lja upp rehabilitering i de nationella
kvalitetsregistren (Socialdepartementet och SKR 2020-2023).

Socialstyrelsen (2022b) har utifran ett regeringsuppdrag utarbetat forslag till hur
cancerrehabiliteringen kan forbattras for patienter och deras niarstdende samt ge en mer
jamlik vard.

Tillgangen till rehabilitering iir inte kiind, men tycks variera

Det ar inte ként hur tillgdngen till rehabilitering ser ut i landet, men Socialstyrelsen
arbetar nu med en kartldggning. Socialstyrelsen har hittills bedomt att det nationella
vardprogrammet for cancerrehabilitering ar implementerat i olika utstrackning i olika
regioner, och det ar svért att fa en helhetsbild av hur Iangt man kommit (Socialstyrelsen
2022b). Det dr framst professioner som arbetar inom cancervarden som anvinder sig av
vardprogrammet.

Socialstyrelsen (2022b) bedomer att det varit svért att gé fran kunskap till genomférande
inom rehabilitering. Cancerfonden har tillsammans med Brostcancerférbundet (2021)
kartlagt tillgdngen till rehabilitering for brostcancerpatienter. Dar framkom att trots
att det finns tydliga riktlinjer for nar en bedomning av rehabiliteringsbehov ska goras,
ar det ar stora skillnader i niar en bedémning av rehabiliteringsbehovet gors. Det
framkom ocksa att det pa flera stillen saknas 6verblick 6ver tillgdngliga resurser med
rehabiliteringskompetens. I kartliggningen framkom att det férvisso finns ménga goda
initiativ och att manga patienter far sina behov tillgodosedda, men att bedomningen
av rehabiliteringsbehovet inte ar generellt ordnad utan tycks bli av nar patienten sjalv
pétalar det eller nar en medarbetare eller enhet pa eget initiativ gor behovsbedomningar.

I var intervjustudie lyfter flera fram brister nir det giller rehabilitering, till exempel
att manga patienter upplever att de laimnas efter sin cancerbehandling, med osidkerhet
om vart de ska vinda sig med kvarstdende problem och dér primirvardens kompetens
ifrigasitts. Aven patientorganisationer har i var enkiit beskrivit rehabilitering som ett
svagt omrade i cancervarden.

Socialstyrelsen (2022b) och patientorganisationer i var undersokning har sarskilt
lyft fram att virden ofta forbiser unga vuxnas behov av rehabilitering, som skiljer sig pa
vissa sitt fran dldre patienters. En stor andel av medlemmarna i Ung cancer uppger i en
undersokning att deras tillgdng till rehabilitering varit otillracklig (Ung cancer 2023).

RCC och cancerstrategin har bidragit positivt

Bade RCC och den nationella cancerstrategin beskrivs tidigt under perioden ha varit
viktiga for att uppmarksamma omradet cancerrehabilitering (Socialstyrelsen 2014a).
Eftersom omraden som rehabilitering inte alltid statt i fokus var manga positiva till att
RCC fatt uppdraget att samordna regionernas resurser (Socialstyrelsen 2014a).

Manga personer med erfarenhet av patient- och nirstaenderad inom RCC beskriver
att patientforetradare varit en stark kraft for att 6ka fokus pa och sprida strukturerade
arbetssitt for cancerrehabilitering. Man ndmner exempelvis tidiga och dterkommande
behovsbedémningar for att tidigt fanga och atgirda behov som vixlar 6ver tid. Har
aterkommer ofta att patientforetradare bidragit till att utveckla och implementera Min
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vardplan och kontaktsjukskoterskefunktionen, samt arbete med motesplatser som
Livsgnistan, Ljuspunkten och Kraftens hus (Vard- och omsorgsanalys 2024).

Daremot bedomer Socialstyrelsen (2022b) att det kravs starkare regional och kommunal
styrning for att det nationella virdprogrammet ska fa genomslag. En mer kraftfull styrning
fran nationell niva efterfragas i vissa av Socialstyrelsens workshoppar om rehabilitering.
Deltagare upplevde dock att det finns ett motstind mot nationella initiativ.

Samarbetet med regional och kommunal primérvard kan bli béttre

Patientorganisationer pekar pa oklar ansvarsférdelning mellan specialist- och primarvard
som en orsak till brister i rehabilitering. Att rehabiliteringsomréadet involverar flera olika
specialiteter, aktorer och nivéer ar en komplicerande faktor. Vardprogram som omfattar
flera nivaer bedéms som generellt svirare att implementera (Socialstyrelsen 2022b). I
dag bedémer Socialstyrelsen att information och utbildning om cancerrehabilitering
behover né fler delar av varden, och att materialet i hogre grad behover riktas till olika
mélgrupper, exempelvis regional och kommunal primérvérd (Socialstyrelsen 2022b).

Kontaksjukskoterskan viktig for rehabiliteringen

Kontaksjukskoterskorna har en central roll for rehabilitering eftersom de har till uppgift
att ta fram en rehabiliteringsplan for patienten (Cancerfonden och Brostcancerférbundet
2021). Patientorganisationer pekar pa brist pa kontaktsjukskoterskor som ett hinder for
god rehabilitering. I undersokningen av rehabilitering for brostcancerpatienter beskriver
intervjupersoner ocksa att en faktor som kan bidra till variationen i implementering av
vardprogrammet ir skillnader i vilka forutsattningar kontaktsjukskoterskan har att gora
sitt jobb (Cancerfonden och Brostcancerférbundet 2021).

Bristande uppfoljningsmojligheter forsvarar

En svarighet i implementeringen av vardprogrammet dr att det inte gér att f6lja nationellt
vilka rehabiliteringsdtgirder som ges (Socialstyrelsen 2022b). Idag saknas det data
om cancerrehabilitering pa samhillsniva, eftersom besok och atgéarder inte registreras
systematiskt pa ett sddant sétt att det gar att f6lja upp. En stor del av de yrkesgrupper
som arbetar med rehabilitering omfattas inte av uppgiftsskyldigheten till nationella
hilsodataregistret (patientregistret pa Socialstyrelsen), vilket innebir att majoriteten
av den rehabilitering som utfors inte rapporteras till nationella hidlsodataregistret trots
att manga atgirdskoder finns. Detta innebér att det inte 4r mojligt att 6verblicka och
utvirdera olika rehabiliteringsinsatser (SOU 2019:29).

3.3.7  Den pdlliativa varden tycks ha forbéttrats, men mycket finns kvar
att gora

Utredningen om en cancerstrategi lyfte fram den palliativa varden som resursmaissigt
eftersatt med brister i tillgdnglighet och kvalitet och stora geografiska skillnader.
Insatserna inom palliativ vard i 6verenskommelserna ar koncentrerade till slutet av
perioden, men att arbeta med palliativ vard ingér ocksd som en del i RCC:s uppdrag
sedan start. Ar 2009 fick Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram ett nationellt kunskapsstod
(Socialdepartementet och SKR 2011; Socialstyrelsen 2013), och RCC publicerade 2012 ett
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nationellt vardprogram. Vardprogrammet for palliativ vard omfattar till skillnad fran de
ovriga vardprogram som tagits fram inom RCC inte bara canceromrédet utan patienter
oavsett diagnos. Ar 2022 tillkom ett vardforlopp for palliativ vard.

Arbetet har varit inriktat pa implementeringen av det nationella virdprogrammet.
RCC har dven haft i uppdrag att stodja samverkan om palliativa insatser inom den nira
varden. Kopplade till RCC finns idag palliativa processledare och en nationell arbetsgrupp
for dem (RCCisamverkan 2023€). Den nationella arbetsgruppen for palliativ vard, som
bland annat arbetar med att frimja implementering av kunskapsstod, ligger daremot
under programomréadet dldres hilsa.

Kvaliteten tycks ha utvecklats positivt

Vi har undersokt kvaliteten i sex olika dimensioner av palliativ vard specifikt for
cancerpatienter. For de flesta syns en positiv utveckling 6ver tid, &ven om nulaget jamfort
med de nationella malnivéerna varierar mellan diagnoser. Sammantaget ser det battre
ut for indikatorerna fér dokumenterat brytpunktssamtal, injektion mot oro/angest och
opiod vid smirtgenombrott, men sdmre for trycksar, smartskattning under sista veckan
och dokumenterad munhilsobedémning (Palliativregistret).

Resultaten bor tolkas med forsiktighet eftersom statistiken dr hamtad fran
dodsfallsenkiten i palliativregistret, vars tackningsgrad inte ar fullstindig och som
varierar mellan olika virdformer (Ledningsgruppen for svenska palliativregistret 2022).

Ivar intervjustudie lyfter vissa fram att resultatutvecklingen inom den palliativa virden
ar starkare for patienter med cancer dn for andra diagnosgrupper, troligen eftersom
cancerstrategin lyft fram den gruppen av patienter. Intervjupersoner har ocksa uttryckt
farhagor om att ett for starkt fokus pé cancerpatienter riskerar att tringa undan andra
diagnosgrupper.

RCC och cancerstrategin har bidragit, men roller och samarbete kan
utvecklas

I likhet med rehabilitering beskrivs bade RCC och den nationella cancerstrategin tidigt
under perioden ha varit viktiga for att uppméarksamma omrédet (Socialstyrelsen 2014a).
Den stora mangden aktorer inom palliativ vard stéller samtidigt stora krav pa samverkan
och avgransningar. Socialstyrelsen (2021d) bedomer att det finns en viss otydlighet i roller
och ansvar pa omradet, och menar att RCC:s samarbete med priméarvérden, inklusive
kommunerna, behover utvecklas.

Den bilden bekriftas i var intervjustudie. Vissa beskriver ett otydligt ansvar pa nationell
niva nar det géller palliativ vard. Det handlar till exempel om att omrédet har en nagot
undanskymd roll i kunskapsstyrningsorganisationen. Det beskrivs som svart att fa
regioner och verksamsambheter att prioritera att implementera kunskapsstyrning inom
omradet. En forsviarande faktor dr att det d4r s manga olika typer av verksamheter som
kunskapsstoden behover na ut till. Intervjupersoner menar ocksa som att det saknas en
struktur for implementering béde pa nationell och regional niva.

Den palliativa varden beskrivs som ett litet omréde, dar personalen ofta hor till andra
enheter, och dir god samverkan beror pa insatser fran “eldsjilar” eller initiativ fran
enstaka personer pa ledningsniva. Det beskrivs att forankringen hos huvudménnen &r
svag och att det finns en utveckling mot att verksamheter prioriterar bort palliativ vard till
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forméan for vad de anser ar sin kdrnverksamhet. Hur val samverkan péa verksamhetsniva
fungerar beror ocksa pa andra faktorer. Till exempel forsvarar en mangfald av privata
aktorer inom primérvarden en mer strukturerad samverkan.

3.4  Minska regionala skillnader i 6verlevnadstid efter en
cancerdiagnos

Utredningen En nationell cancerstrategi beskrev att den decentraliserade virden fort
med sig omotiverade regionala skillnader i praxis och utfall. Bland annat sig utredningen
betydande skillnader i vilka likemedel som ordineras pa rekvisition.

Maénga insatser som skett pa canceromréadet sedan cancerstrategin togs fram har haft
minskade regionala skillnader som ett av sina mél, och insatserna 6verlappar darfér med
flera andra mal. I det har avsnittet tar vi upp insatser for jamlik tillgang till medicinsk
teknik och liakemedel samt samordning av screeningprogram.

Arbetet med regional jaimlikhet har férutom 6verlevnad @ven fokuserat pa skillnader
i omhéindertagande och omraden som beror patienters livskvalitet. Utvecklingen inom
de omrédena beskriver vi sist i avsnittet.

3.4.1  Regionala skillnader i 6verlevnad har minskat

Generellt har de regionala skillnaderna i 6verlevnad minskat sedan 2009. For de fem
diagnoser vi tittat nirmare pé har variationen mellan regioner i 5-arséverlevnad minskat
i fyra fall (Véarden i siffror). Socialstyrelsen har funnit att det sammantaget kvarstar
regionala skillnader, till exempel har regioner med universitetssjukhus béattre resultat
(Socialstyrelsen 2021a).

Gemensam struktur en tillgdng, men varierande genomslag for insatser

Socialstyrelsen bedomer att uppbyggnaden av RCC-strukturen och dess aktiviteter
over lag forbattrat forutsdttningarna for jamlik vard (Socialstyrelsen 2023). Samtidigt
varierar genomslaget for olika insatser mellan regioner. I véra intervjuer pekar aktorer
pé varierande genomslag for vardprogrammen mellan regioner.

I var ndrmade analys av fyra cancerformer ser vi till exempel att tillgdngen till
multidisciplinir konferens (MDK) skiljer sig at bdde mellan diagnos och mellan regioner.
Skillnaderna mellan regioner dr smé inom bréstcancer och kolorektalcancer, men daremot
stora inom lung- och njurcancer. Det ser samtidigt ut som om skillnaderna i forekomsten
av MDK mellan regioner har minskat for de diagnoserna. For kolorektalcancer har
skillnaderna mellan regioner minskat patagligt sedan 2009, liksom inom brostcancer.
For njurcancer ar dataunderlaget otillrackligt, men den data som finns tyder pa att
skillnaderna mellan regionerna minskat dven om de fortsatt ar stora (Kvalitetsregister
for respektive cancerform).

3.4.2 Insatser for jamlik tillgang till medicinsk teknologi och lakemedel

Ett omrade dar det skett arbete for minskade regionala skillnader dr inférande och
uppfoljning av nya likemedel. Modellen ”ordnat inférande” har medfort ett mer
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strukturerat satt att samverka om introduktionen av nya ldakemedel och medicinteknik,
men det finns fortfarande regionala skillnader i anvindningen av flera likemedel.

RCC i samverkan har haft i uppdrag att gora analyser kring precisionsmedicin och
att stodja implementering av precisionsdiagnostik pa ett jamlikt och effektivt sitt 6ver
landet. En annan insats som RCC-strukturen arbetat med ar en gemensam nomenklatur
och ett standardiserat innehall for cytostatikakurer, samt ett nationellt regimbibliotek.
Insatserna har bland annat omfattat att uppratta gemensamma styrdokument och en
nationell databas varifran man kan exportera till lokala system (Socialdepartementet
och SKL/SKR 2011-2012, 2020-2023). Likemedelsverket och framférallt Tandvérds-
och lakemedelsforméansverket (TLV) har under perioden haft en rad uppdrag kring
hélsoekonomiska bedémningar och uppféljning av nya cancerlikemedel.

Cancerstrategin har utvecklat inférandet av nya likemedel

I betdnkandet fran 2009 lades flera forslag fram som syftade till att utveckla inforandet

och uppféljningen av nya ldkemedel. Forslagen handlade bland annat om att sjukv-
ardshuvudméinnen skulle etablera en samordning for ett strukturerat inférande av nya

ldkemedel och ny teknik. Syftet var att patienter skulle fa en snabbare tillgang till battre

behandlingar, oavsett var i landet de bor (SOU 2009:11).

Genom forslagen i den nationella cancerstrategin samt kompletterande initiativ i
den nationella lakemedelstrategin har en modell fér nationellt ordnat inférande av
nya ldkemedel etablerats. Ordnat inférande innebér att regionerna samverkar med
lakemedelsforetagen och myndigheter som TLV och Lakemedelsverket om introduktionen
av nya likemedel. Modellen omfattar flera funktioner: kartlaggning av nya likemedel,
hélsoekonomisk bedémning, beslut, avtal med lakemedelsindustrin, rekommendationer
samt uppfoljning. I ordnat inférande ingar nu bade receptbelagda likemedel inom
forménen och rekvisitionsldkemedel (Regionernas samverkansmodell for likemedel
2023a). Sedan 2020 omfattar ordnat inférande dven medicintekniska produkter. Hittills
har rekommendationer for tio medicintekniska produkter lamnats, varav fyra har avsett
diagnostik eller behandling av cancer (Regeringen 2011; Regionernas samverkansmodell
for medicinteknik 2023).

Vard- och omsorgsanalys utvarderade under 2015—2016 ordnat inférande av nya
lakemedel. Vi har inte gjort nagon fornyad utvirdering, men var 6vergripande slutsats
dé var att modellen bidrog till en mer jamlik ldkemedelsanviandning genom nationella
rekommendationer och avtal. Men vi sidg ocksa exempel pa att introduktionen i
regionerna drog ut pa tiden och att regionala skillnader kvarstod trots ordnat inférande
(Vard- och omsorgsanalys 2016). Att det finns regionala skillnader i anvindningen av
cancerlikemedel visar dven en analys som tar tagits fram inom ramen for regionernas
samverkansmodell. Analysen bygger pa forsiljningsdata fran E-hidlsomyndigheten och
visar att anvindningen av immunterapier, si kallade PD(L)-hdmmare, ar storre i de
sydostra och vistra regionerna, dn i de norra och mellersta regionerna samt i Stockholm
(Regionernas samverkansmodell for lakemedel 2023b; Lif 2023). En slutsats av var
analys av ordnat inférande ar att den nationella nivan till viss del kan styra mot en
mer jimlik anvindning, men att regionala och lokala faktorer kan ha stor betydelse for
introduktionen av nya likemedel. Det handlar exempelvis om finansieringsmodeller och
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inférandeprocesser samt tillgang till avancerad diagnostik och kompetens inom regionen
(Vard- och omsorgsanalys 2016). I vara intervjuer lyfter flera fram kvarstdende regionala
skillnader i ladkemedelsanvindningen som problematiskt ur jamlikhetssynpunkt.

3.4.3  Samordningen av screening uppfattas som ofillréicklig

Att minska regionala skillnader i inforande och deltagande i screeningprogram skulle
kunna péverka regionala skillnader i 6verlevnad genom mer jimn tidigare upptickt
av cancer. Det har skett en rad insatser under perioden for mer samordnad screening
med mindre regionala skillnader. RCC har bland annat arbetat med 6kad nationell
samordning mellan de befintliga screeningprogrammen och generiska kallelsesystem
(Socialdepartementet och SKL/SKR 2011, 2020, 2021, 2022, 2023). Socialstyrelsen (2022c)
harislutet av perioden haft i uppdrag att arbeta for en mer nationellt samordnad screening.

Screening for livmoderhalscancer och kolorektalcancer varierar stort
mellan regioner

Ivér intervjustudie framhaller intervjupersoner det positiva med att Sverige har offentligt
finansierade screeningprogram, med ett hogt deltagande. Samtidigt menar de ocksé att
inférandet av de nationella screeningprogrammen har gitt langsamt och att de regionala
skillnaderna ar problematiska.

Screeningprogrammet for brostcancer har relativt smé regionala skillnader, bortsett
frén att Region Stockholm har ett l4gre deltagande (70 procent jamfort med rikssnittet
80 procent) (Cancerfonden 2021). Tdckningsgraden for screeningprogrammet for
livmoderhalscancer varierar diaremot med omkring 20 procentenheter mellan
regioner (Socialstyrelsen 2020). Overgingen till det nya screeningprogrammet for
livmoderhalscancer, som inleddes 2015, skedde i olika takt i olika regioner. Ar 2019
hade till exempel hilften av regionerna gatt 6ver till det nya programmet (Socialstyrelsen
2019¢). Cancerfonden (2021) menar att den ojamna 6vergangen bland annat berodde pa
brister i samordningen.

Nar det giller screening for kolorektalcancer finns mycket stora regionala skillnader,
eftersom alla regioner Annu inte infért programmet. Socialstyrelsen rekommenderar sedan
2014 alla regioner att infora programmet, men forst 2022 borjade screeningprogrammet
inforas i samtliga regioner. En del i att inforandet tog ldng tid var att man ville invinta
resultatet av SCREESCO-studien, dar 18 regioner deltog, och olika metoder for screening
for kolektoralcancer jamfordes. Studien avslutades dock 2019, och inforandet har alltsa
drojt ytterligare sedan dess (Cancerfonden 2021). Socialstyrelsen pekar i vara intervjuer
pé att Sveriges inférande av screening for kolektoralcancer varit sent i ett internationellt
perspektiv.

Mer samordning och nationella register efterfragas

Vi har inte s& mycket underlag om hur vil insatserna som initierats inom ramen for
cancerstrategin har fungerat, men det framkommer nagra generella lardomar om vad
som fungerat battre och sdmre i arbetet med screening.

Mer samordning kring screeningprogram har efterfrégats i Socialstyrelsens uppfoljningar
(Socialstyrelsen 2019c, 2022¢). Socialstyrelsen (2019¢) har funnit att det finns en god
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dialog och struktur inom de enskilda screeningprogrammen, men att det behovs en
bittre nationell dialog mellan screeningprogrammen, regionerna och myndigheter. Ett
dialogforum har déarfér nyligen inréttats (Socialstyrelsen 2022c¢).

Flera aktorer bedomer att det behovs tydligare nationell styrning for snabbare och
jamnare inforande av screening (Socialstyrelsen 2019c; Cancerfonden 2021). I var
undersokning till de olika RCC framkommer uppfattningen att den nationella styrningen
borde vara tydligare och 6verordnas den regionala. En tydligare nationell styrning namns
som ett exempel pa en lyckad nationell samordning i ett av screeningprogrammen, vilket
bedomts vara resurseffektivt och jamlikt. Fér 6vriga screeningprogram finns regionala
I6sningar som enligt informanterna varit mer resurskravande och inte gett samma vinster
i form av jaimlikhet och likvardig uppfoljning.

En svérighet i arbetet har varit att det fortfarande saknas nationella register som
mojliggor en systematisk nationell uppfoljning av screeningprogrammen (Socialstyrelsen
2023a). Yttre faktorer som material- och kompetensbrist, samt pandemin, har ocksa
péverkat screeningen (Socialstyrelsen 2022c¢).

3.4.4  Insatser for minskade regionala skillnader har éven géllt livskvalitet
och omhandertagande

Cancerstrategins mal om minskade regionala skillnader omfattar enbart skillnader
i 6verlevnad. Samtidigt pekar utredningen ut andra skillnader mellan regioner som
problematiska, till exempel omotiverade skillnader i viintetider (SOU 2009:11). Aven i vira
intervjuer pekar aktorer pa regionala skillnader i omhindertagande och férutsittningarna
for god livskvalitet efter en cancerdiagnos, och menar att &ven de omradena ar viktiga
for en jamlik vard.

Regionala skillnader i rehabilitering och palliativ vard

Under perioden har det skett en rad insatser for att minska skillnaderna mellan regioner
nér det géller omhéndertagandet inklusive vantetider, samt i rehabilitering och palliativ
vard. Minskade regionala skillnader har till exempel varit en del i syftet med nationella
vardprogram for rehabilitering och palliativ vard.

Socialstyrelsen bedémer att det finns skillnader i tillgang till rehabilitering och
implementering av nationella virdprogrammet for rehabilitering bdde inom och mellan
regioner (Socialstyrelsen 2022b). Aven i vara intervjuer beskriver aktérer att utbudet av
rehabilitering ar ojimlikt fordelat 6ver landet.

Iintervjustudien betonas ocksa att tillgdngen till palliativ vard dr mycket ojamlik 6ver
landet. Vi ser i vir nirmare analys av fyra cancerformer att de regionala skillnaderna
tycks ha minskat 6ver tid for vissa kvalitetsindikatorer inom palliativ vird, men att
stora skillnader kvarstar for vissa indikatorer. Spridningen mellan regioner minskade
mellan 2011 och 2022 for férekomsten av trycksar och injektion mot oro/angest vid behov.
Spridningen minskade ocksa mellan 2018 och 2022 f6r dokumenterat brytpunktssamtal.
Nir det galler injektion av opiod vid smértgenombrott var spridningen relativt liten bade
2011 och 2022. For smartskattning sista veckan och dokumenterad munhilsobedomning
var spridningen mellan regioner diremot stor bade 2011 och 2022 (Palliativregistret).
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Regionala skillnader i omhindertagande tycks ha minskat men ir ibland
stora

Flera insatser som initierats pa nationell nivéa har syftat till att minska skillnaderna mellan
regioner nar det giller omhidndertagandet av patienter.

Skillnaderna mellan regioner ar relativt sma nar det géller patienters upplevelser av
omhindertagandet, enligt de patientenkiter som genomférs (Akesson och Tufvesson
Stiller 2019). Daremot finns tydliga skillnader om man ser till vissa processmaétt éver
forutsdttningarna for ett gott omhéndertagande.

Ett av malen med de standardiserade vardfoérloppen var 6kad jamlikhet, bland annat att
minska de stora skillnaderna i vintetider mellan regioner. Riksrevisionen (2023) har funnit
att genomslaget for vardforloppen varierar mellan regioner. Skillnaderna i vantetider
har minskat ndgot 6ver tid, men patagliga skillnader kvarstar ocksé (Socialstyrelsen
2019a; Riksrevisionen 2023). Andelen patienter som utreddes inom ledtiden varierade
till exempel 2022 mellan 31 och 58 procent i olika regioner (Socialstyrelsen 2022a).

Nar det giller omhindertagande har vi bara kunnat undersoka forekomsten av
kontaktsjukskoterskor och individuella vardplaner for patienter med njurcancer och
brostcancer. For de cancerformerna syns en positiv utveckling i minskade regionala
skillnader jamfort med 2014 respektive 2015, framfoérallt inom njurcancer dar skillnaderna
var storre i utgangslaget (Kvalitetsregistret for respektive cancerform).

3.5 Minska skillnader mellan befolkningsgrupper
i insjuknande och éverlevnadstid

I betankandet En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11) beskrevs tecken
péa sociala skillnader i risken for en rad olika cancerformer, och dven pa att prognosen vid
manga cancerformer skiljde sig it utifran socioekonomi. Att minska dessa skillnader skulle
forutom ckad jamlikhet enligt utredningen dven kunna minska den totala sjukligheten
och dodligheten i cancer.

Vi ser att skillnaderna i insjuknande mellan socioekonomiska grupper tycks vara
storre idag dn nir cancerstrategin togs fram. Malet har inte varit i fokus i exempelvis
overenskommelser under perioden, dven om det ingar i RCC:s uppdrag. Fragan bedoms
ha varit svar att arbeta med och det tycks ha saknats ett gemensamt nationellt grepp.

Skillnader i hélsa ar dock ett problem som omfattar bide virden och samhillet i bredare
bemarkelse. Kommissionen for jamlik hilsa (SOU 2017:4; SOU 2017:47) bedomde 2017
att hilsoskillnaderna generellt inte hade minskat sedan det tidigare folkhélsopolitiska
ramverket utvecklades 2002—2003. Kommissionen menade att utvecklingen delvis berodde
pa orsaker bortom det folkhilsopolitiska arbetet, men att brister i det folkhélsopolitiska
ramverket ocksa bidragit till att det inte fatt genomslag.

3.5.1 Skillnaderna i insjuknande tycks ha kat

Vi har undersokt hur skillnaderna i insjuknande mellan befolkningsgrupper utvecklats.
Vi har daremot inte kunnat gora nagon egen analys av om skillnaderna mellan socio-
ekonomiska grupper i 6verlevnad minskat under perioden, eftersom det inte rymts inom
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det hir relativt begriansade uppdraget. Analyser fran Socialstyrelsen och Cancerfonden
tyder pa att ojamlikhet i bdde insjuknande och 6verlevnad kvarstér, och pa vissa
punkter har forsimrats (Socialstyrelsen 2021a, 2023; Cancerfonden 2018, 2020a). Aven
patientorganisationer har framfort att de ser 6kande socioekonomiska skillnader inom
varden, och beskriver det som en svaghet i svensk cancervéard. Socialstyrelsen (2023a)
bedomer att regionerna har kommit olika 1angt i arbetet med socioekonomiska skillnader.

Nir det giller insjuknande syns det generellt en 6kad skillnad mellan utbildningsgrupper
inom de cancerformer vi undersokt narmare (njurcancer, lungcancer, kolorektalcancer
och brostcancer). Skillnaderna i insjuknande mellan utbildningsgrupper varierar mellan
cancerformer och kon. For njur- lung- och kolorektalcancer dr insjuknandet lagre bland
personer med langre utbildning. Inom dessa cancerformer har skillnaden i insjuknande
mellan utbildningsgrupper 6kat under perioden 2009—2021, féorutom nir det galler
lungcancer bland kvinnor dir skillnaden minskat. For brostcancer, diar insjuknandet
ar hogre bland personer med ldngre utbildning, har skillnaden utifrdn utbildning inte
forandrats (Aggregerade data fran Socialstyrelsen).

Analysen av dessa cancerformer tyder pa att skillnaderna i insjuknande idag 4r mindre
inom kolorektalcancer, nagot stérre inom bréstcancer, storre inom njurcancer och i
synnerhet stérre inom lungecancer.

En faktor som kopplats till skillnader mellan socioekonomiska grupper i 6verlevnad
ar deltagande i screeningprogram. Har har vissa insatser initierats i den nationella
styrningen. Vi saknar underlag for att bedéma hur skillnaderna utvecklats 6ver tid, men
det framkommer att skillnader kvarstar. I en underlagsrapport till Cancerfondsrapporten
visade exempelvis Institutet for hilso-och sjukvardsekonomi (IHE) pa skillnader i
deltagargrad beroende pa inkomstniva, dar stadsdelar med ldgre inkomstniva hade
lagre deltagande i brostcancerscreening och stadsdelar med hogre inkomstniva hade
hogre deltagande (Institutet for Hilso- och Sjukvardsekonomi 2021). Personer med
kortare utbildning deltar dven i ldgre utstrackning i livmoderhalscancerscreeningen
(Socialstyrelsen 2020a). Cancerfonden (2021) har efterfragat mer fokus pa grupper och
omraden med lagt deltagande i screening for att 6ka tackningsgraden.

En annan aspekt av skillnader mellan grupper i befolkningen framkommer i den analys
som Socialstyrelsen (2023a) har gjort av skillnader mellan kvinnor med brostcancer med
och utan psykisk funktionsnedsittning. Analysen visar pa att kvinnor med en psykisk
funktionsnedséttning hade langre framskriden tumor vid diagnosticering, och tydligt
lagre 5-arsoverlevnad.

3.5.2 Litet fokus pa skillnader mellan grupper i den nationella styrningen

I den nationella styrningen framkommer mycket fa insatser dir minskade skillnader
mellan befolkningsgrupper ar det huvudsakliga mélet, och det tycks inte ha tagits nagra
mer systematiska grepp nationellt. De insatser som beskrivs i 6verenskommelser handlar
framst om att na ett mer jimlikt deltagande i screening. I RCC:s uppdrag fran 2011
ingick ocksa att ta fram och implementera en langsiktig plan for sjukvardsregionens
arbete med prevention och tidig upptackt, dar sirskilda dtgéarder for 6kad jamlikhet
skulle ingd. Aven i RCC:s mal for sitt arbete framover ingar minskade skillnader mellan
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befolkningsgrupper som en del i att arbeta med screening (RCC i samverkan 2023d). I
uppfoljningen framgar att det skett olika lokala initiativ pd omradet, och att regionerna
arbetar pa olika sitt. Socialstyrelsen (2023a) beskriver att det pagar flera projekt inom
olika RCC och i olika regioner, men att det beh6vs mer samarbete pa nationell niva. Ett
medskick fran patientorganisationer ar att fler aktorer, som foretag och civilsamhille
inklusive patient- och néarstadendeorganisationer, behover involveras i arbetet och att man
behover ha ett helhetsperspektiv.

3.5.3  RCC har en otydlig roll i att minska skillnader mellan grupper

Socialstyrelsen bedomer att jaimlikhet mellan befolkningsgrupper varit ett av de svarare
omrédena for RCC att arbeta med (Socialstyrelsen 2021d). RCC:s kartlaggningar bedémdes
2016 som en bra grund for det fortsatta arbetet (Socialstyrelsen 2016b). Samtidigt menade
Socialstyrelsen ocksé att RCC:s roll behovde bli tydligare och uppmanade RCC att ta en
mer aktiv roll (Socialstyrelsen 2016b). Socialstyrelsen (2021d) betonar att mycket arbete
aterstar nir det giller jimlikhet. Aven om det strukturerade arbetet med kvalitetsregister,
standardiserade vardforlopp och regimbibliotek enligt Socialstyrelsen (2021d) forbattrat
forutsattningarna for att arbeta med jamlik vard, pekar Socialstyrelsen (2023a) ocksa
pé att det rader osdkerhet inom flera RCC om hur man kan arbeta mot skillnader mellan
befolkningsgrupper. Socialstyrelsen (2023a) menar att RCC:s arbete inom jdmlikhet
behover fokuseras, och att utokat samarbete mellan de olika RCC skulle vara en del i det.

3.6 Insatser som berér samtliga mal

Ménga av de insatser som skett inom ramen for genomférandet av cancerstrategin syftar
till att uppna flera av strategins mél, eller att skapa forutsattningar for samtliga mal.
Uppbyggnaden av en struktur for kunskapsstyrning och implementering av cancerstrategin
genom RCC, forutsittningarna for uppféljning av cancervirden och forskning, samt
kompetensforsorjning, dr omraden som beror samtliga mal i cancerstrategin.

3.6.1 Inréttandet av RCC uppfattas som viktigt och framgéngsrikt

Syftet med att inrdtta RCC var bland annat att stodja kunskapsutveckling och kunskaps-
spridning. RCC har en central roll i kunskapsstyrningen pa canceromradet och arbetar
med alla cancerstrategins mal.

I betdnkandet syftar "cancercentrum” pa centrum som bedriver bade kunskapsstyrning,
vard och forskning, det vill sdga bade det som RCC idag gor och det som universitetssjukhus
eller CCC:er gor. I samband med inrdttandet valde man att istillet att gg¢ RCC en mer
renodlad roll inriktad p& kunskapsstyrning.

RCC-strukturen har varit en stor tillgang

Socialstyrelsen finner i sina uppféljningar att RCC-strukturen 6ver lag upplevs som
valfungerande. Under implementeringsprocessen har Socialstyrelsen lyft fram att
RCC-strukturen medfort nytta jamfort med tidigare struktur genom att mer arbete
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sker sjukvardsregionalt eller nationellt i stdllet for separat i de olika regionerna, och
bedomt att modellen skulle kunna fungera som férlaga for kunskapsstyrningen pa andra
omraden (Socialstyrelsen 2016a, 2021d). Socialstyrelsen (2016a) bedomer att den modell
for kunskapsstyrning som utvecklats inom RCC ar genomtankt och hianger samman.

I véar intervjustudie nimns RCC av flera som en styrka i cancervarden. Det lyfts fram
att RCC har bidragit till att ge cancervarden en stark struktur jamfért med andra vérd-
omraden. RCC bedoms ha bidragit till kunskapsproduktionen, kunskapsspridningen och
kunskapsstyrningen pa canceromradet, med till exempel tydliga floden for olika cancer-
grupper genom t.ex. standardiserade vardforlopp, processledare som héller i arbetet,
nationella vardprogram, stod till kvalitetsregister och tillgdng till data. Intervjupersoner
lyfter ocksa att RCC bidragit till god samverkan inom canceromradet och dr en bra ingang
for patientorganisationerna.

En framgangsfaktor har varit att RCC har strategin att luta sig mot, med ett tydligt
uppdrag och resurser. En viktig del i organisationen har bedémts vara rollen som lank
mellan staten och dess satsningar och regionerna och det har setts som en styrka att RCC ar
en fristdende part i dialogen med andra aktorer som staten, regionerna och kommunerna.

3.6.2 Nationella vardprogram uppfattas ha bidragit till flera mal

Framtagande och implementering av nationella virdprogram har upptagit mycket fokus
i 6verenskommelserna pa canceromrédet under perioden. Vardprogrammen syftar bade
till att nd malen om 6kad 6verlevnad, battre omhéandertagande och minskade skillnader
mellan regioner och befolkningsgrupper (RCC i samverkan 2023j). De tas fram av de
nationella vardprogramsgrupperna med st6d av RCC i samverkan.

Idag finns ett femtiotal nationella virdprogram pa canceromrédet. De flesta ar
diagnosspecifika, men det finns dven diagnosgemensamma vardprogram for till exempel
palliativ vard, langtidsuppfoljning efter barncancer och cancer under graviditet (RCC i
samverkan 2023Kk).

Vardprogrammen uppfattas som viilfungerande, men effekterna for
patienterna ir dnnu okinda

Baserat pa den utvirdering som RCC i samverkan genomforde 2016 uppfattas inforandet
avvardprogrammen ha fungerat vil, aven om det ar svart att bedoma effekter for patienter
utifran registerdata (RCC i samverkan 2016b).

Enligt de ldkare som deltagit i utvirderingen har vardprogrammen framst medfort mer
enhetligt handldggande av patienter med mer st6d till patienter och nérstdende. I vissa fall
uppfattas samordning och kontinuitet ha paverkats positivt. Den medicinska forandringen
bedéms didremot variera mellan de olika vardprogrammen. Vardprogrammen bedoms
ha befast och skyndat pa pagdende processer. De uppfattas ha stottat sddant som
patientinformation, dokumentation, anvindande av virdplan, kontaksjukskéterskor
och multidisciplinar konferens.

RCCisamverkan (2016b) bedomer utifrén sin personalenkit att virdprogrammen ar viktiga
idet dagliga arbetet for lakare, medan kontaksjukskéterskor anvander vardprogrammen
ivarierande grad beroende pé arbetsuppgifter. Vardprogrammen uppfattas som sarskilt
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viktiga nar verksamheten har hég personalomsattning. Vardprogrammen uppfattas inte
ha medfort storre organisationsforandringar. Nya vardprogram bedéms daremot ofta
innebdra kostnader for regioner. Det beskrivs ocksa att vardprogrammen har kunnat
fungera som havstang i diskussioner om resurser for att skapa politisk vilja till férandring.

Flera i var intervjustudie anser att det 4r en generell styrka hos cancerstrategin att det
nu finns vardprogram pa nistan alla omraden, vilket saknades 2009. En styrka ar ocksa
att vardprogrammen uppdateras 16pande, vilket innebir att virden hela tiden kan arbeta
utifrén en uppdaterad kunskap om behandlingar.

Men implementeringen ses som en svarighet; till exempel att virdprogrammen anpassas
irespektive region, vilket skapar en troghet i systemet. Det framkommer ocksa ett behov
av att verksamhetscheferna i hogre grad stodjer implementering av vardprogrammen och
andra kunskapsstod. Intervjupersoner och informanter beskriver det finns en upplevelse
ivarden av att det lokala ledningsstodet som krévs for implementering inte finns.

Medicinsk kvalitet och systematik i inforandet viktigt

RCC i samverkan (2016b) bedomer att tva styrkor i inférandet av virdprogrammen &r
att de varit vil forankrade och héllit hog medicinsk kvalitet. Daremot hade inférandet
enligt deras intervjupersoner kunnat vara mer systematiskt. Ngot som efterfragats ar
bittre konsekvensanalys pa forhand, med kostnadsberikning och bedémning av lokal
tillimplighet. Aven en mer systematisk och utvecklad uppféljning har efterfragats. Det
har ibland setts som respektive verksamhets ansvar.

3.6.3  Cancerforskning

Pi grund av uppdragets omfattning har vi inte haft méjlighet att grundligt kartlagga
cancerforskningens forutsittningar. Har beskriver vi bara de bedomningar som aktorer
gjort i uppfoljningar och i vara intervjuer. Avsnittet bor darfor ses som en inledning
pd en mer omfattande analys av cancerforskningens forutsattningar och mojliga
utvecklingsvégar.

Vissa forskningsomraden uppfattas som underprioriterade

Flera av de omraden som pekades ut som angeligna att satsa pa inom cancerforskningen
ibetdnkandet En nationell cancerstrategi for framtiden kvarstar som utmaningar idag.

I var intervjustudie uttrycks sérskilt behovet av fler kliniska studier. Flera beskriver att
utvecklingen gétt i fel riktning nir det giller kliniska studier, att det gar langsammare i
Sverige eller att Sverige halkat efter andra linder pd omradet. Aven Cancerfonden (2023)
har pekat pd att den kliniska forskningen minskar i omfattning. Flera patientorganisationer
lyfter i vara intervjuer fram vikten av 6kade och jamlika mojligheter att delta i kliniska
studier samt att ny kunskap infors snabbare. De menar ocksa att det ar svért for patienter
att delta i studier i 6vriga Norden och EU.

Barncanceromradet ligger enligt vara intervjuer langt fram nir det giller forskning,
och beskrivs som en forskningsintensiv verksamhet med ménga internationella studier
och goda mdjligheter till forskningsanslag. Jamlik tillgdng till kliniska studier i olika
delar av landet beskrivs dock som en svérighet dven inom barncancer.
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Vissa intervjupersoner och andra informanter menar att det sker felaktiga prioriteringar
mellan grundforskning och klinisk forskning. De beskriver att det &r littare att f4 medel
till grundforskning, samtidigt som det finns sarskilt goda forutsattningar for klinisk
forskning i Sverige som inte nyttjas tillrackligt.

Flera av véra intervjupersoner och informanter lyfter ocksé fram att olika status pa
forskningsomraden forsvérar, och att det laggs mer resurser pa omréaden som ar nya och
har hog status trots att det inte nodvandigtvis motsvarar de storsta behoven. De menar
att det behovs mer forskning inom omraden utanfor diagnos och behandling. Det handlar
om priméarprevention, omvardnadsforskning, livskvalitet, uppféljning och rehabilitering,
palliativ vard, tidig upptackt i primarvarden samt kostnadsfragor och prioriteringar.
Intervjupersonerna och informanterna menar att det 14ggs mindre resurser pa forskning
inom dessa omréden 4n vad som ar motiverat.

Uppfoljningar har sirskilt betonat behovet av mer forskning ur primarvardsperspektiv.
Primérvarden har enligt Cancerfonden (2023) en alltfor begransad roll i forskningen, och
det saknas i hog grad forskning med utgdngspunkt i primarvardens behov, till exempel
tidig upptickt (Socialstyrelsen 2023a). Aven patientorganisationer menar i var enkiit att
det rader brist pa priméarvardsforskning.

Insatser for att frimja cancerforskning

Vihar inte gjort nagon fullstindig kartlaggning avinsatserna for att frimja cancerforskning.
Har beskriver vi insatser som lyfts fram kopplat till implementeringen av cancerstrategin.
Flera statliga myndigheter har haft uppdrag som syftat till att frimja forskning pa
canceromradet. Vinnova har exempelvis haft en rad uppdrag med koppling till forskning
och innovation pa canceromradet, bland annat med fokus pé precisionsmedicin (Vinnova
2018a, 2018b, 20214, 2021b, 2022, 2023).

Det har dven skett en rad olika typer av insatser inom ramen for RCC for att pé olika
satt fraimja forskning. I RCC:s uppdrag ingér att starka den kliniska forskningen i sin
sjukvardsregion (Socialdepartementet 2011), och RCC och RCC i samverkan har under
senare delen av perioden haft sirskilda uppdrag kring att stodja deltagande i kliniska
studier (Socialdepartementet och SKL/SKR 2018-2023). RCC har ocksa under hela
perioden arbetat med de nationella kvalitetsregistren och RCC i samverkan har arbetat
med att utveckla registerforskningen (Socialdepartementet 2011; Socialdepartementet
och SKL/SKR; Socialstyrelsen 2016a).

Socialstyrelsen har i sin uppféljning pekat pa att RCC har drivit pa utvecklingen i
regionerna med t.ex. forskningssjukskéterskor, biobanking och kliniska provningsenheter.
RCC:s stodarbete har ocksé uppfattats bidra till storre fokus pa jamlikhetsaspekter i
forskningen (Socialstyrelsen 2016b). Vad vi kédnner till har inte resultatet av RCC:s arbete
for att stodja forskningen utvarderats och det &r inte ett omrade vi fingat i vara intervjuer.

I vara intervjuer menar flera att den nationella samordningen av forskningsresurser
behover bli bittre. Decentraliserad styrning beskrivs dterkommande i vara intervjuer
som en svarighet, dar processer sker separat i de olika regionerna. Intervjupersoner lyfter
dven att det beh6ovs samordning av forskningsdata. De beskriver att det saknas tillrackligt
samlat grepp, och att omradet darfor blir komplext och fragmentiserat. Vissa menar ocksa
att det saknas kompetens hos finansiarer och att styrningen inte ar tillrackligt 1angsiktig.
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Utvecklingen mot CCC ses som positiv for integration av forskning och
vard

Flera av vara intervjupersoner beskriver att det saknas en incitamentsstruktur for att
kombinera vard och forskning och att det dr ont om tjanster dar vard och forskning
kombineras. Aven Cancerfonden (2023) menar att det saknas incitament att kombinera
arbete med vérd och forskning. Bade Cancerfonden (2023) och flera av vara intervjupersoner
bedomer samtidigt att det sker en positiv utveckling nar det giller att koppla vard och
forskning starkare samman i och med utvecklingen av Comprehensive Cancer Centres
(CCQ). Intervjupersoner menar till exempel att ackreditering som CCC medfor béttre
incitament att forska, och att CCC kan bidra med noder ut dit forskningen har svart att
na idag.

Bristande tillgang till data forsvarar for klinisk forskning

Tillgdngen till data har pekats ut som en svarighet for den kliniska forskningen, men det
pégar insatser pa omradet. Utredningen om sekunddranvindning av hilsodata (SOU
2023:76) konstaterar att det kan vara en betungande uppgift att fa tillgang till de uppgifter
som behovs for att bedriva klinisk forskning. Utredningen pekar bland annat pa att
utldmning av personuppgifter till klinisk forskning ofta innebir en omfattande och
tidskravande manuell sammanstillning, och att personal som bade forskar och erbjuder
vard till samma individer méste begéra ut uppgifter for forskningsindamal dven nér de
i praktiken har tillgang till uppgifterna i egenskap av vardgivare. Intervjupersoner i var
undersokning bekriftar den bilden. En ny lag om vidareanviandning av personuppgifter
for klinisk forskning foreslds av utredningen for att 16sa problemet och underlitta klinisk
forskning (SOU 2023:76).

3.6.4  Forutsétiningarna att folja upp cancervarden har forbéttrats

Insatser inom RCC-organisationen och genom myndigheter har gett majlighet att f6lja
upp aspekter som tidigare saknades, som patientupplevelser och vintetider. Diaremot
pekar inventeringar pa att trots stora mangder data s brister mojligheterna att anvénda
dem for analys pa nationell niva. De brister som pekats ut i uppféljningar har kopplats till
svarigheter i genomforandet av cancerstrategin pa olika omraden, exempelvis véntetider,
nya lakemedel, jamlikhet och screening. Bristande forutsattningar for uppfoljning kopplas
dven till svérigheter att ldra om vilka insatser som fungerar.

RCC och RCC i samverkans arbete med kvalitetsregister

RCC och RCCisamverkan har tidigt under perioden bland annat arbetat med att inkludera
fler patientrapporterade matt i kvalitetsregistren (Socialdepartementet och SKL 2010,
2011, 2012). Under senare delen av perioden har RCC och RCC i samverkan bland annat
arbetat med att inkludera uppfoljning av rehabilitering och att 6ka samverkan mellan
vardprogram och kvalitetsregister (Socialdepartementet och SKL/SKR 2018, 2020,
2021, 2022). I 6verenskommelserna med regeringen har ocksa ingatt att 16pande stétta
regionerna genom kvalitetsregistren. I 2023 ars 6verenskommelse fir RCC i samverkan i
uppdrag att genomfora insatser for att underlétta automatisk 6verforing av strukturerade
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data mellan olika system och register. Av uppfoljningen framgar ocksa att RCC tidigare
genomfort insatser for att underlédtta 6verforing av information genom individuell
patientoversikt och Min vdrdplan (Socialstyrelsen 2021d).

Positiv utveckling av kvalitetsregistren, men tillgianglighet och
kompatibilitet ir forbéittringsomraden

Ar 2013 rapporterade SKR att det fanns 16 kvalitetsregister inom cancer (SKR 2013d).
Idag finns 35 nationella kvalitetsregister inom canceromradet (RCC i samverkan 2021c).
Varje register drivs och forvaltas av en sjukvérdsregion med stod av RCC och innehaller
individbaserade uppgifter om diagnoser och behandlingar, samt uppgifter om vintetider
(Socialstyrelsen 2021b).

Kvalitetsregistren inom cancer har hog tackningsgrad (Socialstyrelsen 2021b) dven
om rapporteringen sker med fordrojning (RCC i samverkan 2021c). I Socialstyrelsens
uppfoljningar har RCC:s arbete med kvalitetsregistren lyfts fram som positivt for
majligheterna att f6lja upp cancervérden, och dven for registerforskningen (Socialstyrelsen
2016b, 2016a). I var intervjustudie tar vissa upp kvalitetsregistrens potential att anvindas
for forskning, exempelvis registerbaserade randomiserade studier. Samtidigt menar de
att registren i dag inte ar tillrackligt snabba pa att inkludera den information som behovs
for att de ska kunna anvandas for forskning.

Intervjupersoner uttrycker ocksa att det finns behov av regiongemensamma system for
anviandning av registerdata samt gemensamma strukturer for ledning och uppféljning
av forskning.

Socialstyrelsen (2016b) beskrev 2016 ocksé kvalitetsregistren som en viktig lank vid
uppfoljningen av de nationella virdprogrammen. I den analys av mgjligheterna att f6lja
upp vardprogrammen genom kvalitetsregister som RCC i samverkan genomforde 2021
bedoms att vardprogrammens kvalitetsindikatorer i viss man kan foljas upp genom
kvalitetsregistren. Arbetet med att samordna vardprogram och kvalitetsregister pagar.

RCC i samverkans undersokning tyder pa att kvalitetsregistren ofta anviands for
uppfoljning och utveckling i verksamheterna, men att bristande koppling mellan
indikatorerna och verksamhetens behov, samt brist pa tid, upplevs forsvira anvandandet
(RCC i samverkan 2021c). Flera verksamhetsforetradare som intervjuats av RCC i
samverkan efterfragar fler indikatorer som ar gemensamma och jimforbara for alla
diagnoser. Idag ar ett flertal indikatorer narliggande, men definierade pa olika satt i
olika register.

Processer for redovisning och utlaimning av data fran kvalitetsregister var tidigt uppe
som forbattringsomréaden (Socialstyrelsen 2013). Verksamhetsrepresentanter uttrycker
i RCC i samverkans (2021c) uppfoljning att de rapporter som regelbundet skickas till
verksamheterna underlattar, medan det ar tidskravande att sjdlva ta fram data.

Insatser for battre uppfoljning av patientupplevelser

Socialstyrelsen (2010) fick i uppdrag att genomfora en forstudie om patientrapporterade
matt inom cancervarden. Initiativ for att inkludera patientrapporterade maétt i
kvalitetsregistren ingick som en del i 6verenskommelserna mellan regeringen och SKR
under borjan av perioden (Socialdepartementet och SKL 2010, 2011, 2012). Det ingér
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ocksa i RCC:s uppdrag att 16pande arbeta for att patientrapporterade uppgifter samlas
in och anvénds i arbetet med att utveckla cancervarden (Socialdepartementet 2011). RCC
arbetar ocksé for 6kad samordning mellan olika métningar (RCC 2023f).

Som en del i inférandet av standardiserade vardforlopp tog SKR och RCC fram
en patientenkidt med PREM-métt som borjade anvindas 2016. Att anvinda PREM-
enkiten var ett villkor for att regionerna skulle fa ta del av de ekonomiska medlen i
overenskommelsen (Socialdepartementet och SKL 2016). Bade patienter som fatt ett
cancerbesked och de som avslutat SVF av ndgon annan orsak far enkéten. Enkiten avser
att fanga upp patienternas erfarenhet av respektive SVF utifran sju dimensioner (RCC
i samverkan 2023]):

6] helhetsintryck

(2 emotionellt stod

(3) delaktighet och involvering
(@)) respekt och bemétande

(5) kontinuitet och koordinering
©) information och kunskap

&) tillganglighet.

Forutsattningarna att folja upp patientupplevelser har forbittrats

Patientupplevelser foljs upp i betydligt hogre grad idag an nér cancerstrategin togs
fram. Nar cancerstrategin togs fram 2009 saknades systematiska uppfoljningar av
patientupplevd kvalitet i cancervérden, och i en tidig inventering fann SKR att fa av
de davarande kvalitetsregistren inkluderade patientupplevelser (SKL 2013d). Ar 2021
samlade 6ver 85 procent av de nationella kvalitetsregistren in patientrapporterade
matt, &ven om antalet matt varierar (Nationella kvalitetsregister 2021). PREM-enkiten
tillampas for samtliga standardiserade vardforlopp. Inférandet av SVF med tillhérande
enkat for patientupplevelser bedoms ha medfort att patientupplevelser uppméarksammats
mer i regionerna (Socialstyrelsen 2019b).

Flera insatser for att mojliggora uppfoljning av viantetider

Socialstyrelsen fick tidigt under perioden i uppdrag att kartldgga vintetider och ta fram
ett forslag till modell for att méta vantetider (Socialstyrelsen 2010). Att varje ar redovisa
véantetider inom cancervarden ingick ocksé i ett bredare uppdrag om nationell uppféljning
av hilso- och sjukvardens tillganglighet (S2014/4157/FS) (Socialstyrelsen 2015b).

Fran 2014 inleddes ett arbete med att definiera och méta viantetider som en del i
inférandet av standardiserade vardférlopp (Socialdepartementet och SKR 2015-2019).

Som en del i Socialstyrelsens uppdrag om att utveckla den statligt nationella
samordningen och uppféljningen av cancervarden ingar att ta fram ett koncept for
insamling och analys av individuppgifter om vintetider, med en bred ansats for att 4ven
kunna inbegripa andra virdomréden 4n cancer (Socialstyrelsen 2021b; S2020/09801).
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Forutsittningarna att folja upp vintetider har blivit biittre men ar
fortfarande otillrickliga

Socialstyrelsen (2010) konstaterade i borjan av perioden att det samlades in méangder
med uppgifter om tidpunkter for olika moment i vardkedjan i olika register, men att det
saknades en gemensam uppfattning om vilka vintetider som ska métas och hur. Eftersom
det saknades individbaserade uppgifter om datum for att félja vardférlopp i de nationella
registren kunde man inte gora nagon samlad redovisning av aktuella vantetider.

Inforandet av SVF med nationella gemensamma métningar av ledtider bedomer
Socialstyrelsen har medfort battre forutsattningar for uppfoljning (Socialstyrelsen 2019b,
2021e). Samtidigt bedomer man (2021b) att uppgifter om vintetider behéver samlas in pa
ett forandrat sitt. Det saknas idag ett system for att samkora registerdata om vintetider
eftersom vintetidsmaétten i olika kvalitetsregister skiljer sig ét, och véntetidsdatabasen
saknar individdata (Socialstyrelsen 2021b). Uppféljningen av SVF dr en egen modell med
annan struktur an i 6vriga register, vilket inte mojliggor jamforelser vintetid mellan
datakallor och patientgrupper (Socialstyrelsen 2021b). Att datan saknar id-uppgift gor
att patienters vig genom vérden inte kan analyseras, och forsvarar kvalitetskontrollen
(Socialstyrelsen 2023a). Datan har ocksa brister i kvalitet som gor att den inte kan
anvandas som 6nskat (Socialstyrelsen 2023a). Anvisningarna for kodningen tolkas olika
och Socialstyrelsen (2021e) menar att RCC behover forbattra och stirka sitt stodjande
arbete med enhetlig kodning och registrering.

Viktigt men svart att se till att rapportering ger virde for verksamheterna

Ett tema i rapporter om uppfoljningsmojligheter ar att uppfoljningen av cancervarden
behover svara mot flera olika aktorers behov. Detta tycks forsvéras av att automat6verforing
inte fungerar idag, s att rapporteringen blir tidskrdvande for verksamheterna.

En lirdom fran Socialstyrelsens arbete med standardiserad dokumentation ar
att det ar viktigt att ha kunskap om verksamheternas behov, samt att profession och
verksamhet méste uppleva nytta. I det arbetet har det dock varit en svarighet att involvera
verksamhetsexperter med kompetens inom informatik och strukturering (Socialstyrelsen
2020b). Uppféljning av arbetet med att samordna vardprogram och kvalitetsregister visar
ocksa pa liknande problem, dir det upplevts svart att inkludera verksamhetsforetradare i
processerna eftersom de har svart att fa tid till utvecklingsarbetet. Verksamhetsforetriadare
uttrycker samtidigt att kvalitetsindikatorerna har paverkats mycket av forskningens behov
och inte tillrackligt av verksamheternas behov. De bedomer att virdet som indikatorerna
tillfor verksamheterna inte motsvarar de stora resurser som gér &t till inrapportering.
Samtidigt betonar representanter for kvalitetsregistren i samma studie att det dven behovs
indikatorer i forskningssyfte som inte anvinds av verksamheterna (RCC i samverkan
2021c). Nagot som dterkommer i de flesta uppfoljningar av uppfoljningen ar behovet av
automatiserad 6verforing till register (Socialstyrelsen 2021b; RCC i samverkan 2021c).
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3.6.5 Kompetensforsérining ar centralt men svart att paverka genom
cancerstrategin

Kompetensférsorjningen pekas ut i strategin som en nyckelfriga, och dterkommer
ocksd som en nyckelfaktor for forutsédttningarna att genomfora cancerstrategin.
Kompetensforsorjning dr bade ett omrade for insatser inom ramen for cancerstrategin
och central forutsiattning for att genomfora andra delar av cancerstrategin.

RCC:s arbete med kompetensforsorjning

Varje RCC har som en del i sitt uppdrag tagit fram en kompetensférsérjningsplan inom sin
sjukvardsregion. RCC i samverkan har stottat arbetet genom en nationell 6vergripande
plan for kompetensforsorjning inom cancervarden, samt en plan for kompetensforsorjning
inom patologin (Socialstyrelsen 2016a). RCC-organisationen har ocksa bland annat arbetat
med utbildningar (Socialstyrelsen 2016a; RCC i samverkan 2021b).

Kompetensforsorjning ér en svar fraga for RCC att paverka

Kompetensforsorjningen har enligt uppfoljningen varit en av de svarare fragorna fér RCC
att arbeta med (Socialstyrelsen 2016a). Aven i var intervjustudie menar intervjupersoner
att bristen pé olika professioner och specialiteter inte ar en fraga som RCC har mandat
att paverka.

Svarigheterna kopplas bland annat till att RCC som separat kunskapsorganisation
inom ett begriansat omride inte har ansvar for kompetensférsérjning, och har
begrinsade mdjligheter att paverka i fragan. Darfor har RCC:s uppdrag att arbeta
med kompetensférsorjning ibland ifragasatts (Socialstyrelsen 2016a). Ansvaret for
kompetensforsorjningen ligger hos regionen, dven om RCC stédjer med underlag.
Regionernas planering méste ocksa utga fran ett helhetsperspektiv pd varden, dar
canceromradet bara ar en del (Socialstyrelsen 2014, 2016a, 2021d).

Socialstyrelsen (2021d) finner att RCC:s insatser inom kompetensutveckling och
utbildning uppfattas som positiva. Samtidigt 4r kompetensférsorjningsfragan ocksa
bredare dn véardens linjeorganisation. Samverkan med aktorer utanfoér varden, som
hogskolor och universitet, har varit en utmaning (Socialstyrelsen 2017). Tidigt under
perioden har representanter for RCC och sjukvardsregioner ocksa pekat pa att
kompetensforsorjningen ar en nationellt gemensam utmaning, och efterfragat mer
nationella och statliga initiativ kring kompetensforsorjning (Socialstyrelsen 2014a).

Regeringen har nyligen tagit initiativ till 6kat statligt stod i kompetensforsorjningen
genom att ge Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram ett férslag till en nationell plan for att
forbattra hilso- och sjukvardens kompetensforsorjning. I uppdraget ingar att gora en
nationell kartliggning av dels behovet av hélso- och sjukvardspersonal nu och framoéver,
dels ansvarsfordelningen mellan virdhuvudman och staten (Regeringen 2023c).
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Standardiserade vardforlopp (SVF) borjade inféras 2015 i cancervarden. Vardforloppen
ar en insats inom ramen for cancerstrategin men har ocksé sarskilda mal som anges
i 6verenskommelserna. I vart uppdrag ingér att sarskilt belysa de standardiserade
vardforloppen. I det har kapitlet sammanfattar vi kunskapen om vardforloppens
maluppfyllelse, hur inférandet har gatt och vilka hinder som finns. Kapitlet baseras
framst pa rapporter fran olika aktorer, forskningsartiklar och var intervjustudie. Det
har ar de viktigaste resultaten:

+ Inklusionsmalet om att 70 procent av alla patienter som insjuknar i cancer inom de
aktuella diagnoserna ska utredas i ett SVF har uppnétts. Men det dr langt kvar till att
né viantetidsmaélet om att 80 procent ska inleda behandling inom ledtiden. De regionala
skillnaderna i viantetider har minskat nagot, men kvarstar i stor utstrackning.

» Nir det giller patientn6jdhet och jamlikhet dr malen att det ska ske en forbattring.
Patientndjdheten har 6kat kontinuerligt sedan 2018.

+ Det finns otillracklig kunskap om SVF:s effekter. Det giller dven faktorer vid sidan
av malen, till exempel paverkan pd medicinska resultat, prioriteringar och eventuell
undantrangning av andra patientgrupper samt arbetsbelastningen i varden.

+ Styrkor med SVF ir att de bedoms ha bidragit till battre vardprocesser och forbattrad
samverkan. Uppfoljningen av ledtider inom SVF har majliggjort jamforelser och
beskrivs ha skapat incitament for forbattring av vintetider.

« Svagheter som pekats ut med SVF dr framforallt att ledtiderna av vissa uppfattas som
for ambitiosa och att ledtider som inte dr medicinskt motiverade bedoms kunna bidra
till felaktiga prioriteringar i vrden.

« Genomslaget for SVF i regionerna ar ojamnt. Framgangsfaktorer for genomslag ar
bland annat tydliga strukturer och mandat, god forankring i verksamheterna och
léngsiktighet i arbetet. Bristande engagemang fran regionledningar, bristande lokalt
ledarskap samt svérigheter med kompetensférsorjning har varit hinder.

4.1  Standardisering for att dka tillgdnglighet,
patientndjdhet och jamlikhet

Standardiserade vardforlopp (SVF) infordes i den svenska cancervarden framst med en
forebild i de standardiserade vardforlopp som funnits i cancervérden i Danmark sedan
2007. Sedan 2015 har SVF varit det huvudsakliga fokusomradet fér 6verenskommelserna
pa canceromradet mellan regeringen och SKR, bade sett till midngden insatser som man
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kommit 6verens om och andelen av de ekonomiska medlen (Socialdepartementet och
SKL/SKR 2015—2023). Mellan dren 2015 och 2023 har 32 SVF inforts.

SVF innefattar en rad olika element, badde innehéllet i sjdlva vardforloppen och andra
insatser inom ramen for inférandet. Ut6ver sjdlva vardforloppen inkluderar initiativet
bland annat SVF-koordinatorer, inforande av obokade tider hos utredande enheter,
en patientenkit, krav pa dterrapportering, och 6kad anvindning av multidisciplindra
konferenser (Socialdepartementet och SKL/SKR 2015—-2023).

Frén 2019 har standardiserade vardforlopp inforts pd andra omraden dn cancer under
beteckningen “personcentrerade och sammanhallna vardférlopp”. Dessa vardforlopp
bygger pa SVF i cancervarden men skiljer sig en del fran vardforloppen pa canceromradet.
Bland annat omfattar de fler delar av vardkedjan och andra typer av vardkedjor (Vard-
och omsorgsanalys 2021).

4.1.1  Vardfrloppens mal

Huvudsyftet med SVF ar att uppné 6kad tillgdnglighet, patientnéjdhet och jamlikhet. De
kortare vintetiderna, samt battre information till patienter och mer delaktighet, skaleda
till ngjdare patienter. Vardforloppen ska ocksa leda till en mer sammanhaéllen vardprocess
som upplevs som vilorganiserad, helhetsorienterad och professionell (Socialdepartementet
och SKL 2015).

I 6verenskommelsen fran 2015 ndmns ocksa att man ska né battre resultat i cancervarden
genom att RCC och regionernas linjeorganisationer knyts nirmare samman. Satsningen
ska utformas sa att erfarenheterna kan anvindas dven inom andra omraden i varden.

Det finns tva fastslagna mélnivaer (Socialstyrelsen 2022a):

» Inklusionsmadlet innebdr att 70 procent av alla patienter som insjuknar i cancer inom
de aktuella diagnoserna ska utredas i ett SVF.

» Ledtidsmalet innebir att 80 procent av patienterna inom SVF ska utredas inom de
angivna ledtiderna.

4.1.2  Vardforloppens innehall

Vérdforloppen listar kriterier for "vilgrundad misstanke” for varje cancerform och
beskriver vilka utredningar som ska goras i primér- och specialistvirden for de patienter
som uppfyller kriterierna.

Vardforloppen stéller upp ledtider, det vill siga tiden mellan olika steg i vardprocessen,
som ska efterstravas. Den 6vergripande ledtiden i vardforloppen, som f6ljs nationellt,
ar tiden frén vilgrundad misstanke till olika utredningséatgarder samt till paborjad
behandling. For de olika delarna i vardforloppet specificeras vilken information patienten
ska fa och vilket samrad som ska ske med patienten. I varje vardforlopp listas ocksa
indikatorer for nationell uppféljning.

De svenska standardiserade vardforloppen giller enbart den tidigare delen av vard-
processen, fran misstanke till start av behandling, vilket skiljer dem fran de danska vard-
forloppen som dven omfattar behandling och uppféljning. RCC i samverkan har undersokt
mojligheten att infora ett vardforlopp for tiden efter behandling, men landade i att det var mer
dndamalsenligt att 1ata en sdrskild sektion i vdrdprogrammen komplettera vardforloppen.
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Med ledtiderna i SVF fastslas vad som ar skalig vantetid vid olika cancerformer. Ledtiderna
sétts utifran vad som kravs for “optimal handldggning och medicinsk behandling”, utan
hénsyn till nuvarande organisation och arbetssitt (Regionala cancercentrum i samverkan
2020c¢). Utgangspunkten ar att minimera vantetiden for patienten oavsett om det finns
evidens for medicinska effekter av vintetiden, och det varierar mellan olika vardforlopp
ivilken utstrickning ledtiden ar medicinskt motiverad (Riksrevisionen 2023).

4.1.3  Framtagandeprocess och implementering

Vérdforloppen har tagits fram av nationella virdprogramgruppen for respektive diagnos
och bygger pa de nationella virdprogrammen. RCC i samverkan faststéller vardférloppen
och ansvarar for publicering. Varje region ansvarar for att anpassa forloppet till sin
organisatoriska struktur, en "lokal beskrivning” som individuella virdplaner sedan
skrivs utifrdn. Varje region ansvarar ocksa for att tillhandahalla den organisation och
de resurser som kravs for att kunna genomfora vardforloppen (Socialdepartementet och
SKL 2015; Regionala cancercentrum i samverkan 2020c).

I 6verenskommelserna mellan regeringen och SKR har merparten av de ekonomiska
medlen sedan 2015 varit vikta for inférandet av standardiserade vardforlopp.

4.2  Maluppfyllelse och effekter

Vi har sammanstallt befintlig kunskap om vardférloppens méluppfyllelse och effekter. Till
att borja med sammanfattar vi kunskapen om effekter pa de faktorer som vardforloppen
syftar till att pdverka. Darefter ssmmanfattar vi kunskapen om deras paverkan p& andra
faktorer som lyfts fram som relevanta i utvarderingar och forskning.

4.2.1  Inklusionsmalet &r uppnatt, men inte ledtidsmalet

Inklusionsmalet om 70 procent har uppnitts sett till bide det nationella genomsnittet
och for samtliga regioner. Under forsta halvan av 2022 var maluppfyllelsen 80 procent
pé nationell niva (Socialstyrelsen 2022a). Vantetidsmélet om att 80 procent ska inleda
behandling inom ledtiden har daremot inte uppnétts under perioden (Riksrevisionen
2023). Pa nationell niva var méluppfyllelsen 42 procent 2022 (Socialstyrelsen 2022a).

For patientngjdhet och jamlikhet har inga mal specificerats utéver forbattring.
Nir det giller regionala skillnader sa har de blivit ndgot mindre, men kvarstar i stor
utstrackning. Patientnéjdheten ligger daremot hogt och har okat kontinuerligt sedan
2018 (Riksrevisionen 2023).

4.2.2 Viss positiv paverkan pa véntetider men dver lag stor osékerhet kring
effekter

Over lag rader stor osiikerhet om de standardiserade vardférloppens effekter. Det
giller inte bara de svenska SVF utan standardiserade vardforlopp 6ver lag (Vard- och
omsorgsanalys 2021).
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Aven om det finns studier fran olika linder som tyder p4 att standardiserade vardférlopp
kan fora med sig bland annat 6kad foljsamhet gentemot kliniska riktlinjer, férbattrad
dokumentation och att personalen upplever ett forbittrat samarbete, saknas det
studier som kan visa att vardforlopp lett till forbattringar i medicinska resultat eller
patientupplevelser (Vard- och omsorgsanalys 2021).

Ledde till kortare viintetider for vissa diagnoser, men langt kvar till malet

Det mest centrala mélet med SVF har varit att korta vintetiderna i cancervarden. SVF har
ocksi lett till kortare vantetider for vissa diagnoser. Riksrevisionen (2023) har analyserat
utvecklingen i vintetid for prostatacancer, bréstcancer, tjock- och dndtarmscancer,
urinblésecancer och njurcancer jamfort med patientgrupper som dnnu inte fatt ett SVF. De
kan beldgga att SVF haft positiv effekt pd vintetiderna for prostatacancer, urinblésecancer
och njurcancer, men inte diaremot for brostcancer eller tjocktarmscancer.

Forandringarna i vantetider under perioden bedéms sammantaget som positiva,
men smé och varierande (Socialstyrelsen 2019a och 2019b; Abuhasanein m.fl 2022;
Riksrevisionen 2023; Fjillstrom m.fl 2023). Man befinner sig ldngt ifrdn att na
vantetidsmalet om att 80 procent av SVF-patienterna ska inleda behandling inom ledtiden
(Socialstyrelsen 2019a; Riksrevisionen 2023). Méaluppfyllelsen ar dock hogre inom de
mer allvarliga cancerformerna (Riksrevisionen 2023). Patientorganisationer lyfter i var
undersokning fram langa véntetider som en brist.

Aven om vintetiderna i cancervarden i Sverige, Danmark och Norge i olika grad har
minskat 6ver tid dr det oklart utifran forskningen i vilken utstrackning férandringen
beror pa just vardforloppen. De flesta studier av SVF pa canceromrédet i Norden finner
att ledtiderna minskat under samma period som man infort standardiserade vardforlopp
(Sjovall m.fl 2020; Jensen m.fl 2015; Toustrup m.fl 2010; Sorensen m.fl 2014; Sandager
m.fl 2019; Dyrop m.fl 2013; Fjéllstrém m.dl 2023; Jakobsen och Jensen 2016; Laerum m.fl
2020; Lyhne m.fl 2013; Nilbert m.fl 2018; Lijkendijk och Thind 2010; Abuhasanein m.fl
2022; Villadsen m.fl 2019). Merparten av studierna visar dock bara att ledtider minskat
over tid, och kan inte beldgga nagon koppling till inférandet av SVF. Det framgar i flera
studier att trenden varit minskande ledtider redan innan SVF inférdes (Abuhasanein m.fl
2022; Lijkendijk och Thind 2010). Vissa studier av SVF pa canceromradet i Norden har
foljt utvecklingen 6ver tid mer i detalj, och kan visa att en minskning i ledtider sammanfoll
tydligt med inférandet av SVF i tid (Sorensen m.fl 2014; Toustrup m.fl 2010; Jensen m.fl
2015). Det kan stodja att fordndringen beror pa SVF. En av studierna visar dock att den
storsta forbattringen i ledtider skedde redan i borjan av inférandet, nar effekten av SVF
inte borde mérkas sé tydligt dn. Det tolkar forfattarna som att det inte dr SVF i sin helhet
som lett till merparten av minskningen i ledtider (Jensen m.fl 2015).

Biittre forutsittningar for sammanhallen vard, men effekten pa
patientnéjdhet édr okéidnd

Okad patientngjdhet ir ett av milen med SVF. Patientupplevelsen med och utan SVF gér
dock inte att jamfora, eftersom métningarna av patienters upplevelser inférdes i samband
med SVF. Vi vet dirfor inte om SVF péverkat patientnojdheten. Over lag bedéms andelen
noéjda cancerpatienter vara hog (RCC Stockholm Gotland 2019), men det var den dven
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fore inforandet av SVF (Socialstyrelsen 2015) och nivaerna ar Gver lag stabila 6ver tid
(Akesson och Tufvesson Stiller 2019).

En dansk studie som jamfort patientrapporterad upplevelse av varden mellan
cancerpatienter inom SVF och utanfér SVF har funnit att patienterna inom SVF rapporterar
en mer positiv upplevelse, och att en stor del av skillnaden kan kopplas till att ledtiderna
ar kortare for de patienterna (Sandager m.fl 2019). En svensk studie finner diremot
att patientupplevelsen framst tycks variera utifran tillgang till kontaktsjukskoterska
(Sjovall m.fl 2020). Personal och chefer i verksamheterna uppfattar samtidigt att
omhéndertagandet av patienter blivit battre i och med vardférloppen, och Socialstyrelsen
bedomer att forutsattningarna for sammanhallen vard har forbéttrats (Socialstyrelsen
2019b; Riksrevisionen 2023).

Biittre forutsittningar for geografisk jaimlikhet och for vissa utsatta
patientgrupper

Ett mal med SVF dr minskade skillnader mellan regioner. Skillnaderna i vantetider
mellan regioner har blivit ndgot mindre under perioden, men det ar en relativt liten
forandring (Socialstyrelsen 2019a; Riksrevisionen 2023). Nar det géller patientupplevelser
si ar de uppmitta skillnaderna 6ver huvud taget sma (Akesson och Tufvesson Stiller
2019). Daremot bedoms forutsiattningarna for jimlikhet mellan regioner ha blivit battre
(Socialstyrelsen 2019a).

Olika aspekter av SVF kan ha olika paverkan pa olika grupper cancerpatienter. En
slutsats ur uppfoljningar ar att standardférloppet inte ar lampligt for exempelvis manga
ildre patienter med samsjuklighet och mer komplexa behov, och att dessa patienter behover
en mer sammanhéllen och individanpassad vérd 4n vad som anges i de standardiserade
vardforloppen. Socialstyrelsen (2019b) lyfter fram sammanhéllna vardkedjor for dldre
personer med komplexa behov och samsjuklighet som ett omrade i behov av forbattring.
Regionerna i Socialstyrelsens utviardering uttrycker att vardférloppen har varit sarskilt
gynnsamma for vissa patientgrupper som tidigare haft svart att ta sig fram i virdsystemet,
bland annat personer med nedsatt autonomi, missbruk eller funktionsnedsittning.
Definitionen av vilgrundad misstanke bedomer regionerna har gjort att patienter med
aterfall och diffusa symtom, som ofta tidigare skickats runt i vardsystemet, i hogre grad
tas om hand (Socialstyrelsen 2019b).

Positivt bidrag till utvecklingsarbete och vardprocesser

Vérdforloppen bedoms ha varit positiva for verksamhetsutveckling och vardprocesser
(Socialstyrelsen 2019b; Riksrevisionen 2023). Socialstyrelsen (2019b), som foljt
inférandeprocessen, drar ssmmantaget slutsatsen att forutsiattningarna att arbeta med
verksamhetsovergripande processer har forbéttrats genom bland annat synliggérande
av brister, gemensamt spriak samt 6kad forstéelse for sina egna och andras roller bland
verksamheterna. En journalgranskning visar ocksa pa att remitteringsprocesserna blivit
smidigare efter inforandet av SVF, med exempelvis firre tillbakaremitteringar. SVF
uppfattas d&ven ha medfort mer fokus pé patientupplevelser och patienters stdllning
(Delilovic m.fl 2019, Socialstyrelsen 2019b).

Det fordandringsarbete som aktualiserats av SVF har dock kommit olika langt i olika
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regioner och verksamheter, och Riksrevisionen (2023) finner att minga verksamheter
har kommit igdng med férandringsarbetet forst nyligen.

Ett centralt bidrag frdn SVF till forbattringsarbetet ar att synliggora flaskhalsar
och mojliggora jaimforelser av vintetider och patientndjdhet (Socialstyrelsen 2019b).
Uppfoljningen av SVF iar central for det. Riksrevisionen (2023) konstaterar dock
sammantaget att "SVF-statistiken har brister i kvalitet, tickningsgrad och innehall”.
Registreringen har ocksa medfort 6kad administrativ belastning (Socialstyrelsen 2019b;
Riksrevisionen 2023). Synliggorandet av bristande maluppfyllelse och flaskhalsar har
inte heller alltid f6ljts av utvecklingsarbete och atgérder, vilket bland annat kopplas till
bristande resurser (Delilovic m.fl. 2019; Riksrevisionen 2023).

4.2.3 Okand effekt pa medicinska resultat och vissa tecken pé
undantréngningseffekter

Forutom de omréden som SVF syftar till att pdverka har dven andra konsekvenser lyfts
fram i utvarderingar och studier. Det som framfor allt varit i fokus dr hur vardférloppen
péverkat prioriteringar och om de lett till undantringning av patienter utanfor
vardforloppen. Studier har ocks& undersokt effekter pd medicinska resultat. Aven
vardforloppens paverkan pa arbetsbelastning har undersokts.

Vissa tecken pa undantringning av andra patientgrupper

Risken for undantrangning, det vill sdga att patientgrupper utanfor SVF med lika eller
storre behov prioriteras ner till f6ljd av vardforloppen, har uppmérksammats mycket
under perioden. Undantriangning ar dock svért att undersoka empiriskt och olika analyser
har landat i olika slutsatser. A ena sidan bedoms SVF ha synliggjort undantringning
snarare dn att skapa den (Socialstyrelsen 2019b), vilket skulle kunna vara en sammantaget
positiv paverkan. A andra sidan har vissa patientgrupper med lika eller storre behov fatt
langre véantetider i samband med inférandet av SVF, vilket tyder pa att vardférloppen
kan ha orsakat undantriangning (Delilovic, Andersson och Hasson 2020; Olsson 2020;
Riksrevisionen 2023).

Intervjustudier med virdpersonal har visat att SVF fungerar som ett snabbspér och
att personal uppfattar att SVF-patienter prioriteras hogre (Delilovic m.fl. 2019; Wells m.fl.
2020). Det framkommer i en studie att priméarvardslidkare ibland gor avvigningar kring
risken att 6verbelasta sjukhusvérden nar de véljer om patienter ska remitteras enligt SVF
(Wells m.fl. 2020). Socialstyrelsen har analyserat frdgan utifran regionernas rapportering,
intervjuer och kvantitativa analyser pa regionniva. Man bedémer att medvetenheten om
risken for undantrangning har varit stor under inforandet och att de flesta forandringar
som skett varit forbattringar eller korrekta prioriteringar. Sammantaget bedémer
Socialstyrelsen att &ven om det finns tecken pa att vardforloppen medfort 14gre prioritering
av vissa andra patientgrupper, har de troligen inte lett till omfattande undantrangning.
Man bedomer att prioriteringarna dven har forbéttrats till f6ljd av inférandet.

Tva senare studier har undersokt utvecklingen av véantetider for lika eller hogre
prioriterade patientgrupper som har behov av samma resurser som patienterna inom
SVF. De visar att viantetiderna hos vissa av de undersokta grupperna, som inte utreds
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for cancer, har 6kat i samband med inforandet av SVF. Det tyder pa att undantriangning
kan ha skett (Delilovic, Andersson och Hasson 2020; Riksrevisionen 2023). Daremot
finner Riksrevisionen (2023) inte nigra tydliga tecken pa att det skett undantriangning
av cancerpatienter med storre behov, av patienter med samma cancerdiagnos som inte
utreds inom ett SVF, av cancerpatienter inom diagnoser utan SVF eller beroende pa
patienters bakgrund.

Oklar paverkan pa medicinska resultat

Vardforloppens syfte ar inte att forbattra de medicinska resultaten, men det skulle
potentiellt kunna vara en positiv bieffekt. De medicinska effekterna av vardforloppen ar
dock inte kénda. Forskare som undersokt vardforloppens effekter pa medicinska resultat
har inte funnit tecken pa att faktorer som tumérstadium och prognos ar béttre for patienter
som ingar i ett SVF (Andersson m.fl. 2021; Abuhasanein m.fl. 2022). Bland de studier av
SVF pa canceromradet i Norden som tittat pa utvecklingen i 6verlevnad finns flera som
finner en forbattring 6ver tid (Jensen och Maina 2015; Jensen, Torring och Vedsted 2017),
men det kan handla om en utveckling utan samband med SVF.

Arbetsbelastning tycks frimst ha paverkats negativt

Det finns beskrivningar av hur SVF kan medfora badde minskad och 6kad arbetsbelastning.
Smidigare remittering beskrivs av vissa primarvardsldkare minska belastningen (Wells
m.fl. 2020), men personal uppger i flera studier att SVF 6kat arbetsbelastningen genom
O0kad administration och fler undersokningar (Socialstyrelsen 2019b; Wells m.fl. 2020;
Riksrevisionen 2023).

4.3  Vardforloppen har fort med sig ett forbatirat samarbete,
men ledtiderna ifragasétts

De standardiserade vardforloppen har flera komponenter. En del ar standardisering, med
begrepp som “vilgrundad misstanke om cancer” och gemensamma beskrivningar av
vardprocesser. En annan del ar att de tar ett samlat grepp om flera delar av vardkedjan,
vilket kraver ett verksamhetsovergripande arbete med vardprocesser. En tredje komponent
ar definitionen och uppféljningen avledtider. Uppfoljningar av vardfoérloppen visar p4 att
dessa olika komponenter haft olika fér- och nackdelar.

Uppfoljning har ocksa pekat pa faktorer som underlattat och férsvarat iimplementeringen
av SVF. Flera av dessa, som ansvariga aktorer med mandat och strukturella faktorer, kinns
igen fran andra insatser inom cancerstrategin.

4.3.1  Positivi med gemensamma definitioner och 6kad tydlighet

Den relativt hoga detaljnivin i SVF-initiativet har bade uppfattats som en férdel och en
nackdel. Den detaljerade styrningen har inneburit tydlighet, men samtidigt har den vickt
viss kritik narmare verksamheterna (Socialstyrelsen 2019b).

I analyser av vad SVF bidragit med aterkommer tydlighet och synliggérande. Det
handlar bland annat om att ha en standard med gemensamma begrepp, en verksamhets-
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overgripande beskrivning av patientens vardprocess och statistik 6ver viantetider och
patientupplevelser (Socialstyrelsen 2019b; Riksrevisionen 2023). En viktig deli inférandet
har varit att skapa ett gemensamt sprak och en nationell samsyn. Kommunikation, till
exempel att aterkommande presentera en gemensam definition av undantrangning, har
varit en del i det (Socialstyrelsen 2019b). Nar dessa delar varit otydliga har det uppfattats
som ett problem. Utvarderingar pekar till exempel pa olika tolkningar av kriterierna
for “vilgrundad misstanke” (Socialstyrelsen 2019b) och att olika tolkningar av hur
rapporteringen ska ske lett till brister i datakvaliteten (Riksrevisionen 2023).
Begreppet "vilgrundad misstanke om cancer”, med tydliga gemensamma kriterier, lyfts
fram som ett viktigt bidrag, bland annat for att skapa battre samarbete mellan primarvard
och sjukhusvérd (Socialstyrelsen 2019b). Aven remissmallarna bedéms ha bidragit till
smidigare remitteringsprocesser (Socialstyrelsen 2019b). Inklusionskriterierna har
samtidigt kritiserats for att i vissa fall vara alltfor breda, vilket kan leda till ineffektiv
utredning och undantringning (Socialstyrelsen 2019b; Riksrevisionen 2023). Andelen
SVF-patienter i Sverige som visar sig ha cancer dr hogre dn i Danmark men lagre 4n i
Norge, och det ar inte ként vad skillnaden mellan ldnderna beror pa (Cancerfonden 2020a).
Nackdelen med tydliga och standardiserade beskrivningar av vardprocessen ar att det
blir en linjar beskrivning av vardprocesser som i verkligheten ofta dr komplexa. Det ar
sarskilt viktigt for de manga multisjuka dldre cancerpatienterna (Socialstyrelsen 2019b).

4.3.2  Svart men viktigt arbete med vardprocesser

En viktig del i SVF éar att de knyter ihop flera delar av vardkedjan i ett ssammanhéllet
vardflode. Att arbeta enligt vardforloppen kriver ett starkt samarbete mellan verksamheter
for att skapa sammanhéllna och vilfungerande virdprocesser, och den egna verksamhetens
resultat 4r beroende av vad andra verksamheter gor. Att de standardiserade vardforloppen
och uppfoljningen av dem &r verksamhetsovergripande har varit utmanande att hantera
(Delilovic m.fl. 2019; Socialstyrelsen 2019b). Dominerande kulturer, fragmentisering
och samverkansproblem oGver lag inom vérden har enligt Socialstyrelsens (2019b) och
Riksrevisionens (2023) analys forsvarat inforandet av SVF, och det ar svéarigheter man
behover arbeta med dven efter inférandet av SVF. Men den verksamhetsévergripande
karaktédren framstar som en central del i SVF, eftersom det drivit pa forbittringar i
samarbete och vardprocesser (Delilovic m.fl. 2019; Socialstyrelsen 2019b, Riksrevisionen
2023).

Vissa komponenter i SVF har pekats ut som sarskilt viktiga for att underlitta
arbetet med vardprocesser. En framgéngsfaktor som framhalls i flera uppféljningar ar
vardforloppskoordinatorerna. De har bidragit till smidigare processer, samordning och
bittre registrering (Delilovic 2019; Socialstyrelsen 2019a; Riksrevisionen 2023). Aven
forbokade tider hos utredande enheter har varit en viktig del (Socialstyrelsen 2018).

4.3.3 Ledtiderna ér en central men kritiserad del i SVF

Ledtiderna och uppféljningen av dem &r en central del i SVF, som mojliggor jamforelse och
ger incitament for forbattring av vintetider (Socialstyrelsen 2019b; Riksrevisionen 2023).
Samtidigt har de ocksé beskrivits som alltfor ambitiosa och omgjliga att na (Socialstyrelsen
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2019b; Riksrevisionen 2023) och ibland dven for korta utifran ett patientperspektiv
(Socialstyrelsen 2023).

Véardforloppens fokus pa ledtider fran upptickt till behandlingsstart kommenteras ocksa
av flera i var intervjustudie. De menar att det ar positivt att folja upp ledtider men att det
finns ocksa begransningar i den nuvarande utformningen. Vissa menar att vardférloppen
har ett snavt fokus pa ledtider och inte tar hdansyn till andra kvalitetsdimensioner som
kan vara viktiga. Andra menar att det skulle behovas tydligare incitament for att klara
malnivéerna och pafoljder ndr man inte nir malen.

Medicinsk forankring av vardforloppen aterkommer som en viktig friga for deras
legitimitet. I Socialstyrelsens intervjuer beskriver nyckelaktorer att den medicinska
forankringen varit en framgéngsfaktor, och pekar bland annat pa att vardfoérloppen &r
kopplade till de nationella vardprogrammen och att professionen faststillt ledtiderna
(Socialstyrelsen 2019b). Samtidigt finner Riksrevisionen (2023) att ledtider som inte
bygger pa evidens har lett till motstdnd inom professionen. Riksrevisionen bedémer
ocksa att det tvadelat formulerade ledtidsmalet och sittet att rapportera maluppfyllelsen
forsvarar analys och kommunikation, och enligt verksamhetsforetradare kan det dven
minska motivationen bland personal.

Ledtiderna och ledtidsmalet ar inte alltid satta utifrdn vad som ar medicinskt motiverat,
men varden ska samtidigt prioritera utifran medicinska behov. Flera i var intervjustudie
menar att bristande medicinskt stod for ledtider kan bidra till felaktiga prioriteringar
i varden, en risk som &ven Socialstyrelsen (2023a) har pekat pd. Riksrevisionen
(2023) menar att prioriteringar forsvaras av att det inte finns nigon struktur for
horisontella prioriteringar i framtagandet av vardférloppen, utan att fokus och expertis
iarbetsgrupperna ir begrinsat till det specifika diagnosomrédet.

4.3.4  Forankring och processledare har underlattat inforandet

Sammantaget bedoms det finnas ett utbrett stod for SVF i varden, inklusive primirvarden
(Socialstyrelsen 2019b; Delilovic 2019; Backman, Johansson och Hellgren 2021;
Riksrevisionen 2023). En viktig framgangsfaktor for forankringen ar att professionen ar
aktiviframtagandet (Riksrevisionen 2023) och att SVF ar ett nationellt initiativ (Delilovic
m.fl. 2019). Det fanns dessutom en gemensam bild i verksamheterna fore inférandet av
att det behdvdes en forandring (Delilovic m.fl. 2019; Socialstyrelsen 2019b).

En ytterligare framgangsfaktor ar att ndgon &r tydligt ansvarig for att driva arbetet
med SVF, bade mer o6vergripande och i verksamheterna. Riksrevisionen (2023) menar
att lokala processledare med tydligt mandat och st6d fran verksamhetsledningar varit
viktiga for ett framgangsrikt inférande. RCC har ocksé varit en central aktor och fungerat
som motor i arbetet (Riksrevisionen 2023).

RCC:s tidigare arbete och stodet fran nationell niva har underléittat

En underlittande faktor f6r implementeringen av SVF var att det utgjorde en fortsittning
pé RCC:s redan péaborjade arbete med verksamhetsovergripande vardprocesser, och att
RCC fanns som en etablerad struktur for kunskapsstyrning som kunde féra ut vard-
forloppen (Socialstyrelsen 2019b).
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Sammanhallna insatser med kontinuitet och enhetlig kommunikation har underlattat
larandeiinférandeprocessen (Socialstyrelsen 2019b). Stodet fran nationell niva, inklusive
det ekonomiska stodet, lyfts fram som viktigt, men battre framforhéllning i stodet hade
varit onskvirt (Socialstyrelsen 2019b; Akesson och Tufvesson Stiller 2019; Riksrevisionen
2023). Arenor for dialog och erfarenhetsutbyte pa olika nivaer har bidragit till att skapa
engagemang och larande (Socialstyrelsen 2019b). Inférandeprocessen uppfattas dock i
vissa delar ha gatt for snabbt (Socialstyrelsen 2019b; Akesson och Tufvesson Stiller 2019).

Sarskilda insatser nodvindiga for att na primirvarden

Inforandet i primarvarden har varit ett omrade med sarskilda utmaningar. Det har varit
svart att inkludera primarvarden i inférandeprocessen och sirskilda insatser har behovts
for att nd ut i priméarvarden (Socialstyrelsen 2019b). I vara intervjuer framkommer att
det behovs kontinuerliga insatser for att informera om SVF i primédrvarden dven efter
inforandet.

En intervjustudie med personal som arbetar med SVF visar att de uppfattar att
primarvardens kunskap om SVF har brister (Delilovic m.fl. 2019). En enkédtundersékning
bland lakare visar att likare bidde inom priméarvarden och sjukhusvarden upplever att
de saknar tillrdcklig kunskap om SVF, och att de svarande ldkarna 6verlag ocksa har 1ag
kunskap om SVF. Daremot ar kunskapen om SVF storre bland allménldkarna dn bland
ovriga lakare i studien (Backman, Johansson och Hellgren 2021).

4.3.5  Brister i ledarskap och kompetensforsorjning har varit utmaningar for
implementeringen

En faktor som lyfts fram kopplat till skillnaderna mellan regioner ar vikten av tydliga
strukturer dir det finns roller med ansvar for SVF och mandat (Socialstyrelsen 2019b;
Riksrevisionen 2023). RCC:s svaga mandat pekas i Riksrevisionens (2023) uppféljning ut
som ett hinder fér implementeringen av vardfoérloppen. Eftersom RCC inte sjdlva kan styra
blir regionledningens forhallningssétt centralt for de standardiserade vardférloppens
genomslag. Det har darfor varit viktigt med samsyn mellan RCC och den politiska
ledningen i regionerna. Engagemang fran regionledning och politisk niva uppfattas ha
underlattat implementeringen i vissa regioner medan bristande intresse beskrivs som ett
hinder i andra (Riksrevisionen 2023). Att inte ha processledare med ansvar for att driva
arbetet i de olika SVF har i vissa regioner forsvirat samverkan och innebér att ingen har
ansvar for hela vardforloppet. Aven de lokala processledarna har dock ett svagt formellt
mandat och dr beroende av att ha verksamhetsledningen med sig (Riksrevisionen 2023).
Verksamhetsforetradare som intervjuats av Socialstyrelsen (2019a) har dven pekat ut
kompetens och ledarskap hos chefer som den viktigaste faktorn f6r hur man lyckats med
vantetidsarbetet.

En annan central faktor som identifierats ar it-stod (Socialstyrelsen 2019b). Ett
hinder i inférandet var att det saknades en fungerande it-16sning, vilket bidrog till den
administrativa belastningen (Delilovic m.fl. 2019; Riksrevisionen 2023). Inférandet av
SVF-INCA-plattformen for registrering beskrivs ha underlattat (Delilovic m.fl. 2019).

Resurser, i synnerhet bemanning, aterkommer i uppfoljningsrapporter som en central
forutsattning for att kunna inféra och nd malen med SVF (Socialstyrelsen 2019a, 2019b).
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En stabil bemanning bedoms ha underlittat, medan bristande personkontinuitet och
kompetensbrist i verksamheterna bedoms ha varit ett viktigt skil till att man inte natt
mélen (Socialstyrelsen 2019a, 2019b). Resursbristen och den hoga personalomsattningen
i priméarvarden lyfts sirskilt fram som en forsvarande faktor (Socialstyrelsen 2019b;
Riksrevisionen 2023). Anstrangda resurser inom de utredande verksamheterna kopplas
sarskilt till risken for undantrangning, vilket kan forvarras av att den medicinska
utvecklingen leder till ett 6kat behov av avancerade undersokningar (Riksrevisionen 2023).
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Barncancer tycks inte fran borjan ha ingétt i cancerstrategin, sett till de insatser som
genomfordes, utan tillkom efter regeringens avsiktsforklaring om cancervarden 2018. I
betinkandet En nationell cancerstrategi for framtiden beskrevs barncanceromradet
som vilfungerande, men det betonades ocksa att behovet av uppfoljning och stéd vid
sena komplikationer forvintades 6ka kraftigt i takt med att allt fler barn och unga, som
overlevt efter en cancerdiagnos, nar vuxen alder. I vart uppdrag ingar att ge en lagesbild
over styrkor och utvecklingsbehov inom barncancervarden. I det hér kapitlet gor vi en
analys av barncanceromréadet, baserat pa framst rapporter fran andra aktorer och var
intervjustudie. Det hir ar de viktigaste resultaten:

+ Resultaten pa barncanceromradet utifrdn cancerstrategins méal liknar i viss man
cancervarden for vuxna. Som starka omréden framkommer dven i barncancervarden
kvaliteten i omhéndertagandet, de medicinska resultaten och den geografiska
jamlikheten. Men det framkommer ocksé att stodet till en forbattrad livskvalitet
varierar, till exempel rehabilitering.

« Sedan barncancer blev en tydligare del av cancerstrategin har flera insatser genomforts,
bland annat for att stirka den nationella samordningen inom RCC, foérbattra
omhindertagandet av patienter, genom till exempel kontaktsjukskoterskor och
forbattrad samordning mellan barn- och vuxenvarden, stirkt langtidsuppfoljning,
samt starkt palliativ vard for barn.

« Styrkor i barncancervarden ar starka strukturer for virden samt det nationella
samarbetet inom ramen for RCC och i professionsnétverk. Omrédet ligger ocksa langt
fram vad géller tillimpningen av precisionsmedicin.

+ Flera svarigheter inom barncanceromradet handlar om sirskilda utmaningar kopplade
till att det &r ett sa litet omrade. Sarskilda svarigheter 4r kompetensforsorjning och
finansiering, samt tillgéng till likemedel och kliniska studier.

 Ett sarskilt omrade som aktualiseras fér barn och unga vuxna ar 6vergdngen mellan
barncancervarden och vuxencancervarden. Det finns sidrskilda mottagningar som
erbjuder stod men unga vuxna cancerpatienter upplever dnd& ensamhet, bristande
informationséverforing mellan vrdaktorer, brist pd psykosocialt st6d och annat st6d
kopplat till 6vergéngen till vuxenlivet, till exempel vad géller fertilitet, studier och
etablering pa arbetsmarknaden.

5.1 Barncancer blev sent en del i arbetet med
cancerstrategin

Under de forsta tio dren av cancerstrategin vidtogs vissa insatser, exempelvis den kompetens-
forsorjningsplan for barncanceromradet som togs fram 2016 (Socialdepartementet och
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SKL 2016). Sedan 2016 finns ocksa ett nationellt vardprogram for langtidsuppfoljning
efter barncancer (RCC i samverkan 2016a). Arbetet initierades av arbetsgruppen for
langtidsuppfdljning (SALUB) som kom med sina forsta rekommendationer redan 2007,
och arbetet med att utveckla vardprogrammet har sedan gjorts tillsammans med RCC
i samverkan och SKR.

I 6vrigt har insatser for barncancer blivit en del i arbetet med cancerstrategin efter
regeringens avsiktsforklaring om cancervarden (Regeringen 2018). En stiarkt cancervard
for barn och unga anges ocksa som ett av de omraden som RCC:s arbete i framtiden bor
vara inriktat pa (Regeringen 2018; se till exempel RCC i samverkan 2023d).

Insatserna har bland annat haft fokus pa kunskaps- och erfarenhetsutbyte om
langtidsuppfdljning, samt pa inférandet av ett virdprogram for palliativ vard for barn. Flera
av de insatser som skett inom barncanceromrédet inom ramen for 6verenskommelserna
mellan regeringen och SKR har syftat till att forbattra omhéndertagandet av patienter,
genom till exempel kontaktsjukskéterskor och forbattrad samordning mellan barn- och
vuxenvarden.

En nationell samordningsgrupp inom RCC i samverkan har haft i uppdrag att arbeta
for att stidrka och oka kvaliteten inom barncancer utifrén en handlingsplan fran 2020,
och respektive RCC har haft i uppdrag att ge stod till regionerna i samma fragor.

5.1.1  Vardprogrammet for langtidsuppfélining efter barncancer

Syftet med vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer &r att fi en nationell
samsyn inom alla delar av varden och en regional samverkan for 1angtidsuppfoljning efter
barncancer. Malet dr ocksa att 6ka kompetensen och medvetenheten om patientgruppen.

Programmet inkluderar alla som har fétt cancerbehandling som barn och fram till 18
ars alder. Det omfattar langtidsuppfoljning bade fér de som nu ar barn och ungdomar
och de som ar vuxna.

For att underlétta 6vergdngen fran barn- till vuxenvirden péagar ett arbete med att
bygga upp en struktur med sa kallade nyckelmottagningar pa alla barncancercentrum.
En nyckelmottagning bestér i att de ldkare och sjukskoterskor som patienten mott
under behandlingen regelbundet traffar patienten och foljer upp patientens behov efter
behandlingen. Mélet dr att alla tondringar som avslutat sin cancerbehandling ska erbjudas
tva till tre nyckelbesok pa en nyckelmottagning vid ett barncancercentrum.

Vid det avslutande besoket far patienten en sammanfattning av behandlingen, eventuella
komplikationer samt potentiella risker for sena komplikationer (sa kallat “survivorship
passport”). Vid besoket far ocksé patienten en remiss till en uppfoljningsmottagning for
vuxna efter barncancer dar de planeras att gd med viss regelbundenhet. Uppfoljnings-
mottagningar finns idag i alla sex sjukvardsregioner: Umed, Uppsala, Stockholm,
Linkoping, Goteborg och Lund. Som stéd for uppfoljningsmottagningarna finns det
nationella vardprogrammet for langtidsuppféljning efter barncancer. Mottagningarna
samarbetar ocksa i det nationella nitverket UFM Sverige, med syfte att organisera och
strukturera langtidsuppféljning efter behandling for barncancer. Natverket haller for
nirvarande pé att permanentas inom ramen f6r RCC i samverkan (Petersen, Oskarsson,
Jarfelt och Hjorth 2023).
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5.2  Styrkor och svagheter i barncancervarden idag

De styrkor och svagheter i cancervérden fér barn och unga som lyfts fram i uppfoljnings-
rapporter och i vira intervjuer ir delvis gemensamma med cancervarden for vuxna. Aven

patienter inom barncancer har haft en positiv utveckling inom bland annat 6verlevnad,
medan tillgdngen till rehabilitering och god palliativ vard ar svagare omraden. Styrkor

och svagheter inom barncancer skiljer sig dock delvis fran vuxenvarden. For barn och

unga finns exempelvis inte problem med langa vintetider till behandling, men det finns

istéllet sdrskilda svarigheter med bland annat tillgang till nya likemedel.

5.2.1  Positiv utveckling i dverlevnad och gott omhéndertagande under
behandling

Den analys som bland annat nationella arbetsgruppen for barncancer gjort visar pa att
barncanceromradet har goda medicinska resultat. En positiv utveckling syns i 6kande
overlevnad (RCC i samverkan 2020d). Barncanceromradet ligger ocksa enligt vara
intervjupersoner langt fram nar det géller precisionsmedicin i och med att gensekvensering
borjar bli klinisk rutin, vilket & forvintas stor betydelse for behandling och uppf6ljning.
Ytterligare en styrka som lyfts fram i véra intervjuer ar den regionala jaimlikheten nér
det giller behandling, som beskrivs som mycket god inom barncancer.

Véra intervjupersoner beskriver att omhiandertagandet inom barncancer ar en styrka,
med hég personkontinuitet. Det har dven skett en positiv utveckling av till exempel
tillgang till kontaktsjukskoterska (RCC i samverkan 2022d), vilket ocksé lyfts fram i
vara intervjuer.

5.2.2  Vardprogrammet fér langtidsuppfdljning ar till nytta

Nationella arbetsgruppen for barncancer gjorde under 2019 en utvardering av det
nationella vdrdprogrammet for 1angtidsuppfoljning for att utvardera de forsta drens arbete
med vardprogrammet (RCCisamverkan 2022d). Sammanfattningsvis visade resultaten
fran intervjuer med vardpersonal och patienter bland annat att virdprogrammet anvéands
och ar till nytta framfor allt nir det géller att fa 6kad kunskap samt kontrollera vad som
rekommenderas for utredning, behandling och uppféljning.

I vara intervjuer lyfts nyckelmottagningarna fram som en positiv utveckling, dir man
har hog kontinuitet och erfarenhet bland personal. Det finns nyckelmottagningar i alla
sex sjukvardsregioner, dven om det skiljer hur 1angt de olika mottagningarna kommit i
etableringsgrad (RCC i samverkan 2022c¢).

Alla barncancercentrum uppger i en enkét att de har forutsittningar att genomfora
uppfoljning av patienter enligt vArdprogrammet for langtidsuppfoljning (RCC 2021a).
Uppfoljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer har dock olika forutsattningar
eftersom det finns regionala skillnader i deras resurser (RCC 2019b).
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5.2.3 Tillgangen till Idkemedel, psykosocialt stéd, hemsjukvard och palliativ
vard brister

En svérighet ar att nya likemedel inte gors tillgdngliga for barn i samma utstriackning
som for vuxna, eftersom intresset fran likemedelsforetag ar ligre (RCC 2019b). Vara
intervjupersoner beskriver att eftersom barn inte ingar i ldkemedelsutvecklingen pa
samma sitt som vuxna blir l1ikemedelsbehandlingen inte evidensbaserad i lika hog grad
utan maste baseras framst pa tidigare erfarenhet. Den nationella arbetsgruppen har
ocksé pekat pd en begransad och ojamlik tillgéng till hemsjukvérd och palliativ for barn
(RCC 2019Db).

Det psykosociala stodet till patienter och familjer under och efter behandling upplevs
ocksa som otillrackligt, och arbete pagér med att ta fram en gemensam basrekommendation
for psykosocialt stod (SKL 2016, RCC i samverkan 2019, RCC i samverkan 2022b). Akt6rer
som vi intervjuat pekar ocksa pa att syskon inte inkluderas i begreppet nérstdende i dag.

5.2.4 Tillgangen till rehabilitering och Gvergangen till vuxenvérden ar
svagheter i langtidsuppféljningen

Utvarderingen av det nationella virdprogrammet for langtidsuppfoljning visar att det
som saknades i vardprogrammet var omvardnadsaspekter och kognitiva besvir (RCC i
samverkan 2022d). Det framférdes ocksa att programmet i forsta hand vinder sig till de
som arbetar med langtidsuppfoljning varje dag och att det pa mindre sjukhus kan vara
svart att se vad som ar viktigt.

Véra intervjupersoner beskriver att stodet till en forbattrad livskvalitet — eftervarden,
det psykosociala omhéndertagandet, rehabiliteringen och uppféljningen — varierar lika
mycket mellan olika regioner som i vuxencancervirden. Nyckelmottagningen kan ta
initiativ till stod, men stodet méaste ges av en rad andra aktorer. Det lyfts fram att detidag
inte finns nagot som heter "cancerrehabilitering for barn”, och att det saknas struktur och
samordning i form av exempelvis multidisciplindra team for att tillgodose patienternas
behov av rehabilitering.

En svaghet i langtidsuppf6ljningen ar brister i 6vergéngen till vuxenvarden for fortsatt
uppfoljning (RCCisamverkan 2019). Unga vuxna dr en grupp med sarskilda utmaningar
som ofta faller mellan stolarna (RCC i samverkan 2019b; Socialstyrelsen 2022b). Vara
intervjupersoner beskriver att vanliga problem fér unga vuxna cancerpatienter ar
bristande informationséverforing mellan vardaktorer och upplevelser av ensamhet, brist
pa psykosocialt stod och annat stod kopplat till 6vergangen till vuxenlivet, till exempel
vad giller fertilitet, studier och etablering pé arbetsmarknaden.

5.2.5  Kompetensforsérjningen &r ett problem som riskerar att forvérras

Kompetensforsorjningen har pekats ut som en sarskilt central utmaning. Det rader
brist pa framforallt specialistsjukskoterskor i dag, och under kommande ar beréknas
det bli brist pa barnonkologer. Tillgdngen till m&nga andra yrkesgrupper som deltar i
barncancervarden beskrivs ocksé som otillracklig. Kompetensforsorjningssituationen har
inte forbattrats sedan den forsta kartldggningen gjordes 2016 (SKR 2016a, RCC 2022b).
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5.3  Lardomar och utvecklingsbehov

Flera av de lirdomar och utvecklingsbehov som framkommer i uppfoljningen av
barncanceromradet anknyter till att det r ett jamforelsevis litet omréde, som i hog grad
varit separat frdn canceromradet i 6vrigt. I vara intervjuer beskrivs att barncancervarden
byggt upp strukturer och samverkan oberoende av de strukturer som skapats inom
ramen for cancerstrategin. Dessa strukturer bedoms ge goda forutsiattningar. Samtidigt
aterkommer i uppfoljning och i véra intervjuer att det finns utvecklingsbehov. Bland
annat lyfts det fram som problematiskt att barncanceromradet i sd hog grad forlitar sig
pé stéd fran Barncancerfonden nir det giller kompetensutveckling, stéd till narstadende
och genomforande av uppfoljning.

5.3.1 Nationellt samarbete @r centralt

Ett centralt tema i uppfoljning av barncancervarden ar vikten av samarbete nationellt.
Det gemensamma nationella arbete som idag bedrivs inom ramen for RCC bedéms
bidra positivt och Socialstyrelsen (2021e) bedomer att det dr positivt att den nationella
handlingsplanen for barncancer ir gemensam for alla regioner. Aven de nationella
nitverken for professionen bedéms som mycket vardefulla for kunskapsutvecklingen inom
barncancer (RCCisamverkan 2022b). En utmaning i arbetet med att arbeta tillsammans
nationellt med kompetensforsorjningsfragan har dock varit att skillnaderna mellan
regionerna i vissa fall gor det svart att jaimfoéra data (RCC i samverkan 2022b).

5.3.2 At vara ett litet omrade medfor sérskilda utmaningar

Flera svarigheter inom barncanceromradet handlar om sarskilda utmaningar kopplade till
attdet dr ett sa litet omréde. Den nationella arbetsgruppen beskriver att barncanceromradet
ioch med sin storlek blir mer kénsligt for de generella trenderna inom varden, till exempel
problem med kompetensforsorjning och att kompetenser blir alltmer nischade (RCC i
samverkan 2022b).

Den nationella arbetsgruppen lyfter ocksa fram sérskilda dilemman f6r barncancer-
omradet kopplade till tillgAng till kliniska studier med nya likemedel. A ena sidan, beskriver
man, finns behov av centralisering av studier, eftersom det ar svart att uppratthalla
tillréicklig kompetens pa mindre enheter. A andra sidan 4r det bade praktiskt och etiskt
problematiskt att skicka barncancerpatienter 1angt hemifran for att delta. Att betala for
varden pa annan ort dr ocksé en stor ekonomisk péfrestning for hemférvaltningen (RCC
i samverkan 2019).

5.3.3  Medicinska framsteg bedoms oka behovet av gemensam finansiering

Den medicinska utvecklingen for inte bara med sig 6kad 6verlevnad utan dven utmaningar
med resurser. Den 6kade behandlingsintensiteten och den 6kade efterfragan pa genetisk
analys (som finansierats genom forskningsmedel men kommer att 6verga till ordinarie
budget) medfor 6kade behov av ekonomiska och personella resurser. Den nationella
arbetsgruppen foreslar mer gemensamt arbete for att mota utmaningarna (RCC i
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samverkan 2019). En svaghet de pekar ut i dagens struktur ar till exempel att varje
barncancercentrum finansierar sina egna likemedel. Eftersom det handlar om f4 patienter
med en sporadisk anvandning av nya likemedel, blir det svart for férvaltningarna att
rusta sig infor de stora kostnader som ett nytt 1ikemedel kan innebéra. Arbetsgruppen
foreslar darfor att man 6vergar till gemensam finansiering pa nationell niva, och utékar
den nationella samordningen inom de multidisciplindra niatverken.

5.3.4  Arbetsférhallanden, attraktivitet och kompetensutveckling ér viktigt for
kompetensférsorjningen

Nir det giller kompetensforsorjningen dr en forsvarande faktor for barncancervarden
att de fataliga erfarna barnonkologerna ocksa haller i de flesta ST-utbildningar och
utbildningar for andra lakare, vilket medfor stor arbetsbelastning (RCC i samverkan
2022b).

SKR (2016) har tidigare lyft fram bristande arbetsforhéllanden och attraktivitet for
sjukskoterskor som viktiga forklaringar bakom problemen med kompetensforsorjning.
En styrka for barncancervarden nir det giller kompetensforsorjning r diremot att man
kan erbjuda kompetensutveckling (RCC i samverkan 2022b).

5.3.5 Viktiga aktiviteter pa barncanceromradet finansieras av
Barncancerfonden

En faktor som problematiserades i kartlaggningen 2016 och aterkommer i senare rapporter
och i véra intervjuer ar att Barncancerfonden finansierar en stor del av kompetens-
utvecklingen inom barncancer (RCC i samverkan 2022c). I 2016 ars kartldggning
foreslogs att utbildningen till barnonkologisjukskoterska (som idag dr professionsdriven
och finansieras av Barncancerfonden) skulle formaliseras, vilket dnnu inte skett
(RCC i samverkan 2022b). Barncancerfonden finansierar ocksa rapporteringen till
kvalitetsregister (RCC i samverkan 2019).

» 95 Lagesbild av den nationella cancerstrategin



6 Cancerstrategin
i forhallande till
omvarldsfaktorer

Under perioden efter att den ursprungliga nationella cancerstrategin togs fram har det
skett flera forandringar som har betydelse for canceromradet.

Den snabba utveckling inom diagnostik och behandling som beskrevs i betdnkandet
2009 har fortsatt. Utvecklingen mot centralisering av cancervard till cancercentrum
med béade vard och forskning har skett i form av framvixten av Comprehensive Cancer
Centres (CCC). Samtidigt berors cancervirden ocksa av omstéllningen av hilso- och
sjukvérdssystemet mot en mer nira vird, med en starkare primarvérd i centrum.
Slutligen har en rad initiativ skett p4 EU-niva, nagot som inte skett inom halso- och
sjukvardsomradet tidigare.

En reviderad cancerstrategi behéver forhalla sig till dessa omviérldsfaktorer.

6.1 Initiativ pa EU-niva

En utveckling som skett sedan den svenska cancerstrategin togs fram 2009 ar att det
tillkommit initiativ pd EU-niva. P4 EU-niva finns sedan 2021 tva storre initiativ som
beror canceromrédet: EU:s cancerplan (EU:s Beating Cancer Plan) och Cancermissionen
(Mission on Cancer). Bada initiativen ligger under EU-kommissionen. Dessutom berors
canceromradet av en rad andra aktiviteter pad EU-niva.

Det dr nytt att EU s tydligt ger sig in pa ett omréde inom hélso- och sjukvard. EU saknar
mandat (s.k. kompetens) inom halso- och sjukvardsomradet, sa de flesta av initiativen
ar inte tvingande. Daremot bedomer véra intervjupersoner och andra informanter att
canceromrédet i Sverige kommer att paverkas av det som sker pd EU-niva. De menar att det
finns flera skl att ta en aktiv roll inom EU-initiativen. Till exempel dr det mojligt att ta del
av stod i form av ekonomiska medel och kunskapsutbyten samt till samverkan om fragor
som ror vardkedjans olika delar, fran prevention och screening till precisionsdiagnostik
och palliativ vard. Initiativ finns inom omraden som forskning, innovation, nya tekniker
och okade mdjligheter att dela hilsodata.

6.1.1  EU:s cancerplan (2021)

EU:s cancerplan (Europeiska kommissionen 2021a) ar ett insatsomrade inom EU:s
hilsoprogram, EugHealth, som ska komplettera medlemsstaternas politik for att forbattra
maéanniskors hilsa i hela unionen (Europeiska kommissionen u.a.c).
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Mal for EU:s hélsoprogram EU4Health:

o foérbattra och frémja hélsan i unionen fér att minska bérdan av smittsamma och icke-
smittsamma sjukdomar genom att stédja hélsofrdmjande och sjukdomsférebyggande
atgarder, minska ojémlikhet i hélsa, framja en hélsosam livsstil och frémia tillgéng
till halso- och sjukvard.

® skydda manniskor i unionen mot allvarliga grénséverskridande hot mot manniskors
hélsa, stérka hélso- och sjukvardssystemens férméga att reagera p& dessa hot
och férbattra samordningen mellan medlemsstaterna nér det géller att hantera
allvarliga gransdverskridande hot mot manniskors halsa.

e fdrbattra tillgéingen pd och &tkomsten till ekonomiskt Gverkomliga Idkemedel och
medicintekniska produkter och krisnédvandiga produkter i unionen samt stédja
innovation nar det galler sédana produkter.

e starka halso- och sjukvardssystemen genom att forbattra deras resiliens och

resurseffektivitet, sarskilt genom att

stédja ett integrerat och samordnat arbete mellan medlemsstaterna,
framja genomférandet av basta praxis och framja utbyte av uppgifter,
forstarka halso- och sjukvérdspersonalen,

hantera konsekvenserna av demografiska utmaningar, och

fora den digitala omvandlingen framét.

EU:s cancerplan anges i EUgHealth som en av tre brddskande prioriteringar som ska bana
vag for en europeisk hilsounion. Férutom cancerplanen prioriterar man en likedelsstrategi
for EU samt insatser mot covid-19 och forstarkningar av EU:s motstandskraft mot
internationella hilsohot.

Motivet till EU:s cancerplan dr enligt EU-kommissionen (2021a) att det beh6vs mer
gemensamt ansvarstagande for cancer bland EU:s medlemslinder. Det handlar till
att borja med om att cancer ir ett 6kande problem, som berdknas bli den vanligaste
dodsorsaken i EU om cirka ett decennium. Dessutom finns stora skillnader i prevention
och vard mellan och inom lander. Man pekar ocksé pa stora kostnader for cancerlakemedel
och stor variation i kostnader inom EU. Dessutom finns det 6kande problem med brist
pé cancerldkemedel. For att mota dessa problem presenteras atgéarder inom prevention,
tidig upptickt, diagnostik och behandling samt cancerpatienters och canceréverlevares
livskvalitet.

En viktig form for genomforandet dr sa kallade Joint Actions, dar lander kan vélja att
delta i processen att specificera och implementera initiativen i cancerplanen och dven
fa ekonomiskt stod i genomforandet. Aktorer kan delta i Joint Actions som “behorig
myndighet” (Competent Authority). Det innebér att man som landets formella representant
ansvarar for att insatserna som man atagit sig genomfors, och mottar och fordelar de
ekonomiska medlen. Det dr upp till varje land att ndrmare bestimma hur detta ska ske.
I den mén implementeringen till exempel kraver insatser frén de svenska regionerna
behover de besluta om dem, och kan dé ta del av medlen fran den behoriga myndigheten.
En aktor kan ocksa delta i arbetet som Affiliated Entity och representerar da den egna
organisationen (Socialstyrelsen 2023c).
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Atgirdsomraden i EU:s cancerplan

I EU:s cancerplan anges fyra atgiardsomraden:

® forebyggande insatser

@ tidig upptackt

(3) diagnos och behandling

) cancerpatienters och canceroverlevares livskvalitet.

Figur 3. EU:s cancerplan.

Flaggskeppsinitiativ e
ggskepp i EU:s cancerplan

Kunskapscentrum fér cancer Ny teknik, forskning Atminstone 80 % av
e inmeveiien Y befolkningen ska kénna il
den europeiska kodexen mot
cancer 2025

EU-initiativ fér bild-
diagnostik fér cancer

. . | HPV-vaccinera minst 90 %
Férebyggande insatser av mélpopulationen av flickor
¢ ) och avsevart ka HPV-
vaccinationen av pojkar
i EU fram till 2030

Utrotande av cancerformer
som orsakas av HPV-virus

EU-program fér
confc):ergcreening ' Tidig upptackt —1b Mindre én 5 % av befolk-
ningen anvander tobak 2040

EU-n('irverkr fér nationella G Uppné en relativ minskning
cancercentrum DI Ly p& minst 10 % av den

| Flagnos u skadliga alkoholkonsumtionen

och behandling il 2025

Diagnos och behandling “

av cancer for alla
90 % av de invanare i EU som
har rétt ill screening for brost-

Cancerpatienters och

Sverl L) cancer, livmoderhalscancer

EU-inifiativ fr cancerforstéelse ¢ Funlferﬁ;/etr evares och fjock- och dndtarmscancer

tvskvaiiie ska verkligen erbjudas denna

screening
Initiativ for ett béttre d
liv fér cancerpatienter Minskad 90 % av de behsriga
— cancerrelaterad ; patienterna har tillgang fill ett

ojamlikhet i EU dvergripande cancercentrum

Register dver ojamlikhet ya (CCC) senast 2030

inom canceromrddet

Minst ett nationellt dver-

Initiativ fér hjglp till barn — Barncancer i fokus —) gripande cancercentrum
med cancer per land senast 2025

Kopplat till dtgirdsomrédena finns 7 mal kopplat till prevention, tidig upptiackt samt
diagnos och behandling:
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« Prevention:

Vaccinera minst 9o procent av mélpopulationen av flickor mot HPV och avsevéart
oka vaccinationen av pojkar i EU fram till 2030.
Atminstone 80 procent av befolkningen ska kiinna till europeiska kodexen mot
cancer 2025.

- Mindre dn 5 procent av befolkningen anvinder tobak 204o0.
En relativ minskning pa minst 10 procent av den skadliga alkoholkonsumtionen
till 2025 (refererar till malen i FN:s héllbara utvecklingsmal).

« Tidig upptickt:

Ar 2025 ska 90 procent av de invénare i EU som har ritt till screening for
brostcancer, livmoderhalscancer och kolorektalcancer verkligen erbjudas denna
screening.

« Diagnos och behandling:

90 procent av de behdriga patienterna har tillgang till ett CCC senast 2030.
Det ska finnas minst ett nationellt 6vergripande cancercentrum per land senast
2025.

Under respektive atgdrdsomrade anges dven “flaggskeppsinitiativ”, som kan ses som
storskaliga och 1angsiktiga initiativ som ska bidra till ambitiosa visioner inom EU (figur 3).

Utover de fyra atgardsomradena finns tre omraden som inte anges som atgardsomraden,
men som dnda har flaggskeppsinitiativ kopplade till sig:

« Ny teknik, forskning och innovation.
« Minska cancerrelaterad ojimlikhet i EU.
 Satta barncancer i fokus.

Inom omradet ny teknik, forskning och innovation ingar till exempel inratta nya test- och
experimentanliggningar med hogpresterande datorsystem och AL

EU:s cancerplan innehéller flera initiativ for utbyte av och tillgéng till patientinformation,
halsodata och genetiska data 6ver landsgranserna inom EU. Det handlar till exempel om
att skapa det europeiska hédlsodataomradet, som ska vara ett ekosystem for hilsodata
bestaende i gemensamma regler, standarder, infrastruktur och ramverk foér styrning
(Europeiska kommissionen a.d.a). Pa det foljer det europeiska initiativet for bilddiagnostik
av cancer, som ska tillgingliggora anonymiserade cancerrelaterade bilder till en mangd
olika parter inom sjukhusvéarlden.

Det pagar ocksa ett arbete med att bygga upp strukturer pa EU-niva for kunskapsstyrning,
kunskapsutveckling och kunskapsspridning. Bland annat har ett kunskapscentrum
for cancer inrittats under EU-kommissionen (Europeiska kommissionen 2020b).
Kunskapscentret ska stodja insatser inom cancerplanen, Cancermissionen samt EU-
kommissionens 6vriga initiativ pa canceromradet genom vetenskapligt baserad kunskap,
och ta fram riktlinjer och kvalitetssdkringsprogram. Ett EU-nétverk for erkdnda nationella
CCC:er ska inrattas. Ett register 6ver cancerrelaterad ojamlikhet ska mojliggora jamforelser
mellan olika medlemsstater och regioner (Europeiska kommissionen u.a.b).
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Betydelse for den svenska cancerstrategin

Pa en overgripande niva 6verlappar atgdrdsomradena i EU:s cancerplan i hog grad med
den svenska cancerstrategins inriktning.

En skillnad ar att det finns tydligare mal kopplade till vissa av dtgdrdsomradena
i EU:s cancerplan, framfor allt pa preventionsomrédet. Till skillnad fran de svenska
mélen ar de kvantifierade och tidsatta. Mot bakgrund av de 6nskemal som framforts i
vara intervjuer om mer konkreta mal i den svenska cancerstrategin skulle en vag kunna
vara att inkorporera EU-malen i en svensk cancerstrategi. Det behéver dock bygga
pé en konsekvensanalys och en bedomning av om mélen ar relevanta for ett svenskt
sammanhang.

En annan skillnad mellan EU-nivan och arbetet pa canceromradet i Sverige ar att CCC:er
har en mer central roll i EU:s cancerplan. Utvecklingen av fler CCC:er och ett natverk mellan
CCC:er ska bland annat frimja kunskapsspridning och minska skillnader i tillgang till
vard (Innovative partnership for action against cancer 2021; Europeiska kommissionen
2021b). Strukturen for kunskapsstyrning genom en separat RCC-organisationen ar daremot
unik for Sverige. Vara intervjupersoner menar att man framéver behover avgora hur det
svenska systemet for kunskapsstyrning ska kopplas samman med strukturer pa EU-niva.

6.1.2 Cancermissionen

Cancermissionen ar en av fem missioner i Horisont Europa, EU:s ramprogram for
forskning och innovation 2021—2027. Cancermissionen ska bidra till genomférandet av
EU:s cancerplan. Programmet dr huvudsakligen inriktat pé att stodja kunskapsutveckling
och spridning av kunskap (Europeiska kommissionen 2020a; Europeiska kommissionen
2021b).

De planerade aktiviteterna ar inriktade mot kunskapsutveckling, prevention, diagnostik
och behandling samt cancerpatienters och canceroverlevares livskvalitet. Det handlar
bland annat om ekonomiskt stod till forskning och innovation. Forutsittningarna for
kunskapsutveckling ska ocksa stirkas genom det europeiska initiativet for att forsta
cancer, en digital plattform dar forskare fran hela varlden ska fa tillgéng till hogkvalitativa
forskningsdata. Cancermissionen omfattar ocksa skapandet av ett virtuellt europeiskt
digitalt centrum for cancerpatienter, som ska linka samman nationella datakéllor med
patientkontrollerade data samt regionala och nationella cancerregister 6ver lands-
grianserna. Aktiviteter inom cancermissionen ska ocksé ge stod till medlemsléander
och CCC:er samt bidra med analys och uppfoljning (Europeiska kommissionen 2020a;
Europeiska kommissionen 2021b).

Medel fran Horisont Europa betalas ut direkt till forskare, innovatérer och
forskningsinstitutioner. Fordelningen mellan olika lidnder ar inte bestdimd pé forhand.
Urvalet baseras huvudsakligen pa oppna utlysningar. Ar 2023 utlystes totalt omkring
110 miljoner euro inom ramen for Cancermissionen (Europeiska kommissionen 2023a).
Foérutom de ekonomiska medel som finns inom Horisont Europa férvéntas initiativinom
Cancermissionen dven delfinansieras genom medel fran medlemsldnder, privat sektor
och synergier med andra EU-initiativ, till exempel Europeiska atomenergigemenskapen
EURATOM-programmet.
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6.1.3  Fler initiativ inom EU har betydelse for canceromrédet

Utover cancerplanen och Cancermissionen sker fler initiativ pA EU-niva som har
betydelse for canceromradet. Det giller till exempel Agendan for Artificiell Intelligens,
Likemedelsstrategin och Digitala Agendan (Europeiska kommissionen 2021a, 2023a).

Den kommande HTA-férordningen innebér att det ska ske gemensamma utvarderingar
pd EU-nivéa for lakemedel mot séllsynta cancerformer. Att alla lander far rapporter
samtidigt ska mojliggora en mer jamlik introduktion av ldkemedel i allalinder (Europeiska
kommissionen 2023b).

6.1.4  Sveriges deltagande i EU-initiativen

Flera av véra intervjupersoner lyfter fram att det ar viktigt att Sverige deltar aktivt i
arbetet pa EU-niva dels for att vi har en bra cancervard och forvintas kunna bidra med
kunskap, dels for att kunna fa nytta av de europeiska satsningarna.

Den snabba utvecklingen inom EU stiller enligt intervjupersonerna krav pd samordning,
och pA ett strategiskt samarbete mellan olika aktorer och de myndigheter i Sverige som
ansvarar for olika EU-program (t.ex. Socialstyrelsen, Folkhidlsomyndigheten, Vinnova
och DIGG).

Pa 6vergripande niva har Socialstyrelsen uppdraget att samordna det nationella arbetet
med att genomfora EU:s cancerplan, medan Vinnova har det nationella ansvaret for
Horisont Europa och Cancermissionen. Folkhdlsomyndigheten ar nationell kontaktpunkt
for EU:s halsoprogram (EU4Health). En méangd andra aktorer inom canceromradet i
Sverige deltar ocksa pé olika sitt i de initiativ och grupperingar som skapats inom EU.

Socialstyrelsen hiller samman arbetet med EU:s cancerplan

I Socialstyrelsens uppdrag om att samordna arbetet med cancerplanen ingér bland
annat att verka for att Sverige ar representerat i relevanta arbets- och expertgrupper.
Socialstyrelsen ska ocksa informera relevanta aktérer om det pagiende arbetet,
informera om mgjligheter till finansiering genom cancerplanen och stétta aktorer i
ansokningsprocessen (Socialstyrelsen 2023c). En utmaning enligt vara intervjuer ar
komplexiteten i det stora antalet olika program pa EU-niva med ekonomiska medel fran
flera olika killor inom EU, tillsammans med det decentraliserade systemet i Sverige dar
olika myndigheter ocksé ansvarar for olika satsningar. Det gor det angeldget att samordna
och skapa en gemensam riktning. Som en del i det arbetet har Socialstyrelsen inrittat
samverkans- och referensgrupper som samlar aktorer pa canceromradet, vilket vissa av
vara intervjupersoner lyfter fram som véardefullt.

Socialstyrelsen bedomer att man dr en 1amplig aktor for den samordnande rollen, och
att man har ett tydligt mandat for rollen.

Det finns idag sex Joint Actions kopplade till genomférandet av EU:s cancerplan. I tre
av dem deltar Socialstyrelsen som behorig myndighet fran Sverige. Dessa Joint Actions
arbetar med screening, ett register 6ver cancerrelaterad ojamlikhet samt ett EU-nétverk
for erkdnda nationella 6vergripande cancercentrum (CCC). Folkhdlsomyndigheten &r
behorig myndighet i en Joint Action for prevention och Likemedelsverket i en Joint Action
inriktad pa karnteknik och radiologisk teknik. I en sjétte Joint Action, om ett EU-nétverk
for expertis inom cancer, saknas en svensk behorig myndighet (Socialstyrelsen 2023c).
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Aven RCC deltar i arbetet med EU-initiativ

I 2023 ars 6verenskommelse mellan regeringen och SKR om cancervarden anges att RCC
i samverkan ska samarbeta med Gvriga nationella aktorer pd canceromradet, sa att det
svenska bidraget till EU halls samman och att erfarenheter fran det europeiska samarbetet
aterfors till svensk cancervird. RCC verkar dven for att innehéllet i den europeiska
kodexen mot cancer blir mer kidnt inom RCC, bland hilso- och sjukvérdspersonal,
patienter och nirstaende samt bland befolkningen som helhet (RCC i samverkan 2020a).
RCC i samverkan deltar ocksa som Affiliated Entity i Joint Action om ett register 6ver
cancerrelaterad ojamlikhet (Socialstyrelsen 2023c) och RCC planerar medverka som
Affiliated Entity i flera av de kommande Joint Actions.

6.1.5 Den svenska cancerstrategin behdver forhalla sig till EU-initiativen

Aktorer pa canceromradet som vi intervjuat menar att initiativen pad EU-niva kommer att
vara viktiga for canceromrédet i Sverige framover, och att en reviderad cancerstrategi
behover forhélla sig till EU-initiativen. En reviderad strategi, menar flera, behver ocksa
ta stéllning till hur strukturen i Sverige ska samverka med EU-nivan.

I nésta avsnitt beskriver vi nadgra omraden bland EU:s initiativ inom cancer som vi
bedomer att en reviderad svensk cancerstrategi sarskilt behover forhalla sig till. Det ska
inte ses som en uttémmande lista, utan dr de medskick som kommit fram i vara intervjuer.

Den svenska strategin behover forhalla sig till malen i EU:s cancerplan

I en reviderad cancerstrategi behdver man ta stillning till hur man ska forhalla sig till
EU:s cancerplan och de 7 konkreta mél som ingar i den. Flera intervjupersoner pekar
pé EU:s cancerplan som en inspiration for att stilla upp konkreta mal for en reviderad
cancerstrategi. Ingen i vira intervjuer foreslar diremot att EU:s mal i sin helhet bor inga i
en svensk cancerstrategi. Om man bedomer det som dndamaélsenligt att inkludera méalen
ien svensk strategi sa behover det ske efter en konsekvensanalys.

Behov av samordning och tydlighet om representation

Genom EU:s cancerplan finns goda mojligheter for svenska aktorer att ansoka om EU-
medel for forskning och utvecklingsarbete. Flera intervjupersoner menar att det finns
utrymme for svenska aktorer att bli battre pa att anvidnda sig av dessa mojligheter. Det
kan dven behovas nagon typ av koordinering och stéd for till exempel forskare att séka
pengar. Intervjupersonerna pekar ocksa pa att information om det som sker pd EU-niva
behover spridas bland relevanta aktorer i Sverige.

EU-initiativen kan ge 6kade mojligheter for Sverige att samarbeta med andra lander
inom fragor som ovanliga diagnoser, barncancer och nya kostsamma behandlingar. Det
kan vara sirskilt relevant for ett litet land som Sverige, eftersom det finns fa inhemska
patienter och darmed ett alltfor litet underlag for till exempel kliniska studier.

De strukturer som byggs upp pa EU-niva skapar behov av att tydliggora vilka aktorer
som ska representera Sverige i olika samarbeten, och hur den unika svenska strukturen
for kunskapsstyrning ska haka i strukturerna pd EU-nivé. Sedan 2022 har Socialstyrelsen
i uppdrag att samordna Sveriges insatser i EU:s cancerplan. Socialstyrelsen ser positivt
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pa utvecklingen, men beskriver ocksa att mycket arbete aterstar. Socialstyrelsen kan
heller inte bestimma vilka roller som olika svenska aktorer ska ha i EU-sammanhang,
utan betonar att det behéver diskuteras pa hogre niva.

Utveckling mot en enhetlig struktur for hilsodata — nationellt och i EU

Regeringen har inom ramen for Tidoavtalet tagit flera initiativ for att skapa forutsittningar
for en mer enhetlig struktur for hilsodata. Utredningen om infrastruktur for halsodata
som nationellt intresse har i uppdrag att ta fram forslag pa atgiarder for att astadkomma
en béattre och sdkrare informationsférsorjning av hilsodata mellan system och aktorer
(SOU 2023:83). E-hidlsomyndigheten har ett regeringsuppdrag att paborja utvecklingen
av en nationell digital infrastruktur. Syftet ar bland annat att underlitta delning av
hélsodata mellan vardgivare och forbattra informationsforsorjningen av hilsodata till
forskning, uppfoljning och innovation samt att minska den administrativa bordan for
hilso- och sjukvardens medarbetare genom till exempel automatisk 6verforing mellan
system (Regeringen 2023a).

Dehirinitiativen syftar till att 6ka mojligheterna att dela hilsodata pa ett indamalsenligt
satt, for att 6ka genomslaget for nya medicinska metoder och underlitta for forskningen.
Det dr omréden som vi uppfattar ar sarskilt angeldgna inom canceromradet, eftersom
utvecklingen av nya lakemedel ofta riktar sig mot cancer. Det sker ocksé initiativ inom
EU som forstiarker behovet av att kunna dela data dven mellan lander i EU pa ett sdkert
satt. En viktig forutsiattning dr dé att datadelningen fungerar val nationellt. Det ar sarskilt
aktuellt for canceromradet eftersom dessa initiativ berors i EU:s cancerplan.

EU-kommissionen har tagit fram ett forslag om en forordning fér anvindningen av
hélsodata inom EU — European Health Data Space (EHDS) (Europeiska kommissionen
2022). Vi vet dnnu inte vad det europeiska hialsodataomréadet och andra initiativ inom
delning av hilsodata kommer att innebira for Sverige. Enligt delbetdnkandet fran
Utredningen om infrastruktur fér hidlsodata som nationellt intresse innebér initiativen
dock att det blir annu mer angeliget att dstadkomma en mer enhetlig tolkning av
bestammelserna for delning av hilsodata inom landet (SOU 2023:83). Initiativen
skulle 4ven kunna medfora behov av anpassning av svensk lagstiftning. I betdnkandet
Vidareanvdndning av hdlsodata for vard och klinisk forskning (SOU 2023:76) framgar att
utredningen har forhallit sig till EHDS inriktning och vad den syftar till att &stadkomma
samt att utredningens forslag ar férenliga med det nuvarande forslaget till EHDS
(Europeiska kommissionen 2022). Utredningen lyfter bland annat att bestimmelserna
for personuppgiftsbehandlingar och bestammelser om sekretess behover ses 6ver.

6.2  Framvéxten av Comprehensive Cancer Centres (CCC)

Ackrediterade cancercentrum och integrerade och sammanhallna cancercentrum (CC
och CCC, hadanefter CCC) ar cancercentrum med bade klinisk verksamhet, forskning
och utbildning. Skillnaden mellan CC och CCC handlar bland annat om storlek och
omfattning pa forskningen.

Ackreditering sker sedan 2008 genom Organisation of European Cancer Institutes
(OECI), en icke-vinstdrivande icke-statlig organisation som har koppling till EU. For att
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fa ackreditering behover ett cancercentrum uppfylla europeiska kvalitetsstandarder som

innefattar omraden som ledningsstruktur, vardkvalitet, tillganglighet, multidisciplinér

samverkan, patient- och narstaendesamverkan, klinisk-translationell forskning samt grund-
och vidareutbildning (RCC i samverkan 2023b; OECI 2023). Ackrediteringsprocessen

beskrivs i vara intervjuer som en process for verksamhetsutveckling som borjar med att

man kartlagger sin verksamhet inom flera omréden. Darefter deltar man i ackrediterings-
processen som ett granskningsobjekt, vilken ger mojlighet att fa goda rdd om hur man

ska komma vidare i sin forbattringsprocess. Efter ackrediteringen sker regelbunden

aterackreditering, niar centrumets utvecklingsplan f6ljs upp genom fackgranskning (peer

review).

6.2.1  Behov av 6kad specialisering och klinisk forskning driver utvecklingen

Bakgrunden till framvéxten av CCC ar utvecklingen inom diagnos och behandling, ddr man
ser behov av 6kad specialisering, storre patientunderlag for studier och ndrmare koppling
mellan forskning och klinisk verksamhet (SOU 2009:11; Europeiska kommissionen 2021a).

Utredningen En nationell cancerstrategi (SOU 2009:11) beskriver att cancervarden
behover organiseras om i riktning mot 6kad specialisering och nirmare band mellan
forskning och vard. De nya regionala cancercentrumen féreslogs i betdnkandet frin
2009 bli cancercentrum som bade bedrev vard, forskning och kunskapsstyrning, och
utredningen argumenterade for att ett eller tvd RCC pa sikt borde bli ackrediterade CCC
(SOU 2009:11). Nar RCC inréttades gavs de dock en mer begransad roll, med ansvar for
kunskapsstyrning och stod till verksamheter och forskning men dir RCC inte sjélva
bedriver vard eller forskning. Nivastrukturering av cancervarden har istillet varit ett
separat omréde for insatser, som frimst innefattat en tydligare ansvarsfordelning inom
varje sjukvardsregion samt nationell koncentration avden mest hogspecialiserade varden
(Socialdepartementet 2011).

Over tid har flera universitetssjukhus valt att s6ka ackreditering som CCC. Idag finns
tre CCC i Sverige: Karolinska CCC (Karolinska universitetssjukhuset i samarbete med
Karolinska Institutet), Skéne University Hospital Comprehensive Cancer Center (SUHCCC)
(Skanes universitetssjukhus i samverkan med Lunds universitet) och Sahlgrenska CCC
(Sahlgrenska universitetssjukhuset i samverkan med Sahlgrenska Akademin). Fler
universitetssjukhus forvintas bli ackrediterade i framtiden. Enligt vara intervjuer ar
Uppsala och Linkoping de som kommit 1angst, men det tycks finnas ett intresse dven i
Ume3 och Orebro.

Framvixten av CCC:er framjas av initiativ pA EU-nivad och framover forvintas
fler cancercentrum i Europa bli CCC. Som en del i EU:s cancerplan inrattas ett eget
EU-ackrediteringsprogram for cancercentrum, som ska linkas samman i initiativet
EU-ndtverk for nationella cancercentrum. Natverket ska organisatoriskt ligga under EU-
kommissionen. Kriterierna for ackreditering och formerna for niatverket dr inte fastslagna,
men tanken ir att CCC:erna ska ha en central roll i utvecklingen pa canceromradet i
Europa. Malséttningarna i den europeiska cancerplanen &r att det ska finnas minst ett
CCC i varje land senast 2025, och att 90 procent av de berittigade patienterna ska ha
tillgang till ett CCC senast 2030 (Europeiska kommissionen 2021a).
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6.2.2  Aktodrer uppfattar att CCC féréndrar styrstrukturen pa canceromradet

Det framkommer i var undersokning att manga aktorer ser framvaxten av CCC:er som en
viktig forandring pa canceromradet. De har dock olika bilder av hur exempelvis strukturen
for kunskapsstyrning paverkas.

Flera i var intervjustudie och undersokning till RCC framhéller att det &ar tydligt
att RCC och CCC har olika uppdrag som kompletterar varandra. RCC har ett brett och
samlat uppdrag att arbeta med alla delar av cancervarden, frén prevention till palliativ
vard, och har en organisatorisk struktur med nationell samverkan som técker in alla
landets regioner. RCC ansvarar ocksé for den grundldggande kunskapsstyrningen.
CCC ar ddremot en tidsbegrinsad ackreditering som ar inriktad mot hogspecialiserad
cancervard och forskning, och finns just nu ocksa bara vid tre sjukhus i landet. CCC
beskrivs ha en viktig roll i spetsforskning med koppling till universiteteten och stér for
den mest hogkvalificerade varden. Intervjupersonerna och informanterna menar att
CCC ansvarar for implementering och genomférande av kunskapsstoden som kommer
frdn RCC. Socialstyrelsen bedomer ddaremot att det i beskrivningen av vad ett CCC ska
uppfylla finns ménga ansvarsomréaden som idag ligger pa RCC.

I var undersokning till RCC namner flera informanter méjligheterna till ett gott
samarbete mellan RCC och CCC om bland annat processer och uppféljning, och att
det kan ge forutsittningar for en positiv utveckling av cancervarden. En synergi ar
att det kvalitetsarbete och de arbetsprocesser som behéver upprittas under OECI:s
ackreditering och re-ackreditering av CCC kan byggas for de nationella kunskapsstoden
pa canceromradet som RCC ansvarar for att ta fram. I stort sett alla omréden som lyfts
av OECI for en ackreditering, 4r omraden som RCC har jobbat med och kan dérmed fa
draghjalp i genomforandet av CCC.

Samtidigt lyfter flera i var intervjustudie och undersékning till RCC fram att det
finns en risk for oklarheter mellan RCC och CCC som behover hanteras. Samarbetet
ser idag olika ut i olika sjukvardsregioner och det skulle behovas en tydligare roll- och
mandatfordelning och mer gemensamma ramar for samarbetet. Om det inte finns en néra
samverkan finns en risk for att de kunskapsunderlag RCC tar fram inte infors, att RCC
upplevs forsoka styra CCC:s verksamheter eller att det uppstéar parallella strukturer. Det
kan leda till konkurrens samt ineffektivitet pa grund av dubbelarbete och att konflikter
och konflikterande styrsignaler tar upp tid.

6.2.3  Rollfdrdelningen behéver fortydligas i ny cancerstrategi

Den nuvarande cancerstrategin ger ingen viagledning om hur rollférdelningen mellan
CCC och RCC ska se ut, men det ar viktigt att uppméarksamma i en reviderad strategi.
Véra intervjupersoner och informanter har olika bild av hur rollférdelningen bor se ut,
men ar 6verens om att det finns ett behov av att se 6ver och tydliggora rollférdelningen.

Sedan 2009 har det tillkommit fler aktorer och flertalet EU-initiativ dar det behéver
tydliggoras vilken aktor som representerar Sverige i olika ssmmanhang. Det behover vara
aktorer som har riatt kompetens och mandat att paverka inom EU, men dven att besluta
hur EU:s arbete ska implementeras i Sverige. I dagsldget uppfattas rollférdelningen
som nagot oklar, inte minst mot bakgrund av att myndigheter minskat sitt arbete inom
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canceromradet nar ansvaret forts over till RCC. Det ar ocksa viktigt att sdakerstilla att
det finns nagon aktor med ett nationellt perspektiv pa canceromradet.

Eftersom de svenska strukturerna i dagsldaget inte matchar EU:s strukturer, till exempel
med ett nationellt CCC, blir det enligt intervjupersoner ocksa en uppgift for Sverige att se
till att strukturen for kunskapsstyrning kan fungera bra med resten av Europa (se dven 6.1).

I 6vrigt radder det delade meningar i vér intervjustudie och undersokning till RCC om
hur rollférdelningen bor se ut. Nagra menar att RCC:s uppdrag med tiden blivit for brett
och att det finns anledning att prova om vissa delar i uppdraget behover fortydligas
eller flyttas till andra aktorer. Vissa RCC-representanter menar att RCC bor ansvara for
kunskapsstod och vidareutbildning, medan CCC bor ansvara for mer specialiserad vard
och forskning. De pekar p4 att det samtidigt bor finnas en samverkan. Vidare menar négra
ivar intervjustudie att RCC bor inordnas under CCC eller framst fa rollen att stétta CCC.

Det mest centrala budskapet fran vara intervjupersoner och informanter ar dock att
det ar viktigt att regeringen i cancerstrategin tydliggor de olika aktorernas roller och hur
de ska forhalla sig till varandra.

I ett pdgdende arbete inom EU diar bade CCC, RCC och Socialstyrelsen deltar, arbetar man
nu med en europeisk definition av CCC (som kan skilja sig fran OECI:s definition). Man talar
ocksa om 6vergripande cancerinfrastrukturer (CCIL:er), natverk av nationella eller regionala
infrastrukturer som ska lanka samman kompetensen hos CCC:er 6ver landsgranser. Utover
vérd och forskning kommer troligen dven ansvar for att ta fram styrdokument och riktlinjer
att ligga hos CCC enligt EU-definitionen. Sverige behover aven forhalla sig till detta, eftersom
var nuvarande struktur for kunskapsstyrning utgar fran RCC.

6.3  Medicinsk utveckling

Inom canceromradet pagar en utveckling mot nya avancerade diagnostiska metoder och
behandlingsalternativ. De gor det majligt att tidigare upptécka cancer, 6ka 6verlevnaden
och skapa battre livskvalitet for cancerpatienter.

Precisionsmedicin innebar att man viljer behandling utifran specifik information
om en individ, till exempel fran individens genuppsittning (for en ndrmare definition
se Vard- och omsorgsanalys 2021a). Precisionsmedicin medfor en okad traffsiakerhet
vid val av behandlingsalternativ och sjukvarden far allt battre mojligheter att sétta in
behandlingar som kan ge god effekt. Genterapi och sa kallad CAR T-behandling har idag
potential att bota patienter vid vissa svara cancersjukdomar. Det ir positivt att patienter
far tillgang till nya effektiva likemedel, men det medfor ocksé 6kade kostnader och behov
av horisontella prioriteringar. Inférandet av precisionsmedicin skapar utmaningar kopplat
till finansiering, inférande och uppfoljning och aktualiserar behovet av att utveckla
vardens infrastruktur.

Aven om ordnat inférande (se avsnitt 3.4.2) idag 4r en etablerad och central del av
inférandet av nya cancerlikemedel, och i viss utstrackning fér medicinteknik, kan vi
konstatera det finns fortsatta utmaningar att hantera. Det giller bland annat behovet
av att utveckla hilsoekonomiska bedéomningar av precisionslikemedel, kombinations-
behandlingar och medicintekniska produkter. Det handlar dven om att stiarka uppfoljningen
och att sdkerstilla en jamlik anvidndning av cancerlikemedel. Vi dterkommer till de
frigorna senare i avsnittet.
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6.3.1  Okade kostnader for cancerlékemedel enligt Socialstyrelsen prognos
for 2023-2026

Mycket talar for att den snabba utvecklingen av cancerlikemedel kommer fortsitta dven
framdver med en introduktion av ett stort antal nya lakemedel. Den hir utvecklingen medfor
samtidigt 6kade kostnader. Socialstyrelsens prognos visar pa en kostnadsokning fran
cirka 4,5 miljarder kronor under 2022 till 5,2 miljarder kronor 2025 for cancerldkemedel
inom férménen. Aven kostnaderna for rekvisitionsliikemedel har 6kat under de senaste
aren. Den har utvecklingen antas fortsitta under prognosperioden. Flera faktorer driver
pd mot 6kade kostnader. Antalet cancerfall har 6kat 6ver tid, vilket till stor del kan
forklaras av en dldrande befolkning dér fler insjuknar i cancer, lever 1dngre och behandlas
under en ldngre tid. De nya avancerade likemedlen medfor dven en hogre kostnad an
tidigare. Faktorer som dampar kostnadsutvecklingen ir patentutgéngar, omprévningar av
subventionsbeslut samt avtal om &terbaring mellan regionerna och likemedelsforetagen
(Socialstyrelsen 2023d).

6.3.2  Precisionsldkemedel kan ge battre méjligheter till behandling men
stéller krav pé finansiering och infrastruktur

Fleraivar intervjustudie menar att cancerstrategin inte ar utformad for att svara upp mot
den snabba utvecklingen av precisionsmedicin. De menar att strategin behover utvecklas
for att kunna stétta nodvandiga forandringar i hilso- och sjukvarden exempelvis gillande
diagnostik, personal- och kompetensférsorjning samt patientdata.

Under 2020—2021 analyserade Vard- och omsorgsanalys pa regeringens uppdrag
hur utvecklingen av precisionsmedicin har paverkat och kommer att paverka halso-
och sjukvarden i rapporten Genvdgen till 6kad precision — en framatblickande analys
av precisionsmedicin i hdlso- och sjukvarden. Var analys visar att anvindningen
av precisionsmedicin kommer att 6ka under de kommande &ren. Under 2021 fanns
70 godkidnda behandlingar som vi karaktiriserade som precisionsmedicin, men var
bedomning i rapporten var att mellan 300 och 400 nya immunterapier, mélriktade
ldkemedel och tumoragnostiska likemedel kan vara godkénda inom en tiodrsperiod. Det
ar fraimst inom cancervarden som precisionsmedicin bedoms vixa. Foretradare for den
nationella arbetsgruppen for barncanceromradet och Barncancerfonden pekar samtidigt
pé vikten av att sdkerstélla att barn far tillgang till precisionsmedicin. Det forutsétter att
kliniska studier diar barn ingar blir fler, vilket i sin tur kraver en utvecklad infrastruktur
for 1akemedelsprovningar.

Utvecklingen av precisionsmedicin inom omraden som cancer, sillsynta diagnoser och
infektionssjukdomar kommer att paverka stora delar av hilso- och sjukvarden i framtiden,
dven om prognoserna ir osikra. Var rapport om precisionsmedicin visar att det kommer
stéllas krav pé att utveckla virdens infrastruktur, till exempel it-system, organisering
och personalforsorjning. Sarskilt kraftfulla behandlingar och behandlingar med osékra
langtidseffekter kommer innebéra att stora delar av hélso- och sjukvarden berors av
eftervard och uppfoljning under lang tid. Nar fler patienter féar ta del av precisionsmedicin
i sjukvarden kommer ocksa fler i personalen behéva kompetens att genomfora genetisk
diagnostik, precisionsbehandlingar och uppféljning (Vard- och omsorgsanalys 2021a).
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Flera som vi har intervjuat, bland annat foretradare for LIF, TLV och CCC, lyfter fram
att diagnoskapaciteten kommer behova byggas ut. For att kunna genomféra avancerad
diagnostik i storre skala kommer det kravas personal med réatt kompetens, exempelvis
laboratorietekniker/biomedicinska analytiker och it-informatiker. Det ar bristyrken pa
manga hall i landet och trots att antalet antagna pa utbildningarna 6kat under manga ar
har antalet examinerade inte 6kat i samma takt (Nationella vairdkompetensradet 2021).
En foretradare for CCC menar att mojligheterna till diagnostik och sittet vi screenar
cancer kan fordndras helt, exempelvis genom anvindning av blodprov. Det handlar om
mycket kostsamma analyser, i bdde utrustning och kompetens. Flera intervjupersoner och
informanter pekar pa vikten av att patienten far ritt diagnos redan fran borjan, eftersom
den péverkar val av behandling, biverkningar och rehabilitering.

I takt med att diagnostik och behandling av cancer blir mer alltmer avancerad &ar
var bedomning att precisionsmedicinen till stor del kommer behova utforas pa ett fatal
stéllen i varden med nationell upptagning. Regionerna kommer i allt hogre utstrackning
vara for sma for att pa ett effektivt satt kunna erbjuda vard med hog kvalitet. Vissa av
de atgédrder vi anser behover genomforas kan och bor ske pa regional niva, men andra
atgiarder kraver nationell samordning och koordination for att patienter ska fa del av
en jamlik och kostnadseffektiv precisionsmedicin. I vara intervjuer menar flera att en
nivastrukturering kommer att vara nodviandig. Négra lyfter samtidigt fram att det ar ett
dilemma att kompetensen forsvinner pa mindre sjukhus om allt blir hogspecialiserat. De
menar att det di blir viktigt att mindre sjukhus kan specialisera sig pa delar i vardkedjan
som inte ar hogspecialiserade och pa sa sitt avlasta den hogspecialiserade varden.

Precisionsmedicin bygger delvis p4 att stora méngder information om individer samlas
in, struktureras och tillgingliggors for olika aktorer. I regel handlar det om information
av personlig och ofta kinslig natur. Med hinsyn till den snabba kunskapstillvixten dr
det dessutom svart att 6verblicka och forutse vad informationen i framtiden kommer
att kunna anvindas till. Detta medfor att kraven pé skyddet av sjdlvbestimmandet
och den personliga integriteten blir sarskilt viktig. Den hir utvecklingen innebar att
patienter behover involveras pa ett tydligare sitt i beslutsfattande pa bade systemniva
och individnivé, samt att informationséverféringen behover vara adekvat.

Precisionsmedicin har dn sa lange inte foranlett ndgon storre strukturomvandling i
varden. Vi ser dock att varden, i vid bemirkelse, inte ar forberedd eller dn sé linge har
de forutsattningar som kravs for ett brett och jamlikt inférande av precisionsmedicin.
Var analys av precisionsmedicin visade att det under 2020 genomférdes ungefar 20 000
gensekvenseringar. Det sker i huvudsak inom ramen for befintliga strukturer i hilso- och
sjukvéarden och det ar ett relativt litet antal som hittills har behandlats med avancerade
gen- och cellterapier i rutinvarden. Inforandet av dessa terapier har visserligen varit
en anstrangning for enskilda verksamheter, vilket foranlett initiativ for nationell
samordning, men inte paverkat hélso- och sjukvarden i stort. Men pa sikt kommer hilso-
och sjukvardssystemet att stillas infor prioriteringar nar mojligheterna att tillampa
precisionsmedicin 6kar.

For att Sverige ska vara ett foregangsland i att inféra precisionsmedicin och fullt ut
né den potential som finns, krivs insatser inom flera omraden. Atgirder krivs av bade
regeringen och regionerna — enskilt och i samverkan. Ansvarsférdelningen &r i vissa
delar tydlig, men behéver i andra delar fortydligas, for att inte hindra utvecklingen av
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precisionsmedicin i varden. Vi identifierade flera omraden som behover hanteras for
att potentialen med precisionsmedicin ska kunna tas tillvara, och som en reviderad
cancerstrategi behover ta hiansyn till. I var rapport om precisionsmedicin (Vard- och
omsorgsanalys 2021a) lamnar vi rekommendationer till regeringen och regionerna. Det
handlar om att sikerstilla

« ett Andamalsenligt tillgangliggorande av hdlsodata och vavnadsprover

« att precisionsmedicin skapar virde for patienter och medborgare

« att etik vigleder utvecklingen inom precisionsmedicin

« patienters delaktighet i systemen for precisionsmedicin

 jamlikhet vid inforandet av precisionsmedicin

« kompetensforsorjning och kunskapsutveckling

« dndamalsenlig kapacitet i systemen for nationellt ordnat inférande samt for nationell
kunskapsstyrning

« fler kliniska studier i Sverige.

6.3.3  Nya avancerade behandlingar kraver att halsoekonomiska
bedémningar utvecklas

I den ursprungliga nationella cancerstrategin fanns forslag som syftar till att utveckla
nationella halsoekonomiska bedomningar av rekvisitionslakemedel. Utgdngspunkten var
att rekvisitionsldkemedel skulle genomgé samma bedémning av kostnadseffektiviteten
som receptbelagda likemedel inom férménen (SOU 2009:11). Idag hanteras rekvisitions-
ldkemedel i den nationella processen for ordnat inférande, dar TLV genomfor en
kostnadseffektivitetsanalys och NT-radet lamnar rekommendationer (Regionernas
samverkansmodell for likemedel 2023a). En utmaning som lyftes fram i En nationell
cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11) och som ar minst lika aktuell i dag ar att
nya lakemedel ofta ar férknippade med hoga kostnader, hog osdakerhet om klinisk effekt
pa langre sikt men samtidigt har en hog potentiell nytta. Det innebér att det kan vara
svart for regioner och myndigheter att bedoma om kostnaden &r rimlig i forhallande
till nyttan. De hir utmaningarna ar sarskilt patagliga for precisionslikemedel dar
patientpopulationerna ofta dr smaé, uppfoljningstiderna ar korta och det saknas
kontrollgrupper (TLV 2021b, 2020a). I tidigare rapporter och i var intervju bedémer
TLV att det ar svért att f6lja upp nya ldkemedel nationellt. Dels eftersom det saknas data
om rekvisitionsldkemedel pé individniva som ér tillgénglig nationellt, dels eftersom det
ar tidskriavande att bestélla data frdin manga olika aktorer. Mojligheten att f6lja upp med
hjilp av den nationella tjansteplattformen dr beroende av att regionerna prioriterar detta,
och kvalitetsregistren gér inte att anvénda systematiskt f6r TLV. Forutom uppgift om
rekvisitionslikemedel pa individniva skulle man ocksa behéva inkludera laboratoriedata
inationella hédlsodataregister. Det skulle dock, betonar TLV, g4 att géra mycket med den
data som finns idag. Myndigheten behover fa forfattningsstod for att hantera uppgifter
fran halsodataregister pd individniva. Andra utvecklingsomraden som TLV lyfter fram ar
att vidga patientregistret sé att rapporteringen inkluderar vardbesok i den specialiserade
Oppenvarden frén annan yrkeskategori én likare samt besok i primirvarden med alla
yrkeskategorier. Se dven avsnitt 2.4. (TLV 2021a, 2021b, 2020a).
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Det finns forhoppningar om att delar av precisionsmedicinen och andra terapier i framtiden
blir kostnadsbesparande, men om det faktiskt blir sé vet vi annu inte. For att sdkerstélla
att skattemedlen genererar sa mycket varde som majligt behover systemen for utveckling,
inférande och anviandning av nya metoder och terapier kunna hantera osikerhet om
effekt, sikerhet och kostnadseffektivitet. Processer och modeller behover utvecklas av
sjukvardshuvudméinnen och av berorda statliga myndigheter. Aven likemedelsforetagen
har ett ansvar att prissitta produkterna pa ett sitt som mojliggor en si bred anvindning
som mojligt (Vard- och omsorgsanalys 2021a).

TLV har haft flera regeringsuppdrag som syftar till att utveckla hilsoekonomiska
bedomningar av avancerade terapilikemedel och precisionsmedicin. I en rapport som
publicerades under 2022 pekar TLV pa flera utvecklingsomraden. Det handlar bland
annat om att se 6ver hur myndigheten p4 ett tydligare sitt kan kvantifiera och redovisa
de osikerheter som finns i en hilsoekonomisk utvardering, att vikta sannolikheten for
olika utfall av kostnadseffektivitet och att utveckla utfallsbaserade betalningsmodeller
som kan minska risken for att betalningen for ett 1ikemedel blir for hog i forhéllande till
den nytta som behandlingen ger i klinisk vardag. TLV anser ocksé att det 4r angeléget att
utreda fragan om hur omfattningen av anvindningen av ett likemedel bor paverka hur
hog kostnad som accepteras (TLV 2022b).

Givet att vi kommer se en snabb utveckling av precisionslikemedel med ménga nya
indikationer kommer det att finnas ett allt storre behov av hilsoekonomiska bedomningar
inom canceromradet. Det kommer att stélla krav pa att TLV har kompetens att genomfora
fler och allt mer avancerade analyser, vilket kraver att det finns tillrackligt med hélso-
ekonomer, medicinska utredare och jurister inom myndigheten. Sverige ar ett relativt litet
land, vilket talar for att de kommer behévas ett fordjupat samarbete med andra EU-ldnder.

Resonemangen om kostnadseffektivitet vacker ocksa fragan om hur samhallet ska
hantera kostnadseffektivitet i olika sektorer och for olika behandlingar. Idag ar det stort
fokus pa kostnadseffektivitet hos just likemedel, medan andra delar av sjukvarden
inte granskas lika noga med avseende pa vilken effekt som uppnéds for de medel som
investeras. Samma sak géller for de flesta omraden utanfor sjukvéarden. For att systemet
ska uppfattas som legitimt bor det stillas liknande krav pa kostnadseffektivitet i olika
anvandningsomraden.

For nya medicintekniska produkter som introduceras pd marknaden ér tillgédngen till
data om effekter ofta begrdansad och det kan finnas osédkerhet kring hur produkten kommer
att anviandas i klinisk praxis. Det kan darfor finnas osikerheter i bedomningen av en
produkts viarde och hur kostnaden stér i relation till dess nytta. TLV har patalat behovet
av att vidareutveckla tillgdngen till kliniska studier och effektdata for medicintekniska
produkter for att skapa béttre forutsittningar for att bedoma nya produkters kostnads-
effektivitet (TLV 2020).

Sammantaget ar var bedomning att en utvecklad cancerstrategi behover stétta en
vidareutveckling av hilsoekonomiska bedémningar som méter de forutsittningar
som finns hos allt mer avancerade behandlingar. Det behover ocksé finnas tillréacklig
kapacitet inom TLV och inom regionernas samverkansmodell for ordnat inférande for att
sakerstilla att kostnadseffektivitetsanalyser, avtalsforhandlingar med lakemedelsforetag,
rekommendationer och uppf6ljning kan genomforas i den utstriackning som behovs.
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6.3.4  Bristande méjligheter till uppfdljning

For att samhallets resurser ska kunna anvands pa bista satt och for att patienter ska fa
tillgéng till kostnadseffektiva och sikra ldkemedel ar det centralt med en fungerande
uppfoljning av likemedelsanvindningen. I En nationell cancerstrategi for framtiden
(SOU 2009:11) foreslogs att en gemensam modell for att uppné en nationellt samordnad
uppfoljning i introduktionsfas for nya tekniker inklusive nya lakemedel skulle skapas.

Trots de forslagen och manga andra senare initiativ 4r mdjligheterna att f6lja upp
cancerlikemedlens anvindning och effekt fortfarande begrénsade. I vara intervjuer lyfter
ménga fram en utvecklad uppfoljning som en nyckelfraga fér cancerstrategin. Flera pekar
pa att det 4r problematiskt att det saknas majligheter till uppfoljning pé individniva for
rekvisitionsldkemedel. Det innebir att det pa nationell niva inte 4r majligt att koppla ihop
en patients anvindning av ett eller flera likemedel med annan behandling. Avsaknaden av
individdata for rekvisitionslikemedel forsvarar uppfoljningen av likemedlens effekt men
ocksa utfallet i de avtal som regleras mellan lakemedelsforetag och regionerna (TLV 2020a).
Den statliga utredningen Bittre forutsattningar for uppfoljning av hdlso- och sjukvarden
(Dir. 2023:48) har uppdraget att analysera bestdmmelserna for hilsodataregister och
foresla regler for behandling av personuppgifter som avser rekvisitionslakemedel samt
sarskilt bedoma om uppgifterna kan samlas in via registret nationell lakemedelslista.
Uppdraget ska redovisas senast den 30 juni 2024.

Regionerna har inom ramen for RCC tagit initiativ till det gemensamma lakemedels-
registret Register for nya cancerldakemedel (RCL). RCL omfattar i dag 30 olika cancer-
lakemedel. Syftet ar att fa béttre kinnedom om hur nya cancerlikemedel introduceras
och anvinds runt om i landet (RCC i samverkan 2022f).

En uppfoéljning som RCC har gjort visar pé skillnader i inrapporteringen till RCL mellan
regionerna. Aven om inrapporteringen till registret successivt har 6kat kan data frin RCL
annu inte kan anviandas fullt ut for att jaimfora verksamheternas likemedelsanvandning
och upptéacka eventuell under- eller 6veranvandning av ett specifikt lakemedel i olika
regioner (RCC i samverkan 2022f).

En faktor som péverkar benidgenheten att registrera data ar att professionen upplever en
okad administrativ bérda kopplat till inrapporteringen. Rapporteringen sker ofta manuellt
och i flera fall méste data dokumenteras i bade journalsystem och kvalitetsregister. Om
inte professionen ser en koppling mellan det de registrerar och nyttan for den enskilda
kliniken minskar incitamenten att rapportera in data (Vard- och omsorgsanalys 2017b).

Det finns flera pagdende utvecklingsinitiativ bade p& nationell niva och inom hilso- och
sjukvarden som syftar till att utveckla uppféljningen av lakemedel. Det handlar om bland
annat flera regeringsuppdrag och det sker en utveckling av kvalitetsregister inom omradet.
Vi ser positivt pa att det tas initiativ till att utveckla nya register, men de kan ses som en
overgangslosning innan mer avancerade register med automatisk 6verféring ar pa plats.
En av de 6vergripande slutsatserna redan i Vard- och omsorgsanalys utvirdering av den
nationella kvalitetsregistersatsningen 2012—-2016 var att det dr nodvéndigt att paborja
en forflyttning, fran dagens fragmenterade 16sning med enskilda kvalitetsregister mot
en modell som pa ett béttre siatt méter de samlade behoven av information om vérdens
kvalitet (Vard- och omsorgsanalys 2017a). Vi ser darfor att det ar viktigt att framtidens
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informationssystem som nu kravstills och utvecklas sidkerstéller fangst av de data som
behovs for uppfoljningen av canceromradet. Det behover ske utan on6dig administration.
I det har avsnittet har vi fokuserat pa cancerldkemedel, men det dr dven viktigt att
se till helheten. I helheten ingar beréringspunkter mellan cancerlikemedel och andra
lakemedel, liksom hur uppfoljningen av cancerlikemedel relaterar till andra delar av
behandlingskedjan, till exempel kirurgi, stralning och rehabilitering. Vi delar bilden fran
intervjuerna att utvecklingen av uppfoljningen av canceromradet ar en nyckelfraga for
cancerstrategin, eftersom den &dr avgorande for utvecklingen ménga andra omraden, till
exempel hidlsoekonomiska bedomningar, effektutvardering och uppféljningen av utfall av
avtal. Ytterst handlar behovet av en forstarkt uppfoljning om att sikerstilla att patienter
far tillgdng till sdkra och effektiva behandlingar till en rimlig kostnad fér samhallet.

6.4  Omstdllningen till en god och néra vard

Det pagar en omstallning i hilso- och sjukvarden till en god och nira vard. Mélen med
omstillningen dr bland annat att primarvarden ska vara navet i varden och att patienten
ska fa en god, ndra och samordnad vard som stirker hdlsan. Omstéllningen ar en av de
omvérldsfaktorer som kan péaverka inriktningen pa en ny cancerstrategi.

6.4.1  Effektivare resursutnyttjande och mer stéd vid langvariga och kroniska
tillsténd

Under 2018 limnade regeringen en proposition till riksdagen med forslag till ett forsta
stegihalso- och sjukvérdens omstillning till en god och néra vard, dar primarvarden ska
bli den tydliga basen och navet i hilso- och sjukvarden (prop. 2017/18:83). Regeringen
har dérefter ldmnat ytterligare forslag i propositioner, bland annat med en fortydligad
malbild for omstéllningen (prop. 2019/20:164, 2021/22:72). De 6vergripande méalen med
omstéllningen &r att patienten far en god, ndra och samordnad vérd som stiarker hilsan,
att patienten ar delaktig utifrén sina forutséttningar och preferenser och att hilso- och
sjukvéardens resurser anviands pa ett mer effektivt satt.

Som bakgrund till omstéllningen lyfte regeringen fram behovet av att g fran ett
sjukhustungt system till ett system dér priméarvarden far forutséttningar for att klara
uppdraget som forsta linjens vard. Det behovs en reform for att stirka och utveckla de
delar i halso- och sjukvardssystemet som har bast forutsattningar att hantera bide narhet
till patienten och komplexitet i sjukdomstillstand. Battre stod vid langvariga, kroniska och
komplexa tillstand och ett effektivare resursutnyttjande bor kinneteckna en modern hilso-
och sjukvérd enligt regeringen. Vardens struktur méaste underlitta koordineringen av olika
vardinstanser och aktorer, utifran varje patients individuella behov. I det sammanhanget
betonade regeringen att primérvard ar ett ansvar for bade regioner och kommuner.
Enligt regeringens bedémning har den kommunala hélso- och sjukvérden en nyckelroll
iutvecklingen till en mer néra vard, inte minst virden av multisjuka och dldre patienter.
Samverkan mellan regioner och kommuner och ett 6kat fokus pa den kommunala hilso-
och sjukvérden dr darfor centralt for att uppna en god och nira vard (prop. 2019/20:164).
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Lagreglerat grunduppdrag fér primarvarden:

Regeringens insatser for aft stddja omstdliningen omfattar lagéndringar, stimulansmedel och
uppdrag till flera myndigheter (V&rd- och omsorgsanalys 2023b). En av de centrala lagén-
dringarna géller primarvardens grunduppdrag. Enligt 13a kap. 1 § hélso- och sjukvérdslagen
(2017:30), ska regioner och kommuner inom ramen fér verksamhet som utgér primérvard

sdrskilt:

e ftillhandahélla de hélso- och sjukvardsti@nster som krévs fér att tillgodose vanligt
forekommande vardbehoy,

o se till att varden ar latt tillganglig,

e tillhandahélla férebyggande insatser utifrén saval befolkningens behov som
patientens individuella behov och férutsattningar,

¢ tillhandahélla rehabiliterande insatser utifran patientens individuella behov och
férutsattningar,

¢ samordna olika insatser fér patienten i de fall det &r mest dndamélsenligt att
samordningen sker inom primdrvarden, och

* mdjliggéra medverkan vid genomférande av forskningsarbete.

6.4.2  Primérvarden har annu inte forutsétiningar att ta sitt ansvar

Ivar pagéende utvirdering av omstéllningen har vi konstaterat att mycket arbete med att
genomfora omstillningen péagar i regioner och kommuner, bade péa strategisk niva och i
projektform. Men omstillningen dr Annu inte pa ett patagligt sitt synlig i verksamheterna,
och vi ser fa tecken pé att forutsiattningarna har stiarkts for att nd omstéllningens mél. Var
bild ar att det nationella grunduppdraget har tydliggjort forvintningarna pa priméarvarden,
men att det i nuldget saknas forutsittningar for att klara uppdraget. Var utvirdering
visar till exempel att bide samverkan och forebyggande arbete ses som centrala for att na
omstillningens mal, men att det saknas resurser for att kunna prioritera dessa uppdrag
tillrackligt (Vard- och omsorgsanalys 2023b).

I var utvardering av omstéllningen har vi ocksé sett en trend mot kostnadsékningar
inom den kommunala hilso- och sjukvarden. De verkar inte bero pa en uttalad strategi
mellan regioner och kommuner, utan ir snarare ett resultat av att kommunerna tar hand
om fler patienter med stora och komplexa vardbehov. Vi vet dnnu inte vilka férutsattningar
kommunerna har for att méta den utvecklingen eller vilka prioriteringar den kommunala
hélso- och sjukvardens 6kade kostnader innebir (Vard- och omsorgsanalys 2021c).

I var intervjustudie ndmner flera att omstéllningen till en god och néra vard &ar en av
de faktorer som kan paverka cancervarden. De anser ocksé att det finns anledning att
tydliggora vilken roll den nira varden ska ha i cancervarden, samt hur samarbetet mellan
primérvarden och den specialiserade varden ska se ut. I det ssmmanhanget nimns
ocksa att egenmonitorering behover utvecklas som en del i forflyttningen av vard fran
sjukhusen till hemmet.

Det finns dock en farhdga om att omstéllningen kommer ta tid att genomfora. I
intervjuerna framkommer olika svarigheter for primarvarden att ta sitt ansvar i cancer-
varden. Till exempel ndmns priméarvardens bristande kapacitet, bland annat p& grund
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av svarigheter med kompetensforsorjningen. Flera framhaller att primarvarden inte
har forutsattningar att fullt ut ta sitt ansvar f6r prevention som ror ohdlsosamma
levnadsvanor, tidig upptickt och rehabiliteringsinsatser. De pekar ocksé pa att det behovs
bittre strukturer for informations- och kunskapsoverforing mellan sekundérvard och
primirvard samt bittre kontaktvigar. Aven Socialstyrelsen har konstaterat liknande
utmaningar med att involvera priméarvarden i arbetet (Socialstyrelsen 2023a).

I var intervjustudie reflekterar flera 6ver att cancerstrategin inte har paverkat den
kommunala hilso- och sjukvarden, samt att kommunerna inte dr sarskilt narvarande i
RCC och kunskapsstyrningen. Det nimns dock att det finns andra omraden inom systemet
for kunskapsstyrning som har mer samverkan med kommunerna och att cancervarden
kan ldra av dem.

En kommentar handlar om att utformningen av den statliga styrningen med riktade
medel har gjort det svart att balansera cancer mot andra delar av varden, och att
primérvarden varit sarskilt svar att inkludera. Ett annat exempel pa det ar att sarskilda
rehabiliteringscentrum skapats for cancer trots att rehabiliteringen har mycket gemensamt
med rehabilitering vid andra sjukdomar. En kommentar till det &r att cancervarden far
mycket resurser jamfort med andra sjukdomar, men att det borde vara majligt att i hogre
grad anvinda gemensamma resurser.

I nagra intervjuer framkommer ocksa att cancer tack vare de medicinska framstegen nu
blivit mer av en kronisk sjukdom. Det gor det &nnu mer angeléget att sidtta cancerstrategin
i relation till varden i stort och stérka integreringen med 6vrig hilso- och sjukvard.
Samtidigt har vi i var utvardering av omstéllningen konstaterat att det &nnu ar oklart
vilken roll sjukhusen eller annan specialiserad vard ska spela i omstéllningen och att
regioner och kommuner, i genomférandet av omstillningen, behover beakta hur hilso-
och sjukvarden som helhet ska struktureras och planeras pa kort och 1ang sikt (Vard- och
omsorgsanalys 2023b).
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Vi har belyst styrkor och utvecklingsbehov i den nationella cancerstrategin och dess
implementering samt beskrivit omvérldstendenser och deras innebord for cancerstrategin
framover. Vi har ocksa kartlagt styrkor och svagheter inom SVF och barncancer.
Lagesbilden har tagits fram utifran f6ljande tre fragor:

« Vilka ar styrkorna och utvecklingsbehoven i styrningen genom cancerstrategin?

« Vilka ar styrkorna och utvecklingsbehoven i méluppfyllelsen och implementeringen
av insatserna inom ramen for cancerstrategin?

 Vilka omvirldsfaktorer skapar behov av forandringar i cancerstrategin?

Detta dr vara overgripande slutsatser:

« Den nationella cancerstrategin ger struktur och riktning men brister i prioritering,
implementering och uppf6ljning.

« Maluppfyllelsen och insatserna skiljer sig at mellan cancerstrategins olika mélomraden.

» De standardiserade vardforloppen har skapat sammanhéllna fléden i cancervirden
men behover utvecklas.

« Barncancervarden har blivit en del i cancerstrategin men utvecklingsbehov kvarstar.

+ Medicinteknisk utveckling, EU-initiativ och omstillningen till god och néra vard
behover végas in i en ny strategi.

Utéver dessa slutsatser har vi ocksé identifierat ett antal medskick till regeringen att
overviga i arbetet med att revidera cancerstrategin. Uppdraget har genomforts pa kort
tid och rapporten ger en 6versiktlig bild av utvecklingen sedan cancerstrategin infordes
samt nuldget. Véra slutsatser och medskick bor darfor ses som en presentation av olika
ingangar att studera vidare innan regeringen landar i en reviderad strategi.

7.1  Strategin ger struktur och rikining men brister
i prioritering, implementering och uppféljning

Vér forsta slutsats ar att cancerstrategin som styrmedel har styrkor i form av struktur
och riktning men ocksa svagheter i form av brister i prioritering, implementering och
uppfoljning. Synen pa cancerstrategin som styrmedel dr 6ver lag positiv bland aktérerna
som intervjuats. Cancerstrategin upplevs ha gett en gemensam inriktning for arbetet
och skapat en struktur for nationell samverkan pé flera omraden, och pa sa sitt blivit en
modell for att skapa storre enhetlighet i cancervarden i Sveriges decentraliserade hilso-
och sjukvardssystem.

Men det finns ocksa utvecklingsbehov. En utmaning i styrningen genom cancerstrategin
ar att styrdokumenten saknar vigledning for prioriteringar — bade mellan olika mal och
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insatser inom cancervarden och mellan cancervarden och annan vard. Osédkerhet om vad
som bor prioriteras och strukturella utmaningar bidrar till en ofullstindig och ojamn
implementering. Trots goda intentioner om uppf6ljning har inte cancerstrategin foljts
upp pa ett systematiskt satt. Och trots en rad initiativ for att stdrka forutsattningarna
for uppfoljning inom cancervarden kvarstar flera utmaningar.

7.1.1 Malen fér cancerstrategin &r fortfarande relevanta, men kan utvecklas

Cancerstrategins mal uppfattas i hog grad som relevanta och tar sikte pa centrala aspekter
av hilso- och sjukvardens maél, samtidigt som de utgér fran relevanta utmaningar och
tydliga forbattringsbehov.

En svaghet i cancerstrategins 6vergripande mal dr att malen inte konkretiseras i
mer mitbara mal, kompletteras med malnivaer eller tidsétts. Det bidrar till brister i
uppfoljningen och ansvarsutkréavandet och medfor en osdkerhet om méluppfyllelsen. Det
finns ocksa omvarldsfaktorer som forstarker behovet av att se 6ver malstrukturen. EU:s
cancerplan innehaller exempelvis ett antal konkreta mal, framférallt inom prevention.

En annan svaghet dr att det dr svart for aktorerna som ska forverkliga cancerstrategins
insatser att avgora vilka mél och insatser som ar hogst prioriterade och hur insatser
inom canceromridet ska prioriteras gentemot varden i 6vrigt. Flera efterlyser en
mer genomtinkt och tydlig inriktning inom ramen for cancerstrategin, dir de hogst
prioriterade omradena anges.

Trots att inget mél anges som hogre prioriterat 4n de andra, finns det stora skillnader
i hur malen konkretiserats i form av insatser. I vara intervjuer lyfter flera fram nagra
omraden som de upplever ir ldgre prioriterade: prevention som rér ohdlsosamma
levnadsvanor, skillnader mellan grupper samt rehabilitering och palliativ vard. Inom
de omrédena ir insatserna farre och mindre omfattande, 4ven om det dndrats nagot
de senaste dren. Ménga av de insatser som genomforts inom ramen for cancerstrategin
har inriktats mot 6kad 6verlevnad och battre omhiandertagande, fraimst fore och under
behandling. Insatser for att stidrka personcentreringen i de senare delarna av cancervarden
har varit mindre framtrddande dn under behandling.

7.1.2  Strukturen for genomforande kénnetecknas av férbatirad samverkan
men bristande fdrutséttningar fér implementering

Vér bedomning ar att cancerstrategin har skapat en struktur for helhetssyn, samsyn och
samverkan mellan olika aktdrer, sdrskilt staten, RCC och regionerna.

Ansvarsférdelningen inom cancerstrategin ar i huvudsak tydlig néar det giller RCC
och statliga myndigheter. I forsta hand ar det RCC som bland annat har ansvaret for
kunskapsstyrning, att utveckla virdprocesserna samt dialog med regionerna. En av de
tydligaste styrkorna bland cancerstrategins alla bestandsdelar &r etableringen av RCC
och den kunskapsstyrning som RCC har ansvaret for, till exempel vardprogram och
standardiserade vardforlopp. Myndigheternas uppdrag har huvudsakligen gétt ut pa att
st6tta med kompletterande strukturer och uppfoljning.

Over lag uppfattas RCC som en aktdr med ett brett ansvar som samlar manga aktorer
och bidrar till samverkan och fungerar som en lank mellan statliga myndigheter, regioner
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och verksamheter. Av vissa patientorganisationer upplevs RCC som en bra ingdng, medan
andra har en mer negativ bild.

P4 ménga sitt har RCC haft goda férutsattningar att genomfora cancerstrategin — de
har haft en 1angsiktig finansiering och har hogt fértroende bland hilso- och sjukvardens
aktorer.

RCC:s mojligheter att svara mot sitt uppdrag begransas dock av att man ar en
kunskapsstyrningsorganisation utan beslutsmandat. Ett terkommande tema ar att
uppdraget ibland inte upplevs motsvara mgjligheterna att paverka. De forandringar
som drivs av RCC kraver regionala beslut och prioriteringar, men regionernas ansvar
ar otydligt i 6verenskommelserna. Tillsammans med de vaga malen leder det till en
osidkerhet om vad cancerstrategin faktiskt innebidr for varden och for patienterna.
Cancerstrategin skapar pé sa sétt en forviantan pé resultat som inte alltid férverkligas.
Flera strukturella problem hanteras inte, till exempel bristande kompetensforsorjning
och stod for horisontella prioriteringar. De kopplas inte ihop med planeringen, och har
darfor forsvarat implementeringen. Bristande forankring i varden uppfattas ockséd som
ett hinder for implementering.

Sammantaget finns ett missnéje med det bristande genomslaget och de kvarstdende
regionala skillnaderna. Det skapar en 6nskan om ett 6kat statligt ansvarstagande eller ett
tydligare formulerat uppdrag for nagon aktor pa en rad delomraden som ror cancervarden.
Det handlar i synnerhet om de omraden dar man upplever att utvecklingen inte har kommit
tillrackligt 1angt, till exempel prevention som rér ohdlsosamma levnadsvanor, screening,
rehabilitering, palliativ vard och forskning. Flera av de omradena karakteriseras ocksa
av att de omfattar fler sjukdomsgrupper adn cancer.

7.1.3  Strategin har bidragit ill férbatirade uppféliningsmaijligheter, men har
inte foljts upp systematiskt

Ett utvecklingsbehov ar uppféljningen av cancerstrategin i sin helhet. Utredningen som
lade grunden for cancerstrategin limnade flera forslag pa hur cancerstrategin borde f6ljas
upp. Bland annat féreslog man att méalen skulle foljas upp 16pande, for att ge kunskap om
utvecklingsbehoven och kunna justera insatserna. Aven om det gjorts vissa punktinsatser
iden riktningen, har det saknats en systematisk uppf6ljning.

Den sammantagna bilden frén véra intervjuer ar att forbattrad uppfoljning kan gora
cancerstrategin till ett tydligare och mer effektivt styrinstrument. Det anses 6nskvart
att ndgon aktor far i uppdrag att ta fram ett ramverk f6r uppfdljning, definiera centrala
indikatorer och 16pande f6lja upp utvecklingen inom de olika malen i cancerstrategin. Det
finns ocksé ett behov av att f6lja upp genomslaget for riktlinjer. Vissa intervjupersoner
lyfter 4ven fram att det 4r viktigt att vidta dtgidrder om riktlinjer inte efterlevs. Det kopplar
isin tur an till behovet av valmotiverade och konkreta mél i cancerstrategin.

Uppfoljningsmaojligheter saknas pa flera omraden

Cancerstrategin har bidragit till vardefull utveckling av uppfoljningen inom cancervarden.
Nagra exempel pa det dr utvecklingen av uppfoljning av patientrapporterade upplevelsemétt,
vantetidsdata och register for cancerlikemedel.

Kvalitetsregistren pd canceromréadet upplevs ha forhallandevis god kvalitet och
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tackningsgrad, men ur forskningssynpunkt kan det finnas utrymme for forbattringar.
Det handlar bland annat om att inkludera nya variabler i takt med den medicinska
och medicintekniska utvecklingen. For att mojliggora uppfoljning pa nationell niva
skulle det dven vara onskvirt med en storre enhetlighet, till exempel nér det giller
patientrapporterade utfallsmatt (PROMs). Cancerlikemedelsregistret bidrar till att
mojliggora uppfoljning av rekvisitionslakemedel i cancervirden, men tackningsgraden
ar fortfarande 1ag.

Det kvarstar flera utvecklingsbehov nér det géller forutsattningarna for uppféljning,
béde for nationell uppféljning, verksamhetsutveckling och forskning. Utmaningarna ar
iregel desamma som finns i halso- och sjukvarden i stort. En sddan utmaning ar att det
saknas uppgifter om primérvardens insatser och rekvisitionsldkemedel i nationella hélso-
dataregister. En annan utmaning, sarskilt for nationell uppf6ljning och hilsoekonomisk-
utvardering av nya lakemedel, ar att strukturen for datakillor ar fragmentarisk, att olika
kallor inte kan kopplas ihop, att kvaliteten brister och att det beh6vs kommunicerande it-
system och automatisk 6verforing for att minska den administrativa bérdan. Det innebar
att det ar svart att fa tillgang till och koppla ihop nédvandiga data fran olika kallor, for
att kunna analysera maluppfyllelsen och stédja implementeringen av cancerstrategin.

Utvecklingen inom precisionsmedicin och EU-samarbeten aktualiserar forbattringar
i informationshanteringen och uppféljningsméjligheter av t.ex. nya likemedel. Aven EU-
initiativ kring delning av hdlsodata inom EU skapar behov av 6kad nationell samordning
av hilsodata.

Ett omrade som en reviderad cancerstrategi behover ta stéllning till &r om uppf6ljningen
ska forbattras genom de nationella initiativen for att skapa en férbattrad infrastruktur
for hidlsodata eller om det dr lampligast att satsa pa att utveckla den uppféljningsstruktur
som finns pa canceromradet. Vissa intervjupersoner pekar pa att forutsattningarna for
uppfoljning pa canceromradet ar forhallandevis goda och det darfor dr viktigt att fortsétta
med det som fungerar i dag, i vintan pa att de mer 6vergripande initiativen har natt god
funktionalitet.

7.2  Maluppfyllelsen och insatserna skiljer sig at mellan
strategins olika méalomréaden

Var andra slutsats ar att det finns en variation i hur langt man kommit inom
cancerstrategins fem mal, bade vad giller maluppfyllelse och i vilken m&n man initierat
insatser inom respektive omréde. Det finns ménga insatser kopplade till 6verlevnad och
omhéndertagande, och inom de omradena kan vi ocksa se en positiv utveckling. Nar det
galler risken for insjuknande och jaimlikhet mellan grupper ar utvecklingen mindre tydlig
och det har initierats farre insatser fran nationell niv4, sett till hela perioden.

Vér undersokning gor det inte majligt att avgora i vilken utstrickning insatserna inom
cancerstrategin direkt har paverkat resultatet i relation till strategins mal. Men var rapport
ger en bild av utvecklingen i relation till mélen, det vill siga om laget har forbattrats eller
forsamrats i relation till malen, och hur val implementeringen av cancerstrategin bedéms
ha fungerat inom de olika omradena.
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7.2.1  Det har varit lattare att arbeta med fragor som ar mer begrénsade till
cancervarden

En stor del av insatserna inom ramen for cancerstrategin handlar om att bygga upp
strukturer for kunskapsstyrning och samordning, sirskilt inridttandet av RCC. De
strukturerna tycks sammantaget ha fungerat battre nar det giller fragor som littare
kan avgrinsas till cancervérden, till exempel omhéndertagande och medicinsk kvalitet
i behandlingen.

Daremot har det varit svarare att arbeta med méanga av de fragor som &ar bredare
in cancervarden och som kriaver samverkan med aktoérer utanfor specialistvarden.
Utgéngsliget har ocksa sett olika ut inom olika omraden. Uppfdljning pekar mot svarigheter
med att dstadkomma férandring inom strukturella frigor, som kompetensforsorjning,
inom ramen for en cancerstrategi. Det har samtidigt skett bredare initiativ med exempelvis
datatillgang och kompetensférsorjning utanfor canceromradet, men vi kan inte avgora
hur de paverkar canceromréadet.

7.2.2  Overlevnad, personcentrering och strukturer for kunskapsstyrning
framstar som starkare omraden

Var kartlaggning visar att manga insatser har skett riktat mot mélet om 6kad 6verlevnad,
och &éver lag har insatserna bedomts vara vilfungerande. Overlevnaden efter en
cancerdiagnos har ocksé forbattrats sedan cancerstrategin togs fram. De regionala
skillnaderna i 6verlevnad ser dven ut att ha minskat nagot. Den gemensamma strukturen
for kunskapsstyrning som byggts upp inom ramen for cancerstrategin uppfattas generellt
som framgéngsrik och bedoms ge béttre forutsattningar for geografisk jamlikhet. Sarskilt
uppbyggnaden av RCC-strukturen — som tar sikte pa alla malomraden — har 6ver lag
bedomts som framgangsrik.

Vér sammanstallning visar att en méangd insatser har skett riktade mot mélet om 6kad
kvalitet i omhéindertagandet ur ett patientperspektiv. Flera av de atgéarder for battre
omhindertagande som foreslogs i betdnkandet har genomforts. Patienternas upplevelser av
omhéndertagandet vid utredning och behandling &r 6ver lag goda och tycks ha forbattrats
nagot over tid. Aven om vi inte kan f6lja utvecklingen i patientupplevelser 6ver hela
perioden si tycks forutsittningarna for personcentrering och sammanhaéllen vard vara
béttre. Det arbete som RCC bedrivit med kontaktsjukskéterskor, individuella vardplaner
och med verksamhetsovergripande vardprocesser inom ramen for de standardiserade
vardforloppen har 6ver lag bedomts som framgéngsrikt. Det har ocksa skett omfattande
insatser inom ramen for de standardiserade vardforloppen for att korta vintetiderna.
Vardforloppen ledde initialt till kortare véntetider for vissa diagnoser, men férbattringarna
har varit relativt sma och ojamna och dndamaélsenligheten i ledtiderna och ledtidsmalet
har ifragasatts (se avsnitt 7.3).

7.2.3  Prevention som ror ohdlsosamma levnadsvanor, livskvalitet och
jdmlikhet mellan grupper framstér som svagare omraden

Nir det giller mélet att minska risken for insjuknande &dr det svért att bedoma hur
utvecklingen sett ut sammantaget. For de cancerformer vi undersokt ndrmare har risken
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for insjuknande utvecklats i olika riktning, och jamforelser 6ver tid kompliceras av att
diagnostiken sannolikt forbattrats. Daremot framkommer att det &ven framéver finns en
stor potential att férebygga insjuknande, eftersom en stor andel av cancerfallen dven idag
uppskattas vara kopplade till pdverkbara faktorer. Utredningen En nationell cancerstrategi
betonade sirskilt vikten av att prioritera prevention i férhallande till behandling, men
utifran de nationella styrdokumenten tycks inriktningen inte ha varit sddan.

Prevention som ror ohidlsosamma levnadsvanor har varit relativt lite i fokus i den
nationella styrningen under stérre delen av perioden. Mer fokus har legat pa prevention
och tidig upptickt genom screening. Den ambition som fanns i cancerstrategin om ett
starkare och mer strukturerat arbete med cancerprevention kopplat till levnadsvanor
tycks inte ha forverkligats forrdn i slutet av perioden. Ett mer 6vergripande arbete i
form av en nationell plan for cancerprevention, nationella riktlinjer fér prevention och
behandling vid ohédlsosamma levnadsvanor och ett nationellt programomrade (NPO)
for levnadsvanor har tagit form under de senaste dren, men det ar dnnu for tidigt for att
se hur det faller ut.

Det ar svarare att avgora hur utvecklingen sett ut i relation till mélet om forbattrad
livskvalitet, eftersom det saknas sétt att folja upp utfall i livskvalitet pa nationell och
cancerovergripande niva. Indikatorer 6ver arbetssétt tyder pa att den palliativa varden
pé flera sitt blivit battre under perioden. Nir det giller rehabilitering saknas underlag om
hur tillgadng och kvalitet utvecklats. Bdde palliativ vird och rehabilitering ingar i RCC:s
uppdrag, och RCC:s arbete uppfattas ha bidragit till forbattringar. Dessa omraden har
samtidigt varit i jamforelsevis lite fokus i den nationella styrningen fram tills de senaste
aren.

Nir det giller malet om minskade skillnader mellan befolkningsgrupper har insatser i
stort sett saknats i den nationella styrningen. Aven om insatser skett inom RCC s tycks
det ha saknats ett samlat grepp om fragan, och uppfoljningen tyder pé att skillnader
mellan befolkningsgrupper varit en svar fraga for RCC att arbeta med. Skillnaderna i
insjuknande mellan befolkningsgrupper tycks vara storre idag an nir cancerstrategin
togs fram. Hur skillnader mellan befolkningsgrupper i 6verlevnad har utvecklats 6ver tid
har vi ddremot inte kunnat bedéma inom ramen for det hir korta uppdraget.

7.3  De standardiserade vardférloppen har skapat
sammanhdllna fléden men behover utvecklas

De standardiserade vardférloppen ska bidra till 6kad tillganglighet, patientnéjdhet och

jamlikhet. Var tredje slutsats ar att vardférloppen bedoms ha bidragit till battre vardfloden

och samarbete, men det finns ett behov av att utviardera vardférloppens effekter och se
over mélen for vardforloppen.

7.3.1  Vardforloppen bér utvérderas

De standardiserade vardforloppen har varit i starkt fokus i den nationella styrningen pa
canceromradet under en langre tid. Samtidigt saknas i mycket kunskap om effekterna
av vardforloppen.
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Viss positiv effekt pa vintetider, men langt till maluppfyllelse

Mailet om att 70 procent av alla patienter som insjuknar i cancer ska utredas inom ett
standardiserat vardférlopp ar uppnétt. Daremot ligger samtliga regioner langt ifran
malet om att 80 av patienterna ska genomga vardforloppet inom den satta ledtiden.
Vérdforloppen ledde till kortare vantetider for vissa diagnoser, men sammantaget ar
forbattringen i vintetider liten och varierar stort.

Okat fokus pa primirvardens roll och sammanhéllna floden lyfts fram
som styrkor i SVF

Flera av forslagen i betdnkandet fran for att skapa mer sammanhéllen vard och stiarka
patienternas stéllning har genomforts inom ramen for SVF. Kravet pa samarbete och
att resultat ar beroende av flera aktorer i virdkedjan, framstér som en utmanande del i
SVFioch med vardens fragmentisering. Samtidigt framstar det ocksa som en punkt dar
SVF bidragit positivt, genom att ge former for verksamhetsovergripande processarbete.

Analyser har pekat pa att en viktig del av virdet med SVF dr det som berér primérvarden,
med kriterier for vilgrundad misstanke och en standardiserad remitteringsprocess.
Den delen i de standardiserade vardforloppen framstar som sirskilt viktig utifrén att
priméirvardens roll i att upptacka cancer tidigt annars ar ett omréde som inte varit i fokus i
den nationella styrningen. Samtidigt pekar analyser pa att primarvardens forutsiattningar
att uppticka cancer tidigt brister.

7.3.2  Flera aktérer lyfter fram att ledtidsmélen behover ses ver

I bade vara intervjuer och i tidigare uppfoljningar framkommer ett behov av att se 6ver
ledtidsmélen och vilken status de bor ha utifran medicinska behov och i relation till andra
sjukdomsgrupper. Det tycks rada en viss oklarhet om ledtidernas syfte och vilka effekter
de kan forvéntas ha, eftersom olika aktorer gor olika tolkningar.

Utgangspunkten for de standardiserade vardforloppen, som det uttrycks i styr-
dokumenten, ir de l&nga och varierande véntetiderna. Fragan kopplas i forsta hand till
patienters stillning, upplevelser och fortroende for varden. Utgdngspunkterna ar att en
vilfungerande vardkedja ar av betydelse for cancervirdens utfall och att vantan kan
innebira en stor psykisk belastning pa patienter. Darfor foreslog utredningen En nationell
cancerstrategi att tidsgranser for ledtider skulle definieras och inkluderas i kvalitets-
register. De uttalade malen for vardférloppen handlar om néjdare patienter genom kortare
vantetider, men inte fordndrade medicinska utfall. Ledtiderna tas ocksé fram for att
minimera vantetiden for patienten oavsett om det finns evidens for medicinska effekter.

Medicinsk forankring av ledtiderna uppfattas dock som viktigt for deras legitimitet. I
vara intervjuer och tidigare uppfoljningar framkommer kritik mot att en del avledtiderna
inte ar medicinskt motiverade, och att de uppfattas som en alltfér skarp styrsignal
samtidigt som det finns risk for missforstind. Forskning har exempelvis pekat pa att
vissa aktorer uppfattar att vardforloppen kan forviantas ha medicinska effekter, och dven
ivara intervjuer beskriver flera att det finns missforstdnd kring det.

Forutom den medicinska forankringen sa finns det ocksa olika syn p& om det ar positivt
eller problematiskt att ledtiderna ar satta utifran ideala forhéllanden, utan hénsyn till
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organisatoriska och resursmaissiga avviagningar. Mot bakgrund av bristen pa stod for
horisontella prioriteringar finns det risk for att alltfér ambiticsa ledtidsmal tranger undan
andra grupper eller annat férbattringsarbete.

7.4  Styrkor och svagheter i cancervarden for barn och
unga

Barncancer ingick inte i den ursprungliga cancerstrategin, men har under senare ar
tydligare inkluderats i 6verenskommelserna pd canceromrédet genom en sarskild satsning.
Vér slutsats ar att cancervarden for barn och unga vuxna bor inga i en reviderad strategi,
men att man bor ta hiansyn till deras siarskilda behov.

7.4.1  Barncancer bér ingad i en reviderad cancerstrategi

De aktorer vi intervjuat ser ett behov av att inkludera barncancer i en reviderad
cancerstrategi. De menar att barncancer behover vara en integrerad del i cancerstrategins
olika omraden, men ocksa sarskilt synliggoras for att inte tappa bort barncancerperspektivet.
Cancerstrategins mél och fokusomraden &r 6ver lag relevanta dven for barncanceromrédet.
Exempelvis ar frigor som kompetensfoérsorjning och utvecklingen inom precisionsmedicin
minst lika angeldgna inom barncancer. Men det finns ocksa skillnader mellan
barncanceromradet och vuxenvarden, till exempel dr prevention inte lika relevant inom
barncancer.

7.4.2  Goda medicinska resultat och positiv utveckling inom
omhéndertagande och uppfdljning

Barncancervarden har goda medicinska resultat och ligger langt fram inom
precisionsmedicin nar det géller att ha infért gensekvensering som klinisk norm.
Tillgdngligheten ar hog och det sker en positiv utveckling i exempelvis tillgang till
kontaktsjukskoterska.

Det sker ocksé en positiv utveckling inom uppféljningen av barncancerpatienter, med
ett vardprogram for langtidsuppf6ljning och utbyggnad av nyckelmottagningar.

Barncanceromradet har dessutom vil utbyggda strukturer for nationell samverkan,
dar arbetet inom RCC och med nationella handlingsplanen bedéms bidra positivt, och
aven goda forutsattningar for uppfoljning genom kvalitetsregistret.

7.4.3  Utmaningar med lakemedelstillgang, kompetensforsérjning och insatser
efter behandling

Aven om barncanceromradet ligger 1angt fram med gensekvensering ir tillgingen till
lakemedel simre &n for vuxna, och det finns svarigheter i barncancerpatienters tillgdng
till kliniska studier. Utvecklingen inom precisionsmedicin medfor ocksa svarigheter med
den finansieringsmodell man har idag.

Det finns behov av forbattringar i varden efter behandling utéver vardprogrammet.
Bland annat brister tillgdngen till palliativ vard och strukturerna for rehabilitering av
barncancerpatienter har brister. Overgingarna till vuxenvarden 4r ocksi en svaghet och
unga vuxna faller ofta mellan stolarna.
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Nir det géller strukturella forutsittningar sa dr kompetensférsérjningen problematisk,
i dnnu hogre grad for barncancer eftersom det ar litet omréade. Att Barncancerfonden i
dag finansierar viktiga delar som utbildning av specialistsjukskoterskor och uppféljning
ar nagot en reviderad cancerstrategi behover ta stillning till.

7.5  Medicinteknisk utveckling, EU-initiativ och omstéllningen

till en god och nara vard behéver végas in i en ny
strategi

Vaér sista slutsats ar att det finns ett antal omvarldsfaktorer som en reviderad cancerstrategi

behover forhalla sig till. De faktorer vi sirskilt vill lyfta fram dr EU:s initiativ pa cancer-
omrédet, utvecklingen av precisionsmedicin, de pagaende forandringarna i organiseringen

av cancervarden och genomférandet av omstéllningen till en god och néra vérd.

7.5.1  EU:s initiativ pa canceromradet

Pa EU-niva pagar flera initiativ som en reviderad svensk cancerstrategi behover forhalla
sig till.

EU:s cancerplan, som syftar till att stdrka cancervarden i EU, &r i stor utstriackning
forenlig med den nuvarande cancerstrategin. Men det finns vissa skillnader. Exempelvis
innehéller den konkreta mal, framfor allt kopplat till prevention och tidig upptackt.
Dessutom innehéller den initiativ for att stirka samarbetet mellan EU-ldnderna i fragor
som standardisering och delning av hdlsodata samt kunskapsspridning. Cancermissionen
ar ytterligare ett EU-initiativ som framst dr inriktat pa forskning och innovation.

I arbetet med att revidera cancerstrategin ar det viktigt att avgora hur EU:s cancerplan
ska avspeglas i den svenska strategin, till exempel hur en reviderad cancerstrategi ska
forhalla sig till malen i EU:s cancerplan. EU:s initiativ pd canceromradet aktualiserar
ockséa behov av att avgora pa vilket sitt samarbetet p4 EU-niva ska tas tillvara. Mangfalden
av EU-néitverk och satsningar skapar behov av samordning bland svenska aktorer, for att
kunna tillgodogora sig maojligheterna. Man behover ocksé tydliggora hur styrstrukturen
i Sverige ska koppla an till de strukturer som byggs upp pd EU-niv4, och hur Sverige ska
representeras i olika sammanhang.

Det pégar en utveckling mot en enhetlig struktur for hilsodata pd EU-niva. Det ar
sarskilt aktuellt for canceromradet, eftersom EU:s cancerplan beror flera sidana initiativ.
Utvecklingen pa EU-niva gor fragor om enhetlig struktur for hilsodata inom Sverige
dnnu mer angelagna.

7.5.2  En cancerstrategi behover balansera flera olika mél kopplade till den
medicinska utvecklingen

Inom canceromradet pagar en utveckling mot nya avancerade diagnostiska metoder
och behandlingsalternativ. De har majliggjort tidigare upptickt, 6kad 6verlevnad och
béttre livskvalitet for cancerpatienter. Precisionsmedicin medfor en 6kad traffsiakerhet
vid val av behandlingsalternativ, och sjukvarden far allt battre majligheter att sétta in
behandlingar som kan ge god effekt.
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Inriktningen i den nationella life science-strategin ar att Sverige ska vara ett fore-
gangsland nar det giller att infora precisionsmedicin i varden. Fragan om att starka
forskning och medicinsk utveckling bor vara en central del av den nationella cancer-
strategin. Samtidigt behover en cancerstrategi balansera flera olika méal kopplade till
den medicinska utvecklingen. A ena sidan ir det positivt att patienter far tillgang till
nya effektiva ldkemedel, 4 andra sidan kan det medféra 6kade kostnader och behov av
prioriteringar. Ur den enskilda patientens perspektiv kan det vara angelédget att snabbt fa
tillgdng till individuellt anpassade, effektiva och sékra likemedel, oavsett vad de kostar.
Ur ett samhillsekonomiskt perspektiv ar det i storre utstriackning motiverat att skapa
sa mycket hilsa som mojligt for hela befolkningen, utifran de befintliga resurserna. Det
innebir att det 4r nodvandigt att prioritera utifran de grupper som har storst behov och
att sdkerstilla cancervarden inte tranger undan andra behov.

En tidigare introduktion av nya likemedel kan innebira férdelar ur ett patientperspektiv
eftersom en snabbare tillgdng kan paverka 6verlevnaden och livskvaliteten. Ur foretagens
perspektiv kan tidigt inférande ocksé vara av en fordel eftersom kliniska resultat snabbare
kan bidra till nya indikationer for ett 1akemedel eller till att nya likemedel kan utvecklas.
En tidigare marknadsintroduktion kan aven forlinga lakemedlets livscykel och ge
mojligheter till foretagen att fa storre intédkter.

Samtidigt kan en allt tidigare introduktion och ett snabbare inférande innebira en rad
utmaningar. Kunskapen om likemedlets effekter och biverkningar kan vara begransade,
vilket kan medfora osdkerheter. Begrinsade data om likemedlen och deras effekter
kan innebira att berdkningarna av kostnadseffektiviteten blir mindre tillforlitliga. For
regionerna kan osidkerheten innebira att de vintar med att inféra det nya likemedlet
till dess att kunskapen om ldkemedlets effekt ar storre. En nationell process som styr
mot snabbare inférande av nya likemedel kraver ocksa att regionerna har processer och
kapacitet att folja de nationella rekommendationerna. En utmaning ligger alltsa i att
hitta en balans mellan en snabb tillgang till likemedel och andra véarden, till exempel
hog sdkerhet och effektivitet samt mojligheter for regionerna att planera.

Utvecklingen av precisionsmedicin kommer dven innebira flera utmaningar kopplade
till exempelvis finansiering, inférande och uppféljning. Det kommer finnas behov av
att utveckla vardens infrastruktur, till exempel diagnostik, it-system samt kompetens-
och personalforsorjning. En utvecklad uppfdljning anser vi utgor en nyckelfraga for att
sdkerstilla att patienter far tillgang till kostnadseffektiva behandlingar. Vi ser att en
cancerstrategi bade behover balansera mellan olika mal och stotta utvecklingen av en
infrastruktur for precisionsmedicin och nya avancerade behandlingar.

7.5.3  Foréndringar i organiseringen av cancervarden

I det material vi samlat in lyfts framfor allt tva omréden fram nar det géller organiseringen
av de 6vergripande strukturerna for cancervirden — relationen mellan RCC och CCC samt
RCC och CCC i forhallande till statliga myndigheter.

Framvixten av CCC parallellt med RCC-strukturen skapar utmaningar. Fran ett
systemperspektiv lyfter flera aktorer fram att det ett behov av att fran statlig nivé
tydliggora vilka roller RCC och CCC ska ha och hur de ska forhélla sig till varandra.
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Det ar viktigt bland annat for att undvika dubbelarbete och konflikterande styrsignaler
samt ta tillvara respektive aktors styrkor nér det géller att skapa forutsittningar for
implementering och samverkan. Behovet av att skapa tydliga roller forstiarks ytterligare av
utvecklingen inom cancer pa EU-niva. Det behover klargoras vilken eller vilka aktorer som
ska representera Sverige i EU-sammanhang och hur Sverige kan spegla EU:s organisation
pé canceromréadet.

7.5.4  Omstdliningen till en god och néra vard

Den 6kade medicinska kvaliteten och minskade dédligheten i cancersjukdomar har 6ver
tid medfort en forskjutning av cancervirden mot ett behov av att hantera langsiktiga,
och ibland kroniska tillstdnd. D4 blir behovet av till exempel langsiktig rehabilitering,
kontinuitet i varden och stdd till att samordna insatser fran olika aktorer mer framtradande.
Det stimmer vil 6verens med de utgangspunkter som regeringen angett for omstillningen
till en god och nira vard, till exempel behovet av att stodja vid 1dngvariga, kroniska och
komplexa tillstind.

Var analys visar att det inom ramen for cancerstrategin har varit jaimforelsevis svart
att arbeta med de fragor som ar bredare dn den specialiserade cancervarden och som
kraver samverkan med aktorer utanfor specialistvarden, till exempel prevention och
rehabilitering. Enligt var analys ar det ofta oklart vem som har ansvaret for de har frigorna
och i vara intervjuer lyfter flera fram brister inom dessa omraden.

Sett till primarvardens nya lagreglerade grunduppdrag ser vi att primarvarden borde
ta ett ansvar nér det géller omréden som prevention, rehabilitering och samordning. Var
utvirdering av omstéllningen till en god och néra vard visar dock att primarvarden annu
har svaga forutsittningar att ta det ansvaret och att det finns brister i samverkan med
béde specialiserad vard och den kommunala hilso- och sjukvérden. Vér kartldggning
av cancerstrategins implementering visar ocksa att det inom dessa breda omréaden
skapats egna specialiserade cancerspecifika strukturer — till exempel sirskilda cancer-
rehabiliteringscentrum, eller att resultaten dr béttre for cancerpatienter inom palliativ
vard, trots att den typen av insatser &r eller borde vara likartade for ménga grupper av
patienter.

Mot den bakgrunden blir det viktigt i arbetet med en ny cancerstrategi att upp-
marksamma vilken roll primarvarden ska ha i cancervarden och hur den pagéende
omstillningen till en god och nira vard kan paverka det. Aven den kommunala hilso- och
sjukvarden kan forvintas fa en allt storre roll i virden av cancerpatienter, till exempel
nar det géller langsiktig rehabilitering och palliativ vard. Det bér ocksé uppméarksammas
i en ny cancerstrategi.

Det ar pd motsvarande sétt ocksa viktigt att regioner och kommuner, i genomférandet
av omstallningen till en god och nira vard, beaktar hur hélso- och sjukvérden som helhet
ska struktureras och planeras pa kort och lang sikt. En fraga i det sammanhanget ar vilka
uppgifter det dr rimligt att primérvarden och den kommunala hélso- och sjukvarden ska
klara av, och om resurserna motsvarar uppdraget.
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7.6  Medskick till arbetet med att revidera cancerstrategin

I vart uppdrag ingar inte att lamna forslag till innehallet i en ny strategi men vi bedémer
att véra slutsatser dnda ger vigledning om behovet av férandringar av strategin. Med
utgangspunkt i var analys av cancerstrategin och slutsatserna har vi identifierat tre
omraden som vi anser bor adresseras i arbetet med en reviderad cancerstrategi. Inom
ramen for varje 6vergripande omréde finns ett antal delfrdgor som niarmare kan behéva
Overvigasiarbetet med att revidera strategin. Inom respektive omréade redovisar vi dven
medskick fran alla de experter vi intervjuat och traffat pA moten samt deltagare pa vart
resultatseminarium.

7.6.1 En cancerstrategi som tar ett bredare grepp

Ett forsta 6vergripande medskick &r att regeringen bor 6verviga om cancerstrategin ska
utformas sa att den tar ett bredare grepp. I var analys av andra ldnders cancerstrategier,
EU:s cancerplan och vara intervjuer framkommer att vissa aspekter skulle kunna inga
i cancerstrategin pa ett tydligare siatt. Det handlar om att strategin kan omfatta alla
aldrar, fler dimensioner av jaimlikhet och tydligt belysa hela vardkedjan. Flera uttrycker
ocksé ett behov av att tydliggora att cancer ar en av flera diagnoser som hilso- och
sjukvarden behover forhalla sig till och att varden av cancerpatienter i stor utstrackning
sker i verksamheter som fdgnar sig &t fler patienter dn cancerpatienter.

En cancerstrategi som pa ett tydligare sitt belyser hela vardkedjan

Overlevnaden i cancer har i manga fall 6kat. Det gor cancer till mer av en kronisk sjukdom,
dir livskvalitet, 1angsiktig rehabilitering och palliativ vard efter den akuta behandlingen
blir mer framtridande. Mot den bakgrunden menar flera av vara intervjupersoner att det
finns anledning att tydligare lyfta fram livskvalitet bland mélen for att synliggora delarna i
vardkedjan som sker efter behandling. Ett annat forslag ar att standardiserade vardforlopp
dven bor innefatta det som sker efter behandling, oavsett om det ar rehabilitering eller
palliativ vard.

Négra intervjupersoner har ocksi haft medskick kring hur palliativ vard och
rehabilitering battre kan integreras i vardkedjan och tillgodoses pa ett mer personcentrerat
sétt. Det handlar till exempel om att skapa strukturer f6r de patienter som inte passar
i dagens olika vardforlopp, sarskilt multisjuka patienter, och att individanpassa
behandlingar. Representanter for rehabilitering och palliativ vird betonar ocksa att det
ar viktigt att dessa delar av vardkedjan inleds tidigare. Exempelvis bor inte rehabilitering
ses som nagot som ska komma efter behandling, utan det finns stort vérde i att inleda
rehabiliteringsinsatserna redan fére behandling. Aven palliativ kompetens kan vara viktigt
som forhéllningssitt i tidigare skeden av virdkedjan &n i livet slutskede.

I var undersokning har vi inte fordjupat oss i narstaendeperspektivet och det har inte
heller lyfts fram som ett utvecklingsomrade i véra intervjuer, men under vart resultat-
seminarium ansag flera att niarstdendeperspektiv bor framga tydligare i strategin.
Utredningen om ett stiarkt stod till anhoriga till 1angvarigt eller allvarligt sjuka (Dir.
2023:77) kan forvantas ge viktiga medskick till strategin.
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En cancerstrategi som uttalat omfattar cancervarden av barn och unga
vuxna

Ett medskick fran flera intervjupersoner ar att inkludera barn i strategin, bland annat
eftersom det inte ar hallbart att bygga parallella strukturer. Det finns ocksé en risk for
att barn “gloms bort” i de strukturer som byggs upp, till exempel rehabiliteringscenter.
Gruppen unga vuxna behover ocksd uppmirksammas i strategin utifran de sirskilda
utmaningar som uppstar vid 6vergdngen fran att vara barn till vuxen i virden och i
kontakter med andra samhillsinstanser. Gruppen unga vuxna behover definieras pa ett
tydligt sitt, till exempel med inspiration frdn EU:s cancerplan.

En synpunkt som kommit fram i vara intervjuer ar att om en reviderad strategi
innefattar barncancer, sd bor malen formuleras sé att det tydligt framgar att strategin
omfattar alla aldrar.

Bredare grepp om jamlikhet

Minskade regionala skillnader i 6verlevnad ar ett av cancerstrategins fem maél. Sedan
cancerstrategin togs fram har det blivit ett storre fokus pa regionala skillnader i den
politiska debatten, men &ven i insatserna inom cancerstrategin. Ett medskick ar att
Overviga att omformulera mélet om regionala skillnader till att fokusera pa fler omraden
an overlevnad, exempelvis livskvalitet, insjuknande och omhindertagande. Men det
handlar ocksa om att adressera regionala skillnader i vantetider, kvalitet, prevention och
screening. Vart intryck ar till exempel att kunskapen om hur det preventiva arbetet kan
utformas for att bli mer traffsdkert gentemot de grupper som l6per storst risk att drabbas
av ohilsa har 6kat sedan cancerstrategin togs fram. Ett medskick till det fortsatta arbetet
ar att ta stillning till hur den kunskap som finns kan omséttas i cancerstrategin. Enligt
RCC pégar ett arbete med hilsoinformatorer i utsatta omraden i nigra regioner. Det ar
ett exempel pa arbete som kan generera kunskap om méjliga arbetssitt.

Andra synpunkter som lyfts i vara intervjuer och méten ar att jamlik vard behover
definieras och att det beh6vs bade tydligare mal och uppfoljning nar det giller jamlikhet.

Det behover tydliggoras att cancervarden ér en del av hilso-
och sjukvarden

Flera intervjupersoner och andra informanter har lyft fram att cancerstrategin kan bidra
till att det uppstér parallella strukturer fér cancer och varden i 6vrigt. Det kan till exempel
handla om att insatser och utveckling inom den palliativa varden, prevention som ror
ohilsosamma levnadsvanor eller rehabilitering sker separat for canceromrédet dven nar
det inte finns ett sddant behov av specialisering. De menar att det kan finnas ett behov av
ett storre helhetsperspektiv, dar cancer ingar som en del av hilso- och sjukvarden i stort.

Vissa menar att det behovs stillningstaganden om ifall breda frdgor som prevention
och palliativ vard bor inga i en diagnosspecifik strategi eller hanteras pa négot annat
sitt. Man pekar pa svarigheten att inom ramen for en cancerstrategi ta sig an fragor
som levnadsvanor i befolkningen och att det kan vara 6nskvirt med en smalare strategi
fokuserad pé nigra sirskilt prioriterade omraden. Andra menar att en cancerstrategi kan
fungera som havstang for varden i 6vrigt 4ven i de mer 6vergripande fragorna.

I andra ldnder finns bade exempel pé strategier som i likhet med den svenska formulerar
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breda mal, och pa exempelvis den danska cancerplanen fran 2016 som har valt att lyfta
ett fatal, mer detaljerade mal inom sirskilt viktiga omraden.

Oavsett vilken linje som féresprékas — att breda omréden inte ingar i cancerstrategin
eller att cancervarden ska fungera som foredome for halso- och sjukvarden i 6vrigt

— ar manga Gverens om att det behover tydliggoras hur kunskapséverforingen fran
cancervarden till 6vrig vard ska ske. Till exempel beh6ver man faststilla strukturer och
former for hur de kunskaper som genereras i cancervarden ska tas tillvara i hilso- och
sjukvérden i stort.

Ett ytterligare medskick ar att det ar viktigt att tydliggéra varfor det behovs en
cancerstrategi. Enligt vissa intervjupersoner och andra informanter ar det en vard som
fungerar relativt val, och som dirmed eventuellt inte behover hanteras i en sirskild
strategi.

7.6.2  Ett 6kat genomslag fér cancerstrategin

Ett andra 6vergripande omrade fér medskick ar insatser for att 6ka cancerstrategins
genomslag i varden. Vi bedomer att det finns flera mojligheter att 6ka genomslaget.
En viktig orsak till ojimn implementering ar enligt flera intervjupersoner och andra
informanter att den nationella styrningen ar otydlig pa 6vergripande nivé, med otydliga
prioriteringar och bristande operationalisering av strategin. Flera intervjupersoner
betonar att det ar viktigt att cancerstrategin innehaller eller kompletteras med stod for
horisontella prioriteringar och att det finns en aktoér med ansvar fér det. Manga lyfter dven
fram att styrningen behdver anpassas till regionala forutséattningar — det som ska goras
maste ocksd vara genomforbart — och att regionerna behéver finnas med pa ett tydligare
sétt i strategin. I dagslaget finns det en osdkerhet bland flera akt6rer om regionerna star
bakom strategin.

Stodet for prioriteringar kan forbéattras

De flesta aktorer vi har intervjuat anser att prioriteringarna inom cancerstrategin och
gentemot andra patientgrupper iar avgorande for genomslaget av cancerstrategin. Mot
bakgrund av utvecklingen inom precisionsmedicin och regeringens mél for life science-
strategin blir prioriteringar sirskilt viktiga.

Nir det giller prioriteringar inom cancerstrategin ser vi att det behover finnas tydligare
stod for prioriteringar mellan malomraden, insatser och patientgrupper. Vissa menar att
strategin behover ett héllbarhetsperspektiv och att den bor bidra till att resurseffektivt
hushalla med samhillets resurser. Andra menar att strategins viktigaste bidrag ar
underlag for att gora kloka kliniska val och prioriteringar.

Nir det géller prioriteringar gentemot andra patientgrupper lyfter flera intervjupersoner
fram franvaron av nationellt stod for horisontella prioriteringar som omfattar cancer. Ett
medskick ar att se 6ver vilka behov av horisontella prioriteringar som finns kopplade
till canceromradet och att dven Gverviga om Socialstyrelsen bor inkludera cancer i sina
nationella riktlinjer igen.
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Operationalisering av strategin

Négra aktorer har foreslagit att cancerstrategin fortsatt bor fungera som ett
sammanhéllande paraply med 6vergripande och langsiktig inriktning fér cancervéarden,
men att strategin bor kompletteras med nagon form av mer kortsiktiga “delstrategier”
eller handlingsplaner som revideras med titare tidsintervall. De skulle kunna riktas in
pé exempelvis de mal som ar hogst prioriterade eller insatser som bedéms som sarskilt
relevanta vid en viss tidpunkt. De skulle ocksd kunna innehalla mer konkreta och tidsatta
mal.

En synpunkt som framforts dr att betinkandet, som den nuvarande cancerstrategin
baseras p3, vixlar mellan nivaer och gir dnda ner pa operativa fragor i vissa fall. I stillet
menar vissa att en strategi behéver halla h6jd och inte ga in pa till exempel olika diagnoser.

Om cancerstrategin operationaliseras i handlingsplaner eller uppdateringar behéver
det dven klargoras vilken aktor som ansvarar for det, liksom for uppfoljningen som de
bor baseras pa.

7.6.3  En cancerstrategi med tydligare roller och mandat

Ett sista 6vergripande medskick &r att roller och mandat i cancerstrategin behover bli
tydligare. Som vi konstaterat i slutsatserna (se avsnitt 7.1.2) har otydliga mandat i vissa
fall inneburit hinder for genomforandet av cancerstrategin. Strategin kan behova en
tydligare formell forankring, det vill sdaga att det tydliggors vilka aktorer som star bakom
strategin, vilka aktorer som ansvarar for genomforande av insatserna och finansiering
i strategins olika delar. I dagslédget saknas &ven strukturer for att tillgodose behovet av
horisontella prioriteringar i kunskapsstyrningen inom cancervarden. Mot bakgrund av
omvirldsfaktorer som det 6kade EU-samarbetet, framvixten av CCC och omstillningen
till god och nira véard blir tydliga roller och mandat &nnu viktigare.

Tydliggorande av roller

Som vi lyft fram i slutsatserna efterlyser flera aktdrer ett stillningstagande om
rollférdelningen mellan RCC och CCC. Olika aktorer har olika uppfattningar om vilka
roller de bor ha. Vi kan urskilja tva huvudlinjer: Den ena innebar att RCC bor ansvara for
kunskapsstod och vidareutbildning medan CCC:erna bor ansvara for mer specialiserad
vard och forskning. Den andra innebar att RCC bor inordnas under CCC eller framst
stotta CCC.

Flera menar att det ar viktigt att ta tillvara de samverkansstrukturer, processer och
arbetssatt som RCC upparbetat. Nagon lyfter ocksa fram att det kan finnas en 6vertro till
att bygga nya strukturer. Samtidigt uppfattas det bland vissa att det finns ett alltfor stort
avstand mellan RCC och varden och att processen for framtagande av vardprogram blivit
omstandlig, vilket leder till att andra aktorer borjar ta fram egna dokument.

Aven utvecklingen inom EU medfér ett behov av att tydliggéra rollerna inom
cancervarden. An si linge ir det inte fullstindigt tydligt vilka behov EU:s initiativ pa
canceromradet kommer att medféra och inte heller hur regeringen och riksdagen avser
att forhalla sig till EU:s initiativ. Utifran utgdngpunkten att Sverige kommer att delta helt
och héllet 4r ett medskick fran négra intervjupersoner att det ir angeléget att en reviderad

» 129 Lagesbild av den nationella cancerstrategin



Slutsatser

cancerstrategi beaktar hur Sverige tar hand om, forvaltar och vidareutvecklar EU:s
satsningar. Ett exempel pa det dr att stirka kopplingen mellan utlysningen av medel samt
initiativinom EU:s cancerplan och de arliga 6verenskommelserna mellan staten och SKR.

Behov av starkare forankring av strategin i regioner och kommuner

Vi har inte haft mojlighet att fullt ut underséka cancerstrategin ur regionernas och
verksamheternas perspektiv. Vi har inte analyserat de regionala handlingsplanerna eller
intervjuat négra representanter for regioner och kommuner pa hogre ledningsniva. Det
arbete och den samverkan som sker mellan framfor allt RCC och dessa aktorer kan vi
darfor inte dra néagra slutsatser om. Det ar ocksé otydligt for flera av de aktorer vi talat
med om strategin har stod pa regional niva. De perspektiven bor undersokas vidare for
att cancerstrategin ska kunna utformas sé att den blir ett triffsdkert styrmedel som
formedlar rimliga foérvantningar. Vi har i tidigare rapporter pekat pa att staten med en
starkt dialog och involvering av regioner och kommuner kan skapa béttre forutsiattningar
for att belysa handlingsalternativ och hur statens styrning kan harmoniera med eller
komplettera huvudmaéannens insatser (se till exempel Vard- och omsorgsanalys 2022).

Behov av nationell eller statlig styrning i vissa fall

I vara intervjuer nimner manga respondenter de regionala skillnaderna och efterfragar
en 6kad nationell styrning eller samordning pa canceromradet i syfte att 6ka jaimlikheten.
Det giller det man uppfattar som statens generella ansvar for en jamlik vard och hilsa
dir bade mal och uppféljningen av maluppfyllelse anses behova vara ett statligt ansvar.
Det decentraliserade sjukvardssystemet innebir olika forutsattningar och prioriteringar
och staten skulle kunna bidra till att utjaimna de skillnaderna. I ndgon intervju namns
vidare att det uppstar manga parallella processer i regionerna som borde kunna skotas
mer samlat.

I flera intervjuer framkommer ocksé en 6nskan om ett 6kat statligt ansvarstagande
eller ett tydligare formulerat uppdrag for ndgon aktoér pa en rad delomraden som ror
cancervarden. Det géller siarskilt omraden som uppfattas som svaga eller att utvecklingen
dar har gatt langsamt, till exempel prevention, screening, rehabilitering, palliativ vard och
fortbildning. Ett annat medskick vi tagit emot ar att det beh6vs 6kad nationell styrning
pa lakemedelsomradet mot bakgrund av ojamlik tillgang.
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Bilaga 1: Generisk
intervjuguide

Vihar gjort semistrukturerade intervjuer med utgdngspunkt i en generisk intervjuguide,
som anpassats utifrdn den intervjuades roll.

1. Vilka styrkor och svagheter ser du i dagens cancervérd (inklusive forskningen)?

2. Pavilket eller vilka stt tror du att den svenska cancerstrategin frdn 2009 har bidragit
till eller paverkat dagens cancervard?

3. Hur har din organisation bidragit till maluppfyllelsen i cancerstrategin?

a. Finns det saker som ni hade velat gora men inte har kunnat géra/uppna?

4. Pavilket eller vilka sitt tror du att styrningen av cancervirden genom strategin och
efterfoljande aktiviteter har paverkat hélso- och sjukvérden generellt?

a. Finns det viktiga lardomar att dra av styrning genom en nationell strategi?

5. Vilka faktorer har underlittat eller hindrat genomférandet/implementeringen av den
svenska cancerstrategin?

a. Vad hade kunnat goras battre?
6. Ar maélen i cancerstrategin fortfarande relevanta?

a. Har vissa av malen uppnétts?

b. Bor mélen bli mer konkreta och mitbara?

c. Finns det andra omraden som bor lyftas in som maél i cancerstrategin, givet
utvecklingen i omvarlden?

Vilka aktiviteter beh6vs for att uppné de fem 6vergripande malen i cancerstrategin?

~

8. Finns det omréden som man borde prioritera framéver som man hittills inte har
prioriterat tillrackligt?

9. Ar strukturerna for styrning och samordning inom canceromradet indama&lsenliga
idagslaget?

10. Finns det omraden i behov av internationell eller nationell styrning/samordning som
ni anser ar forbisedda i dagslaget?

11. Ser du trender eller faktorer i omvirlden som aktualiserar nagon férandring?
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Bilaga 1: Generisk intervjuguide

12. Foranleder nedanstaende faktorer nagra andringar av den svenska cancervarden och/
eller cancerstrategin?

a. EU:s cancerplan

b. Comprehensive cancer centers (CCC)
c. Ny teknologi

d. God och nira vird-omstéllningen

13. Ar det négot 6vrigt eller ndgra andra perspektiv gillande den svenska cancervirden
som du vill skicka med oss?
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Bilaga 2. Intervjupersoner

Tabell A. Verksamheter och RCC

Namn
Cecilia Winberg

Pia Klernds

Cia lhre Lundgren
Edvard Abel

Ellen Brynskog
Eva Jolly

Gunilla Gunnarsson

Helena Brandstrém

Karin Mellgren

Kerstin Carlsson

Kjell Ivarsson
Ulrika Berg Roos
Maria Andersson
Marie Nilsson
Pernilla Grillner

Annika McCarthy

Sara Fredriksson
Emrooz

Dag Larsson
Signe Friesland

Silke Engelholm

Helena Elding
Stefan Santén

Sofia A Bergstrom

Ursula Scheibling

Ylva Hellstadius

Roll och verksamhet
Férbundsordférande, Fysioterapeuterna

Styrelseledamot i sektionen fér onkologisk och palliativ fysioterapi, Fysioterapeu-
terna

Vice ordférande, Svenska lékareséllskapet

Centrumférestéindare, CCC Sahlgrenska

Ordférande i Nationella arbetsgruppen fér cancerprevention
Verksamhetsansvarig, CCC Karolinska

F.d. nationell cancersamordnare fér SKL och ordférande RCC i samverkan

Nationell samordnare vérdprogram och standardiserade vérdférlopp, Sveriges
kommuner och regioner

Ordférande, Nationell arbetsgrupp fér barncanceromréde

Ordférande, Riksféreningen fér medicinskt ansvariga sjukskéterskor och medicinskt
ansvariga fér rehabilitering

Nationell cancersamordnare, Sveriges kommuner och regioner (SKR)
Kommunikationsstrateg, Sveriges kommuner och regioner (SKR)
Specialistsjukskaterska i onkologi, Palliativregistret

Vérdutvecklingsledare region Stockholm, CaPrim

Tf. verksamhetschef hégspecialiserad barnmedicin, Astrid Lindgrens barnsjukhus

Verksamhetschef omvérdnad, omvéardnadsomréde hégspecialiserad barnmedicin,
Astrid Lindgrens barnsjukhus

Sakkunnig policy, Lif

Senior sakkunnig policy, Lif
Ordférande, Svensk onkologisk férening

Verksamhetschef fér hematologi, onkologi och strélningsfysik p& Skénes universitets-
sjukhus (Sus), CCC Skéne

Verksamhetschef, professor VO barnmedicin, Skénes universitetssjukhus
Verksamhetschef VO kirurgi och gastroenterologi, Skénes universitetssjukhus

Vardprocesskoordinator och sjukvérdsregional RCC-samordnare, samt ordférande
for Sjukvardsregionalt natverk for sjukskdterskor inom cancervérden fér vre
gastrointestinal cancer (Gl)

Ordférande, Nationella arbetsgruppen, personcentrerat sammanhdllet vardférlopp
fsr palliativ vérd

Verksamhetsutvecklare, Centrum fér cancerrehabilitering Sabbatsberg och
ordférande, Nationella arbetsgruppen cancerrehabilitering
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Bilaga 2. Intervjupersoner

Tabell B. Forskare

Namn
Hans-Olov Adami
Mikael Svensson

Roger Olofsson Bagge

Roll
Professor emerius, Harvard University och Karolinska institutet
Professor i halsoekonomi, Géteborgs universitet

Professor, Gateborgs universitet och verksamhetschef, avdelningen fér brost-
och melanomkirurgi p& Sahlgrenska

Tabell C. Myndigheter
Namn
Lina Keller
Katarina Fredriksson
Louise Strandendahl
Mattias Fredricsson
Malin Eklund
Mef Nilbert
Caroline Ekstrand

Jonathan Lind Martins-
son

Ida Ahlberg

Staffan Arvidsson

Roll och verksamhet

Samordnare fér genomférandet av EU:s cancerplan, Socialstyrelsen
Utredare, Socialstyrelsen

Utredare, Socialstyrelsen

Avdelningschef, Socialstyrelsen

Programme Manager, Vinnova

Socialstyrelsen, Professor i onkologi vid Lunds universitet
Programme Manager, Vinnova

Enhetschef, Tandvéards- och Idkemedelsférmdnsverket
Samordnare, Tandvards- och lakemedelsférmdnsverket

Forskningssekreterare, Forte

Tabell D. Patientorganisationer

Namn

Ebba Hemmingsson
Sol Engvall
Margareta Haag
Maria Stacke

Roll och verksamhet

Ansvarig intressepolitisk expert, Barncancerfonden
Intressepolitisk expert, Barncancerfonden
Ordférande, Natverket mot cancer

Tematisk rédgivare, Ung cancer

Per Wahlstedt Sakkunnig hélso- och sjukvérd och cancervéard, Cancerfonden
Siri Kautsky Projektledare — Ung Cancer
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Bilaga 3. Enkdtundersokning
med patientorganisationer

Enkaten

1. Vilken patientorganisation foretrader ni?

2. Vilka styrkor och svagheter ser ni i dagens cancervard?

3. Ardet ngra sirskilda forindringar/initiativ som tagits inom ramen for cancerstrategin
som varit viktiga ur ert perspektiv? Finns det behov av ytterligare forandringar/
initiativ?

4. Arstrukturerna for styrning och samordning inom cancervérden indama&lsenliga ur ett
patientperspektiv? (Exempel pd sGdana strukturer dr RCC, nationella vardprogram
och standardiserade vardforlopp.)

5. Behover den nationella samordningen eller styrningen av cancervarden stiarkas? I
sd fall hur?

6. Ardetndgot omrade i cancerstrategin som bor utvecklas mot bakgrund av kommande
utmaningar och mdjligheter samt utvecklingen i omvarlden? (Exempelvis teknisk
utveckling, utveckling i samhdillet eller omudrlden.)

7. Hur ser ni pa cancerstrategins mal? Bor mélen i strategin vara mer konkreta och mét-
bara? Om ja, har ni exempel pa hur?

8. Ar det nigot annat ni vill framféra till oss?

Deltagande organisationer

Patientorganisationer
Bl&scancerférbundet
Bréstcancerférbundet
Hjarntumérfdreningen

Tarm-, uro- och stomiférbundet (ILCO)
Lungcancerféreningen
Melanomféreningen

Natverket mot gynekologisk cancer
Prostatacancerférbundet
Sarkomféreningen

Ung cancer
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Bilaga 4. Fragor till regionala
cancercentrum (RCC)

Fragor
Utga fran det RCC ni foretrider, och varden i de regioner diir ert RCC verkar.

1. Vi har uppfattat att ert mandat/uppdrag i huvudsak kommer frian de nationella
overenskommelserna. Utéver det, i vilken utstrackning styrs er verksamhet av beslut
av den/de regioner dir ni verkar och era egna beslut?

2. Anser ni att de nationella strukturerna for styrning och samordning inom cancervarden
(inkl. forskning) dr &ndamalsenliga? - Vilka styrkor och svagheter ser ni?

3. Ser ni behov av ytterligare stod i ert arbete fran nagon aktor pa nationell niva?

4. Beskriv samordningen och arbetsfordelningen mellan de sex RCC. Vilka styrkor och
svagheter ser ni?

5. Beskriv ert samarbete med de regioner och kommuner som finns inom ert omrade.
Vilka styrkor och svagheter ser ni?

6. Hur har ni arbetat med nivéstrukturering av virden i de regioner dar ert RCC verkar?

7. Vilkaarhindren forimplementering av RCC:s kunskap i regionerna och i verksamheterna
dar ert RCC verkar?

8. Inom vilka omréden ser ni storst behov av insatser for att starka cancervarden? (till
exempel delar av vardkedjan eller forutsdattningar for varden.)

9. Varbild drattdet pd ndgra omraden finns relativt fa konkreta aktivitetericancerstrategin
och i 6verenskommelserna. Det giller framfor allt kompetensforsorjning, jamlikhet
mellan grupper, primarprevention och palliativ vard. Delar ni den bilden? Vad skulle
kunna goras for att stirka dessa omraden?

10. Hur ser ni pé cancerstrategins mal? Vilka fordelar och nackdelar ser ni med att goéra
malen mer konkreta och métbara?

11. Ar det ndgot omréde i cancerstrategin som bor utvecklas mot bakgrund avkommande
utmaningar och mojligheter samt utvecklingen i omvéarlden? (till exempel teknisk och
medicinsk utveckling, demografisk utveckling eller organisatoriska och strukturella
forandringar, som resurs- och kompetenstillgdng eller EU-initiativ.)

12. Ar det nigot 6vrigt eller nigra andra perspektiv gillande den svenska cancervirden
eller cancerstrategin som ni vill framfora?

13. OM tillampligt: Beskriv rollférdelningen mellan RCC och CCC i er region.

a. Vilka beslut om samordning eller rollférdelning mellan RCC och CCC har fattats
regionalt eller nationellt?
b. Serninagrabehov avfortydliganden av rollférdelningen eller andra forandringar?
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Bilaga 4. Fragor till regionala cancercentrum (RCC)

Deltagande organisationer
RCC

RCC Mellansverige

RCC Sydost

RCC Syd

RCC Norr

RCC Stockholm Gotland

» 147 Lagesbild av den nationella cancerstrategin



Bilaga 5. Deltagare
resultatseminarium

Namn

Anna-lena Sunesson
Cecilia Hultstrand
Ebba Hemmingsson
Eva Jolly

Helena Brandstrém
Jeanette Winterling
Karin Mellgren

Kjell Ivarsson

Lina Keller

Maria Stacke

Mef Nilbert

Per Wahlstedt

Roger Olofsson Bagge

Sara Fredriksson
Emrooz

Ursula Scheibling
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Verksamhet

Regionalt cancercentrum Norr

Nationella arbetsgruppen fér cancerprevention

Barncancerfonden

Karolinska Comprehensive Cancer Center
Sveriges kommuner och regioner
Karolinska Comprehensive Cancer Center
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

Sveriges kommuner och regioner

Socialstyrelsen

Ung cancer

Socialstyrelsen

Cancerfonden

Sahlgrenska universitetssjukhuset
Lif

Nationell arbetsgrupp palliativ vérd
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Bilaga 6. Den svenska
cancerstrategin i internationell

jamforelse

Miénga lander har en nationell strategi eller plan inriktad pa cancer. Vi har gjort en 6versyn
av cancerstrategier och cancerplaner i 6vriga Norden samt Storbritannien, Tyskland,
Nederldnderna och Frankrike. Av dessa har Norge, Danmark, Frankrike, Skottland,
Wales och England nationella cancerstrategier eller cancerplaner som tagits fram senare
an den svenska cancerstrategin. Vi har sarskilt undersokt den norska cancerstrategin,
som ar den senaste cancerstrategin i de nordiska linderna och darfor kan vara sarskilt
relevant for Sverige. Vi har ocksé undersokt vilka rekommendationer som WHO har gett
1 sin senaste rapport kring nationella cancerplaner.

Nyare cancerstrategier jamfort med svenska cancerstrategin

Overgripande finns stora likheter mellan de olika lindernas cancerstrategier och den
svenska strategin. En skillnad &r dock att flera andra ldanders strategier stiller upp mer
konkreta mal, som ibland dven ar tidsatta.

Strategierna har liknande utgiangspunkter

En central utgdngspunkt for strategierna i samtliga lander dr behovet av att mota det
okande antalet cancerfall och den 6kande 6verlevnaden som innebdr att fler ménniskor
lever med cancer (Independent Cancer Taskforce 2015; Regeringen Danmark 2016;
Scottish Government 2016; Helse- og omsorgsdepartementet 2018; NHS England 2019;
Institut national du cancer 2021).

De 6vergripande malen for de nyare cancerstrategierna liknar generellt de fem malen
for den svenska cancerstrategin. Samtliga har 6kad 6verlevnad och prevention bland sina
overgripande malséttningar. Merparten stéller ocksa upp mal kring personcentrering,
cancerpatienters livskvalitet samt jamlikhet mellan grupper i befolkningen.

Strategierna presenterar ofta liknande typer av atgirder, &ven om landerna ligger olika
ldngt fram med de olika atgiirderna. Atgirderna ir frimst inriktade p& personcentrering,
forebyggande, tidig upptéackt, kompetensforsorjning och kapacitet. De nyare strategierna
ber6r medicinsk teknologi som tillkommit sedan 2009, men grundfragorna om tillgang,
kompetens och kostnad som diskuterades i SOU 2009:11 kopplat till utvecklingen inom
medicinteknik och ldkemedel aterkommer &ven i de nyare strategierna.
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Bilaga 6. Den svenska cancerstrategin i internationell jémférelse

Skillnader i uppléigg och innehall

Det finns olika vagval kring hur man lagt upp nationella cancerstrategier, till exempel
om strategin halls bred eller inriktas pa sarskilt prioriterade omraden, och hur konkreta
malen dr. Flera cancerstrategier kombinerar ett fatal mer 6vergripande mal med ett storre
antal mer specifika mélsittningar inom de olika omrédena. Det finns ocksé exempel pa
att man valt att inte avgréansa strategin till endast cancer. I exempelvis England beslutade
regeringen 2023 att istdllet for att uppdatera cancerstrategin lata cancer inga i en nationell
strategi for 6 stora folksjukdomar (Department of Health and Social Care 2023b).

Négot som betonas tydligare i flera nyare strategier fran andra ldnder ar att
cancerpatienter och canceroverlevare allt oftare ar dldre, vilket har implikationer
kring till exempel samsjuklighet och livssituation och stiller krav pd forandringar i
viarden (Independent Cancer Taskforce 2015; Scottish Government 2016; Helse- og
omsorgsdepartementet 2018). Det finns dven exempel pa att olika befolkningsgruppers
behov betonas mer, exempelvis sédrskilda behov hos personer med neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning (Independent Cancer Taskforce 2015) eller etniska minoriteter
(Helse- og omsorgsdepartementet 2018).

Den norska cancerstrategin

Eftersom Norge ar det nordiska land som senast uppdaterade sin nationella cancerstrategi
har vi tittat narmare pa den norska strategin, som kom 2018. Den norska cancerstrategin
stéller upp fem 6vergripande mél om forebyggande, patientorientering, valfungerande
vardprocesser, overlevnad och livskvalitet, samt 30 mer konkreta delmal. Vissa av
delmélen ar mer allmint héllna, exempelvis att cancerpatienter ska kunna medverka
i beslut kring behandling och uppfoljning. Andra ar mer specifika, som att minska for
tidig dod orsakad av icke-smittsamma sjukdomar med en tredjedel till 2030. (Helse- og
omsorgsdepartementet 2018)

Strategin beskriver att antalet cancerfall kommer att fortsatta 6ka, och att allt fler av
de som far cancer ar dldre. Detta stéller enligt strategin krav pa kapacitet, kompetens och
effektivitet. Vikten av forebyggande betonas ocksa sarskilt. Den nationella strategin for
forebyggande av de fyra storsta icke-smittsamma folksjukdomarna pekas ut som central
for cancerprevention. Fler cancerfall tillsammans med forbattrade behandlingar innebér
ocksé att allt fler lever med cancer. Den norska strategin betonar den vard som sker efter
cancerbehandlingen, exempelvis 6vergingen till primarvéirden och vikten av att ha ett
brett perspektiv pa canceroverlevares livskvalitet.

Utvecklingen inom diagnos och behandling medfor enligt strategin att det kommer att
ske en allt storre individanpassning utifran biologiska egenskaper, och att kostnaderna
for nya behandlingar 6kar. Niar behandlingarna blir mer kunskapskriavande behovs
okad specialisering. En stor del av de nya cancerlikemedlen har ocksa otillrackligt
dokumenterad effekt pa 6verlevnad och livskvalitet. I ljuset av detta &r det enligt strategin
viktigt dels att sdkra tillgang till den nya teknologin, dels att uppritta ett system for
bedomning och uppféljning av nytta, kostnader och risker med nya behandlingar.
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Bilaga 6. Den svenska cancerstrategin i internationell jémférelse

Uppdateringar av WHO:s rekommendationer

World Health Organization (WHO) rekommenderar att linder anvander sig av nationella
planer mot cancer. I den senaste WHO-rapporten "Report on Cancer” fran 2020 beskrivs
flera utvecklingstendenser inom canceromradet och man ger rekommendationer om vad
cancerplaner bor inkludera.

Till att borja med lyfter man fram att det skett enorma framgéngar inom cancer-
behandlingar senaste 50 &ren. Vissa nya behandlingar har signifikant paverkan pa
overlevnad och livskvalitet, men ménga av de nyaste behandlingarna har bara marginellt
bittre effekt 4n dldre behandlingar. Kostnaden for likemedel och medicinska teknologier
beskrivs som ett av de frimsta hoten mot fungerande cancerkontroll. WHO har definierat
prioriterade interventioner till st6d for beslut kring nya medicinska tekniker och 1akemedel.
Palliativ vird och uppfdljning av canceréverlevare bor enligt WHO ingé i cancerplaner.
WHO pekar ocksa pa forbattrade mojligheter till larande genom att koppla samman
datakéllor med individbaserade data. Cancercentrum beskrivs som viktiga knutpunkter
for okad kapacitet och effektivitet pa canceromrédet.

WHO betonar i rapporten vikten av att prioritera primarprevention och tidig upptéckt.
Det handlar om att motverka tobak, inféra vaccinprogram mot HPV och hepatit B
samt arbeta med 6vervikt, alkohol, arbetsmiljo och luftkvalitet. Dessutom b6r man
Oka kunskapen hos befolkningen och se till att det finns kapacitet for snabb diagnos.
Hoginkomstldnder bor prioritera screening av livmoderhalscancer, brostcancer och
tjock/andtarmscancer.

WHO argumenterar for att nationella cancerplaner behdver prioritera insatser med
utgangspunkt i forvantad effekt, kostnad och genomforbarhet. Aktiviteter, menar man,
bor tidssittas och utvirderas. Slutligen betonar WHO att det dr viktigt att hela kedjan
for implementering av cancerplanen finns pé plats. Saknas en ldnk, till exempel personal
iviss del av virdkedjan, skapas lidande for patienter och sloseri med resurser.
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Lagesbild av den nationella
cancerstrategin

Kartlaggning av styrkor och utvecklingsbehov

Vard- och omsorgsanalys har p& uppdrag av regeringen tagit fram en
lagesbild av den nationella cancerstrategin utifrén ett patient-, verksamhets-
och systemperspektiv. Lagesbilden belyser cancerstrategins styrkor och
utvecklingsbehov och inkluderar de standardiserade vardférloppen och
barncancervérden. Vi har aven identifierat ett antal omvarldsfaktorer som kan
foranleda andringar av cancerstrategin.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys uppgift ér att ur ett patient, brukar- och
medborgarperspektiv félja upp och analysera hélso- och sjukvérden, tandvérden och
omsorgen. Vi har patienternas och brukarnas behov som utgéngspunkt i vara analyser.
Myndigheten ska ockséd verka fér att samhéllets resurser anvénds pé basta satt for att skapa
en s& god hdlsa och patient- och brukarupplevd kvalitet som m&jligt. Syftet ér att bisté varden
och omsorgen i att forbattra kvaliteten och effektiviteten — férbattringar som ytterst ska komma
patienter, brukare och medborgare till del.

P> vard- och

omsorgsanalys ISBN: 978-91-88935-94-6
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