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Inledning

Varje ar drabbas ungefar 74 000 personer av cancer i Sverige samtidigt som cirka
600 000 lever med eller har haft en cancerdiagnos. Ar 2040 beréknas 100 000 nya
cancerfall upptackas per ar. Férutom att det innebdr stort lidande for alla som drabbas
berdknas samhallskostnaderna fér cancer mer an férdubblas, fran dagens cirka 35 Hill
over 70 miljarder kronor 2040.

Cancerfondens vision ar att besegra cancer, genom att farre ska drabbas och fler ska
6verleva cancer. Vi ar en av de stérsta finansiarerna av svensk cancerforskning och
sedan 1951 har vi delat ut ca 16 miljarder kronor till cancerforskningen. Var malsattning
for Sverige ar tydlig - ar 2030 ska de paverkbara cancerfallen ha minskat med 30
procent, en tredjedel av all cancer ska upptdckas i ett tidigare stadium, 80 procent ska
Sverleva sin cancerdiagnos och alla som lever med och efter en cancerdiagnos ska
kunna leva med god livskvalitet.

Cancerfondens synpunkter
Cancerfonden delar utredningens bedémningar och instdmmer i utredningens férslag.

De uppgifter som samlas in i Cancerregistret ar en unik kdlla fér information som bidrar
till forskning och vard av personer som drabbas av cancer. Dessa méjligheter
underutnyttjas tyvarr idag, delvis pd grund av juridiska och tekniska hinder. Det ar darfor
avgorande att forbattra datakvalitet och starka uppgiftsinsamling fran vardgivare som det
forslas i utredningen.

Det finns dock utmaningar vad gdller datainsamling som behéver I6sas for att sakerstdlla
en jamlik implementering av utredningens férslag och sdkerstalla att det nya regelverket
for halsodataregister bidrar till patientnytta s snart som mdjligt. Det finns idag skillnader
inom regioner i hur delning av data ser ut, och det finns flera olika regionala I6sningar,
vilket varken ar till férdel fér patient, profession eller forskning. Det saknas ocksa rattsligt
stod for vardpersonal att soka fram och anvdnda personuppgifter om patient A, B eller C
foér att skapa underlag i varden fér patient D.
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6vriga synpunkter

Ett utdokat skydd av den personliga integriteten

Cancerfonden instdmmer i Integritetsskyddsmyndighetens (IMY) bedémning att
direktatkomst till hdalsodataregister inte bor tilldtas da detta utgér en sarskilt
integritetskdnslig form av elektroniskt utidmnande. Vidare delar Cancerfonden
uppfattningen om vikten av att regelverket tydligt specificerar dataskyddsférordningens
undantag som stodjer behandlingen av kénsliga personuppgifter. Detta skapar
forutsattningar for 6kad rattssdkerhet och transparens f6r vardgivare och enskilda.
Cancerfonden anser ocksd att den héga kdnsligheten i de personuppgifterna som
behandlas i halsodataregistren ytterligare understryker behovet av starka
integritetsskyddsatgdrder och nationell samordning for att sdkerstdlla en enhetlig
implementering och uppféljning av regelverket.

Utokad insamling av uppgifter om rekvisitionsldkemedel

Cancerfonden delar utredningens bedémning och vill lagga till féljande:

Cancerfonden driver frdgan att antibiotika som rekvireras till slutenvarden maste
inkluderas i lakemedelsregistret, varfor vi tillstyrker forslaget att fler uppgifter om
rekvisitionsldkemedel ska samlas in frdn slutenvérden och den specialiserade
oppenvarden till ett nytt halsodataregister hos Socialstyrelsen bendmnt registret 6ver
administrerade lakemedel. Pa sa vis skulle forstaelsen 6ka for vilka konsekvenser
resistensen har och vilken betydelse antibiotika har foér de praktiska méjligheterna att
bedriva en effektiv och patientsaker vard.

Vanliga infektioner, som till exempel urinvagsinfektioner och 6ron- och lunginflammation,
behandlas med antibiotika som férskrivs pd recept. Denna anvéndning gdr att studera
och félja i detalj i Socialstyrelsens Iakemedelsregister och féljs [6pande upp och
publiceras. Den antibiotika som anvdands pa sjukhus redovisas/syns inte i
Iakemedelsregistret vilket gér det oméjligt att studera och félja den anvdandningen.

Det ar avgérande att prioritera kampen mot antimikrobiell resistens (AMR) for personer
som drabbas av cancer. | en framtid dar spridningen av multiresistenta patogener har
okat, och for f& nya antimikrobiella medel har utvecklats, minskar méjligheterna for
cancerbehandling.

Sammantaget berdknas en av fem cancerpatienter (nara 15 000 personer per ar) behéva
antimikrobiella Iakemedel, som exempelvis antibiotika, under sin behandling. Det
motsvarar nara 1S 000 cancerpatienter per ar - personer vars liv och behandling hanger
pd att antibiotikan fungerar. Vissa typer av cancer, sdésom multipelt myelom och akut
leukemi, kan dessutom inte behandlas utan antimikrobiella Iakemedel.

Enligt en undersokning Cancerfonden gjorde i samarbete med Strama -det svenska
strategiska programmet mot antibiotikaresistens - hdmtar personer som drabbas av
cancer ut tre ganger s@ mycket receptbelagda antibiotika som resten av befolkningen.
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For att kunna sdga hur viktiga antibiotika ar fér cancerpatienter skulle betydligt mer
omfattande projekt behéva genomféras, dar ocksd antibiotika administrerade inom
sjukvarden inkluderas. Darfér ar utredningens férslag sa viktiga for cancervarden och
cancerpatienter.

Konsekvenser av férslaget om en utdkad uppgiftsinsamling frén éppenvdrden

Cancerfonden menar att férslaget kommer att bidra till battre datakvalitet och stérre
patientnytta. Utokning av halsodata i Cancerregistret gynnar ett 6ka anvandande av
halso- och varddata fér forskning och utveckling av cancervarden. Cancerfonden har
dock négra invandningar mot utredningens konsekvensbedémning om att "regionerna
tar ansvar for att rapportera in de uppgifter som kommer att omfattas av den utékade
insamlingen fran regionernas journalsystem”. Cancerfonden anser att det behévs négon
form av nationell samordning for att sdkerstdlla att féreslagen implementeras i samtliga
regioner sa snart som mdjligt. Vidare behovs det en uppféljning p& nationell niva for att
utvardera inférandet av férslaget om en utékad uppgiftsinsamling fran 6ppenvarden i
samtliga regioner.

Cancerfonden anser att det Gven finns ett behov av en nationell infrastruktur for
halsodata, i syfte att framja interoperabilitet mellan olika IT-system och mellan regioner.
Detta skulle bidra till en smidig och snabb implementering av utredningens férslag och
starka datakvaliteten av de uppgifterna som rapporteras in i Cancerregistret. Det finns
flera pagdende uppdrag som tittar p& en sadan infrastruktur, till exempel "Uppdrag for att
mojliggora en nationell digital infrastruktur for halsodata (S 2024:A)” och "Samordnare
for en nationell digital infrastruktur i halso- och sjukvarden (S 2023:14)”. Cancerfonden
anser att dessa tva uppdrag kan bidra till en forbattrad datakvalitet for
halsodataregistren och stédja implementeringen av utredningens férslag.

Beslut om detta yttrande har tagits av Avdelningschef Karin Eriksson, Fanette Caudron,
intressepolitisk expert, har varit féredragande.

Karin Eriksson
Avdelningschef
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