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Sammanfattning

Forskning @r helt avgérande fér en god cancervard och bygger pd att
h&so- och sjukvarden tar till sig och anvander forskningens resultat s& snart
som mojligt. Fér det kravs att forskningen utférs néra patienten, som en
naturlig del integrerat med varden.

Vi har granskat hur det regionala ansvaret for klinisk forskning hanteras i
landets sju universitetssjukvardsregioner. Genomgdngen visar tydligt att
forskningen inte ges tillrackligt utrymme i vérdens organisation, styrning
och uppféljining. Tydliga och sammanhalina processer for forskning, fran
regionledning ner till verksamhetsniva saknas eller ar bristfalliga.

For att méta framtidens utmaningar inom cancervarden behéver vi en
kunskapsintensiv cancervard i standig utveckling. Om inte forskningsfradgorna
far stérre utrymme &n idag inom vardens organisation riskerar vi att gé
miste om det.

Det kravs nu ett 6kat politiskt ansvarstagande i regionerna som ger
forskningen de ratta férutsattningarna att bli den integrerade del av varden
som kravs. Forskningsfrdgorna maste finns med i ledningsarbetet, p& hégsta
nivé och i regionernas kompetensférsorjningsarbete.

Cancerfonden vill att varje region:

* Tydliggor var i regionen det politiska ansvaret for klinisk
forskning och utveckling enligt hdlso- och sjukvardslagen
ligger och foljs upp

* Tar fram konkreta planer for hur klinisk forskning ska bli
en del av den dagliga sjukvarden

* Satter mal och indikatorer som gor att det gdr att mata
den kliniska forskningen

« Okar basfinansieringen for forskning och forsknings-
stodjande infrastruktur.
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Gardagens forskning dr dagens
standardbehandlingar och dagens
forskning ar morgondagens.

Forvaltningsledning
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Nya forsknings-
framsteqg behovs

Antalet manniskor som insjuknar i cancer har
6kat under lang tid och 6kningen ser ut att
fortsatta. Ar 2021 insjuknade 68 810 personer

i cancer.! Fran 2040 antas hela 100 000 nya
cancerfall upptdckas per ar. Férutom att det
innebdr stort lidande fér alla som drabbas
berdknas samhdllskostnaderna fér cancer mer
an férdubblas arligen, fran dagens cirka 35S till
6ver 70 miljarder kronor 2040.

Det Gr angeldget for hela samhdllet att aktivt fore-
bygga och férhindra s& mdanga cancersjukdomar som
mojligt. En nyckel ar forskningen och forskningen har
tagit oss langt.

Statistik som Cancerfonden har sammanstallt visar
att forskningsframstegen sedan 1970 har inneburit
en positiv utveckling av cancervdarden. Fran att tre av
tio dverlevde sin cancer tio dr efter diagnostillfallet

overlever idag ungefar sju av tio. Men variationerna
mellan olika cancerformer dr fortsatt stora. For en del
cancersjukdomar ar verlevnaden omkring 90 procent
medan den for andra kan vara sé &g som tio procent.

Forskningen dr basen for

hédlso- och sjukvarden

Forskning i ndra samverkan med halso- och sjukvarden
ar direkt avgorande for utvecklingen av cancervdarden.
Att forskningen ses som en naturlig del av hdlso- och
sjukvarden ska vara en sjalvklarhet. Hela samhallet
behover arbeta mot mdlet att besegra cancer och
stdrka folkhdlsan. Politiken har dock ett sarskilt ansvar
for att utforma en bred men ocksa traffsaker forsk-
ningspolitik.

1. Sveriges officiella statistik, Hélso- och sjukvard,
Socialstyrelsen Art.nr: 2022-12-8308

Figur 1. F6r flera diagnoser har vi kommit ldngt, men fér andra &r det svarare att se forskningsframstegen och
det ar tydligt att vi fortfarande har mycket kvar att géra fér att vi ska kunna besegra cancer.
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Centralt for en god cancervard ar att den bygger

pd, tar till sig och anvander forskningens resultat sa
snart som majligt. Implementeringen av nya metoder,
behandlingar och arbetssatt ar en stor utmaning dar
det finns stora skillnader mellan regionerna.

Det &r sedan lénge val kant att kulturen pd en
arbetsplats spelar stor roll fér hur val organisationen
ar rustad for att ta till sig resultaten av forskningens
framsteg och att sjalv bedriva forskning. | utredningen
om nationella kunskapsstéd i hdlso- och sjukvarden?
beskriver regeringens utredare Sofia Wallstrém en
sddan kultur som ett "akademiskt systemtdankande”.

Att forskningsfragorna finns med i ledningsarbetet,
pd politisk nivé och i organisationernas kompetens-
forsorjningsarbete ar inte bara nyckeln till forbattrade
forutsattningar att bedriva klinisk forskning. Det ar
dven en forutsattning for att skapa en arbetsplatskultur
som dr positiv till evidens och introduktion av nya
metoder och arbetssatt.

Den kliniska forskningen minskar
Behovet av forskning for att upptacka och diagnostisera
svarbotade cancerformer ar stort. Aven om den kliniska
cancerforskningen i Sverige héller en hog kvalitet ur
mdnga perspektiv och de senaste SO daren har lett till en
tydligt férbattrad dverlevnad inom flera cancerformer,
kan vi inte luta oss tillbaka. Behovet av fortsatt forskning
som kan leda till nya genombrott som féréndrar utsikten
for de som drabbas av cancer ar helt avgérande.
Darfor ar det allvarligt att den kliniska forskningen
i Sverige minskar. Vardpersonal som ocksé vill forska
vittnar om béde brist pd tid fér forskning och forsk-
ningens ldga meritvarde i dagens vardorganisation.
Samtidigt pekar néringslivet pd bade utmaningar
och minskat intresse for kliniska prévningar i Sverige.
Sedan borjan av 2000-talet har andelen forskar-

Begreppet klinisk forskning utgdr fran den
forskning som férutsatter vardens strukturer och
resurser och som har som mdl att [6sa ett halso-
problem eller att identifiera faktorer som leder till
okad halsa.

SOU 2009:43, Klinisk forskning - Ett lyft fér
sjukvarden

"Ett akademiskt systemtdnkande innebdr att

alla méten i varden utgér en potentiell kalla for
patientndra forskning. Det viktiga @r kulturen och
kanslan av att var och en ingdr i ett akademiskt
system. Den kanslan &r viktig for att skapa en
arbetsmiljé som dr positiv till evidens och intro-
duktion av nya metoder och nya arbetssatt.”

Kunskapsbaserad och jamlik vard - Foérutsattningar
fér en larande hdlso- och sjukvard, SOU 2017:48
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Forskningen ar basen fér vart arbete i
halso- och sjukvarden. Utan forskningen
backar vi och da kommer vi aldrig
utvecklas och goéra saker battre.

Politiker

utbildade lgkare minskat med mer @n 15 procent.®
Under samma period har antalet startade kliniska
|akemedelsprévningar minskat med 70 procent.® Att
kombinera klinisk tjanstgéring med forskning har varit,
och ar infor framtiden, helt oumbarligt for sjukvardens
utveckling. For att uppratthalla en hog kvalitet i
professionsutbildningarna och klara av det stora
behovet av kompetensférsérjning inom varden kravs
dven fler handledare och larare med hog vetenskaplig
kompetens inom samtliga professioner.

Férenade anstdliningar® med majlighet att dela
sin tid mellan klinisk tjanstgéring och forskning ska
mojliggdra en forskningsframjande vardmiljé. Idag
dr det dock sé pass allvarligt stallt att soktrycket ar
lagt och endast cirka 80 procent av utlysningarna blir
tillsatta.® Orsakerna till det Idga soktrycket och uteblivna
tillsattningar av férenade anstallningar kraver en for-
djupad analys, men férklaringar som trader fram bade i
Cancerfondens granskning och p& andra hall ar:

* att medarbetare inte ser att det finns tillrackligt
tydliga karriarmdssiga incitament for att forska inom
ramen for den kliniska tjanstgéringen

*+ att det ar svart att i praktiken f& mojlighet att
kombinera klinisk tjanstgéring med forskning i den
utstréckning som utlovats

* att forskningstid ofta dras in p& grund av
bemanningsproblem pd arbetsplatsen.’

Reglerat men delat ansvar for klinisk
forskning innebdr utmaningar

Att forskningen skall vara en del av hélso- och sjuk-
vardens kdrnuppdrag rdder det inget tvivel om. Enligt
hdlso- och sjukvdrdslagen ska regioner medverka vid
finansiering, planering och genomférande av kliniskt

2. Kunskapsbaserad och jamlik vard - Férutsattningar fér en larande
hdlso- och sjukvérd, SOU 2017:48

3. Forskningspolicy, Sveriges lakarférbund 2020

4. Cancerfonden 2020, Lumell, 2020, Kartldggning av den kliniska
forskningsaktiviteten inom canceromrédet.

S. Regleras i 3 kap. 8 § i hogskolelagen och 4 kap. 2 § i hégskole-
férordningen

6. Nationella vardkompetensradet Dnr. 4.3-13549/2021-10

7. Forskande lakares villkor, Forskningsenkat frén Lakarférbundet &

SYLF 2022



forskningsarbete pd hélso- och sjukvardens omréde.
Det anges dven sarskilt i primarvérdens grunduppdrag
att det ingdr att mojliggéra medverkan vid genom-
férande av forskningsarbete.® Ansvaret dr dock delat
mellan regionerna som sjukvdrdshuvudman och staten
genom universitet och hégskolor som huvudman fér
utbildning och forskning. Ansvaret har sin grund i olika
lagrum och innebdr darfor vasentligt skilda former for
styrning, férutsattningar och handlingsutrymme. For
universiteten med medicinsk och klinisk forskning som
del i karnverksamheten ar man beroende av vardens
strukturer och resurser - fér sjukvarden d@r forskningen
en férutsattning for utveckling och férbattrade
medicinska resultat. Detta innebdr att en mycket val
fungerande samverkan mellan parterna krdvs - nadgot
som ofta innebdr organisatoriska utmaningar och inte
s@llan malkonflikter. Endast genom tydliga gemensam-
ma strukturer och rddslag fér ledning och uppféljning
av forskningen kan férutsattningarna fér den kliniska
forskningen forbattras.

Universitetssjukvarden har

en central roll

Universitetssjukvarden har ett sarskilt uppdrag att
vara drivande inom forskningen. Ansvaret handlar

om att vara motorn i systemet och att involvera hela
sjukvardsregionen i bade forskning och implemente-
ring av nya metoder. Utdver de grundldggande kraven
som framgér av hélso- och sjukvardslagen (2017:30)
utvidgar det sk ALF-avtalet mellan staten och vissa
regioner om utbildning av Iékare, klinisk forskning och
utveckling av hdlso- och sjukvarden detta ansvar.
Inom ramen fér ALF-avtalet ingdr nationellt beslutade

miniminivGer som anger vad universitetssjukvdrden
ska uppnd. Ett av minimikraven ar att samverka med
andra vardenheter inom den egna och andra regioner
vid planering och genomférande av studier avseende
klinisk forskning. Idag vet vi dock att exempelvis primar-
varden har en hogst begrdnsad roll i den kliniska
cancerforskningen’ och att de regionala skillnaderna
dr stora i hur manga cancerpatienter som éver lag
ingdr i forskningsstudier.®

Flera delar av vérdkedjan behéver darfor involveras
i den kliniska forskningen och ojamlikheter i delta-
gande i kliniska studier behéver jamnas ut. Det ar
sarskilt viktigt eftersom vi i framtiden gdr emot att allt
mer avancerad vérd ges ndrmare patienten och inom
andra delar av vardorganisationen dn som traditionellt
gjorts. Det kan exempelvis handla om utveckling av
nya mellanvérdsformer och specialiserad rehabilitering
i hemmet i syfte att minska behovet av slutenvard.”
Dessa foérandringar av vardens organisation i grunden
stdller sarskilda krav pé ett vetenskapligt angreppssatt
dar forskning, uppféljining och utveckling &r standigt
ndrvarande for att sdkerstdlla att féréandringar och
omorganisationer kan genomféras utan att Gventyra
patientsdkerheten.

8. Hadlso- och sjukvardslag (2017:30)

9. Primarvarden har en begransad roll i den kliniska cancerforsk-
ningen, Cancerfonden 2020, Lumell, 2020, Kartlaggning av den
kliniska forskningsaktiviteten inom canceromradet

10. Cancerfonden 2020, Lumell, 2020, Kartldggning av den kliniska
forskningsaktiviteten inom canceromradet

11. Uppféljining av omstaliningen till en mer ndra vard 2020,
Socialstyrelsen 2021
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Stora skillnader i hur manga cancerpatienter som deltar i studier.

Antal patienter i registrerade pagaende studier (augusti 2020).
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Antal patienter i registrerade pagaende studier per 1000 nya cancerfall érligen (augusti 2020).
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Figur 2 Det ar mycket stora skillnader mellan regioner i hur madnga cancerpatienter som ingdr i studier - dven nér hansyn tas till
cancerincidensen i regionerna. (Kalla: Cancerstudier i Sverige - RCC 2020; Socialstyrelsen 2017; ClinicalTrials.gov 2020; SCB 2019)

Not: Notera att antal nya cancerfall avser dldern: O-85+ fér samtliga tumérer; Studierna varierar i storlek och vissa enskilda studier
med stort antal patienter ger omfattande genomslag; | studier som genomférs i flera regioner parallellt sé har antalet deltagande
patienter férdelats mellan regionerna baserat pd befolkningsmdéngd; Vissa studier anger inte antalet patienter och exkluderas dérfor
frén analys; Antalet nya cancerfall ér baserat pd statistik fran 2017 och befolkningsmdngd &r baserad pd statistik fran 2019



Fler ackrediterade
cancercentrum behovs

Svdrigheterna med att ge forskningen tillréckligt
med utrymme inom varden och att fé till en val
fungerande samverkan mellan universitet och
sjukvard ar vare sig nya eller unika fér Sverige.

Ar1979 grundades den europeiska sammanslutningen,
Organisation of European Cancer Institutes OECI, i syfte
att frdmja samarbeten mellan europeiska vardgivare
och forskningsinstitut inom canceromrédet. Sedan
2008 har OECI erbjudit ett ackrediteringsprogram
i syfte att bistd europeiska cancercentrum med att
implementera kvalitetssystem for cancervard. | dag
finns 68 europeiska cancercentrum, varav 19 ar
ackrediterade som Comprehensive Cancer Centres,
CCC. Att vara ett ackrediterat CCC innebdr att centret
uppfyller kvalitetsstandarder i fréga om bemotande,
prevention, diagnos, behandling, omvardnad, rehabili-
tering samt forskning, undervisning och utbildning. Det
dvergripande malet &r att skapa ett helhetsansvar for
en teambaserad vard dar flera aktérer samverkar och
dar vard och behandling, forskning, innovation, under-
visning och utbildning integreras inom cancervarden.
Det finns fér narvarande tre ackrediterade CCC i
Sverige. Karolinska Universitetssjukhuset och Karolinska
Institutet var férst i Sverige att ackrediteras som CCC
varen 2020. Under varen 2022 erholl aven Skanes
universitetssjukhus och Sahlgrenska Universitets-

sjukhuset ackreditering enligt de krav som stdlls
av OECI.

En ackreditering av universitetssjukhusen |6ser
inte i ett slag alla de utmaningar som bade vard och
forskning star infér. Det dr dock ett steg pd& vagen
mot att féra svensk cancerforskning och vard annu
ndrmare varandra.

Organisation of European Cancer Institutes (OECI)
grundades 1979 med uppdraget att:

* Minska insjuknande och déd i cancer och ge stéd
at cancerpatienter

* Lanka samman de europeiska cancerinstitutens
expertis och kompetens inom vérd och forskning

* Stdrka cancercentrum och framja kommunikation
och samarbete dem emellan.

Ackrediteringsprogrammet Comprehensive Cancer
Centre startade 2008 med syfte att:

* Alla cancerpatienter i Europa ska ha lika tillgéng
till hogkvalitativ cancervard

* Minska fragmenteringen

* Bistd europeiska cancercentrum med att
implementera kvalitetssystem fér cancervard
genom standards/indikatorer och sakkunnig-
granskning/audit.

FOTO: EDIS POTORI
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Behov av ytterligare statliga
insatser for att starka den
kliniska forskningen

Vikten av den kliniska forskningen lyfts i flera
nationella politiska styrdokument, viljeinrikt-
ningar och éverenskommelser. | december 2019
lanserades Sveriges life science-strategi och
det inrattades ett life science-kontor med malet
att Sverige ska vara ledande inom omrddet.
Integrering av forskning och innovation i varden
dr ett av huvudmalen i den nationella strategin.
| dagslaget saknas det dock konkreta insatser
for att malen inom de prioriterade omrddena
ska kunna uppnas.?

| samband med att life science-strategin lanserades
presenterades Gven ett positionspapper® fran Sveriges
kommuner och regioner (SKR) som 6vergripande
beskriver hur SKR anser att regionerna kan bidra till
att uppfylla strategins malsattningar. Starkt samverkan
mellan savdl regioner, staten och ndringsliv beskrivs
som nodvdandiga for att skapa férutsattningar for
effektiv klinisk forskning. Att klinisk forskning ska ingd
i verksamhetsplaneringen och uppféljning och vara
en integrerad del av hdlso- och sjukvérdsuppdraget
for samtliga vardgivare, privata som offentliga
befdsts ocksd.

| regeringens forskningspolitiska proposition fran
2020 som beskriver den forskningspolitiska inriktningen
for 2021-2024 framgar att den kliniska forskningen

ska forstarkas pa flera olika satt. Bland annat utlovas
okade investeringar i forskningsinfrastruktur, medel for
forskning som bidrar till utvecklingen av precisions-
medicin och satsningar pd forskarskolor fér 6kad
kvalitet i hdlso- och sjukvardsutbildningar.™

Cancerfonden anser dock att det behdvs ytterligare
insatser fran nationellt hall. Regeringen behover vidta
konkreta atgdrder for att malen i life science-strategin
ska uppnds. | den kommande forskningspolitiska
propositionen boér den kliniska forskningens forutsatt-
ningar lyftas fram sdrskilt. Langsiktiga satsningar pa
gemensamt tillgdnglig forskningsstédjande infrastruk-
tur och nationell samordning och tillgdngliggérande
av hdlso- och varddata ar centrala delar ddr staten
har ett stort ansvar. Staten behdver dven ge stod till
planering for och kartldggning av hur bemanningen
inom hdlso- och sjukvérden behodver dimensioneras for
att inte riskera att forskningen behéver std tillbaka pé
grund av personalbrist.

12. Nationell strategi for life science - Regeringen.se

13. Samhadllet, patienterna och hdlso- och sjukvérden behover klinisk
forskning, Positionspapper om klinisk forskning fér basta méjliga
vard - inte bara idag utan Gven imorgon, Sveriges Kommuner och
Regioner, 2020

14. Regeringens proposition 2020/21:60, Forskning, frihet, framtid
- kunskap och innovation fér Sverige
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Cancerfondens
granskning av det
politiska ansvaret for
klinisk forskning

Utifran gdllande lagstiftning, den nuvarande sammanhdlina processen for forskning som skulle
forskningspolitiska propositionen, positions- behova finnas, pd olika satt brister. Det gor att forsk-
papper och beslutade strategier tycks den ningen inte ges tillrackliga forutsattningar att vara en
kliniska forskningen vara en prioriterad fraga naturlig del i h0|so'f)°h sjukvérden. o

. . . . . . Det har genomgdende framkommit att den kliniska
pd nationell niva. Trots det befinner vi oss i en

. . . .. . .. forskningen behéver en stabilare grund att vila pd.
situation med minskad klinisk forskningsaktivitet  rs. ot behsvs en tydlig linje frén politik till frvalt

och standiga rapporter om att forskningen féar ning och vidare till sjukhusledning, verksamhetsnivé

sta tillbaka i vérdens planering och organisation. och enskilda kliniska forskare och tillbaka. Om detta
handlar Cancerfondsrapporten forskning 2023.

| den hér rapporten fokuserar darfér Cancerfonden pé

att 6ka férstéelsen av hur de nationella intentionerna

for den kliniska forskningen omsdtts pé regional nivé Granskningen har tydliggjort

och vilka hinder som finns att évervinna for att férbattra tvé frégestéllningar:

forutsattningarna for den kliniska forskningen inom * Hur kan den kliniska forskningen integreras

cancervdarden. Granskningen dr avgrdnsad till de sju langsiktigt och kontinuerligt i en pressad hélso-

universitetssjukvérdsregionerna eftersom de har ett och sjukvérdsvardag utan att riskera att tréngas

sarskilt uppdrag att vara drivande inom forskningen. undan pd grund av tids- och resursbrist?

Resultatet av granskningen @r dock intressant dven for * Hur ska ansvaret fér den kliniska forskningen se ut

ovriga regioner. och férdelas fér att den ska ses som ett kdrnupp-
Granskningen visar att forskningsfragorna inte drivs drag p& samma satt som véardproduktionen?

tillrackligt aktivt fran regionpolitiskt héll och att den

T
A
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Granskningens

omfattning

Cancerfonden har granskat hur de sju
universitetssjukvardsregionerna i Sverige ger
sina verksamheter forskningsuppdrag och hur
de féljer upp dessa. Syftet med granskningen
har varit att underséka pa vilket satt den kliniska
cancerforskningen ges basta méjliga forutsatt-
ningar i Sverige.

En central utgdngspunkt for Cancerfondens gransk-
ning har varit att ndrma sig den kliniska forskningen
genom att se den som en del av en sammanhallen
process - frén det politiska ansvaret och vidare till var-
dagen i hdlso- och sjukvéarden och tillbaka (se figur 1).

Den évergripande inriktningen fér granskningen har
varit forskningsfradgornas status och om de féljer en
tydlig kedja fran policy till praktik. Cancerfonden har
byggt granskningen pd tva delar. Den ena delen har
handlat om att félja hur forskningen beskrivs i univer-
sitetssjukvardsregionernas viktigaste styrdokument for
halso- och sjukvarden med sarskilt fokus pé skriv-
ningar om forskning i budgetar, verksamhetsplaner,
forskningspolicys och -strategier samt &rsredovisningar
och forskningsbokslut. Den andra delen omfattar
fordjupande intervjuer med personer som har nyckel-
funktioner p& olika nivéer utifrén stegen i processkedjan
som framgér av figur 4.

En viktig utgéngspunkt fér Cancerfondens
granskning dr att regioner enligt hdlso- och sjukvérds-
lagen bdde ska medverka vid finansiering, planering
och genomférande av kliniskt forskningsarbete saval
som att systematiskt och kvalitetsinriktat félja upp
verksamheterna.

Det har blivit tydligt att manga utmaningar kopplat
till forskningen i halso- och sjukvarden ar gemensamma

Figur 4. Den kliniska forskningen som sammanhadllen process.

Sjukhus-

Politik Forvaltning oot

Det ar framforallt tre teman som har
vaxt fram genom granskningen och
dessa dr att det finns:

* En god viljeinriktning och héga
ambitioner for den kliniska forskningen i
universitetssjukvdrdsregionerna. Samtidigt
finns ofta en brist pa politisk styrning och ett
delat politiskt ansvar som goér att forsknings-
processen inte blir s& sammanhallen som
den skulle behéva vara for att forskningens
forutsattningar ska vara optimala genom
hela hdlso- och sjukvardens organisation
och verksamheter.

* Varierande satt att méata och félja upp
forskning. Mdl och indikatorer varierar
mellan universitetssjukvardsregionerna och
skapar olika férutsattningar och svarigheter
for verksamheterna. Forskningsfrdgorna
upplevs som komplexa och ndr vardproduk-
tionen ar mer politiskt och vardagligt brén-
nande kan den kliniska forskningen hamnai
skymundan.

* Forskningen trangs undan. Néra kopplad
till brist pa vardpersonal, ledning och styr-
ning saval som stodstrukturer. | kombination
med en pressad vardvardag gor det att
forskningen riskerar att trangas undan till
forman for vardproduktion.

1S. Hur granskningen som helhet har genomférts beskrivs
n&rmare i bilaga 1.

Verksamhets- Vaérd-

chef personal Faiiel

..................................

...............................................................
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for de sju regionerna. | det hdr kapitlet presenteras
helhetsbilden medan de nedbrutna bilderna for varje
granskad region finns i bilaga 2.

En god viljeinriktning och
hoéga ambitioner

"Det kan hdnda att vi méste vara tydligare med
att forskning dr en politiskt viktig fréga.”
- Politiker

Cancerfondens granskning visar att det finns stora
regionala skillnader i hur forskningsuppdrag ges och
foljs upp i de sju universitetssjukvardsregionerna dven
om samtliga har en sak gemensamt: det finns en god
viljeinriktning och héga ambitioner att nd goda resultat
och vara ledande inom forskning bade nationellt och
internationellt.

Region Vasterbottens mal ar till exempel att vara
ledande inom forskning, innovation och digitalisering
och Region Uppsalas dr att vara internationellt erkénda
inom forskning och innovation. Ett annat exempel
ar Region Stockholm vars mal @r att bedriva varlds-
ledande forskning och bli en av varldens fem ledande
life science-regioner inom forskning for battre halsa.

Nar det sedan gdller var forskningsfradgorna ar
placerade p& den dvergripande politiska nivan finns
stora variationer. Region Orebro har exempelvis en
s@rskild namnd fér forskning och utveckling medan det
i Region Stockholm dr regionstyrelsen som ansvarar
for forskningen i halso- och sjukvérden.

Det politiska ansvaret dr ofta delat mellan region-
styrelser och hdlso- och sjukv@rdsnémnder och
motsvarande. Region Vastra Gétaland har till synes
forskningsansvaret uppdelat pd sin regionstyrelse,
hdlso- och sjukvardsstyrelse och den politiskt tillsatta
styrelsen for Sahlgrenska universitetssjukhuset. Aven
Region Skdne har en politiskt tillsatt styrelse for sitt
universitetssjukhus i kombination med att region-
styrelsen har det dvergripande ansvaret for forsknings-
frdgorna och hdalso- och sjukvardsndmnden det mer
konkreta och direkta. P& liknande satt ser det ut pa
forvaltningssidan dar halso- och sjukvardsforvaltningar
och regionledningskontor kan ha delat ansvar.

Det gér att det utifrdn organisationskartor och styr-
dokument i manga fall ar oklart var det huvudsakliga
ansvaret for forskningen @r placerat och hur ansvaret
fordelar sig mellan politiker, férvaltnings- och sjuk-
husledning. | en del intervjuer har detta uttryckligen
tagits upp som ett problem. Citaten nedan ar talande
exempel.

"Ansvaret dr otydligt i vdr organisation. Forskningen
ligger pé regionstyrelsen men det dr inte vi som har
pengarna och verksamheterna.”

- Politiker
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"Allas ansvar blir ingens ansvar. Det gdller bade
utbildning och forskning som hamnar i samma
situation.”
- Politiker

Bilden fran intervjuerna &r ocksé att det varierar i
vilken man forskningsfrdgorna ses som en del av en
sammanhdllen process i regionerna.

En tjansteman i férvaltningsledningen i Region
Orebro beskriver det till exempel som att de som
forhallandevis ny universitetssjukvardsregion ar lite av
en "underdog” och att forskningsfragorna darfor ar
jatteviktiga for regionen. Det knyts tydligt till att proces-
sen runt den kliniska forskningen ar viktig och att den
upplevs som sammanhallen frén det politiska upp-
draget till genomférandet pd sjukhusniva - och tillbaka:

"Vi har en politisk struktur som breddar forskningen.

De fluffiga mélen kokar ned till uppdrag och indikatorer.
Vi féljer upp och ser att vi gér det vi ska och att vi dr pd
god vag.”

- Férvaltningsledning

Region Ostergétland ser det annorlunda:

"Vi har haft en beredning under regionstyrelsen.

Vi har jobbat med policyfrégor, strategidokument och
sa vidare men faktum dr att forskningen blir lite av en
isolerad 6 med nagra fa som har koll. Jag saknar den
tydliga loopen hela végen runt.”

- Politiker

Andra sdger mer att det p& 6vergripande nivda fungerar
négorlunda sammanhallet dven om det finns mojlig-
heter till forbattring.

‘Jag ser att vi skulle kunna géra mer. Vi skulle kunna
kratta fér mer klinisk forskning, géra férhéllandena
bdttre fér att vilja forska. Men sammanhdillet, det ser
jag att det ar.”

- Politiker

"Vi sdtter upp vara mdl och de ska rinna ner i
organisationen. Vi har en relativt sammanhdllen
process fér forskningen.”

- Politiker

Synen pd forskningsprocessen fran politisk niva till
sjukhusnivd och genomférandet i vardagen kan Gven
skilja sig beroende pd var i hdlso- och sjukvards-
organisationen man befinner sig. En tendens ar att
politiker och férvaltningsledningar anda tycker det
fungerar forhdéllandevis val men att det blir mer kom-
plext och otydligt vad forskningsuppdraget egentligen
dr pa sjukhusnivan, vilket citaten nedan ar exempel pd.



"Det ér aldrig tydliga uppdrag fran politiken. Det ér
mer verksamhetsdrivet. D& dr det létt att forsknings-
medel gar till prekliniska studier. Vért universitet
férvéntar sig mer tydliga signaler fran regionen.”

- Férvaltningsledning

En del av de otydligheter som gdller processfrédgorna
handlar ocks& om att det kan vara svart fér politiken
att veta hur mycket man kan och bér styra forskningen.
Att forskningen ska vérnas som fri skapar en viss
osdkerhet om politikens roll och hur mycket och vad
politiken kan och bor styra. Ett annat spdr i intervjuerna
kopplas till just halso- och sjukvardslagen och att den
kan uppfattas som vag.

"Man kanske ska skdrpa till hélso- och sjukvdrdslagen?
Det stér att regionerna ska medverka till forskning,
kanske ska det std bedriva i stdllet? Det ger stérre
mdjlighet for en statlig instans att kréva och félja upp.”
- Férvaltningsledning

Samtliga personer som Cancerfonden har intervjuat
tydliggér dock att ambitionen ar hég och det finns en
mycket stark vilja att ge den kliniska forskningen sé bra
férutsattningar som méjligt. Den typ av resonemang som
citatet nedan ger uttryck for visar att det knyts till en av-
saknad av processer och tydlighet kring ansvarstagande.

"Ambitionen dr hég. Ddremot tror jag att processerna

skulle behéva vara lite tydligare. Vem har funktionsan-
svaret och vem har linjeansvaret och hur f&r man det

att métas?”

- Férvaltningsledning
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Cancerfondens generella bedémning &r att det finns
luckor och svagheter ndr det galler att den kliniska
forskningen omfattas av en sammanhallen process
fran politiken till genomférande pd sjukhusniva. Det
finns har manga bottnar och det kan handla om forsk-
ningsfrdgornas komplexitet, att forskningen ska vara fri
samt att styrningen och ledningen inte &r s utvecklad
som Onskvdrt s@val som att det kan vara svart att se en
tydlig politisk roll.

Varierande satt att mata och
folja upp forskning

"Vi har ddliga indikatorer fér att mdéta forskningen.

Hur ska vi félja den? Ibland vdrker man fram en véldigt
generell indikator som inte séger ndgot egentligen.”

- Politiker

Politiskt satta mal och indikatorer ar avgérande for
att forskningsuppdraget ska kunna féljas upp. Den har
delen av granskningen har gjort det tydligt att effekt-
mal och indikatorer skiljer sig mycket at
mellan regionerna.

| Region Stockholm, Region Orebro och Region
Uppsala ar mal och indikatorer tydliga och handlar
bland annat om antalet nystartade akademiskt
initierade kliniska studier, antalet padgdende kliniska
studier och att klinisk forskning och innovation tar
tillvara invanare, ndrstdende och patienters kunskap,
erfarenhet och vilja att delta i klinisk forskning och
ser dem som medskapare. | andra fall &r mélen mer
dvergripande och dar har det dven varit svart att finna
konkreta indikatorer. Det gdller exempelvis Vastra



Goétalandsregionen och Region Vasterbotten dar det
finns indikatorer p& 6vergripande nivé dven om de inte
ar specifikt inriktade pd forskning utan mer fokuserar
pd innovation och digitalisering.

| de flesta fall finns det uppféljningar i regionernas
arsredovisningar, i halvars- och arsrapporter eller
i form av forskningsbokslut. Det gér samtidigt att
uppféljningarna har olika karaktér. Medan en del ar
konkreta som i Region Orebro och Region Stockholm
ar andra mer 6vergripande. Det hénger i hog grad
ihop med om mal och indikatorer ar tydliga eller inte.
De som har tydligare mal och indikatorer kan till synes
g6ra mer konkreta uppféljningar.

Regionerna sjdlva har ocksd identifierat brister
med styrning och ledning i sina viktigaste styr-
dokument. Ett exempel pd det ar Region Skéne som
skriver att det "behéver sdkerstdllas att det finns
ledningsstrukturer fér forskning och innovation pé
koncernnivé saval som pé forvaltnings- och verksam-
hetsniva”. Ett annat exempel ar Region Ostergétland
som menar att det "behdvs tydliggérande av ansvar
och processer for uppféljning av regionens forsknings-
och utvecklingspolicy”.

Enbart av styrdokumenten har det samtidigt varit
svart att fd en bild av vad som féljs upp och hur
uppféljiningarna anvénds och om de betyder ndgot i
termer av férandrade mal och indikatorer. Detsamma
gdller hur vardpersonal och verksamhetschefer
uppfattar uppféljningen och huruvida de anser att de
satta indikatorerna dr relevanta.

For att f& mer kunskap om vad som mdéts nér det
gdller forskningsmdl och indikatorer, i vilken man de
foljs upp och pa vilket satt, har intervjuerna gett viktig
fordjupad information. | vissa fall har det dé& blivit
klarlagt att det gérs mer detaljerade uppféljiningar pé
en rad olika satt, men da i synnerhet pé& sjukhusniva.
Det kan handla om att det finns olika former av forum
eller natverk for forskning och utveckling bade pé
hogsta sjukhusledningsniva och ibland dven pd verk-
samhets- och klinikniva, att det efterfrdgas uppfdljning
och att regioner och sjukhus mater sddant som antal
doktorander och docenter, antal disputerade och
forskningsmeriterade, publicerade forskningsartiklar
och uttag av forskningstid.

Cancerfondens samlade intryck ar Gndd att det
saknas matetal som gor att det gar att f& en god bild
av vad som féljs upp i de sju universitetssjukvards-
regionerna och varfér regionerna valt just dessa matt.
Det finns flera illustrativa och belysande citat runt
detta. Ett urval av dem presenteras nedan.
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"Effektmdl och indikatorer Gr relevanta men inte hel-
tdckande. De dr véldigt dvergripande. Mélsdttningen
med forskningen &r sé méanga: man ser forskningen
som ett sdtt att hdlla personalen kompetent eller fér
att implementera kunskap. Alla ser sin del. S& dé
mdste man landa i vad forskningen syftar till och det
dr att patienten fdr rétt vérd och den bdst anpassade
behandlingen. Men det mdter vi inte.”

- Férvaltningsledning

"Regionen g¢ér ju sina rapporter som alla ser sé otroligt
fina ut men i praktiken &r det ganska tunt. Det dr inte
latt att bedriva forskning i dagens kliniska landskap.
Det kan ibland se lite fér bra ut i rapporten.”

- Vérdpersonal

"Aterkopplingens detaljeringsgrad ér olika frén géng
till annan. Det efterfrdgas inte pd detalinivé hur ménga
vi inkluderat i studier exempelvis. De mjuka frégorna
dterrapporteras inte.”

- Verksamhetschef

Det finns ett brett spektrum av perspektiv pd hur den
kliniska forskningen féljs upp och inte. Det ar sam-
tidigt olika var den sammanhalina processen brister
vad gdller uppféljningen. | vissa regioner dr det ett
tydligt glapp mellan sjukhusniva och politik medan det
i andra regioner ar ett glapp mellan férvaltning och
politik, men Gven till sjukhusen. Citatet nedan ger ett
exempel pa det forstnamnda:

"Vi terkopplar ganska bra till sjukhusledningen for
vi har sddana krav pé& oss. Vi har styrkort for verk-
samheten och vi har Gven speciella satsningar. D&
efterfragas tydligt vad som har hént och det finns en
tydlig dialog.”

- Verksamhetschef

De allra flesta som Cancerfonden har intervjuat tar
ocksd sarskilt upp de sd kallade ALF-utvarderingarna
som viktiga ur uppfoljningsperspektiv. Det som asyftas
dd &r Socialstyrelsens och Vetenskapsrddet utvarder-
ingar av universitetssjukvarden och den kliniska forsk-
ningens kvalitet som alla har deltagit i under 2022 och
som genomfors i universitetssjukvardsregionerna vart
fijarde ar' ALF-utvarderingarna ses som mycket viktiga.
Cancerfonden ser uppféljningen som en central del
for att klinisk forskning ska f& sé bra férutsattningar
som mojligt. Darfor var ett stort fokus under intervjuerna
just process- och uppfdljningsfragor. En férdjupnings-
fréga som stdlldes till samtliga rérde darfér likheter och

16. Universitetsjukhusregionerna &r ocksé sé kallade ALF-regioner. Det innebdr att de har sdrskilda avtal med staten om Igkarutbildning och
forskning (dd@rav férkortningen ALF) i syfte att framja "halso- och sjukvardens utveckling och samarbete inom klinisk forskning och lakarut-
bildning". Den senaste utvdrderingen skulle ha startat 2021 men blev férsenad pé grund av Coronapandemin och har i stallet genomférts
under 2022. ALF-utvarderingens resultat ska redovisas av Vetenskapsrédet och Socialstyrelsen till regeringen senast den 31 mars 2023res-

pektive 31 maj 2023.
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skillnader mellan hur forskningsuppdrag ges och hur
vardproduktion bestdlls.

Bestallningen av vardproduktion ses som mycket
mer konkret an nar det kommer till forskning.

"Vi har manadsuppfdlining pa tillgénglighet, hur
ldnge patienter vdntar p& akuten och vi far ekonomisk
uppfélining, men vi har inga forskningssiffror som

vi féljer.”

- Verksamhetschef

"Man kan vdl dndd sdga att vardproduktionen Gr mer
konkret jamfért med forskningsuppdraget. Vi har en
viss frihetsgrad och det finns ingen formell uppféljning
fran regionen, men vi redovisar allt i vér arsrapport.”

- Sjukhusledning

"Vérdproduktionen &r mer politiskt paverkad. Dér finns
fler idéer. Smé vardgivare, stora vardgivare, privat och
inte privat. S& ér det inte med forskning.”

- Férvaltningsledning

| ndgra intervjuer kom det upp att forskningen inte kan
eller bor "bestdllas” pd samma sdtt som hdlso- och
sjukvard dé vérd och forskning ar olika processer. Det
som framfér allt avses ar att forskningen ska vara fri
fran politisk inblandning.

"Politiker ska stélla krav pd att forskning gérs, och
skapa férutsdttningar for att det gér att géra. Punkt.
Inte vad! Politiker méaste ha tilltro till forskarsam-
héllet och att vi kommer beforska det som behéver
beforskas.”

- Vérdpersonal

"Det ér en sak att styra produktionsprocesser. Basen
fér forskningen dr att den ér fri och forskarna mdste
sjdlva avgéra vad som &r relevant. Att det &r den fria
forskningen som gdller, det ér en framgdngsrik modell.
Kort och gott, forskningen Idter sig inte styras pd
samma sdtt som sjukvérdsprocesser.”

- Sjukhusledning

Cancerfonden uppfattar dock inte att de intervjuade
ser en motsdattning mellan & ena sidan en samman-
hallen forskningsprocess som battre stodjer den
kliniska forskningens férutsattningar och genomférande
och den fria forskningen & andra sidan. Det ena tycks
kort sagt inte utesluta det andra.

Genom intervjuerna har det framkommit vad som
skulle kunna féljas for att f& ett battre underlag om den
kliniska forskningen, dess utmaningar och férbattrings-
potential.

"En viktig sak som klinikerna skulle kunna redovisa
och skryta om fér varandra &r "sé hdr mdanga sjuk-
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skéterskor jobbar med kliniska studier, s hdr ménga
patienter dér inkluderade i kliniska studier”. Men varifran
en sddan sak ska komma, det vet jag inte. Vi mdter och
registrerar en massa saker for sjukvarden men vi har
f& verksamhetschefer som férstar hur vi ska éstad-
komma de ddr publikationslistorna. Och det ér ju bara
ett sgtt att mdta. Andel patienter som gér in i studier
hade ju varit ndgot... om det blev lika viktigt som andra
mdtpunkter.”

- Vérdpersonal

"Antalet kliniska studier dr ett bra matt. Den indikatorn
gillar vi. Den hjélper oss att fd folk att registrera. Vi tror
att den databasen som arbetsinstrument kan skérpa
kvaliteten i leveransen.”

- Sjukhusledning

"Vardcheferna i organisationen skulle behéva ha ett
tydligt uppdrag och ocksé utvdrderas pd forskning och
utbildning pd ett annat sdtt.”

- Vérdpersonal

Flera av de intervjuade kopplar ihop efterfrégan pé
tydligare matt till just det faktum att forskningen inte
foljs och mats pd samma tydliga satt som vardproduk-
tionen. De allra flesta ser detta som en brist som leder
till att det ar svart att fa ett grepp om hur forskningens
forutsattningar skulle kunna utvecklas och férbattras
strukturellt. Som en politiker konstaterar:

‘Jag tror vi pratar lite fér lite om forskning och
utveckling och lite f6r mycket om vérdproduktion. Det
dar sdllan det kommer i tidningen att vi forskar fér lite.
Det handlar om véntetider pd akuten och tillgénglig-
heten i varden. Det gér att forskning och férebyggande
hélso- och sjukvdardsarbete inte upplevs lika akut.”

- Politiker

Cancerfondens bedémning blir darfor att politiken
verkar ha svarigheter med att veta hur de ska félja och
styra forskningen. Att forskningen ska vara fri rader
inga tvivel om, men samtidigt efterfrdgar i synnerhet
verksamhetschefer och vardpersonal ramar som kan
fungera stédjande for forskningens genomférande

i praktiken. Battre fungerande processer runt den
kliniska forskningen och ibland aven att politiken skulle
kliva fram mer &r efterfrégat.

Det finns stort engagemang for forskningen bland
alla som Cancerfonden har intervjuat och det péagar
mycket utvecklingsarbete. Med battre férutsattningar
dar forskningen har en given och sjalvklar status som
kérnuppdrag i hdlso- och sjukvarden sa att vard, forsk-
ning och utbildning integreras pd ett bra och hallbart
satt skulle forskningsgrunden kunna forstarkas. Hur
svarigheterna att f& det att fungera ar ytterligare ett
centralt tema som utvecklas vidare i ndsta avsnitt.



Forskningen trdangs undan

"Forutsdttningarna dr lite fér ddliga och det handlar om
personalbrist och personalresurser. Ekonomiskt och
resursmdssigt har vi skapat relativt goda férutséttningar
men vi behéver skapa mer luft i systemet.”

- Politiker

Utover det vi hittills fokuserat pd i bdde dokument-
granskning och intervjuer som handlar om den
sammanhdllna processen runt forskningsfrédgorna,
finns det ett mycket tydligt tema som i princip alla
intervjuade har kommit in pd som en bromskloss for
forskningens genomférande. Det man skulle kunna kalla
for den "krassa verkligheten” i hdlso- och sjukvarden.
Delvis @r det en effekt av tidpunkten for granskningen
som genomférdes nér Sverige precis kommit igenom
den ldnga och vardresurskravande Covid 19-pandemin.
Men det gar samtidigt inte att sdga att det dr den
enda forklaringen. Halso- och sjukvérden @r pressad
pd resurser och det gor att vardpersonal ar en brist
och det &r enligt de intervjuade en huvudorsak till att
forskningen trédngs undan.

Det finns flera talande citat som belyser detta som
en mycket stor utmaning och har nedan presenteras
ett urval av dessa.

"Utmaningen pé& golvet dr att frigéra tid for
forskningen. Med tuffa produktionskrav Gr det
svdrt att hvda forskningen.”

- Vérdpersonal

Vi méter ju hur mycket forskningstid som man har.
Man anvénder inte upp den tiden och de medel
man har fé&tt f6r man har inte tid. Vardagen ér det
som gdr forst.”

- Politiker

Svarigheterna att ta ut forskningstid verkar éven gdlla
nar det finns beslut p& sjukhusledningsnivd om att
tiden ska tas ut.

Det finns kort sagt mal- och intressekonflikter i
skdrningen mellan forskning och vardproduktion som
behdver l6sas ut. Manga av de intervjuade pekar da
pd vikten av kompetensférsorjning, sarskilt av sjuk-
skoterskor, och att forskningen sténdigt och aktivt
mdste "pushas”™

"En utmaning dr att fd hdlso- och sjukvdrden att se
forskningen som sin.”
- Férvaltningsledning

Centralt har tycks Gven ansvarsfrdgan vara. Det @r
uppenbart att det finns en bred samstdmmighet om
att forskningen trangs undan - fran den politiska nivén
till verksamhetsnivd. Det beskrivs ofta som att det inte
finns "luft i systemet for forskning™ Nar man vet att det
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ser ut sa har, vad kan man géra pé regional niva och
vems ansvar dr det? Och kanske dnnu viktigare - hur
kan vi forandra synen pa forskning; fran att ses som
luft i systemet till att vara en sjdalvklar del av hélso- och
sjukvarden?

Om vi inte skapar en organisation fér att ha tid fér
forskning s& kommer inte forskning att bedrivas. D&
bedrivs bara vardproduktion. Det fanns férr en kultur
att man jobbade extra med sin forskning pa fritiden.
Den kulturen finns inte léngre. ”

- Férvaltningsledning

‘Jag vill gérna bort frén eldsjdlstanken till att det blir
bdttre strukturella férutsattningar fér att forskningen
ska fungera pé langre sikt och I6pande.”

- Verksamhetschef

Det ar uppenbart att de vi intervjuat driver pd och
gor sitt basta for att det ska finnas tid for forskning
och manga betonar att de gor sitt allra bdsta med de
forutsattningar som finns. Cancerfondens bedémning
dr dock att det krdvs mer for att Sverige pd allvar ska
kunna bryta trenden med minskande antal kliniska
studier. Det behovs ett storre politiskt ansvarstagande
for att den viktiga integreringen av den kliniska forsk-
ningen och vardproduktionen ska kunna ske.

Granskningens slutsatser

Otydlighet i vem som har det 6vergripande regionala
ansvaret for forskningen som helhet och avsaknad
av en genomgdende process - fran politisk nivé ner
till verksamhetsniva leder till att bade styrning och
uppféljning av forskningsuppdragen blir otydligt. Det
dar i sin tur en viktig forklaring till att klinisk forskning
nedprioriteras pd verksamhetsnivad, i synnerhet ndar
hdlso- och sjukvarden ér pressad.

Cancerfondens granskning visar tydligt att det finns
brister nar det gdller hur forskningsuppdrag ges, men
framfér allt gdllande uppféljiningen av forskningen i
regionernas olika hdlso- och sjukvdrdsverksamheter.

Det finns stor potential att férbattra den kliniska
forskningen och ge den en stérre och mer sjdlvklar
plats i hdlso- och sjukvérden. Det behéver i hog grad
handla om att utveckla strukturellt goda férutséttningar
for forskningen i vardens vardag. Det stéller hdgre krav
pd styrning och ledning fran politikens sida. Det stdller
dven hogre krav pd kompetensforsérjning, chefer och
ledare som dr engagerade och intresserade av klinisk
forskning och ser de stora vinster som den kliniska
forskningen har fér en god och jamlik halsa - inte
minst pd langre sikt.

Cancerfondens forslag for

en stdrkt klinisk forskning

Den fria forskningen ska varnas. Det ar inte forsknings-
idéerna som behover 6kad politisk styrning, ddremot



kravs att politiken nu tar sitt fulla ansvar for att ge
forskningen nédvandiga forutsattningar i form av
resurser och stédjande infrastrukturer och ser till
att forskningen kommer ndrmare patienterna och
integreras i vardutvecklingen.

"Var kérnverksamhet dr forskning, utbildning och vérd.
Det méste man hela tiden pdminna om.”
- Férvaltningsledning

Cancerfonden anser att det behovs konkreta insatser
for att dtgarda de brister som gor att det finns en
skiljelinje mellan halso- och sjukvard och forskning.
Den kliniska forskningen behéver bli en sjalvklar del
av den ordinarie hdlso- och sjukvardsverksamheten.
Cancerfondens granskning visar att det krdvs ett storre
regionalt politiskt ansvar fér att det ska bli verklighet.
For att leva upp till kraven som redan idag finns i
halso- och sjukvardslagen avseende forskning och
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kvalitetsutveckling behdvs en tydligare styrning av
forskningsuppdraget inom regionerna. Den kliniska
forskningen behover i hogre grad omfattas av en
sammanhdllen process med fokus pd det politiska
ansvaret vidare till férvaltnings- och sjukhusledning
och till vardagen i hélso- och sjukvérden. Fér att skapa
kontinuitet ar det viktigt med aterféring av resultat och
insikter &t bada hall. Likasd ar det viktigt att de sju
universitetssjukvdardsregionerna utgdr frén sina speci-
fika utmaningar och luckor. Granskningen gér ocksa
tydligt att det behdvs en skarpare nationell uppfdljning
av bade regionernas ansvar fér forskning som framgdar
av hdlso- och sjukvardslagen och det delade ansvaret
mellan universitet och region.

Endast genom tydligare styrning och att forskningen
prioriteras hogre vid organisering av halso- och
sjukvarden pd regional nivé kan vi uppnd en effektiv
och bred klinisk forskning som gér det méjligt att hitta
|6sningar for framtidens hdlso- och sjukvard.



Sa kan forutsattningarna
forbattras

Samtliga intervjuer som har genomférts inom
ramen for arbetet med denna Cancerfonds-
rapport avslutades med fragan: - Vad skulle du
sdga dr de viktigaste tre atgdrderna for att ge
forskningen bdattre férutsattningar i din region?

Svaren visade sig vara véldigt samstdmmiga fér de sju
universitetssjukvardsregionerna. Vad det framst handlar
om enligt de personer som har intervjuats ar:

1. Halso- och sjukvarden maste se forskningen
som en del av kdrnuppdraget
2. Vikten av att undvika undantréngning

3. Minska den administrativa bordan for den
kliniska forskaren.

4. Hallbar och stabil finansiering &r nédvandig.

S. Satta mal som konkret kan féljas upp.

18

Alla regioner i Sverige behdver se forskningen som
det kdrnuppdrag det ér och forskningen behover
kravstdllas och styras i samma omfattning som resten
av hdlso- och sjukvarden. | de regioner som har en
utférarbestdllarmodell behéver vard- och forsknings-
bestdlliningarna synkroniseras battre for att forbattra
den samordnade styrningen av hdlso- och sjukvarden
som ett gemensamt system ddr forskningen ingdr.

For att den kliniska forskningen ska fungera behdvs
en genomtdnkt organisation och arbetssatt i hela
halso- och sjukvarden som gér att flertalet yrkes-
grupper har tid att forska. Flera av intervjupersonerna
lyfter sarskilt bristen pd sjukskéterskor som ett stort
problem. En viktig atgdrd ar darfér att kompetens-
forsérjningen i hela varden fungerar - allt fran att
tillsatta nya tjanster till att utbilda fler och f& sjukskoter-
skor att stanna inom vérden.

Regionerna behover utveckla arbetet med stédfunk-
tioner for forskningen. Det handlar exempelvis om att
underlatta tillgang till och hantering av data for kliniska
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forskare, utoka det administrativa och juridiska stodet
och forbattrade IT-system. Stédfunktioner, infrastruktur
och samarbeten som redan finns i regionerna behéver c

Pa nationell niva vill Cancerfonden att:

Enhetliga indikatorer for forskningsaktivitet ska tas

ocksd spridas och anvandas. Darutéver behover
kunskapsutbytet mellan regioner forbattras.

Utover de statligt avsatta forskningsmedlen for
universitetssjukvarden behdévs en stabil regional
finansiering som omfattar mer an bara projektmedel.
Det innebar bland annat utékade medel for att inrétta
fler forskningstjénster.

Ett dterkommande och talande citat frén gransk-
ningen har varit "Det som inte mats gors inte” som
berér det ménga lyfter: att det saknas tydliga mal och
indikatorer fér att kunna géra konkreta uppféljiningar.
Vissa lyfter Gven behovet av stéd i form av stdarkt
lagstiftning.

Cancerfonden vill att varje region:

* Tydliggor var i regionen ansvaret for klinisk
forskning, kvalitet och utveckling enligt hdlso- och
sjukvérdslagen ligger och féljs upp

* Tar fram konkreta handlingsplaner som tydligt
beskriver hur integreringen av klinisk forskning
i den dagliga sjukvardsverksamheten ska ga
till - med sarskilt fokus pé ledningsstrukturer och
verksamhetsstyrning

* Utvecklar mdl och indikatorer som gér att det gér
att félja den kliniska forskningen. Ett méatt som
flera i Cancerfondens granskning lyft fram &r antal
patienter som inkluderas i kliniska studier och
antalet forskande sjukskoéterskor och Igkare

+ Okar basfinansieringen fér forskning och forsk-
ningsstédjande infrastruktur. Ett forsta delmal
bér vara att avsatta minst en procent av de totala
hélso- och sjukvardskostnaderna till forskning

* Skapar gemensamma strukturer fér ledning
och uppfdljning av forskning tillsammans med
universitet och hégskola.
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fram sa att hdlso- och sjukvardens verksamheters
deltagande i klinisk forskning kan féljas upp.
Indikatorerna bér tas fram i samverkan med fére-
tradare for forskare, regioner, patienter och annan
hélso- och sjukvardspersonal

- En myndighet, férslagsvis Socialstyrelsen, bor
f& i uppdrag att érligen félja upp och utvdrdera
halso- och sjukvardens integrering av klinisk
forskning med utgdngspunkt i de nationellt
enhetliga indikatorerna

- Det bér aven skapas ersattningsmodeller for
forskningsproduktion som ar kopplade till
uppféljningen

Ett register bor utvecklas som innehdller en
samlad nationell redovisning av de kliniska studier
som pdagar och de som planeras

Regeringen mdste vidta konkreta atgarder for att
maélen fér klinisk forskning i life science-strategin
ska uppnas

Atgdrder som frdmjar den kliniska forskningen ska

lyftas fram sarskilt i den kommande forsknings-

politiska propositionen

- Langsiktiga satsningar pd gemensamt tillganglig
forskningsstodjande infrastruktur och nationell
samordning och tillgéngliggérande av hdlso- och
varddata ar centrala delar dar staten har ett
stort ansvar

Staten utdkar stédet till planering fér och
kartlaggning av hur bemanningen inom halso- och
sjukvarden behéver dimensioneras fér att inte
riskera att forskningen behéver sté tillbaka pa
grund av personalbrist

Samtliga universitetssjukhus bér starta en process
for att cancervarden och cancerforskningen ska
ackrediteras och uppnd status som Cancer Center
(CC) eller Comprehensive Cancer Center (CCC)
enligt OECI:s standard.



CANCERFONDSRAPPORTEN 2023 Forskning

Sa arbetar Cancerfonden
for att starka den kliniska

forskningen

Cancerfonden har delat ut 900 miljoner kronor
till svensk cancerforskning under 2022, éver

15 procent av medlen gar direkt till klinisk
forskning. Over 230 forskningsprojekt far
ddrigenom stdd for att fortsatta jobba fér malet
att besegra cancer.

Cancerfonden &r darmed en av de allra stérsta finan-
sidrerna av svensk cancerforskning. Som jamférelse
berdknades halso- och sjukvardens basfinansiering
av forskning 2018 till 0,5 procent av regionernas totala
kostnader for hdlso- och sjukvard. Om regionerna
istallet skulle avsatta motsvarande en procent av
hdlso- och sjukvdrdskostnaderna for forskning skulle
det innebdra ett tillskott p& 1,4 miljarder kronor.®

Foérutom att forskningen behdver vara ndra knuten
till den halso- och sjukvard som bedrivs for att uppna
bdsta mojliga vardresultat ar samtidigt de univer-
sitetsanknutna forskarna beroende av tillgéng till var-
dens strukturer och resultat for att kunna ge sitt bidrag.
En néra samverkan mellan universitet och vardgivare
i bade ledning, planering och uppféljining av den
kliniska forskningen ar darfor en férutsattning for att de
resurser som satsas pé cancerforskning ska komma
samhallet till nytta.

Som forskningsfinansidr har vi p& Cancerfonden
goda mojligheter att bidra till 6kad samverkan. Under
2021 och 2022 har vi bland annat gjort en sarskild
satsning inom strdlbehandlingsforskning dar samarbete
mellan universitet och sjukvard ar en férutsdttning for
medelstilldelning.

Under 2023 satsar Cancerfonden dven sdrskilt pa
klinisk behandlingsforskning dar samverkan mellan
universitet och sjukvard @r av yttersta vikt. Vi ser dven
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att det finns ett 6kat behov av finansiering till tjégnster,
sarskilt inom vardforskningsomrédet. Darfor har vi en
sdrskild satsning inom det omradet under 2022 och
2023. Att mojliggora for fler yrkesgrupper att forska ar
centralt for en effektiv och samtidigt bred forskning,
ndgot som vi lagger stor vikt vid och ddr vi ser ett
hogt soktryck.

Cancerfonden har de senaste aren utékat stodet
till klinisk forskning, exempelvis genom de sdarskilda
utlysningar som ndmns ovan, men dven genom att
fler kliniska forskare far anslag till sin 16n. Fér att vi
som forskningsfinansiér ska kunna géra énnu mer for
att stédja den kliniska forskningen maste dock, som
granskningen tydligt visar, de organisatoriska forutsétt-
ningarna for kliniska forskare tydligt férbattras. Pa sé
vis kan de satsade medlen f& stérsta mojliga effekt. |
likhet med vad flera forskare vittnar om i den gransk-
ning som gjorts har Gven vi som forskningsfinansiar
sett hur flera kliniska forskare har svért att géra av
med sina forskningsanslag just p& grund av att de helt
enkelt inte far tillrackligt mycket tid till forskning fran
sin arbetsgivare.

Vi p& Cancerfonden &r 6vertygade om att dar
forskare, vardpersonal och patienter méts, samverkar
och bidrar med olika delar kan nagot stort astad-
kommas tillsammans. Nu ar det dags for de styrande,
bdade pd regional och nationell niva att pa allvar ta tag
i forskningsfrdgan och ge cancerforskningen de for-
utsattningar som behovs for att vi ska nd véra gemen-
samma mal att besegra cancer snabbare!

18. Cancerfonden 2020, Lumell, 2020, Kartldggning av den kliniska
forskningsaktiviteten inom canceromradet
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Granskningens genomforande

Cancerfonden har under hosten 2022 granskat hur de
sju regionerna med universitetssjukhus i Sverige tar sig
an och féljer upp forskning. De regioner som dérmed
ingdtt i granskningen ar:

* Skdne, inkl. Skdnes universitetssjukhus

* Stockholm, inkl. Karolinska universitetssjukhuset
* Uppsala, inkl. Akademiska sjukhuset

* Vasterbotten, inkl. Norrlands universitetssjukhus

+ Vastra Gétaland, inkl. Sahlgrenska universitets-
sjukhus

+ Orebro, inkl. Universitetssjukhuset Orebro

+ Ostergoétland, inkl. Linképings universitetssjukhus

Syftet med granskningen har varit att underséka hur
den kliniska forskningen kan ges basta méjliga for-
utsdattningar genom att se éver de regionala proces-
serna for klinisk forskning fran politik till vardpersonal.
Granskningen bygger pé tvé delar.

Dokumentgranskning

Granskningen inleddes med en lasning av regionernas

viktigaste styrdokument med fokus pd skrivningar om

forskning, forskningsmal och indikatorer samt uppféljning.
De viktigaste styrdokumenten begdrdes ut fran

universitetssjukvardsregionerna registratorer och var:

* Regionbudget 2022, inkl. hdlso- och sjukvards-
nédmndens budget

* Regionstyrelsen verksamhetsplan 2022

* Hadlso- och sjukvardsndmndens verksamhetsplan
2022

* Regionens forskningsstrategi/-policy

*+ Sjukhusavtal (om det finns) med regionens
universitetssjukhus

* Verksamhetsplan fér regionens universitetssjukhus
2022

* Politisk organisationskarta

* Hdalso- och sjukvardsférvaltningens organisations-
karta

+ De senaste del- och drsrapporterna fran
egionstyrelsen, halso- och sjukvardsnamnden samt
regionens universitetssjukhus

* Forskningsbokslut

De dokument som Cancerfonden har granskat ar
darmed likartade for alla de sju universitetssjukvards-
regionerna.

Fordjupande intervjuer

Utifrdn den samlade bilden av dokumentgranskningen
har Cancerfonden sedan gjort sammanlagt 20 inter-
vjuer med olika nyckelpersoner i de sju universitets-
regionerna. Urvalet av personer for intervjuer har dels
byggt pd att fé en bredd av politiker, férvaltnings- och
sjukhusledningspersoner, verksamhetschefer och
vardpersonal, dels att f& fler intervjuer i de regioner dar
styrdokumenten var mer otydliga och svarbedémda.
De intervjuer som Cancerfonden har gjort fordelar sig
som framgdr av tabellen nedan.

Politik Forvaltnings-

ledning

Verksam-
hetschef

Sjukhus-
ledning

Vérdpersonal

Stockholm

Uppsala

Vasterbotten

Vastra Gétaland

Ostergétland

NOT: | Region Orebro och Region Vésterbotten finns ingen sjukhusdirektér. Dér leds sjukhuset i stallet av hélso- och sjukvérdsdirektéren.
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Nar det gdller verksamhetschefer och vardpersonal
har Cancerfonden fokuserat pd cancerverksamheter
och kliniska forskare inom canceromradet. For politik,
forvaltnings- och sjukhusledningar har fokus for inter-
vjuerna varit forskningsprocessen i allmdnhet.

De fragor som intervjuerna framfér allt har kretsat kring
har handlat om huruvida forskningen ses som del av
en sammanhdllen process, forskningsmal och indika-
torer, uppfdljning av forskningen i praktiken, hur man
ser pd det egna ansvaret och den egna rollen nér det
gdller regionens forskning, skillnader och likheter i hur
forskningsuppdrag ges och hur vérdproduktion be-
stdlls, samt om de praktiska férutséttningarna for den
kliniska forskningens genomférande upplevs goda eller
inte. Samtliga intervjuade har &ven fatt frégan om de
tre viktigaste atgdrderna for att férbattra forskningens
forutsattningar i regionen.
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Bearbetning och tematisering
Bade dokumentgranskningen och intervjuerna har
analyserats och bearbetats for att se monster och
likheter saval som olikheter och skillnader mellan
universitetssjukvardsregionerna ndr det gdller den
kliniska forskningen.

| analysarbetet har de tre teman som kapitlet
"Cancerfondens granskning av det politiska ansvaret
for klinisk forskning” utkristalliserats som den centrala
tyngdpunkten i granskningens resultat dven om det
ocksé finns en del skillnader mellan regionerna.

De regionala resultaten har dven bearbetats och
redovisas for sig i bilaga 2.
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Regionala granskningsresultat

Region Skane

"Det kokar alltid ner till resurser i sjukvdrden. Det &r
véldigt mdnga mdanniskor som blir involverade i kliniska
studier, i sma, sma bitar hér och dér. Det ér det férsta
som ryker ndr det &r en pressad klinisk vardag. Det
kokar ned till personalbrist.”

- Vérdpersonal

Enligt Cancerfondens dokumentgranskning ar forsk-
ningsansvaret i Region Skane delat pé flera instanser
och det &r ndgot oklart hur det politiska ansvaret ser
ut. P& papperet ser regionstyrelsen ut att ha det éver-
gripande ansvaret for forskningsfrdgorna men halso-
och sjukvardsnamnden har till synes det mer direkta
ansvaret och det finns vissa effektmdl och indikatorer.
| Region Skénes verksamhetsplan och budget star
dven bland annat att hdlso- och sjukvdardsstrukturen
behover ge goda férutsattningar fér hdégkvalitativ
forskning och utbildning.

Skdnes universitetssjukhus har en politisk sjukhus-
styrelse och ett 6vergripande mal handlar om "fram-
stéende forskning, utbildning och utveckling”. Kopplat
till det malet finns en strategi for starka forsknings-
miljder och 6kad integration mellan forskning,
utbildning och vard. Det finns dven delmdl om att den
kliniska forskningen ska 6ka samt en forskningspolicy.
Det verkar sdledes som att ansvaret for forskningen
framfér allt ligger pd universitetssjukhuset.

Som komplement till dokumentgranskningen om
den kliniska forskningens férutsattningar i Region
Skéne har sjukhusledning, verksamhetschef och vard-
personal intervjuats. Cancerfonden ville Gven intervjua
den politiska nivén och har kontaktat de tre ledande
politikerna i hdlso- och sjukvérdsndmnden men en
intervju har inte gatt att f& till.

Frdgan om huruvida forskningsprocessen ses som
sammanhdéllen gar darmed inte att folja fullt ut. Frén
sjukhusledningens sida upplevs dock processen runt
forskningen som vdlfungerande:

Det finns styrdokument som anger inriktningen och
styrningen dr att féra det medicinska faltet framdét. Nog-
grannare dn sd kan man inte vara. Det ér bra dokument.
Ja, vi terkopplar till politiken och politiken dr néjd.
Vi gér ner pd verksamhetsnivd tvé gédnger om dret och
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gér anslagsuppfélining, ser pd publikationsfrekvens,
tillgdng pé handledare, disputationsfrekvens. Antalet
kliniska studier har vi en samarbetsgrupp kring med
industrin och vi har en samverkansgrupp fér FoUl som
ar kopplad till forskningschefen pé& regionkontoret.

- Sjukhusledning

Néarmare verksamhet och forskningens genomférande
efterfrégas en mer stéttande struktur och intervjuerna
med verksamhetschef och vardpersonal knyter an

till det som beskrivs som en Gvergripande utmaning
for forskning och innovation i Region Skdnes styr-
dokument; hur ledningsstrukturer for forskning och
innovation pé& savadl koncernnivéd som férvaltnings- och
verksamhetsnivd ska sdkerstdllas.

Det méste vara tydligt frén ndrmsta chef och chefer
hégre upp att sjélva sjukvarden, forskningen och
utbildningen - att alla tre benen dr viktiga.

- V@rdpersonal

Jag kénner ju till mdlen och vi férséker utveckla att
fler patienter inkluderas i kliniska studier, men ett mer
systematiskt samarbete behdvs. Det skulle behévas
mer stod.

- Verksamhetschef

Dér de intervjuade dr 6verens dr utmaningarna for
forskningens genomférande i praktiken. Likartat med de
andra regionerna finns det behov av forbattrade forut-
sattningar for att den kliniska forskningen ska bli av.

Den kliniska vardagen plus att ta ut tid for forskning ér
svart pd grund av resursbrist, men vi gér det ju dnda.
Forskningen &r enklast att stryka frén schemat och
det hdnder.

- Verksamhetschef

Det finns stor férbdttringspotential om till exempel
kliniska doktorander skulle t& ut sin forskningstid och
om det fanns béttre marginaler i sjukvdrden sé att
sjukskdterskor som blir inblandade i provtagning och
biomedicinska analytiker pd laboratorierna har fér-
utsdttningar att delta i forskning och inte pé grund av
ddliga marginaler tackar nej.

- Vérdpersonal



Samtliga intervjupersoner har ombetts l[amna tre
forbattringsforslag for att ge forskningen battre
forutsattningar i regionen. Féljande har framkommit:

* Bra dialog med regionen, bygga plattformar och
mer information

* Aktivt riktad information om forskning

* Bygga upp stodfunktioner sdsom databanker, matt
for att félja den kliniska forskningen och stéd for
EU-forskningsansékningar

* Kompetensforsoérjning sd att forskningen inte trangs
undan (alla intervjuade har tagit upp just detta)

+ Tillgéng till data ar viktigt, att undanréja legala hinder
for att kunna forska pd mer komplexa samband

* Medel for forskning och tjanster som majliggor
forskning

* Resurser i sjukvarden

* Fa&in det langsiktiga tdnkandet p& verksamhetsniva,
bland annat att ha sjukskoterskor som forskar pé
deltid sé att de vill stanna kvar

Region Stockholm

Vardproduktionen dr mer politiskt pdverkad, dér finns
det fler idéer. Smd vdardgivare, stora vérdgivare, privat
och inte privat. S& dr det inte med forskning.

- Férvaltningsledning

Enligt den dokumentgranskning som genomférts har
Region Stockholm tydliga styrdokument med mal och
indikatorer for den kliniska forskningen. Det finns en klar
linje som mojliggor att det gér att se vem som har an-
svaret for uppfdljning och det finns tydliga krav i de avtal
som finns. | FoUU-strategin gdar det att utlésa:

"l den avtalsuppfdljning som sker i enlighet med de
avtal som tecknas med hdlso- och sjukvardens utférare
ska utfall av, och férutsattningarna fér, klinisk forskning
efterfrdgas och féljas upp. Vidare ska kompletterande
modeller f6r uppféljning av utfall och férutsattningar for
klinisk forskning utvecklas”. Det verkar dven finnas en
tydlig dialog mellan politik, férvaltning och sjukhusled-
ning med val uppbyggda strukturer och natverk.

For att komplettera dokumentgranskningen och
f& en bild av den kliniska forskningens férutsattningar
har férvaltning, sjukhusledning och vardpersonal
intervjuats i regionen.

Det som lyfts i intervjuerna géller framfér allt
aterkopplingen samt synkroniseringen med varden.
Systematiskt verkar det finnas en struktur fér
aterkoppling som ger bade foérvaltningschefer och
sjukhusledning en bra insyn, men bade vérdpersonal
och férvaltningschef lyfter samtidigt vissa utmaningar.
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Indikatorerna dr satta fér att de gar att méta. Sen vill vi
veta om patienterna far den bdst anpassade behand-
lingen, men det mater vi inte.

- Férvaltningsledning

Vardcheferna i organisationen skulle behéva ha ett
tydligt uppdrag sé att de ocksd utvdrderas pé forskning
och utbildning pd ett annat sétt. Till exempel avkrdva
mig en stérre inrapportering.

- Vérdpersonal

Gallande synkroniseringen med varden har Region
Stockholm en utmaning enligt intervjuerna. Den handlar
om att mycket vard &r placerad utanfér sjukhusen.

Det finns inte den hér helhetssynen ndr det gadller
bestdliningen av vard och bestdllning av forskning.
- Férvaltningsledning

Aven cancerpatienter behandlas idag i 6kande omfatt-
ning utanfér sjukhusen. Vi behéver kunna forska i alla
delar av vdrden dér véra patienter befinner sig.
Samtidigt kan vi inte fragmentera forskningsresurser
med forskningssjukskéterskor pé varje vardcentral.

Vi mdste samla patienterna i noder och upprdatthdlla
sambanden med universitetssjukhusen.

- Sjukhusledning

Precis som i 6vriga regioner efterfrgas tid for forskning,
att forskningen ska ses som ett kdrnuppdrag fér regionen
och att underldtta den administrativa bordan for forskare.

Politiker ska stélla krav pé& att forskning gérs och skapa
férutsdttningar for att det gér att géra. Punkt. Inte vad.
De mdste ha tilltro till forskarsamhdllet, att vi kommer
beforska det som behéver beforskas.

- Vérdpersonal

Samtliga intervjupersoner har ombetts ladmna tre
forbattringsforslag for att ge forskningen battre
forutsattningar i regionen. Foljande har framkommit:

* Skapa noder och uppratthélla samband.
* Battre och mer samarbete.

+ Oka systemférmagan och synkronisera arbetet
mellan vardbestdlining och forskningsbestallning.

* Betrakta forskningen som kdrnuppdraget tillsammans
med vard och undervisning.

* Uppbyggnad av [T-system och underlatta datahantering.
* Juriststod till forskarna.

* Tydliggéra och medvetandegéra de mojligheter
och infrastrukturer som finns i regionen.

+ Satsa stenhart pd datahantering.
* Frigéra tid och dimensionera for forskning och utbildning.

* Folja upp forskningen.



Region Uppsala

Det handlar mycket om att skapa férutséttningar frén
var sida, sé vi inte hdmmar forskningen.
- Politiker

Den dokumentgranskning som gjorts fér Region
Uppsala visar en region med fungerande styrdokument
och strukturer for forskningen. Det finns ett strategiskt
overgripande mdl, att bli internationellt erkdnda inom
forskning och innovation, och indikatorer som antalet
nystartade kliniska Iékemedelsprévningar i form

av samarbete med féretag, och antalet nystartade
akademiskt initierade kliniska studier.

Malen f6ljs upp i verksamhetsplaner och tertial-
redovisningar. Processerna uppfattas genomarbetade
och tydliga.

De uppféljande intervjuerna som féljt dokument-
granskningen har genomférts med politiker och
forvaltningsledning. Det ska ddrmed betonas att
Cancerfonden inte har négon bild av hur sjukhusled-
ning och vardpersonal uppfattar den kliniska forsk-
ningens forutsattningar.

Intervjuerna stdrker bilden av dokumentgranskningen.
Bade politiker och férvaltningsledning anser att regi-
onen har en sammanhdallen process, fran det politiska
uppdraget till genomférande. De verkar se positivt
pd de indikatorer och effektmdl som ar beslutade om
dven om de mest dr en temperaturmdtare och inte
alltid ger en helhetsbild.

F& indikatorer som man féljer pd en évergripande niva.
Just nu dr det bara tvé. Ligger i vart uppdrag att stédja
detta, men det sdger ju inte allt séklart.

- Férvaltningsledning

De indikatorer vi hade i érets budget ger inte helhets-
bilden men vart évergripande styrdokument kan inte
heller innehdlla allt i hela verksamheten. Dér vi ser att
vi behéver ta steg, ddr ger styrtalen ett bra verktyg.
Sen behéver vi flja andra saker ocksd. Tittar vi pd
alla véra mdlséttningar och styrdokument sé ger de
en god helhetsbild.

- Politiker

Bilden fran politiken och férvaltningen ar att
ambitionerna dr héga. Strategin, visionerna och
malen arbetas fram tillsammans med universitetet och
tjénstemannaorganisationen och sedan ligger det p&
sjukhuset att skéta det rent operativt.

Aven i Region Uppsala fértydligar intervjupersonerna
att det @r viktigt att forskningen ar fri fran politiskt hall,
sen dr det mycket upp till externa forskningsfinansidrer
vad som ska beforskas. Dock patalar dven férvalt-
ningstjanstemannen att en utmaning, dven fér Region
Uppsala, ar verkligheten.
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Det som dar utmaningarna dr verkligheten, personalbrist
och kéer inom vissa omraden. Det dr svart att f& ut sin
forskningstid. Det ér varden som gar fére, den kliniska
forskningen far vénta. Férut fanns mer luft och marginal,
man kunde ha tid att hinna med det hdr ocksé, men
idag dr det betydligt mer slimmat. Vi har ett kompetens-
férsériningsproblem, vi saknar personal i varden.

- Férvaltningsledning

Samtliga intervjupersoner har ombetts ladmna tre
forbattringsforslag for att ge forskningen battre
forutsattningar. Foljande har framkommit:

* Attrahera ratt kompetens.

* Attraktiv ort att bo pad. Om vi vill ha den basta forsk-
ningsmiljon maste vi attrahera dom bdsta forskarna.
Det inkluderar allt fran utbildning till bostdader for
forskarens familj.

* Tydlig synkning med vardproduktion.

* Viktigt att utmana hur vi gér allt sé att forutsatt-
ningarna blir s& goda som majligt.

* Pa ett langsiktigt satt kunna tillsatta mer resurser.

Region Vasterbotten

Vi har inte bara en uppskjuten vard, vi har en
uppskjuten forskning ocksd.
- Férvaltningsledning

Enligt dokumentgranskningen &r det till viss del oklart
om huruvida forskningsansvaret rent politiskt ligger
under hdlso- och sjukvardsndmnden eller region-
styrelsen. Ett exempel pd detta dr att regionstyrelsens
delarsrapport per april 2022 och halso- och sjukvards-
ndmndens delarsrapport per april 2022 har likadana
mdal gdllande forskning.

Ett av malen @r att regionen ska vara ledande inom
forskning, innovation och digitalisering, indikatorerna
verkar dock mestadels mdta mot de tvé senare. En
indikator mater akademiskt meriterad personal, utifrén
det &r det dock svart att séga négot om forskningen
genomférande och férhéllanden i praktiken.

Region Vasterbotten har en FoUl-policy och en
arsrapport for klinisk forskning (2020). Forskningen &r
dock relativt tunt beskriven och allmant héallen i manga
av de dokument som Cancerfonden har granskat.

For att komplettera dokumentgranskningen och féa
en tydligare bild av den kliniska forskningens forut-
sattningar i Region Vasterbotten har Cancerfonden
intervjuat vardpersonal, férvaltningsledning och politiker
i regionen.

Samtliga intervjuade ar alla eniga om att det alltid
dr forskningen som fdr stryka pé foten nér det blir



knappt om resurser och personal. Mycket forskning
har fatt std tillbaka under pandemin och det dr fran
forskningen man tar ifran for att rddda upp vardagen.

For den enskilde forskaren dr inte bekymret att fd tid,
det stora bekymret ér helheten: att fd tid fér kliniken,
infrastrukturen, tillrGckligt med forskningssjukskéterskor
och operationsresurser. Luften i systemet dr det

stérre problemet.

- Vérdpersonal

En frdga som stdllts galler om huruvida intervju-
personen anser att regionen har en sammanhallen
process for forskningen, fran det politiska uppdraget till
genomférandet pd sjukhusniva. Har beskriver férvalt-
ningsledning och vardpersonal att det finns brister.
Dock verkar politiken ha en bild av att processen ar
sammanhallen. Glappet ligger, enligt férvaltningen,
mellan sjukhusnivé och politik. Denna tes forstarks av
att vardpersonal sdger att de inte har nagon bild av
hur sjukhusledningen aterkopplar forskningsuppdraget
till férvaltning eller politik och att de inte ar insatta i
regionens forskningsuppdrag.

Regionen gér sina rapporter som alla ser sé otroligt
fina ut, men i praktiken dr det ganska tunt. Det kan
ibland se lite fér bra ut i rapporten. Det ér exempelvis
mdnga som slutar fér att de inte orkar med, men det
syns inte i rapporterna.

- Vérdpersonal

Gallande regionens effektmal och indikatorer anser
bade politik och férvaltning att dessa ar valdigt knappa.
Nér fragor rérande hur forskningsuppdrag ges till skill-
nad fran hur vardproduktion bestdlls sé dnskar béde
forvaltning och vardpersonal mer styrning och ledning,
medan politiken anser att forskningen mdste f& vara fri
och att politiker inte ska vara inne och peta alldeles
for mycket.

Aldrig tydliga uppdrag fran politiken, det &r mer
verksamhetsdrivet. D& &r det létt att forskningsmedel
gar till prekliniker. Vért universitet férvéntar sig mer
tydliga signaler fran regionen.

- Férvaltningsledning

Politik och férvaltning anser dock bada att de far

en relevant och bra aterkoppling géllande forskning
utifrén verksamhetsplan och budget. Dar skiljer sig
darmed svaren fran svaret pd frdgan om regionens
effektmdl och om hur forskningen féljs upp i praktiken.

Ja det tycker jag. Aterkopplingen kanner jag mig
valdigt trygg med. Att vi har den hdr organisationen.
Den fungerar valdigt bra. Vi har en bra styrning och
ledning tycker jag.

[-]
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Hér tror jag att vi kan bli bdttre, vi har ddliga
indikatorer for att méta forskningen. Hur ska vi félja
upp det? Ibland vérker man fram en vdéldigt generell
indikator som inte sdéiger ndgot egentligen.

- Politiker

Aven i Region Vasterbotten har de intervjuade ombetts
l[dmna tre forbattringsforslag for att ge forskningen
battre forutsattningar. Féljande har framkommit:

« Atervéxt och sakerstdlla kontinuerlig utveckling.
* Storre forskningsmiljo.

* Sdkerstdlla att forskningen ar lika viktig som den
andra kliniska delen.

* Sdkerstdlla tid avsatt for forskning, tjanster som ar
dedikerade for forskning pd regionens premisser.

*  Lyfta frdgan som viktig i verksamhetsplan.

* Hitta bra indikatorer s@ att det gér att mata vad
som gors.

* Sdnka tréskeln in till forskning.

* F& hela vardapparaten att fungera, utan brist pa
vardpersonal. Skapa luft i systemet.

* Fa& personalgrupper att stanna i varden.

Region Vastra Gotaland

Var region dr generés men inte sd specifik i bestdll-
ningen. Forskningen efterfrdgas inte pd samma sétt
som vdardproduktion. Att det dr viktigt betonas, men
bestdliningen é&r inte tydlig. Halso- och sjukvdrdslagen
dr inte heller tydlig. Kravstélining sker inte och det blir
lite fritt valt arbete. En svdrighet dr att hélften av véarden
dr privat.

- Sjukhusledning

Enligt dokumentgranskningen &r forskningsansvaret

i Region Vastra Gotaland delat. Det politiska ansvaret
ligger dels pd regionstyrelsen, dels p& halso- och
sjukvardsstyrelsen, dar det finns en FoU-beredning.
Dessutom har Sahlgrenska universitetssjukhuset en
politiskt tillsatt styrelse och sjukhuset fungerar som en
forvaltning. Sahlgrenska har regionens uppdrag att
hélla i mal och indikatorer fér forskning, utveckling,
utbildning och innovationer (FoUlIl). Det finns drsrap-
porter om forskningsverksamheterna som relateras till
mal och indikatorer.

For att komplettera dokumentgranskningen och fa
en tydligare bild av den kliniska forskningens férutsatt-
ningar i Vastragoétalandsregionen har Cancerfonden
intervjuat verksamhetschef, férvaltnings- och sjukhus-
ledning och en politiker i regionen.



Utifrdn dokumentgranskningen bedémer Cancer-
fonden att processen runt forskningen ar relativt val
strukturerad och den bilden bekraftas i stort genom
intervjuerna dven om samtliga intervjuade menar att
det kan bli battre.

Vi har en struktur och process for att hélla ihop
regionens forskning inom primdrvard, lanssjukhus och
universitetssjukhus. Vi har regelbundna méten och bra
dialog om hur forskningsmedel ska férdelas och ocksé
en diskussion om hur vi ska férbéttra oss internationellt.
- Sjukhusledning

Vi sétter upp vara mél och de ska rinna ner i organisa-
tionen. Vi har en relativt sammanhdllen process.
- Politiker

De intervjuade ser ocksd i stort att de mdl och
indikatorer som finns d@r relevanta fér att félja upp den
kliniska forskningen i regionen. P& sjukhusnivé fljs
bland annat antalet doktorander, docenter och nya
docenter, disputationer och uttag av forskningstid. Fér
det sistndmnda finns ett beslut om att tid ska tas ut och
fran forvaltningsledningen betonas att det ar viktigt for
att kunna anstdlla fler personer i sjukvarden.

Ja, vad gdller forskningstid har vi ett verkstdllighets-
beslut pd att det dr viktigt att den tas ut. Det dr viktigt
att forskningstiden efterfrégas av cheferna.

- Férvaltningsledning

Vi har startat ett FoU-r&d pé kliniken, férsékt fé in
forskningen genom doktorandverksamhet och kliniska
prévningar och observationer.

- Verksamhetschef

Intervjuerna tyder pd att styrning och uppféljining
fungerar val pd sjukhusnivé men att det finns ett glapp
till politiken pa den regionala nivén.

Uppféliningen ér lite svdrare. Vi stdller inte tydliga krav
p& forskningens inriktning utan det gér vdra férvalt-
ningar och vdr personal. Vi stdller inte krav p& detalj-
nivé och det tycker jag i grunden dr bra. Inom politiken
och hdlso- och sjukvdrden ér vi lite ddliga pd att félja
upp och det gdller forskningen ocksd. Men jag upp-
lever att jag fér tillrécklig Gterkoppling.

- Politiker

Aven om det som i évriga regioner finns utmaningar
for forskningen i relation till sjukvarden, ses forskning-
ens férutsattningar éver lag som goda. Férvaltnings-
ledningen menar att det beror p& att manga chefer
ar forskare:

Férutsattningarna dr goda och det ska man inte sticka
under stol med. Férutséttningarna ligger i DNA:t for det
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sdtter en prégel ndr chefer ar forskare dven om varken
regionstyrelse eller sjukhusstyrelse efterfragar forsk-
ning. Det dr vél tvd av tre sjukhus som har ledare med
klinisk bakgrund. Det har stor betydelse.

- Férvaltningsledning

| Region Vastra Gétaland pekar férvaltningsledningen
dven pd att regionen fick basta resultat i ALF-utvar-
deringen 2018 och att regionen "fortfarande har
landets basta forskning” och att regionen &r generds
med ekonomiska medel och att det finns viktig
stéttande forsningsinfrastruktur.

De intervjuades forslag for att ge forskningen battre
forutsattningar i regionen ar:

+ Testbdddar och forskning baserad pé verkliga
patienter.

* De personella resurserna, att medarbetarna
far och kan delta i forskning.

* Att forskning @r prioriterat, inte minst life
science-frdgorna.

+ Tjanster med dedikerad tid for forskning.

* Att regionen bidrar med forskningsmedel och
motfinansiering till ALF-medel samt forsknings-
infrastruktur.

* Om forskningen skulle f& mer pengar - att satsa
p& den internationella exponeringen for fler utbyten
av forskare.

* Enlangsiktigt finansierad forskningsinfrastruktur for
det vi i regionen dar Gverens om.

+ Tydligare forskningsuppdrag - att det blir explicit
och kravstallt, inte fritt valt arbete.

* Battre forutsattningar att forska och att den
kliniska forskningen pd ett battre satt integreras
med sjukvdrden.

* Konkret uppféljning och inte s fluffigt som idag
och starkt lagstiftning.

Region Orebro

Vi ar i en uppbyggnadsfas och satsar véldigt mycket.

Vi ska vara ledande i satsning per capita. De som har
sékt sig till oss blir Sverraskade éver hur mycket vi satsar
p& forskning och forskningsinfrastruktur. Det finns ett
underskattat driv for forskningen i regionen. ALF-utvér-
deringen visar att gott omdéme om vdr forskning.

- Férvaltningsledning

Enligt Cancerfondens dokumentgranskning tillhér
region Orebro en av de regioner ddr det ar mest tydligt



vem som har ansvaret fér forskningen pd politisk niva
dd det finns en egen ndmnd for forskning och utveck-
ling som ar placerad under regionstyrelsen. Det har
ocksd varit |att att fa en helhetssyn 6ver effektmdl och
indikatorer dd& dessa tydligt framgdr av styrdokumenten.
Aven forskningsuppféljningen hoér till den mest konkreta
och tydliga dé& effektmal och indikatorer pd ett val
strukturerat satt ingadr i forskningsbokslut, deldrs- och
drsrapporter.

Cancerfondens bedémning ar att Region Orebro
har en sammanhallen process fér den kliniska forsk-
ningen fran den politiska nivan till sjukhusnivan och
har bedémt att det behovs farre intervjuer an i andra
regioner. | Region Orebro har intervjuer genomforts
med férvaltningsledning, som i regionen &ven fungerar
som sjukhusledning, och vardpersonal.

Som komplement till dokumentgranskningen be-
skrivs den sammanhdalina forskningsprocessen enligt
forvaltningen sd har:

Det finns effektmdl for klinisk forskning om sdtts av
regionfullmdktige och som ndmnderna sedan har till
uppdrag att jobba med och klG med indikatorer, aktivi-
teter och insatser.

[-]

Vi har en politisk struktur som breddar forskningen.

Vi féljer upp och ser att vi gér det vi ska och dr pé

god vdg. De fluffiga mélen kokar ned till uppdrag och
indikatorer.

- Férvaltningsledning

| regionen finns en stor samstammighet mellan férvalt-
ning och vardpersonal nar det gdller att forskningens
forutsattningar ses som goda.

Vi skjuter till 40 miljoner kronor férutom allt annat fér
att ha generésa tilldelningar fér doktorandférordnan-
den och -tiéinster och kombinerade tjénster. Vi Gr i

en uppbyggnadsfas och behéver en basplatta. Det

dar lgttare att f& ut forskningstid pd grund av det. Att
bygga volym och intresse kommer att ge hégklassig
forskning och vi har ett direkt uppdragq till cheferna om
att forskningstid ska tas ut dven om det dr en Skande
konkurrens om tiden. Men vi klarar hittills att ta ut tiden.
Det dér lite av en 'burning platform’. Vi vet att det ér
svart med forskningstid men att det mdste prioriteras
om vi ska éverleva.

- Férvaltningsledning

Férutsdttningarna dr jattegoda. Jag forskar pd halvtid
med medel som regionen ger mig. Det innebdr att
jag kan forska ndstan utan krav. Doktoranderna har
ocksd ganska ldtt att fd ALF-medel fér sin forskning.
Det gér att det dr goda férutsdttningar for forskningen
i regionen.

- V@érdpersonal
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Det betyder dock inte, vilket ocksd framgar av citaten
ovan, att det inte finns utmaningar fér den kliniska
forskningens genomférande i praktiken. Dessa ar
likartade som i 6vriga regioner och handlar om att det
kan vara svart att ta ut forskningstid pd grund av att
hdlso- och sjukvarden ér pressad.

Region Orebro sticker ut genom att skillnaden
mellan hur forskningsuppdrag ges och hur vard-
produktion bestdlls bedéms relativt likartad.
Cancerfondens tolkning @r att det hdnger samman
med de tydliga effektmdlen och indikatorerna fér
klinisk forskning som ocksd regelbundet féljs upp.

P& den avslutande intervjufrédgan om tre férbattrings-
forslag for att ge forskningen bdattre férutsattningar i
regionen har féljande framkommit:

* Attvi far de ALF-medel vi ar berattigade till och en
jamlik forskningsfinansiering ar jatteviktigt for oss.

* Enlang rad juridiska fragor, hur forskningsmedel far
anvandas, hur forskningen kan bedrivas - Cancer-
fonden far gdrna vara med och férenkla for att den
kliniska forskningen ska fungera battre.

* Kompetensférsorjning och vad man gér kring det
pd nationell niva: det behovs tillrdckligt ménga
personer som kan jobba i hdlso- och sjukvarden for
att forskningen inte ska trangas undan.

* Fasta forskningstjdnster.

* Forskningsfinansiering och att inte alltid
behova séka egen forskningsfinansiering, vilket
ar tidskravande.

+ Tid for doktorander och mer administrativ hjdlp.

Region Ostergétland

Det stora problemet ér att ha tid. Om vi inte skapar en

organisation fér att ha tid fér forskning sé kommer inte
forskning inte bedrivas. D& bedrivs bara vardproduktion.
- Férvaltningsledning

Enligt dokumentgranskningen &r det otydligt vem som
har ansvaret for forskningen rent politiskt. Det har
varit svart att f& en ordentlig helhetssyn éver effektmdl
och indikatorer d&@ manga styrdokument hanvisar till
varandra och forskningen beskrivs relativt visiondrt
och abstrakt.

For att f& en kompletterande bild och en stérre
forstaelse for den kliniska forskningens férutsattningar
i Region Ostergétland har Cancerfonden intervjuat
politiker, férvaltning och verksamhetschef inom hdlso-
och sjukvarden.

Politiker och verksamhetschef ar eniga om att forsk-
ningsuppdraget ar otydligt. De ar till synes 6verens om



att bestdlining av vérdproduktion ar mer konkret men
att det finns strukturella férutsattningar for att skapa
en storre tydlighet i ndr regionen ger av forsknings-
uppdrag. Det verkar dock goras ett storre arbete kring
att fortydliga detta och politiker, férvaltningsledning
och verksamhetschef ser positivt pd att det gar i

ratt riktning.

Vi har ett problem i vdr organisation fér att forsknings-
uppdraget ska verkstdllas.
- Politiker

Sjukvérdsuppdraget ér tydligare och mer konkret Gn
ndr det gdller forskning. Ju tydligare ett uppdrag ér
desto lgttare ér det att férhdlla sig till det.

- Verksamhetschef

Det verkar féras ett arbete rérande effektmal och
indikatorer, med diskussioner om vad som ska matas
och varfér. Detta dé fler i regionen uppfattar det som
att uppféliningen brister. Har ska dock fértydligas att
forvaltningen anser att de har en mycket god 6verblick
over vem som gor vad, ner pd& individnivd, samtidigt
som hen anser att processerna skulle behéva vara
tydligare. Ett glapp verkar darmed finnas mellan
forvaltning och politik, men dven mellan verksam-
hetschef och férvaltning.

Ambitionen ér hég. Ddremot tror jag att processerna
skulle behéva vara lite tydligare. Vem har funktions-
ansvaret och vem har linjeansvaret och hur far man det
att métas? Da blir det verkstad.

- Férvaltningsledning

CANCERFONDSRAPPORTEN 2023 Forskning

Politiken har svart att hitta ratt verktyg for uppféljning,
men har tagit inspiration frdn Cancerfondens rapporter
och 6nskningar.

Fér att kunna félja upp mdste vi bérja i andra dnden,
vad dr det vi vill? D& kommer uppféliningen fran det.
Vi behéver bérja frén grunden.

- Politiker

Pa& fragan om tre forbattringsforslag for att ge
forskningen battre forutsattningar har foljande har
framkommit:

Battre bestdallning och battre uppfdljning av
forskning.

Prioritera ratt.

Strukturera mot storre enheter, f6r att f& en storre
kritisk massa kring forskningsuppdraget.

Varda forskare.
F& hdlso- och sjukvarden att se forskningen som sin.

Kanske skarpa till hdlso- och sjukvardslagen? Det
stdr att man ska medverka, kanske ska std "bedriva”
i stallet.

Satta tydliga mal och félja upp.

Ge tid till medarbetarna for att kunna verkstalla sitt
forskningsuppdrag.

Tydligt uppdrag med tydlig kravstallan och
forvantningar.

Personella resurser.

Projektledare och skribent: Erik Ahlin Formgivning: Janna Pettersson Granskning och intervjuer: Reform Society
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Cancerfondens vision dr att besegra cancer. Genom att finansiera den frémsta
forskningen, sprida kunskap om cancer och paverka beslutsfattare i viktiga
fragor, arbetar vi for att farre ska drabbas och fler ska dverleva cancer.

Cancerfonden &r en fristdende, ideell organisation utan statligt stéd. Vart arbete
ar helt beroende av testamenten och gévor frén privatpersoner och féretag.

Vi dr en av de stdrsta finansidrerna av svensk cancerforskning. Sedan 1951 har
vi delat ut 13 miljarder kronor till de framsta forskningsprojekten i Sverige.
Overlevnaden i cancer har mer an férdubblats under samma tid.

Tack vare forskningens framsteq 6verlever i dag tvé av tre som fér cancer.
Vi har kommit ldngt, men vi dr inte framme dan.

#tillsammansmotcancer
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