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Forord

| &r ar det 75 ar sedan Cancerfonden bildades och vi
ar idag en av de viktigaste forskningsfinansidrerna och
pédrivarna inom canceromrddet i Sverige. N&r orga-
nisationen grundades i borjan av 1950-talet Gverlevde
ungefdr tre av tio personer sin cancerdiagnos. | dag
overlever drygt sju av tio. Det dr en utveckling som f&
hade kunnat férestdlla sig - och ett direkt resultat av
forskning, ldngsiktiga satsningar, politiska beslut och
ett starkt samhdllsengagemang.

Bakom varje procentenhet i 6kad 6verlevnad finns
artionden av vetenskapligt arbete. Olika former av
genombrott har forandrat cancer frdn en ofta dédlig
sjukdom till ndgot allt fler kan botas frén eller leva
ldnge med. Den fria akademiska forskningen har varit
avgoérande. Mdnga av de behandlingar som i dag
raddar liv har sitt ursprung i upptdckter som fran
bérjan saknade tydlig klinisk tillampning. Darfor ar
langsiktigt och oberoende stdd till forskningen fortsatt
en av vara viktigaste uppgifter.

Men 6kad kunskap dr inte tillrackligt. Var tids stora
utmaning &r implementeringstakten - hur snabbt nya
ron, metoder och behandlingar nar enskilda individer.
Det kan innebdra att nya diagnostiska metoder inte
implementeras och cancer upptdcks senare dn vad som
ar mojligt - och fér den som lever med cancer kan 1ang-
sam implementering innebdra uteblivna mojligheter till

bot eller ett langre liv med god livskvalitet. Darfér behover
vi inte bara fortsatta investera i forskning, utan ocksa
sdkerstdlla att samhallet och halso- och sjukvarden har
formdga att ta tillvara pd de senaste forskningsresultaten.

Ett av Cancerfondens mal for Sverige

ar 2030 ar att 80 procent ska 6verleva en
cancerdiagnos. | denna rapport beskriver vi
var Sverige stdr i dag och presenterar konkreta
politiska férslag som ar nédvandiga for att vi
ska né& detta mal.

Vi vet att utvecklingen gar att paverka. De senaste
7S aren d@r beviset. Lat oss ta ndsta steq tillsammans.
For tillsammans kan vi géra det oméjliga maojligt.

Ulrika Arehed Kagstrém
Generalsekreterare,
Cancerfonden




Sammanfattning

Sammanfattning

Sverige har i dag en hég canceréverlevnad i internationell jamférelse och starka
strukturella férutsattningar inom forskning, vérd och hdlsodata. Samtidigt visar
internationella jamférelser att vi star infér utmaningar nar det kommer till att omsatta
forskningsresultat i patientnytta. Fér att nd milstolpen om 80 procents 6verlevnad

i cancer ar 2030 krdvs konkreta atgarder hdr och nu.

Denna rapport beskriver fyra omraden dar vi bedémer att riktade reformer kan starka

implementeringstakten, 6ka jamlikheten och férbattra Sveriges langsiktiga konkurrenskraft

inom canceromrddet.

- en motor for
implementering

1 Kliniska studier

Kliniska studier ar bryggan mellan
forskning och vard. De mgjliggér tidig
tillgdng till nya behandlingar och starker
vardens kompetens och innovations-
formaga. Trots goda forutsattningar har
Sverige tappat mark i internationella
jamférelser, sarskilt vad galler kommer-
siella studier per capita.

For att vénda utvecklingen krdvs tydligare
nationella mal, battre organisatoriska
forutsattningar i varden och mer jamlika
mojligheter for patienter att delta i studier
- oavsett bostadsort.

Implementeringstid
- frdn godkdannande till faktisk

anvandning

Det finns i dag ett betydande tidsglapp
mellan regulatoriskt godkdnnande av
lakemedel, medicinteknik och diagnostik
och faktisk anvéndning i vérden. Proces-
serna fyller viktiga funktioner, men
handlaggningstider och bristande sam-
ordning riskerar att fordrgja tillgdngen

till innovationer.

Sverige behover utveckla mer transparenta
och heltackande matt pd implemen-
teringstakt, effektivisera nationella och
regionala processer samt skapa battre
incitament fér inférande och uppfélining
av nya metoder. Ett hdlsoinnovationsindex
kan vara ett konkret verktyg for att synlig-
go6ra utvecklingen och driva férbattring.

Hélsodata
- grunden for framtidens

forskning och vardutveckling

Sverige har unika tillgadngar i form av
personnummer, nationella kvalitetsregis-
ter och hog digital mognad. Samtidigt
dr juridiska regelverk och infrastruk-

tur daligt anpassade, vilket forsvarar
sekundd@ranvandning av hélsodata for
forskning, innovation och anvandning
inom precisionsdiagnostik.

Med implementeringen av European
Health Data Space och utvecklingen av
en nationell digital infrastruktur finns nu
en mojlighet att ta ett samlat grepp. For
att realisera potentialen krdavs tydligare
nationell samordning, stod till datahallare
och lagstiftningsanpassningar som

mojliggor sdker och effektiv datadelning.

- vikten av ett starkt europeiskt

4 Europas innovationsformaga
ekosystem

Sveriges férmdaga att omsatta forskning
till patientnytta paverkas av det bredare
europeiska innovationsklimatet. | dag
tappar EU mark i den globala konkurren-
sen om kliniska studier, riskkapital och
kommersialisering av nya behandlingar.

Sverige bor aktivt verka fér 6kad harmo-
nisering inom EU, minskad administrativ
bérda och battre villkor fér investeringar
och uppskalning av I6nsamma och
vaxande innovativa féretag. Samtidigt
behover nationella strukturer starkas sa
att forskning, vard och néringsliv sam-
verkar mer effektivt.



Begrepp

Al-baserad bildanalys

Anvandning av artificiell intelligens fér att analysera
medicinska bilder, sGsom réntgen, mammografi eller
patologibilder. Al kan identifiera monster och avvikelser
som stod for diagnostik och behandlingsbeslut.

Biomarkorer

Méatbara biologiska kdnnetecken, exempelvis proteiner
eller genetiska forandringar, som kan ge information om
sjukdom, prognos eller sannolik effekt av en behandling.

Genetisk riskprofilering

Analys av en persons gener for att bedéma risken
att utveckla en viss sjukdom, exempelvis cancer.
Kan anvéndas fér att individanpassa screening eller
forebyggande atgarder.

Grundforskning

Forskning som syftar till att 6ka den grundlédggande
forstdelsen av biologiska mekanismer och sjukdoms-
processer, utan att den kliniska tillampningen
nodvandigtvis dr tydlig fran boérjan.

Hélsoekonomisk bedémning

En analys av om nyttan med en behandling eller
metod stdr i rimlig relation till kostnaden. Resultatet
anvdnds som underlag for prioriteringar och beslut om
offentlig finansiering, exempelvis om ett Iakemedel ska
ingd i hogkostnadsskyddet och inféras i den offentligt
finansierade varden.

Interoperabilitet

Formagan hos olika IT-system, databaser och tekniska
plattformar att kommunicera, utbyta och anvdanda infor-
mation pd ett strukturerat och sdkert satt. Avgérande for
effektiv datadelning inom och mellan vardsystem.

Klinisk forskning

Forskning dar manniskor, eller hélsodata eller vavnads-
prover frén mdnniskor, studeras for att skapa kunskap
om hdlsa och sjukdomar. Syftar till att prova nya behand-
lingar, diagnostiska metoder eller arbetssatt samt att
utvdrdera deras effekt och sdkerhet i verklig vardmiljo.

Kvalitetsregister

Nationella databaser som samlar in uppgifter om
diagnos, behandling och resultat fér patienter inom
olika sjukdomsomraden. Syftet dr att folja upp och
forbattra vardens kvalitet samt mojliggéra forskning
och utveckling.

Metastaser

Dottertumorer som uppstar ndr cancerceller sprider
sig frén den ursprungliga tuméren till andra delar av
kroppen. Spridningen sker oftast via blodet eller
lymfsystemet och innebdr vanligtvis att sjukdomen ar
mer avancerad.

Precisionsmedicin

Ett arbetssatt inom hdlso- och sjukvérden dar behand-
ling anpassas efter individens biologiska, genetiska

och kliniska egenskaper. Mdlet ar att ge ratt behandling
till ratt patient vid ratt tidpunkt utifrén individuella forut-
sattningar.

Begrepp

Screening

Organiserad undersékning av symtomfria personer

i en viss dlders- eller riskgrupp for att upptécka cancer
eller forstadier i ett tidigt skede. Syftet ar att minska
dodlighet och sjuklighet genom tidigare diagnos

och behandling.

Vatskebiopsi

En metod dar tumérrelaterat material, exempelvis
DNA-fragment (ctDNA), analyseras via blodprov
eller annan kroppsvatska. Mojliggér uppféljining av
cancer och upptdckt av aterfall utan rontgen eller
kirurgiskt ingrepp.



80 procents 6verlevnad inom réckhall

80 procents overlevnad inom rackhall

Canceroverlevnaden i Sverige har 6kat kraftigt under de senaste decennierna
och i dag 6verlever en majoritet av alla som far en cancerdiagnos. Utvecklingen
visar att langsiktiga satsningar pé forskning, vard och prevention goér skillnad.

Var star vi idag?

Sedan Cancerfonden bildades har cancerdverlevnaden
mer dan férdubblats. | borjan av 1950-talet 6verlevde
ungefdr tre av tio personer cancer. | dag éverlever drygt
sju av tio en cancerdiagnos i Sverige. Trots att allt fler
insjuknar - framst till féljd av en aldrande befolkning men
ocksd pd grund av ohdalsosamma levnadsvanor - har
dadligheten i cancer minskat med mer dn en tredjedel
sedan toppen i mitten av 1970-talet. Den minskade
dadligheten beror bade pa kansligare diagnostik-
metoder, battre behandlingar och férebyggande insatser
som exempelvis screening och en restriktiv tobaks-
politik. Sammantaget uppskattas omkring 250 000 liv
ha raddats i Sverige under de senaste SO daren tack vare
forskning, vardutveckling, battre folkhdlsa och forebyg-
gande arbete.”

| och med EU:s cancerplan (Europe’s Beating Cancer
Plan) har EU slagit fast ambitionen att minska de
negativa konsekvenserna av cancer genom samordnade
insatser inom prevention, tidig upptdckt, behandling och

livskvalitet. | Sverige har den uppdaterade nationella
cancerstrategin och regeringens strategi for life science
pekat ut forskning, jamlik vard och snabbare implemen-
tering som centrala verktyg for att né battre behandlings-
resultat. Ambitionen ar tydlig: farre ska drabbas, cancer
ska upptdckas i ett tidigare stadium, fler ska éverleva och
fler ska leva val med eller efter cancer.

Samtidigt ar skillnaderna i 6verlevnad mellan olika
cancerformer fortfarande stora. Over 90 procent av
personer som insjuknar i prostatacancer eller hudcancer
Overlever idag. Fér andra cancerformer, som till exempel
bukspottkortelcancer och vissa hjarntumérer, ar progno-
sen betydligt sdmre - ofta omkring 1S procent eller lagre.
Dessa cancerformer ar svéra att upptdcka tidigt och

har i spridda stadier f& eller inga botande behandlings-
alternativ. Gemensamt for de flesta cancerformer ar att
chansen till dverlevnad minskar kraftigt nar sjukdomen
har spridit sig. Vid tidigt upptdckt tjocktarmscancer éver-
lever omkring 90 procent, jamfort med cirka 20 procent
ndr metastaser redan har bildats.

Overlevnaden skiljer sig ocksa mellan olika grupper.
Kvinnor har historiskt haft hégre canceréverlevnad an
man, men i dag ar den totala dverlevnaden ungefar lika,
eller ndgot hégre, hos man - en utveckling som till stor
del drivs av den hoga overlevnaden vid prostatacancer.
Enligt statistik fran Socialstyrelsen ar den tiodriga Gver-
levnaden knappt 72 procent fér kvinnor, jamfért med
nastan 73 procent for man.

Det finns dven skillnader kopplade till socioekonomiska
faktorer. Exempelvis ar dverlevnaden i lungcancer bland
kvinnor i omraden med stora socioekonomiska utma-
ningar omkring 30 procent, jamfért med cirka 40 procent
i omréden med mycket goda forutsattningar.! Forskning
visar att dessa skillnader till stor del kan forklaras av hégre
samsjuklighet i vissa grupper, vilket paverkar behandlings-
mojligheterna och ddrmed chansen till bot.

Vidare finns stora skillnader i éverlevnad kopplat till
andra faktorer. Exempelvis har kvinnor med intellektuell
eller annan funktionsnedsdttning en sex gdnger hégre
risk att do i bréstcancer jamfért med ovriga befolkningen.
En forklaring @r att personer med intellektuell funktions-
nedsdttning och autism far vard betydligt senare an
andra och att cancern dé& hunnit sprida sig till andra
delar av kroppen.

Relativ 6verlevnad beskriver sannolikheten att éverleva en cancersjukdom. Den rdknas ut genom att uppskatta hur stor andel av dem som fatt en cancerdiagnos som lever en viss tid efter att
de blivit sjuka - oftast fem eller tio &r - jamfért med hos personer som inte fatt cancer. P& sa satt gér det att uppskatta hur stor del av dédligheten som beror pd cancersjukdomen.

Eftersom risken for dterfall kan finnas kvar lénge efter avslutad behandling &r det ofta svdrt att tala om att vara helt botad ndr det géller cancer. Risken for dterfall ar stérst under de forsta fem
daren efter diagnos och minskar dérefter. Darfoér redovisas éverlevnaden ofta efter just fem ar, men i vissa fall Gven efter langre tid, till exempel tio ar, for att ge en mer fullsténdig bild av 6verlevnaden.

* Uppskattning av hur ménga fler som skulle avlidit i cancer om dédligheten inte minskat frén toppen vid 1975.



Skillnaderna understryker vikten av riktade insatser for
tidig upptdckt och jamlik vard. Men trots variationer
mellan cancerformer, kén och andra grupper fortsét-
ter den totala Gverlevnaden att 6ka. Om utvecklingen
haller samma takt som under de senaste aren &r det
fullt mojligt att nd Cancerfondens mal for Sverige 2030,
det vill séga 80 procents éverlevnad 2030. En milstolpe
vi kan n& om den positiva utvecklingen med minskad
dédlighet som vi sett de senaste aren fortsatter. | prakti-
ken skulle det betyda 6 300 fler raddade liv.** Det ar en

ambition som ligger i linje med bade EU:s cancerplan
och Sveriges nationella cancerstrategi.

Men malet kommer inte att nds av sig sjalvt. Det kraver
fortsatta satsningar som mojliggér tidigare upptackt och
nya behandlingar som exempelvis kan bota dven spridd
och svarbehandlad cancer. Det krdver att ny kunskap
snabbare omsatts i praktik sé att varje genombrott
faktiskt kommer patienterna till del.

** Siffran ar en uppskattning av skillnaden mellan att cancerdédligheten fortsatter minska i samma takt som de senaste 15 dren och
att den stannar pa dagens nivé fram till 2030, baserat pd SCBs befolkningsprognoser och Socialstyrelsens dédlighetsstatistik.

Allt ér méjligt — om forskningen prioriteras

For flera diagnoser har vi kommit langt, men fér andra ar det svérare att se
forskningsframstegen och det dr tydligt att vi fortfarande har mycket kvar att

gbra for att vi ska kunna besegra cancer.
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80 procents 6verlevnad inom réckhall

Svensk 6verlevnad i internationell jamforelse
Sverige har en hég cancerdverlevnad i internationella
jamférelser. Enligt OECD ar den aldersstandardiserade
cancerdddligheten i Sverige den tredje lagsta i EU

- 207 dodsfall per 100 000 invanare, jamfoért med ett
EU-genomsnitt pd 235.20m andra lander i Europa
n&dde samma 6verlevnadsnivaer som Sverige skulle
omkring 200 000 dédsfall kunna undvikas varje ar inom
EU - en potential som lyfts i en rapport fran Institutet
for Halso- och Sjukvérdsekonomi (IHE).2 Overlevnaden
i Sverige ar hogst i Norden for flera cancerformer, till
exempel prostatacancer och bréstcancer.?

Stadig 6kning i 6verlevnad
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80 procents 6verlevnad inom réckhall

Exempel pa viktiga genombrott sedan 1950

SO-tal

Ett viktigt kunskapsgenombrott var
att forskare for férsta gdngen kunde
koppla tobaksrékning till cancer.

60-tal

1951 grundar Ebba Andersson och
Morri Nidén Cancerfonden.

| ett internationellt perspektiv utmarker sig Sverige ocksa
positivt nar det gdller jamlikhet mellan kénen. Skillnaden
i cancerdddlighet mellan kvinnor och man dar den légsta i
EU. Samtidigt finns det tydliga socioekonomiska skillnader.

Sveriges styrkor ligger i ett valutvecklat offentligt vardsys-
tem, preventiva atgdrder, hdlsodataregister och kvalitets-
register samt 1dng erfarenhet av nationella screening-
program. Deltagandet i organiserad screening i Sverige &r
hogt vilket gor att dodligheten i flera stora cancerformer
minskar snabbare édn EU-genomsnittet. Samtidigt finns
det utmaningar med vdntetider och ojamlikt deltagande i
de olika screeningprogrammen, bade regionalt och i olika
grupper. OECD pekar @ven pé andra svagheter, bland
annat inom strélbehandlingsomrddet dar Sverige ligger
efter manga jamforbara ldnder samt att det finns regionala
skillnader i tillgéng till rehabilitering och palliativ vard.

Den relativt ldga dodligheten i Sverige medfér att preva-
lensen, det vill sdga antal personer som lever med eller
efter cancer, ar den hogsta i Europa. Det stéller 6kade
krav p& fungerande uppféljning och rehabilitering for att
stkerstdlla livskvaliteten Gven efter avslutad behandling.

| Sverige inférs screening for livmoderhals-
cancer stegvis mellan 1966 och 1977.

70-tal

Nya cytostatika utvecklas som i kombination
med strélbehandling ger effektivare cancer-
behandling. Inom bréstcancer bérjar det férsta
hormonlakemedlet, tamoxifen, att anvandas
och dven brostbevarande kirurgi. Mycket
forskning vid denna tid handlar ocksd om sé

80-tal

En rad tekniker utvecklas for att undersoka
arvsmassan. Redan under 1970-talet inférde
svensk sjukvard mammografi for att tidigt
kunna hitta brésttumérer. Pa 80-talet
kommer Socialstyrelsen med allmdnna réd
om regelbunden mammografiscreening.

kallade onkgener, sédana arvsanlag som kan
forvandla friska celler till cancerceller.

Vér férmaga har aldrig varit stérre

och utvecklingen gar snabbt

De mojligheter som idag finns att analysera cancer-
tumorers uppkomst och utveckling har i grunden
forandrat forutsattningarna fér cancerforskning och
cancervard. Genom vetenskapliga och tekniska fram-
steg kan tumorers genetiska och biologiska egenskaper
kartldaggas med hég precision. Detta har lett till att
madanga cancerdiagnoser idag kan delas upp i distinkta

undergrupper med olika prognos och behandlingsbehov.

Ndagot som paverkar mojligheterna att utveckla nya
behandlingar och géra anpassade behandlingsval.

Utvecklingen &r i hog grad teknik- och datadriven.
Storskalig DNA-sekvensering (analys av DNA), tillgéng
till biobanksprover, hdlsodataregister och avancerade
analysmetoder gor det mojligt att exempelvis koppla
patientinformation p& molekyldr nivé till diagnoser,
behandlingsresultat och andra kliniska utfall. Det har
bland annat lagt grunden fér molekylar diagnostik och
utveckling av mdlriktade lakemedel, immunterapier och
cellbaserade behandlingar. Nagot som har lett till battre
overlevnad och behandlingsresultat.

Sammantaget driver detta ett paradigmskifte fran
breda, generella behandlingsstrategier till mer individ-
anpassade insatser - det som samlas under begreppet
precisionsmedicin. Behandlingsval baseras i 6kande
grad pd tumoérens molekyléra profil snarare an enbart
pd ursprungsvavnad eller stadium, vilket stéller nya krav
pé& diagnostisk kapacitet, infrastruktur och kompetens

i varden.

Parallellt sker en snabb teknikutveckling inom bilddiag-
nostik, strélbehandling och kirurgi. Avancerad radiologi
och patologi méjliggér mer exakt behandlingsplanering.
Vatskebiopsier 6ppnar for upprepade och skonsamma
analyser av tumorer under och efter behandling. Modern
strélbehandling kan anpassas med hog precision, och nya
kirurgiska metoder minskar komplikationer och aterhémt-
ningstid. Tillsammans bidrar detta till tidigare upptdckt
samt mer effektiva och skonsamma behandlingar.

Samtidigt férandras patienternas roll genom 6kad till-
gdng till information och involvering som starker mojlig-
heten till delaktighet i beslut om den egna varden. Det
stdrker bade vardens kvalitet och forskningens relevans.



90-tal

00-tal

Sverige har en stark folkhdlsotradition och
dven unika hélsodataregister. Detta har lagt
grunden for framgdngsrik befolkningsforskning
om cancer, sa kallad cancerepidemiologi som
nu bérjar anvandas allt mer. | slutet av 90-talet
utvecklas malsékande behandling. Specifika
antikroppar bérjar anvdndas som behandling
mot olika slags cancer.

behandlingar.

Tillsammans driver dessa férandringar fram nya arbets-
satt och en mer personcentrerad vard. Varden kommer
pd sikt att réra sig fran standardiserade floden mot

mer dynamiska och individanpassade processer dar
biologiska, kliniska och personliga faktorer integreras.
Detta skapar stora mojligheter - men stdller ocksd okade
krav p& samordning, infrastruktur, kompetensférsorjning
och jamlik implementering i hela vardsystemet.

For patienter innebdr detta sammantaget battre mojlig-
heter till tidig och traffsaker diagnostik, mer effektiva och
individanpassade behandlingar - och i férlangningen
hogre 6verlevnad och férbattrad livskvalitet.

Avgorande med fortsatta satsningar

pa forskning

De genombrott som i dag férandrar diagnostik och
behandling dr resultatet av langsiktiga investeringar i
forskning - ofta med rétter flera decennier tillbaka. De
stora utvecklingsstegen som vi ser resultaten av idag
hade inte varit mojliga utan grundldggande och klinisk
forskning. For att ndsta generations genombrott ska bli
verklighet kravs darfor fortsatta och férstarkta satsningar

Mdanniskans hela arvsmassa har kartlagts
genom HUGO-projektet. Informationen kan
bland annat anvéndas fér att skréddarsy

Flickor fér tillgéng till vaccin mot humant
papillomvirus, HPV, 2010.

10-tal

i Sverige.

p& forskning, fran laborativ grundforskning till forskning
pd patienter inom sjukvérden.

Har spelar den fria forskningen en avgérande roll. Med fri
forskning avses forskarinitierad och oberoende forskning
dar fragestdliningarna formuleras av forskarna sjélva
utifrén vetenskaplig nyfikenhet, kunskapsluckor och nya
hypoteser - inte utifran kortsiktiga politiska prioriteringar
eller omedelbara kommersiella mal. Det @r forskning som
ofta drivs av viljan att forstd olika fenomen utan att den
kliniska tillampningen &r tydlig frén borjan.

Historien visar att ménga av dagens mest framgdngsrika
behandlingar har sitt ursprung i just sddan forskning.
Upptdckter inom exempelvis molekyldrgenetik och
cellbiologi gjordes l&ngt innan nagon kunde forutse
utvecklingen av immunterapier, malriktade Idkemedel
eller avancerade diagnostiska tester. Att varna den fria
forskningen &r darfor att investera i framtida méjligheter
- dven ndr nyttan dnnu inte ar uppenbar.

Samtidigt sker denna utveckling i ett internationellt
alltmer konkurrensutsatt forskningslandskap. Enligt

Studier visar att livsstil paverkar risken fér
cancer. Aven solariesolning kopplas till 6kad
risk for hudcancer och 2018 inférs 18-arsgrdns

Vidareutveckling av en rad olika slags
immunterapi, och nya ladkemedel godkdnns
for exempelvis lungcancer och hudcancer.

80 procents 6verlevnad inom réckhall

20-tal

CAR-T-cellterapier etableras successivt i
klinisk rutin och skapar nya behandlings-
mojligheter, framfor allt fér vissa svar-
behandlade blodcancersjukdomar. Sam-
tidigt sker viktiga framsteg inom uppféljining
av behandling dér blodbaserade analyser
mojliggér tidigare upptackt av aterfall och
mer individanpassad behandling.

Vetenskapsrddets Forskningsbarometer 2025 ar Sverige
ett av vdrldens mest forskningsintensiva lénder. De totala
utgifterna for forskning och utveckling uppgick 2023

till cirka 223 miljarder kronor, motsvarande 3,6 procent
av BNP - vilket placerar Sverige bland de tre framsta
OECD-lénderna. Samtidigt visar barometern att den
okning som skett i huvudsak drivs av ndringslivet. Hog-
skolesektorns resurser har enligt Vetenskapsradet under
senare 4ar urholkats i reala termer, till f6ljd av inflation och
oférandrade anslag.

Sedan 1951 har Cancerfonden investerat 6ver 18 miljarder
kronor i svensk cancerforskning och ar i dag den

storsta enskilda icke-statliga finansidren inom omrédet.
Forskningsfinansieringen bygger p& éppna utlysningar,
kollegial kvalitetsgranskning och langsiktighet. Stodet
omfattar hela spektrumet av cancerforskning - frén
grundforskning till klinisk och patientndra forskning - och
syftar till att skapa de basta méjliga férutsattningarna fér
nya genombrott.

I en tid dar den vetenskapliga forstaelsen gar snabbt
framat och den globala konkurrensen om kompetens,



80 procents 6verlevnad inom réckhall
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investeringar och forskningsinfrastruktur hardnar stélls
hoga krav pd lédngsiktighet och stabilitet. Foér att Sverige
dven framéver ska vara en ledande forskningsnation
krévs stabil och férutségbar finansiering, tydliga nationella
prioriteringar och goda villkor for forskare att verka och
utvecklas. Det @r ett gemensamt ansvar for stat, regioner,
lgrosaten, finansidrer och naringsliv.

Det har ligger runt hornet

Den snabba utvecklingen inom canceromradet gor att
vi kan férvanta oss att nya metoder, behandlingar och
arbetssatt kommer & stor betydelse fér canceréverlevnad
och livskvalitet inom en ndra framtid om de implemen-
teras i varden.

Inom behandlingsomradet fortsatter utvecklingen av
mdlriktade terapier och immunbaserade lakemedel i
hog takt vilka forvantas gora det mojligt att behandla fler
cancerformer mer effektivt och med farre biverkningar
for den enskilda individen. Samtidigt pagdr intensiv
forskning kring cancervaccin som syftar till att stérka
kroppens eget immunsvar mot tumérer och pa sikt kan
forandra behandlingsméjligheterna for flera diagnoser.

P& diagnosomradet sker en lika snabb utveckling. Vatske-
biopsier, dar smad méanger av DNA-fragment frén tumaérer
kan analyseras via blodprov, éppnar for tidigare upp-
tackt, tatare uppféljning och mer dynamisk anpassning
av behandling éver tid. | kombination med avancerad

99

bilddiagnostik och molekylar patologi skapas forutsatt-
ningar for att identifiera cancer i tidigare skeden - nér
behandling ofta ar bade enklare och mer framgdangsrik.

Screeningen dr ett annat omrdde med stor potential. Med
nya biomarkérer, genetisk riskprofilering och Al-baserad
bildanalys kan framtidens screening bli bdde mer tr&ff-
sdker och mer individanpassad. Det skapar maojligheter
att upptdcka cancer tidigare hos dem som har hogst risk,
samtidigt som onédiga understékningar kan minska for
andra. For flera stora cancersjukdomar, exempelvis brost-
och lungcancer, pdgdr redan utveckling som kan leda till
utvidgade eller helt nya nationella screeningprogram.

Parallellt férdjupas férstdelsen av hur cancer uppstér,
utvecklas och samverkar med sin biologiska omgivning.
Forskning om tumérers mikromiljo, immunférsvarets roll,
livsstilsfaktorer och samsjuklighet bidrar till en mer sam-
manhdllen bild av sjukdomen. Denna 6kade sjukdoms-
forstaelse lagger grunden fér mer effektiva kombina-
tioner av prevention, tidig upptdckt och behandling.

Sammantaget innebdr detta att vi star infér en period dar
flera utvecklingslinjer méts: battre biologisk forstaelse,
kraftfullare diagnostik och mer precisa behandlingar. Det
dr i skarningspunkten mellan dessa omraden som de nar-
maste drens stora férbattringar i dverlevnad vdntas ske.
Utmaningen blir att sékerstdlla att dessa framsteg snabbt,
jamlikt och systematiskt kommer alla individer till del.

Utan langsiktiga satsningar pa fri akademisk forskning riskerar vi att
urholka vdr férmdga att skapa nya genombrott med direkta konsekvenser

fér framtidens patienter och samhdllets utveckling.

Malin Sund, ordférande i Cancerfondens forskningsnamnd




Implementeringstakten behéver 6ka

Implementeringstakten behover oka

Formagan att omsatta forskningsresultat i klinisk praxis ar avgérande for
patientnytta, vardens kvalitet och dess langsiktiga utvecklingsférmaga.
Nar nya ron, metoder och behandlingar drojer i 6vergdngen fran forskning
till vard far det direkta konsekvenser for individer som lever med eller

riskerar att drabbas av cancer.

Onodigt langsam implementering kan bland
annat innebdra:

* Forsenad tillgéng till metoder for tidig upptdckt
- vilket kan leda till att cancer diagnostiseras i senare
stadier, med sdmre prognos och lagre 6verlevnad.

* Fordrojd tillgang till nya behandlingar - vilket kan
innebdra att patienter gdr miste om terapier med
battre effekt eller farre biverkningar.

En ldngsam implementeringstakt kan dven leda till
onddigt stora samhallskostnader. Exempelvis nar

det galler diagnostik och tidig upptdackt. Nar cancer
identifieras i ett tidigt skede 6kar chanserna till effektiv
behandling och bot - vilket ocksd leder till Iagre belast-
ning pd varden.

Samtidigt paverkar implementeringsférmagan hela
forsknings- och innovationssystemet. Lander och
regioner som snabbt kan ta nya l6sningar i bruk blir mer
attraktiva for kliniska studier, investeringar och interna-
tionella samarbeten. Det stdrker innovationskraften och
gor det lattare att attrahera forskare, vardpersonal och
foretag som vill verka i en miljé dar ny kunskap faktiskt
far genomslag. Pd sikt 6kar detta bade den vetenskap-
liga excellensen och vardens kvalitet - till direkt nytta
for patienter.

Men centralt fér att kunna inféra nya metoder och
behandlingar ar ocksd en systematisk utfasning av
metoder och behandlingar som saknar evidens eller
vars nytta inte ldngre star i proportion till kostnader

och risker. Initiativ som Kloka kliniska val visar att det
finns betydande potential att frigéra resurser genom att
avveckla dtgarder som framst lever kvar av historiska
skal trots bristande evidens eller att effekten ar tveksam.
Detta ar en forutsattning for att skapa utrymme fér nya,
mer effektiva I6sningar.

Lang och snarig resa mot patientnytta

Vagen fran vetenskapligt genombrott till konkret patient-

nytta &r ofta ldng och komplex. Det goér att det i praktiken
kan ta tio till femton ér, ibland léngre, fran ett vetenskap-

ligt genombrott till bred klinisk anvandning.

Processen fran forskning till klinisk implementering
involverar manga aktérer och varje steg fyller en viktig
funktion for att sakerstdlla kvalitet, sdkerhet och jamlik
tillganag till en kostnad som samhdllet kan bara. Samtidigt
innebdr detta att resan ofta blir bdde ldng och svardver-
skadlig med risk for onédiga vantetider som i slutdndan
riskerar att drabba patienter.

Vetenskapligt publicerade resultat behéver reproduceras,
vidareutvecklas och valideras genom fortsatta studier.

Medicintekniska produkter och Idkemedel behéver
ocksd gd igenom regulatoriska- och hdlsoekonomiska
processer innan de kan anvdndas i rutinsjukvard och tas
upp i vardprogram och standardiserade vardforlopp.

Nar det galler Iakemedel ar halsoekonomiska beddm-
ningar en central del av besluten om nya behandlingar
ska inféras i den offentligt finansierade varden. Syftet ar
att sdkerstdlla att vérdens resurser anvands ansvarsfullt,
med hdnsyn till dverlevnad, livskvalitet och sjukdomens
svarighetsgrad. Samtidigt utgér dessa bedémnings-
processer i dag en tydlig flaskhals i inférandet av nya
cancerldkemedel i Sverige.

Handlaggningstiderna for halsoekonomiska bedém-
ningar av nya cancerldkemedel har mer an férdubb-

lats mellan 2020 och 2024. Férklaringen ar delvis att
bedomningarna blivit mer komplexa och att antalet
drenden har okat, samtidigt som kapacitet och arbetssatt
inte har utvecklats i takt med innovationstakten inom
canceromrédet.®

Dessutom behover infrastruktur och kompetens byggas
upp i varden innan nya metoder kan anvdndas fullt ut.
Det kan handla om investeringar i laboratoriekapacitet,
avancerad bilddiagnostik, digitala system fér data-
hantering och sdkra 16sningar for delning av hélsodata.
Nya diagnostiska tester eller behandlingar kraver ofta
sarskild utbildning av Iakare, sjukskéterskor och annan
vardpersonal, liksom utveckling av nya rutiner for prov-
tagning, tolkning av resultat och uppféljining. Arbetssatten
behover integreras i befintliga vardprocesser for att
fungera effektivt.

1



Implementeringstakten behéver 6ka

En annan utmaning @r det faktum att i Sverige

fattas beslut ofta om inférande av nya behandlingar,
diagnostiska metoder och tekniska |6sningar pa
nationell nivd, medan ekonomiska beslut, genom-
forande och uppfélining sker regionalt. Det gor det svart
att sdkerstdlla att rekommenderade metoder faktiskt
tas i bruk, foljs upp och utvecklas vidare i hela landet.
Resultatet blir variation i bade takt och omfattning, med
skillnader i tillgdng som inte alltid kan motiveras utifrdn
patienternas behov.

|
1

WV VV VIV VNV

En forstudie inom ramen for projektet snabbare
implementering av innovation i svensk hdlso- och
sjukvard (Siish) visar att bristande samordning och
otydliga roller mellan vardverksamhet, inkép, juridik och
leverantérer ofta férsvarar innovation och implemen-
tering. Né&r dialogen mellan olika inblandade aktérer
kommer sent i implementeringsprocessen blir sam-
utveckling och inférande svdrare, trots att behovet i
varden ar tydligt.

Tiden behover kortas dar det gar

Att utveckling och inférande av nya metoder tar tid @r i
sig inte ett problem - det ar nddvandigt for att sékerstdlla
att dessa metoder &r sakra, effektiva och blir tillgéngliga
till en kostnad som samhadllet kan b&ra. Men férdroj-
ningar i processen pd grund av exempelvis omstédndlig
administration, ldnga handldggningstider, juridiska
oklarheter, svarigheter att tillgd halsodata samt bristande
mojligheter och incitament till klinisk forskning behéver
arbetas bort.

Cancerfonden har identifierat fyra omraden dar vi 99
bedomer att Sverige behdver géra mer och dar riktade
forbattringar kan ge stor effekt p& implementeringstakten
och séledes f& effekter for den enskilda patienten.

Dessa redovisas i féljande avsnitt. Eva Backman, ordférande i patientféreningen PALEMA

Tillgéngen till ny diagnostik och behandling far inte avgéras av var i landet man bor.
Fér patienter handlar jamlik implementering om réttvisa - och om liv.
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Fyra nyckelomraden for Sverige

| detta kapitel lyfter vi fyra omraden dar riktade reformer kan géra sarskilt stor
skillnad i arbetet mot att nd malet om 80 procents 6verlevnad i cancer till 2030.

Kliniska studier

- en motor for implementering

Den kliniska forskningen ar ofta bryggan
mellan grundforskning och faktisk tillamp-
ning inom hdalso- och sjukvarden. Det ar

i denna del av forskningskedjan som nya
|akemedel, behandlingsmetoder, diagno-
stik och arbetssatt prévas i varden och
med patienter. Hur val denna lank fungerar
har direkt betydelse fér behandlings-
resultat och fér mojligheten att fortsatta
forbattra cancerdverlevnaden.

For patienter kan deltagande i kliniska
studier innebdra tidig tillgang till behand-
lingar under utveckling som @nnu inte fatt

marknadsgodkdnnande. Detta ar sdrskilt
betydelsefullt nér etablerade behand-
lingsalternativ saknas eller har uttémts.

| sddana situationer kan kliniska studier
innebdra mojlighet till bot eller till en pa-
tagligt férbattrad prognos. Kliniska studier
ar darmed en viktig del av cancervarden
genom hela sjukdomsférloppet, bade

i botande och palliativt skede. De har
betydelse for individuella behandlings-
utfall redan i dag, inte enbart for framtida
vard pd gruppniva.

Vidare bidrar klinisk forskning till att

utveckla vérdens férmdga. Nar studier
genomfors byggs kompetens, arbetssatt
och infrastruktur upp i den kliniska verk-
samheten. Det starker implementerings-
formagan och férbattrar férutsattningarna
for att nya behandlingsmojligheter ska
kunna inféras nér de blir tillgangliga.
Detta ar en forutsattning for att medicin-
ska framsteq ska f& genomslag i varden
pd ett jamlikt och systematiskt satt.

Kliniska studier har Gven stor betydelse
for samhdallet och ekonomin i stort. Goda
forutsattningar for klinisk forskning ar en

Forslag kring kliniska studier

> Mal om att Sverige ska rankas bland topp 5 i EU. Besluta om ett mal om att Sverige ska rankas bland topp S i EU
nar det gdller antal kommersiella kliniska prévningar per capita.
> Forenkla patientrekrytering genom direktkontakt. Anpassa juridiska ramar, sdkerstdll sdkra system och infér ge-

mensamma rutiner. Dessa ska géra det mojligt fér vérdgivare att direkt kontakta patienter som identifierats via register
med en intresseforfrdgan om att delta i en klinisk studie, om patienten inte aktivt avsagt sig sddan kontakt.

* Webbenkat genomférd av Cancerfonden februari 2026 och distribuerad via patientorganisationerna. Totalt 260 svarande, varav
143 uppgav att de lever med spridd cancer. Respondenterna representerade fler an tio olika cancerformer och samtliga regioner.

Fyra nyckelomraden for Sverige

viktig del av en stark life science-sektor
och péverkar Sveriges attraktivitet som
forsknings- och innovationsland. Nér
ldkemedels- och medicintekniska foretag
valjer att genomféra sina prévningar i
Sverige skapas maéjligheter for patienter
och vérd, men ocksd fér investeringar,
arbetstillfallen och langsiktig kunskaps-
uppbyggnad. Ett valfungerande system
for kliniska studier ar darfor en strategisk
resurs for bade vérden och det svenska
samhdllet i stort.

For att underséka cancerdrabbades
installning till kliniska studier genomférde
Cancerfonden en webbenkatsom gick

ut till ett tjugotal patientorganisationer.
Resultaten tyder pd att det finns ett stort
intresse bland patienter att delta i kliniska
studier, men att manga i dag inte far moj-
lighet eller vet hur de ska gé till vaga.” Av
de svarande som lever med spridd cancer
uppger omkring atta av tio att de inte har
fatt frdégan om att delta i en klinisk studie.
Samtidigt svarar néstan lika manga i
denna grupp att de skulle vilja delta om

13
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Citat fran enkatundersokning

99

Att f& delta i studier skulle ge hopp...

Hade hellre sett att mina Idkare férsékte
hitta ndgot Gt mig och ddr mitt deltagande
ocksd kan hjdlpa andra.

Patient med spridd Lever-, gallvégs- eller bukspottkortel-
cancer som inte fatt frégan om att delta i klinisk studie.

X

99

Har velat delta i klinisk studie men inte
fatt mojlighet. Ldkarna skét hela tiden
fram det och sa att vi far titta p& det om
ndgra mdnader, efter sommaren. Efter
sommaren var det fér sent.

Patient med spridd Lever-, gallvags- eller bukspottkértel-
cancer som inte fatt fragan om att delta i klinisk studie.

de fick mojlighet. Dessutom uppger cirka
85 procent av samtliga svarande att de
inte vet var de ska vanda sig for att hitta
en klinisk studie att delta i.

Aktuell ranking

Internationella jamforelser visar att Sverige
i dag placerar sig i den nedre halvan jam-
fort med flera jamforbara lander ndr det
gdller kliniska prévningar som finansieras
av industrin. Av de 30 landerna i EES (EU:s
medlemsldnder samt Norge, Island och
Liechtenstein) placerar sig Sverige pd 16:e
plats sett till antal kommersiella kliniska
studier per capita, med 0,84 studier per
capita (100 000). Detta kan jamféras med
Danmark, som har den hégsta andelen
med 2,00 studier per capita (100 000).6

Utover denna placering visar utvecklingen
over tid en tydlig nedgéng. Antalet kom-
mersiella kliniska studier har visserligen
minskat i samtliga europeiska lander
under de senaste fem dren, men Sverige
tillhor de lander dar minskningen varit

99

Véldigt kompetent mycket trevlig personal.
Kénde mig trygg dd jag évervakades noga

och noggranna blodprov togs fér att sékerstdlla
behandlingarna. Kénde att jag kunde héra av
mig ndrsomhelst om det var ndgot.

Patient med spridd gynekologisk cancer som deltagit i klinisk
studie om nya lGkemedel.



som storst. Endast fyra lander har haft en
stérre nedgang. Ar 2023 genomférdes

88 kommersiella kliniska provningar i
Sverige, jamfoért med 138 ar 2018, vilket
motsvarar en total minskning pé cirka 36
procent. Det innebdr en genomsnittlig drlig
nedgdng pd 8,6 procent under perioden
2018-2023. Motsvarande genomsnittliga
arliga férandringstakt inom EES uppgick till
6 procent under samma period.

Samtidigt visar en nationell genomgadng
fran Regionala Cancercentrum (RCC) i
samverkan som presenteras i rapporten
Kliniska Studier inom Cancervdrden att
omfattningen av klinisk forskning varierar
mellan regioner och sjukhustyper. Ndstan
alla verksamheter i undersdkningen upp-
ger att de genomfér akademiska studier,
medan omkring 60 procent dven har
industrisponsrade studier. Studieverksam-
heten dr tydligt koncentrerad till univer-
sitetssjukhusen, medan mindre sjukhus
har en mer begrénsad andel industri-
sponsrade studier.

99

Jag har diagnostieras med béde

kolon-cancer och endokrina tumérer.

Sedan 2024 sammanstdller Natverket for
universitetssjukhusens prévningsenheter
inom onkologi och hematologi (NASTRO)
arligen statistik dver hur ménga patienter
i Sverige som deltar i IGkemedelsstudier
pd deras enheter. Under 2024 deltog 648
patienter i Igkemedelsstudier och mot-
svarande siffra for 2025 ar 740 patienter.
Det motsvarar en 6kning med cirka 14
procent. | siffrorna ingdr Gven patienter
som deltar i studiernas kontrollgrupper.

Sverige kan bdttre

| dag finns stora skillnader i hur ménga
cancerpatienter som deltar i kliniska
studier beroende pé var i Sverige de bor.
Regioner med universitetssjukhus har i
regel fler deltagande patienter och en
hogre andel padgdende studier i férhallan-
de till antalet cancerpatienter. Samtidigt
finns betydande skillnader Gven inom re-
gioner. En forklaring dr att klinisk forskning
prioriteras och organiseras olika, bade
mellan regioner och inom regioner. | vissa
delar av verksamheter ar kliniska studier

99

Rent generellt r det valdigt ddlig information
om pégdende kliniska studier vid Iékarbesék.

en integrerad del av sjukvardsuppdraget,
medan de i andra i hég grad dr beroende
av initiativ frdn enskilda individer.

For att fler kliniska studier ska kunna
genomforas kravs att vérdpersonal

har faktiska férutsattningar att bedriva
forskning som en del av verksamhetens
uppdrag. Idag ges inte forskning till-
rackligt utrymme i varden samtidigt som
styrning och uppféljning @r bristfallig”’
Dessutom praglas hdlso- och sjukvarden
av ett hogt vardtryck, vilket gér att klinisk
forskning i ofta far std tillbaka for den
|6pande patientverksamheten. | rapporten
Kliniska Studier inom Cancervérden fran
RCC i samverkan framgér att endast
halften av personalen inom cancervérden
upplever forskning som en prioriterad del
av verksamheten.

En utmaning ar att ménga verksamheter
saknar tillrécklig tid, resurser och orga-
nisatoriskt stod for att kombinera klinisk
tjanstgdring med forskning, vilket inne-

99
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bdr att forskningsanslag inte alltid kan
anvandas fullt ut. Samtidigt har andelen
forskarutbildade Iakare minskat i Sverige
sedan borjan av 2000-talet. Detta ar
problematiskt, eftersom forskarutbildade
lakare ofta har en nyckelroll i att féra in
ny kunskap i den kliniska vardagen. Nar
farre lakare kombinerar forskning med
patientarbete dkar risken for att nya ron,
behandlingsmetoder och arbetssatt ndr
varden ldngsammare.

Samtidigt visar RCC i sin rapport att
utvecklingen av kliniska studier inte &r en-
tydig. Dar studieverksamheten har starkts
lyfts Gterkommande faktorer som ett mer
strategiskt arbetssatt dar forskning fatt
en tydlig roll, tillgdng till disputerade och
docentkompetenta Idkare, tydliga mal
som féljs upp samt fungerande rutiner
for att tillfrdga patienter om deltagande.
Aven tillgéing till forskningssjukskéter-
skor och omvandling fran lanssjukhus till
universitetssjukvardsenhet lyfts fram som
betydelsefullt.

Det behévs mer studier fér min ovanliga
cancer och jag skulle gérna vara med fér

Jag har inte tillfrdgats om klinisk studie
men skulle gdrna ha deltagit.

Patient med mag- eller tarmcancer som inte fatt
fragan om att delta i klinisk studie.

Man fér leta sjélv och fréga samt delta pd
gyn-relaterade webbinarier dér éverldkare
docenter eller professorer féreldser.

Patient med spridd gynekologisk cancer som frégan
men inte deltagit i klinisk studie.

att f& fram fler behandlingar.

Patient med spridda endokrina tumérer som inte fatt
fragan om att delta i en klinisk studie.
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| verksamheter ddr antalet studier i stallet
har minskat pekas brist p& personal,

tid och resurser samt en 6kad adminis-
trativ belastning ut som centrala orsaker.
Mojligheten att inkludera patienter i
kliniska studier varierar Gven geografiskt.
I nordliga sjukvardsregioner uppger en
betydligt stérre andel att patienter inte
kunnat inkluderas pd& grund av avsténds-
skadl, jamfért med storstadsregioner.
Patientens bostadsort far dérmed direkt
betydelse for mojligheten att delta i
kliniska studier.

Ndaringslivet vittnar om ett minskat intresse
for att genomfora kliniska studier i
Sverige. For lakemedels- och medicin-
tekniska féretag @r kliniska studier en
integrerad del av globala utvecklings-
program, dar olika ladnder konkurrerar
om att vara vard for forskning. Valet av
studieland baseras bland annat pa& tid
till studiestart, mojligheten att rekrytera
patienter i tillrécklig omfattning och
genomférandekapacitet.

Mot denna bakgrund uppfattas Sverige

i dag som mindre konkurrenskraftigt @n
flera jamférbara lander. Avsaknaden av
nationellt sasmmanhdlina arbetssatt inne-
bdr att kliniska studier ofta behéver orga-
niseras separat i varje region, med olika
kontaktvdgar, processer och administra-
tiva krav. Dartill uppfattas regelverken
kring anvéndning av patientdata som
otydliga, med varierande regional praxis.
For foretag leder detta till langre upp-
startstider, hogre kostnader och en 6kad
osdkerhet kring studiers genomférande.

Bilden som framtrader ar att Sverige har
goda forutsattningar for kliniska studier,
men att dessa inte utnyttjas fullt ut.
Skillnader i organisering, prioritering och
genomférande gor att potentialen tas
tillvara olika i olika delar av landet. Sam-
tidigt visar erfarenheter fran verksamheter
dar kliniska studier fungerar val att riktade
satsningar och tydliga strukturer kan géra
stor skillnad.

Det innebdr att det finns ett betydande
handlingsutrymme. Med ratt forutsatt-
ningar kan kliniska studier spela en
annu storre roll for patientnytta, vardens
utveckling och Sveriges stdllning som
forskningsnation.

Forutsattningar finns

Sverige har internationellt erkanda
universitet och en stark akademisk
tradition inom medicinsk forskning. Aven
om andelen forskarutbildade ldkare mins-
kat 6ver tid finns det fortsatt god tillgdng
till disputerade Igkare inom cancer-
varden, sarskilt vid universitetssjukhusen.
Dartill utgor forskningssjukskéterskor en
central och specialiserad kompetens i
cancervdrden, med stor betydelse for att

kliniska studier kan genomféras i praktiken.

Tillgadngen varierar dock mellan olika
delar av landet. Detta innebdr att kom-
petensen finns, men att den behover tas
tillvara och stdrkas.

Det finns ocksd ett stort intresse bland
patienter i Sverige att delta i klinisk

forskning, sarskilt inom cancervarden.
Det finns etablerade arbetssatt for att

informera och tillfréga patienter om deras
intresse att delta i kliniska studier, dven
om detta i dag sker i varierande omfatt-
ning beroende pé varierande resurser,
kénnedom och arbetssatt. Sammantaget
innebdr detta att patienternas engage-
mang utgdr en viktig styrka, men att
potentialen behéver tas tillvara battre for
att fullt ut bidra till rekrytering, genom-
forande och uppféljning av kliniska studier
i Sverige.

En annan styrka &r de valutvecklade
kvalitetsregister och hdlsodataregister
som finns i landet. Sverige har omkring
150 nationella kvalitetsregister som
anvands for uppféljning, utveckling och
forskning inom hdalso- och sjukvarden. De
halsodataregister som finns i Sverige ar
en central styrka for klinisk forskning och
mojliggér bland annat registerbaserade
studier, effektiv uppféljning och langsiktig
kunskapsuppbyggnad. Internationellt finns
f& jamforbara system med motsvarande
tackning och kvalitet.

Vidare har Sverige sedan lange digital
journalféring och administrativa system

i halso- och sjukvarden, vilket utgér en
viktig grundférutsattning for kliniska studier.
Tillgangen till digital information skapar
mojligheter att identifiera potentiella
studiedeltagare och att integrera kliniska
studier i den ordinarie vardverksamheten
pd ett satt som inte ar mojligt i alla Iander.
Samtidigt varierar mognad, funktionalitet
och anvéndning mellan regioner och sys-
tem, vilket innebdr att tydliga utmaningar
kvarstdar inom omrédet. B

Ranking kliniska prévningar
Sverige ligger efter manga jamférbara lander.

Kliniska prévningar per capita (100 000)
ar 2023.
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Kalla: Clinical Trial Repository (hadmtad 30 april
2024) Notis: Liechtenstein, Malta och Island ingér
inte i jamforelsen eftersom datatdckningen for
dessa lander ar begransad.



Klinisk forskning gor oss
battre och snabbare

Gunilla Enblad &r professor och éverldkare i onkologi
vid Uppsala universitet och Akademiska sjukhuset.
Hennes arbete rymmer hela kedjan fran patientméten till
forskning och undervisning. Kombinationen @r central,
menar hon, inte minst for utvecklingen av nya behand-
lingar inom cancervarden.

- Jag arbetar bédde med patienter, forskning och
undervisning. De delarna hdnger ndra ihop och starker
varandra, sdger hon.

En viktig del av varden

For Gunilla ar vardet av klinisk forskning odiskutabelt,
bdde for patienterna och fér varden i stort. Det dr inte
nagot som ligger vid sidan av varden, utan en férutsatt-
ning for att varden ska fortsatta utvecklas.

- Det tillfor enormt mycket. Att bedriva forskning inom ett
omrdde gor att man blir valdigt skicklig pé det. Genom
nationella och internationella samarbeten 1&r man sig
mer och haller sig i framkant. Det gor ocksd att man
snabbare kan ta till sig nya behandlingar och ofta fér
mojlighet att delta i studier av nya terapier.

Just mojligheten att tidigt ta del av nya behandlingar ar
en av de stora vinsterna med klinisk forskning. Nér vard-
personal deltar i studier lar de sig hur behandlingarna
fungerar i praktiken, hur biverkningar ska hanteras och
vilka patienter som har storst nytta av dem.

- Betydelsen ar valdigt stor. Genom studierna far vi
kunskap om hur vi ska anvdnda de nya behandlingarna
pd bdsta satt.

Ett tydligt exempel ar utvecklingen av CAR-T-celler, en
form av immunterapi som beskrivits som ett genombrott
inom cancervdarden.

- CAR-T-celler @r en ny immunterapi mot cancer. Man
bygger om patientens egna immunférsvarsceller, T-celler,
sd att de kan attackera cancern genom att kénna igen
en ytstruktur pd cancercellerna, férklarar Gunilla.

| Sverige anvands behandlingen i dag vid lymfom,
leukemi och myelom, men utvecklingen gér snabbt
framat. Uppsala universitet och Akademiska sjukhuset
var forst i Europa med att behandla patienter med
CAR-T-celler, med start redan 2014. De kliniska studier
som bedrevs ddr inkluderade patienter frén hela landet
och blev en viktig kunskapsplattform.

- Genom studierna larde vi oss mycket om hur vi bast
anvander CAR-T-celler och hur vi hanterar biverkningarna.

Kunskapsutbyte en nyckel

Parallellt byggdes ett nationellt samarbete upp. Digitala
moten holls varannan vecka for att diskutera samtliga
patienter och dela erfarenheter.

- Det har haft stor betydelse nar vi sedan introducerade
CAR-T i hela landet. Det har ocksé gjort Sverige attraktivt
for att delta i fler studier.

| dag finns dessutom en svenskproducerad CAR-T-
behandling fran Uppsala. Patienter fran hela landet
behandlas i Uppsala och Stockholm, medan cellerna
tillverkas pda Vecura i Stockholm, ett tydligt exempel pa
nationell samverkan.

Erfarenheterna fran CAR-T-arbetet rymmer viktiga
lardomar for framtiden, menar Gunilla.

- Det nationella samarbetet ndr vi introducerar en ny

Fyra nyckelomréden for Sverige

%

Att bedriva fdr§7<n

behandling har varit otroligt vardefullt. Att bygga upp
kompetens kring regelverk och forskning inom avancerade
terapier har ocksa varit mycket viktigt.

Samtidigt ser hon utvecklingsomraden.

- Vi borde férenkla rapportering och uppféljining av véra
resultat, sa att vi tydligare kan redovisa vilka resultat vi
uppndar. Sverige har stor potential att samla kunskap som
dr av internationell betydelse.
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Implementeringstid
- frdn godk&nnande till faktisk anvandning

Som beskrivits tidigare i rapporten
involverar beslut om godkdnnande,
finansiering och inférande av nya
behandlingar, teknologier och metoder
flera nivéer och aktérer. For Igkemedel
sker det requlatoriska marknadsgod-
kénnandet p& EU-nivé genom den euro-
peiska Igkemedelsmyndigheten (EMA). Ett
sddant godkdnnande innebdr att lake-
medlet beddmts som sdkert och effektivt
och fér sdljas inom EU. Det innebdr dock
inte att patienter omedelbart far tillgéng
till behandlingen.

| Sverige foljs ett EU-godkannande av
nationella och regionala processer for
halsoekonomisk bedémning, prisférhand-
ling och beslut om inférande i ordinarie
vard. Dessa steg ar centrala for en
ansvarsfull och kostnadseffektiv resurs-
anvdndning och har spelar Tandvards-
och lakemedelsformansverket (TLV)

en avgorande roll i arbetet. Samtidigt
innebdr processen att det kan uppstda en
betydande fordréjning mellan godkéan-
nande och faktisk anvandning i varden.
Under denna period dr behandlingen
formellt tillganglig p& marknaden men i
praktiken otillganglig for patienter.

Motsvarande - och ibland dnnu mer
utdragen - process kan ses fér medicin-
tekniska produkter och diagnostiska
metoder. CE-mdrkning enligt EU-regelverk

Forslag for 6kad implementeringstakt

> Inratta ett halsoinnovationsindex Ge berérd myndighet i uppdrag att inrdtta ett hdlsoinnovationsindex for att ge en
overblick 6ver vilka nya behandlingar och utvalda teknologier som anvédnds, hur snabbt de tas i bruk och var det kan
finnas potential for ytterligare insatser.

innebdr att produkten far marknadsféras,
men inférandet i varden &r beroende

av regionala beslut, upphandlingar och
budgetprioriteringar. For avancerad bild-
diagnostik, stralbehandling eller molekylar
diagnostik kan inférandet dessutom kréva
investeringar i infrastruktur, kompetens
och féréndrade arbetssatt. | dessa fall
kan inférandet fordréjas inte bara av
ekonomiska bedémningar utan dven av
organisatoriska och praktiska hinder.

Tidsglappet péverkas ocksd av hur vdl
samordningen mellan nationella och
regionala nivder fungerar. Skillnader i
prioriteringar, resurser och organisatorisk
beredskap innebdr att tillgdngen varie-
rar 6ver landet. Tillgadngen till modern
cancervdérd avgors ddrmed inte enbart
av requlatoriska beslut, utan av hur
effektivt hela systemet fungerar och hur
samverkan mellan olika aktorer ser ut.
Detta har i sin tur betydelse for vardens
utvecklingsférmaga, maéjligheten till
tidigare upptdckt och tillgéng till nya

behandlingar - och ytterst fér dverlevnad
och livskvalitet for personer som drabbas
av cancer.

Aktuell ranking

For att kunna minska tidsglappet mellan
godkdnnande och faktisk anvandning
kravs inte bara effektiva processer utan
ocksd mojlighet att mata och félja upp
hur snabbt nya behandlingar och tekno-
logier tas i bruk péd ett systematiskt och
jamférbart satt. Nar inférandet av nya
innovationer inte foljs upp och synliggors
riskerar frégan att inte prioriteras i styrning-
en av varden. Avsaknaden av samlade
och transparenta matt pd implementering
innebdr darfor att implementeringstakten
inte ges samma tyngd i uppféljning och
styrning som andra delar av varden.

Idag saknas en enhetlig och heltdckande
europeisk bedémning av hur snabbt

nya innovationer faktiskt ndr patienter.
Det ndrmaste som finns &r den samman-
stélining av tillgang till nya ladkemedel

som branschorganisationen European
Federation of Pharmaceutical Industries
and Associations (EFPIA) gor genom

sin sd kallade W.A.|T-indicator (Waiting
to Access Innovative Therapies). Indika-
torn mater tiden fran EU-godkdannande till
faktisk tillganglighet pd nationell niva.

For lakemedel som introduceras i Sverige
uppgdr den genomsnittliga tiden fran
EU-godk&nnande till beslut om tillgénglig-
het till omkring ett ar. For cancerlakeme-
del ar ledtiden langre - cirka 448 dagar i
genomsnitt - vilket placerar Sverige efter
flera jamférbara lander sésom Danmark,
Finland och Nederlanderna enligt EFPIA:s
sammanstdlining fran 2024.

Internationella jamférelser ar dock
komplexa. | vissa lander sker inféran-
det snabbare, men da ofta genom
individuella beslut for enskilda patienter
snarare dn beslut pd gruppnivé som om-
fattar hela eller delar av patientgrupper.
Sverige fattar i huvudsak beslut pa



gruppniva, vilket starker jamlikheten men
kan péverka hur snabbt nya behandlingar
ndr varden.

En ytterligare begrdnsning ar att
befintliga rankingar enbart omfattar
|akemedel. Motsvarande systematisk
uppféljning saknas fér medicinteknik,
diagnostik, strédlbehandling och kirurgiska
metoder. Ddrmed saknas ett samlat och
heltdckande matt pd hur val vérdsystem
omsdatter medicinska framsteq i praktiken.
Implementeringstakten inom dessa
omrdden kan vara betydande, men dr i
dag svar att jamféra mellan lander och
over tid.

Avsaknaden av breda och gemensamma
indikatorer innebdr att implementerings-
takten i stor utstrackning forblir en indirekt
eller implicit fréga i styrningen av varden.

For att skapa tydliga incitament for

snabb och jamlik tillgang till innovation
kravs utveckling av mer heltdckande och
transparenta matt - som inte bara fangar
reqgulatoriska beslut, utan faktisk anvand-
ning i klinisk praxis. S&dana matt skulle
kunna bidra till battre jamférbarhet mellan
ldnder och regioner, starkt ansvarstagande
och 6kad systemférbattring éver tid.

Sverige kan battre

Erfarenheter visar att implementerings-
processerna dr pdverkbara. Handlagg-
ningstider hos myndigheter paverkas
bland annat av hur drenden prioriteras,
hur tidigt dialog férs om underlagens
utformning och i vilken utstréckning

Fyra nyckelomraden for Sverige
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resurser och arbetssatt ar anpassade till
den 6kade komplexiteten. Att korta led-
tiderna handlar darfér inte om att séinka
kraven, utan om att skapa battre for-
utsattningar for valgrundade beslut som
kan fattas i rimlig tid. Samtidigt p&verkas
tiden till implementering av ldkemedels-
foretagens intresse av att introducera sina
produkter pd den svenska marknaden.

Ett okat fokus p& implementeringsstudier
ar ocksé nédvandigt. Aven nar nya
behandlingar eller diagnostiska metoder
beddéms som vardefulla kan inférandet

i varden droja. Ett skal &r att besluts-
underlagen ofta bygger pé kontrollerade
kliniska studier, medan kunskapen om hur
metoderna fungerar i den kliniska var-
dagen dar mer begrdnsad. Det kan handla
om hur de passar in i befintliga vardfiéden,
vilket resursbehov de medfér eller vilka
patienter som har storst nytta i praktiken.

Nar sddan kunskap saknas 6kar osdker-
heten kring anvéndning, effekt och
kostnader. Det kan leda till langre besluts-
processer eller mer restriktiva rekom-
mendationer, vilket i sin tur innebdr att
patienter far vénta p& nya metoder. Ett
mer systematiskt arbete med implemen-
teringsstudier kan bidra till snabbare och
mer traffsdkra beslut samt minska skillna-
der i inférande mellan regioner.

Vardens kultur och styrning behéver
samtidigt i hogre grad uppmuntra
utveckling och implementering. | ménga
verksamheter betraktas inférande av nya
arbetssatt, tekniker eller metoder fort-

farande som ndgot som sker vid sidan

av kdrnuppdraget. Implementering och
innovation konkurrerar dérmed med

den I6pande vardproduktionen om tid,
resurser och ledningens uppmdarksamhet.

Nar uppféljning och ersattningssystem
framst fokuserar pé kortsiktig produktion
blir incitamenten svaga att investera i
nya lésningar, dven ndr de pd sikt kan
forbattra kvalitet och patientutfall.

Forutsattningar finns

Sverige har redan i dag mycket av det
som behdvs for att kunna félja hur nya
behandlingar och teknologier inférs i
cancervdrden. Det finns omfattande
register, nationella sammanstallningar
och samordningsfunktioner som visar
vilka metoder som anvénds och i vilken
omfattning. Inom ldkemedelsomradet
finns etablerade register och datakallor
som mojliggoér uppfdljning av anvdndning
och inférande, bland annat registret for
cancerldkemedel samt aterkommande
nationella sammanstdliningar fran RCC.
Dessa strukturer ger en grund for att félja
hur nya behandlingar tas i bruk, Gven om
tackningsgrad, aktualitet och jamférbar-
het mellan regioner varierar.

Det finns dven utvecklade infrastrukturer
dven inom precisionsdiagnostik. Genomic
Medicine Sweden (GMS) sammanstaller
och samordnar information om genomiska
analyser och molekylar diagnostik, vilket
skapar battre éverblick over tillgéng och
anvandning av avancerad precisions-
diagnostik i landet. Dérmed finns en

grund till nationell uppféljning Gven inom
omrdaden som traditionellt varit svarare att
mdata an lakemedelsanvandning.

Vidare finns nationella kvalitetsregister,
vardprogram och kunskapsstyrnings-
strukturer som kan bidra till att félja in-
forandet av nya metoder inom exempelvis
kirurgi, stralbehandling och diagnostik.
Aven om dessa system inte primart &r
utvecklade for att mata implementerings-
takt utgor de en viktig informationsbas for
att utveckla mer systematiska indikatorer
over tid.

Sverige har dessutom etablerade natio-
nella processer for subventionsbeslut och
rekommendationer av Idkemedel samt
strukturer for nationell kunskapsstyrning.
Dessa bidrar till en relativt samordnad
modell for inférande, Gven om regionala
beslut fortsatt spelar en central roll.
Kombinationen av nationella beslut och
regional implementering innebdr bade
mojligheter till jamlik styrning och varia-
tion i genomférande.

Dartill praglas svensk cancervard av hog
medicinsk kompetens, stark forsknings-
anknytning och lang erfarenhet av att
inféra nya behandlingar och metoder.
Det finns etablerade aktérer inom vard,
akademi, myndigheter och néringsliv som
i grunden har férutsattningar att bidra till
utveckling, utvérdering och implemen-
tering av innovationer i klinisk praxis.

Sammantaget innebar detta att férut-
sattningar finns - bade organisatoriskt

och datamdssigt - fér att utveckla mer
heltdckande och jamférbara matt pé

hur snabbt nya innovationer tas i bruk

i olika delar av Sverige. Utmaningen
ligger darfor inte framst i avsaknad av
strukturer, utan i hur befintliga system kan
samordnas och anvdndas mer strategiskt
for att skapa transparens, incitament och
forbattring dver tid. B




Malet ar att alla cancerpatienter ska
fa mojlighet till genetisk profilering

Richard Rosenquist Brandell Gr professor i klinisk
genetik vid Kl och 6verldkare vid Karolinska Universitets-
sjukhuset. Stora delar av karrigren har dgnats at att
utveckla precisionsdiagnostiska metoder inom sjukvérden,
sarskilt inom cancergenetik. Han ar éven féresténdare
for Genomic Medicine Sweden (GMS), en nationell
satsning som samlar landets sju universitetssjukhus

och sju medicinska fakulteter kring utvecklingen av
precisionsmedicin med madlet att fler patienter ska f& ratt
diagnos och behandling i tid.

Nationell samverkan for framtidens vard

Genomic Medicine Sweden (GMS) startade 2017 med
madlet att gora avancerad genetisk diagnostik tillganglig

i hela landet, en teknik som utvecklats mycket snabbt
under de senaste 10 aren. Tekniken goér det idag

mojligt att Idsa av en mdnniskas hela arvsmassa - hela
genomet - pd mindre dn ett dygn. Dérefter kan svaren
anvandas for att ge en mer traffsaker diagnostik och
behandling som baseras pd den enskilda individens
unika férutsattningar. Genom att samordna laboratorier,
kompetens och infrastruktur har GMS byggt upp en
nationell struktur som goér det maojligt att erbjuda tekniken
till fler patienter. Inom cancer har arbetet haft tre tydliga
spar: blodcancer, barncancer och solida tumérer. Inom
bdde blodcancer och solida tumérer har fokuset legat pd
att ta fram nationella genpaneler som analyserar hundra-
tals utvalda gener och idag finns tre sddana genpaneler:
tvd for blodcancer och en fér solida tumarer.

- | dessa undersoker man alltsé inte hela arvsmassan,
utan fokuserar p& gener som @r sarskilt viktiga vid cancer
och kanda for att ha betydelse for prognos och behand-
ling. Det kan hjdlpa oss att bedéma prognos, avgéra om

det finns en malriktad behandling
och ibland upptdcka om det ror
sig om en drftlig cancerform,
forklarar Richard.
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Férhoppningen dr att kunna
erbjuda fler patienter effektiv
behandling, samtidigt som

vardefull kunskap samlas in

-

for framtiden.

Inom vissa omraden, till exempel
barncancer, har man kommit ett
steg langre och infért helgenom- ——
sekvensering - det vill séga att
man analyserar hela arvsmassan.
Sedan maj erbjuds alla barn som
behandlas fér cancer en sédan
analys. Mgjligheten att inféra
helgenomsekvensering for vissa
andra patientgrupper, till exempel
vid sarkom och leukemi pagdr.

- Det ar troligt att det framéver kommer vara fler cancer-
former ddr vi anvander analys av hela arvsmassan.

Malet ar jamlik tillgang

For att kunna fa precisionsbehandling behovs forst

en profilering av cancerpatientens arvsmassa. Denna
mojlighet ser olika ut beroende pd var i landet man bor.
For att mojliggéra jamlik tillgang till precisionsdiagnostik
har GMS etablerat sju Genomic Medicine Centers vid
universitetssjukhusen. | den nationella cancerstrategin
har Socialstyrelsen ocksé fatt i uppdrag att ta fram ett
femarig inférandeprogram foér mer jamlik implementering
av precisionsdiagnostik over landet. Enligt den senaste
inventeringen gors i dag omkring 25 000 genetiska
canceranalyser per ar. Det @r en tydlig 6kning jamfort
med tidigare d@r, och utvecklingen gar stadigt framat.
Men det finns mer att géra.

- Vi har ungefar 70 000 nya cancerfall varje ar i Sverige.
Mitt mal @r att alla cancerpatienter ska f& méjlighet till
genetisk profilering, oavsett var i landet de bor. Dar @r vi

inte dnnu men jag dr optimistisk 6ver att vi kommer né
dit i takt med att kostnaderna fér sekvensering sjunker.

Nya kliniska studier ska bredda
behandlingsmajligheterna

Parallellt med att diagnostiken byggs ut behovs fler kliniska
studier inom precisionsmedicin. Ett aktuellt exempel ér den
nationella studien FOCU.SE, som fétt stod fran regeringen.
Inom ramen fér studien ska lakemedel prévas utanfér sina
traditionella anvandningsomraden - alltsd behandlingar
som normalt anvdnds fér en viss cancerform, men som
kan fungera Gven for andra tumérer. Férhoppningen ar att
kunna erbjuda fler patienter effektiv behandling, samtidigt
som vardefull kunskap samlas in fér framtiden.
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Halsodata

- grunden for framtidens forskning och vardutveckling

Halsodata ar information som beskriver
en individs hdlsotillstdnd. Det kan omfatta
uppgifter fran kvalitetsregister, patient-
journaler, protokoll fran kliniska prévningar,
genetisk och biologisk information fran
tester, samt livsstilsdata fran appar och
andra digitala verktyg. Halsodata an-
vands inte bara for vérd av den individ
som data avser (priméranvéndning), utan
kan ocksd anvdndas i andra syften, exem-
pelvis vard av andra patienter, forskning
och vardutveckling (sekunddranvéndning).

Halsodata dr avgérande fér exempelvis
diagnostik, behandlingsbeslut, patient-
uppféljning och beslut om vérdplanering,
dar informationen bidrar till battre priori-
teringar, resursanvandning och riskhan-
tering. For forskning och innovation ar
halsodata en ovarderlig resurs. Genom att
analysera data fran stora patientgrupper
kan forskare battre forstd sjukdomar som
cancer samt utveckla och utvdrdera nya
behandlingar. Halsodata ar till exempel
en grundldggande komponent i preci-
sionsmedicin. Den gor det mojligt att
identifiera vilka patienter som sannolikt fér
storst nytta av en viss behandling baserat
pé biologiska och kliniska faktorer. Att

ge ratt behandling till ratt patient vid ratt
tidpunkt leder till forbattrade vardresultat,
minskar risk for biverkningar och bidrar
till mer hallbara hdlso- och sjukvérds-
system. Sammantaget utgér halsodata en

nella digitala infrastrukturen.

Forslag for 6kad anvdandning av hélsodata

> Moéjliggor sekunddranvdandning av hélsodata Anpassa nationell lagstiftning for att moéjliggéra sekundéranvéndning
av hdlsodata, béde for forskning och innovation samt for ett brett inférande av precisionsmedicin 6ver hela landet.

> Stotta datahdllare i befintliga och kommande regelverk Tillhandahall vagledning och juridiskt stod till regioner och
andra datahdllare, s& att de kan navigera gdllande regelverk samt implementeringsprocessen av EHDS och den natio-

central drivkraft for medicinsk innovation,
for forbattrad patientvard och for ett mer
hallbart och kunskapsdrivet halso- och
sjukvardssystem.

Aktuell ranking

Internationella jamférelser av landers ut-
veckling inom halsodataomrédet ar kom-
plexa, men indikatorer fran utredningen
Vidareanvdndning av hélsodata fér vard
och klinisk forskning (SOU 2023:76) visar
att Sverige har relativt god datatillgang i
jamférelse med andra lander. Samtidigt
ar resultaten sémre ndr det gdller bland
annat interoperabilitet och infrastruktur.
Utredningen pekar pé att utvecklings-
takten i Sverige har varit Iagre én i jam-
forbara lander, och att Sverige befinner
sig pd en niva som flera féregéngslander
nadde for cirka 7-15 ar sedan.

Ett exempel p& en global féregdngare

inom halsodata ar Estland. Redan 2008
etablerades ett nationellt hdlsodatasys-
tem som kopplar samman vérdgivare och
samlar patientinformation i en gemen-
sam, sdker plattform. Landet har ocksé
en nationell biobank med éver 210 000
deltagare, som utgér en central resurs
for medicinsk forskning och innovation.
Parallellt har Estland skapat ett tydligt
rattsligt ramverk for att integrera ge-
nomiska data frén biobanken i hdlso- och
sjukvarden, som en del av inférandet av
precisionsmedicin. Ett av de férsta kon-
kreta stegen dr att kvinnor med férhojd
genetisk risk for brostcancer identifieras
tidigare och erbjuds screening upp till tio
ar fére ordinarie program, med malet att
upptdcka sjukdom i ett tidigare och mer
behandlingsbart skede. Pa sikt integreras
dven farmakogenetik fér att mojliggéra
mer individanpassade Igkemedelsval
och doseringar. Sammantaget illustrerar

Estland den stora potentialen i strategisk
anvdndning av hdlsodata. Samtidigt
stdller denna typ av sammanldnkande
och datatunga system mycket héga krav
pd informationssdkerhet, cyber- och
integritetsskydd.

Ett annat exempel ar Finland. Landet var
forst i Europa med att inféra specifik lag-
stiftning som mojliggér sekundéranvand-
ning av halsodata for forskning. Karnan

i det finska systemet utgérs av Finnish
Social and Health Data Permit Authority
(Findata), en statlig myndighet som fung-
erar som en central ingdng till data fran
bland annat nationella register, det natio-
nella elektroniska patientjournalsystemet,
biobanker och universitetssjukhus. Varje
ar tar Findata emot cirka 300 ansok-
ningar, som noggrant proévas. Godkénda
data gors tillgangliga via en sdker server,
och Findata sammanstdller, kombinerar




och férbearbetar uppgifterna samt erbjuder verktyg for
analys.

Sverige kan battre

Flera olika lagar styr hur halsodata far delas, bland annat
patientdatalagen, offentlighets- och sekretesslagstiftningen
och dataskyddsférordningen (GDPR). Syftet med dessa
regelverk &r att skydda individers privatliv och sdkerstdlla
att kansliga uppgifter om hdlsotillstdnd hanteras pd ett
rattssakert och ansvarsfullt satt. Det ar en grundférutsatt-
ning fér att uppratthdlla patienters fortroende for hdlso-

och sjukvarden.

Samtidigt upplevs dagens rattsliga stod for att mojliggéra
sdker och effektiv sekunddranvéandning av hdlsodata som
komplext. Ndar det gdller datadelning fér forskning och ut-
veckling leder detta ofta till osdkerhet och ibland begréns-
ningar kring vilka data som far och kan delas. Tolkning av
lagstiftningen varierar mellan olika datahéllare (de som
ansvarar for lagring och hantering av data, till exempel
myndigheter och regioner), vilket skapar ladnga processer
och brist pa tydlighet. Det finns dessutom ingen nationell
infrastruktur som samordnar tillgangen till data, vilket inne-
bdr att de som vill anvanda sig av data fér forskning och ut-
veckling ofta mdste vanda sig till varje enskild datahdllare.

Utmaningarna dr annu storre nér det gdller datadelning

for vard av andra patienter an den som datan gdller.
Exempelvis inom precisionsmedicin, ddr information - som
sjukdomshistorik, genetiska och biologiska faktorer - fréin
manga individer behéver kombineras for att kunna individ-
anpassa behandlingar. Med andra ord behéver man kunna
dela personuppgifter pd ett sdkert satt, vilket det inte finns
tydlig lagstiftning kring idag.

Ar 2024 antogs EU-férordningen European Health Data
Space (EHDS) med syfte att inratta ett gemensamt ramverk
for anvéndning och delning av hélsodata inom unionen,
bland annat fér forskning och innovation. Férordningen

kommer att innebdra ny lagstiftning och anpassningar i
befintliga regelverk i Sverige, och ett omfattande forbere-
dande arbete pagar hos berérda myndigheter. EHDS har
stor potential att férenkla tillgangen till halsodata genom
tydliga definitioner av och krav p& datahdéllare och
dataanvandare samt inrattandet av en nationell aktor
med ansvar for att méjliggéra och administrera datatill-
gdng. Denna funktion ska Gven uppratthdlla en nationell
katalog som ger en samlad 6verblick av tillgangliga
halsodata.

Parallellt, och i linje med EHDS, satsar regeringen pd en

Fyra nyckelomraden for Sverige

nationell digital infrastruktur for halso- och sjukvérden.
En sddan infrastruktur ar avgérande fér att samla in och
strukturera varddata, vilket utgér en viktig byggsten for
forskning och utveckling av framtidens behandlings-
metoder. Aven utredningen En nationell digital infrastruk-
tur i hdlso- och sjukvérden (SOU 2026:6) visar att vissa
lagstiftningsanpassningar kan bli nédvandiga for att

fullt ut frigéra potentialen i hdlsodata, exempelvis for att
mojliggéra precisionsmedicin.

Dessa processer innebdr betydande majligheter for
gransoéverskridande europeisk forskning och innovation,
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samtidigt som de bidrar till att hantera
flera av de utmaningar som finns i Sverige,
genom tydligare ansvarsférdelning, for-
battrad samordning och mer adndamals-
enliga regelverk. Samtidigt stdlls stora
krav p& berdrda aktorer att sakerstdlla
interoperabilitet, folja datastandarder,
uppratthdlla dataskydd och integritet
samt ha utbildad personal och funge-
rande |T-system. For att potentialen i de
pdgdende satsningarna ska kunna rea-
liseras kravs att implementeringsproces-
serna ges tillrackliga resurser och att alla
berérda aktdrer samverkar och fér stod i
sina roller och ansvar. Sveriges ambition
bor var att inte bara implementera EHDS,
utan att g& langre och bli ett féregangs-
land p&d omradet.

Férutsattningar finns

Sverige har mdnga styrkor som ger en
unik méjlighet att hoja ambitionerna
inom halsodataomrédet. Det svenska
systemet med personnummer gor det
mojligt att f6lja vard och halsoutfall Gver
tid och sammanstdlla kunskap pé befolk-
ningsnivd. Vara omfattande nationella
halsodataregister, som till exempel
cancerregistret, ger en unik grund for
bade populationsstudier och precisions-
medicin. Landets héga digitala mognad
underlattar insamling, lagring och analys
av data pd ett sdkert och strukturerat satt.
Dessutom visar ForskalSveriges opinions-
undersdkning att en stor majoritet av
befolkningen (84 procent &r 2025) ar
positiva till att deras hdlsodata anvands
for forskningsandamal, vilket ger ett starkt
samhdllsstod. W

Att anvanda data som redan finns for att forbattra
varden, starka forskningen och radda liv

Mats Nilsson, utredare i uppdraget om att mojliggéra
en nationell infrastruktur for halsodata. Hur ska Sverige
anpassa sina lagar och sin organisation till EU:s nya
lagstiftning om hdlsodata? Och vad kan det betyda for
forskning, innovation och i férlangningen patienters
overlevnad? Mats Nilsson, ansvarig utredare for utred-
ningen Nationell digital infrastruktur for hdlsodata pd
Socialdepartementet har en nyckelroll i att ge svaren pa
dessa fragor.

Forbereder Sverige for en ny

europeisk lagstiftning

Mats Nilsson ar jurist i grunden och har arbetat storre
delen av sitt yrkesliv med hdlso- och sjukvardsfragor
inom Socialdepartementet och nérliggande myndig-
heter. Han var bland annat med och tog fram den férsta
nationella cancerstrategin. | dag leder han en statlig
utredning om en nationell digital infrastruktur fér halso-
data. Parallellt ar Mats ocksa stdllféretradande general-
direktor for Forte, ett av statens forskningsrad.

- Jag @r ansvarig utredare fér utredningen om nationell
digital infrastruktur for halsodata. Vi analyserar hur
svensk lagstiftning behover anpassas till EU:s nya
forordning om ett europeiskt hdlsodataomrade, EHDS,
och tar fram foérslag till nya eller éndrade lagar, sdger
Mats. Utredningen startade i borjan av 2024 och ska
slutrapportera den 30 november 2026. Under tiden
ldmnas flera delrapporter.

- Var andra delrapport handlade om sé kallad sekundar-
anvandning av hdlsodata och om hur ansvaret ska
fordelas mellan svenska myndigheter. Den ledde till att
regeringen gav uppdrag till Socialstyrelsen, SCB och

IVO att forbereda sig for rollen som organ for tillgéang till
halsodata inom ramen fér EHDS. Myndigheterna ska
slutrapportera i juni 2026.

Vad ar EHDS - och varfér ar det viktigt?

EHDS, European Health Data Space, @r en ny
EU-férordning som ska géra det lattare att dela och
anvdnda hdlsodata inom unionen, béde fér vard av
enskilda patienter och fér exempelvis forskning, statistik
och innovation. En central del i Mats arbete handlar
om det sistndmnda, dven kallat sekundaranvéandning.

- EHDS stdller krav p& att medlemsstaterna infor
kompletterande nationella bestammelser. Det gdller
bland annat skyldigheter f6r den som anvander eller
innehar data och rattigheter for patienter, férklarar han.

Det kan till exempel handla om hur en person ska
informeras om sd kallade betydande kliniska upptdckter,
alltsa fynd i forskningsdata som kan péverka individens
halsa.

- Férordningen kraver att det finns nationella regler for
hur sddan information ska Iémnas, antingen direkt till
personen eller via halso- och sjukvardspersonal. Sam-
tidigt ska individen ha ratt att sdga att man inte vill bli
informerad.

Utredningen ska ocksa analysera hur ratten att motsatta
sig att ens hdlsodata anvands fér sekundara aéndamadl,
en sd kallad opt-out, ska regleras i svensk lag.

Kan sekundéaranvidndning radda liv?
En frdga som ofta vacks @r hur data som samlats in



om en patient kan bidra till att férbattra dverlevnaden
for andra.

- Om stora mangder journal- och registerdata kan
analyseras over landsgranser kan man snabbare
identifiera vilka behandlingar som ger battre 6verlevnad.
Man kan ocksd synliggora skillnader i resultat mellan
olika vardgivare, sager Mats. | praktiken betyder det att
erfarenheter fran patienter i ett land kan komma till nytta
for patienter i ett annat. Det kan vara sdrskilt viktigt vid
sallsynta sjukdomar, dar varje enskilt land har fé fall.

Stor potential for forskning och innovation
Mats ser betydande majligheter for svensk forskning
och vardutveckling.

- EHDS innebdr bland annat att de som ansvarar for
halsodata, och som omfattas av reglerna, mdste lémna
ut halsodata som samlas in i vérden och sparas i jour-
naler om ndgon begdr det fér sekundaranvandning. Det
galler inte bara nationellt, utan data fran alla EU-lander
kan goras tillgdnglig inom systemet.

Det ger battre underlag for jamférande studier mellan
lander och fér forskning om sdllsynta diagnoser. Dess-
utom infors krav pé att data ska géras tillgénglig inom
tre mdanader fran det att en ansékan godkdnts, och

att den ska vara kvalitetsmarkt. Redan i dag arbetar
Socialstyrelsen med att forbattra tillgdngen till data
fran halsodataregistren for forskning och med att korta
handlaggningstiderna.

- Det dr fortfarande svart att géra exakta ekonomiska
berdkningar, men i var forsta delrapport bedémer vi att
EHDS kan leda till stora kostnadsbesparingar och bidra
till en mer patientsdker och effektiv vard.

Nyttorna med sekunddranvandning @r ofta mer langsik-
tiga och indirekta én de som ror den enskilda patientens

vard har och nu. Men de kan vara minst lika betydelse-
fulla. Mats nadmner tva exempel:

Battre tillgdng till data ger dels ett starkare vetenskapligt
underlag for politiska och administrativa beslut i varden,
dels skapar det forutsattningar for mer effektiva kliniska
studier. N&r redan insamlade héalsodata kan ateranvan-
das minskar kostnaderna fér forskning och utveckling,
samtidigt som arbetet kan bedrivas b&de snabbare och
mer traffsakert.

Vad kan géras redan nu?
Aven om EHDS annu inte ar fullt genomfort pagar
forberedelser pd flera nivéer.

- Det arbete som kravs for att Sverige ska uppfylla

EHDS ar omfattande. Vi behoéver ett fungerande
regelverk och en tydlig rollférdelning mellan myndigheter.
Det mdste vara tydligt vem som ansvarar fér vad,

sdger Mats.

For sekunddranvandningen har Socialstyrelsen, Inspek-
tionen foér vard och omsorg och Statistikmyndigheten
SCB redan sarskilda regeringsuppdrag. E-hdlsomyndig-
heten har ett centralt ansvar fér den nationella digitala
infrastrukturen, som dr en férutsattning for att EHDS ska
fungera i praktiken. Samtidigt behover regioner, kom-
muner, andra vardgivare och datainnehavare anpassa
sina verksambheter, savdl tekniskt som organisatoriskt. Fér
halso- och sjukvarden betyder det har en stor omstall-
ning, ndgot Tomas Werngren, som var nationell samord-
nare for utredningen nationell digital infrastruktur, lyfte i
sin slutrapport.

- Personalen maéste kanna till vilka nya rattigheter patien-
terna far och vilka skyldigheter varden har. Det @r viktigt

att kraven och tidsplanerna ar tydliga i god tid.

For Mats ar det tydligt att EHDS inte bara handlar om

Fyra nyckelomréden for Sverige

teknik och juridik, utan om att skapa bdttre férutsattningar
for kunskap.

- | slutdndan handlar det om att anvénda den data som
redan finns for att forbattra varden, starka forskningen
och i férlangningen radda liv.

9

%, Nérredan insamlade hélsodata kan
teranvandas minskar kostnaderna
fénforskning och utveckling.
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Europas innovationsformaga
- vikten av ett starkt europeiskt ekosystem

Europas lander dr var for sig relativt sma
och har begrénsad majlighet att konkur-
rera globalt. Tillsammans utgér de dock
en av vdrldens stérsta befolkningar och
marknader, vilket ger potential att behdlla
och stdrka Europas ledande position
inom life science. | en alltmer global

och konkurrensutsatt kontext har andra
regioner gatt om, vilket visar att férnyade
och samordnade insatser pd EU-nivé ar
avgorande for att dterta en framtraddande
stdlining. Darfoér antog EU-kommissionen
2025 en strateqi for life science med
ambitionen att gora unionen till den mest
attraktiva platsen for forskning, utveckling
och innovation till 2030.

Ett gynnsamt innovationsklimat ar

en central férutsattning for stark och
konkurrenskraftig cancerforskning samt
formaga att omvandla denna till patient-
nytta. Ett val fungerande ekosystem
driver vetenskapliga genombrott och
stérker b&dde akademins och naringslivets
utvecklingskraft. Det bidrar samtidigt till
att patienter far snabbare tillgang till nya
behandlingar, inte minst genom kliniska
prévningar och tidig implementering

av innovationer i varden. En stark life
science-industri utgér dessutom en viktig
del av den bredare samhdallsekonomin
och bidrar till sysselsattning, tillvéxt och
strategisk autonomi.

Forslag for 6kad europeisk formaga

> Verka for 6kad harmonisering Sdkerstdll att forskning och innovation ges tydlig politisk prioritering inom béde
det nordiska samarbetet och EU, och verka for harmoniserade regelverk, 6kad samverkan samt minskad administrativ
bérda inom hdlsodatadelning, kliniska prévningar, etikprévning, produktgodkédnnande och utvardering.

Aktuell ranking

Innovationsgapet mellan EU och andra
ledande regioner, sdsom USA och Kina,
okar. Globalt har antalet kommersiella
kliniska prévningar finansierade av
|adkemedelsindustrin 6kat med 38 procent
under de senaste tio dren. Samtidigt har
EU:s andel av dessa prévningar sjunkit
fran 22 procent ar 2013 till 12 procent é&r
2023, medan Asien under samma period
etablerade sig som ett betydande cen-
trum for klinisk forskning, dar Kinas andel
av nystartade prévningar ékade fran 8
procent till 29 procent.® Av de tio mest
salda biologiska lakemedlen i Europa
2022 lanserades endast tva av EU-
baserade foretag? EU:s affarsklimat ar inte
tillrackligt fordelaktigt for att snabbt och i
stor skala féra nya produkter till markna-
den. Som en féljd séker ménga innovativa
foretag riskkapital och expansionsméjlig-
heter utanfor Europa. Cirka 60 procent av
alla globala scaleups finns i Nordamerika,
jamfért med endast 8 procent inom EU.
EU:s andel av det globala riskkapitalet

ar bara S procent, medan motsvarande

siffror for USA och Kina ar 52 procent
respektive 40 procent.”°

EU kan battre

EU:s regelverk, tillsammans med de 27
nationella systemen som dessutom skiljer
sig at, skapar en komplex milj¢ fér inno-
vatorer. Reglerna dr inte alltid utformade
for att framja innovation eller snabb
marknadstillgdng. Exempelvis kravs ofta
parallella etikprévningar i varje medlem-
sland for att f& godkannande att starta
kliniska studier, vilket skapar betydande
administrativa boérdor. Den regulatoriska
godkdnnandeprocessen dr ocksé kom-
plex, eftersom bade europeiska och na-
tionella myndigheter dr involverade. Detta
Okar den administrativa bérdan, férlanger
tidslinjer och ¢kar kostnaderna. Det finns
flera initiativ och férslag for att férenkla
processerna, vilket ar valkomna steg, men
implementeringen ar ofta svar. Ett tydligt
exempel ar Clinical Trials Regulation, dar
tekniska problem och 6kad administrativ
borda har skapat ytterligare utmaningar
for manga aktorer.

Det finns stora utmaningar fér att mojlig-
gobra sémlost samarbete mellan lander,
sarskilt nar det gdller delning och anvand-
ning av hdlsodata. Trots gemensamma
regler for dataskydd tolkas dessa olika
mellan och inom medlemsldanderna, vilket
skapar osdkerhet kring vad som dr tillatet
vid internationell datadelning. Skillnader i
datasystem, kodningar och registerformat
gor det dessutom svart att kombinera och
analysera data éver grdanser. Avsaknad
av gemensamma standarder for data-
kvalitet forsvarar jamforbarheten mellan
lander. European Health Data Space som
n&mnt tidigare och just nu implementeras
i medlemslanderna, @r ett svar pé flera av
dessa problem.

For att starka Europas innovationskraft
krévs Gven 6kade investeringar i forskning
och utveckling, bade fran offentliga medel
och privata aktérer. Langsiktig offentlig
finansiering till universitet och forsknings-
infrastrukturer genererar grundléggande
kunskap och plattformar p& nationell niva,
och starker den oberoende forskningen.



Europeiska forskningsprogram fungerar som en
motor for gransdéverskridande kunskapsutbyte.
Samtidigt ar investeringar frdn privata aktérer
avgorande for att forskningsresultat ska kunna
omvandlas till kommersiella produkter. Trots detta
stér europeiska startups och scaleups (I6nsamma
och snabbt vaxande féretag) infér betydande
utmaningar. Dessa inkluderar begrénsad kapital-
tillgang, lagre riskvilja fran investerare jamfért med
andra regioner, ldngsamt upptag av innovationer
i hdlso- och sjukvdrdssystemen samt outnyttjad
potential i offentlig upphandling.

Forutsattningar finns

Europa har flera styrkor och férutsattningar att
bygga vidare pd, bland annat hég kvalitet pa
akademi och utbildning samt ett starkt dtagande
for akademisk frinet. Det finns ocksa flera
pdgdende initiativ och politisk vilja att framja

harmonisering mellan medlemslanderna och ta
steg mot en verklig union med fdrre hinder for
samverkan och samarbete. Har ar det viktigt att
Sverige @r en aktiv del i policyprocesserna pd
EU-nivé och driver pé for att forskning och innova-
tion inom halsoomrdadet fortsatt ska ha

hog prioritet.

Det finns dessutom outnyttjad potential i nord-

iskt samarbete, vilket kan utgéra en startpunkt i
mindre skala. Genom att till exempel samordna och
harmonisera vara nationella kvalitetsregister kan
populationerna bli stérre och datamdngderna mer
robusta, vilket starker férutsattningarna for klinisk
forskning och uppféljning. Ett ndrmare samarbete
kan ocksé stimulera granséverskridande studier
och prévningar. De nordiska landerna har liknande
hdlso- och sjukvérdssystem, vilket skapar goda for-
utsattningar for effektiva gemensamma initiativ. B

Fyra nyckelomréden for Sverige

Europa har goda
forutsattningar att
aterta ledartrojan

Med en bakgrund som Igkemedelsutvecklare och
entreprendr inom onkologi ror sig Jessica Martinsson,
VD fér SwedenBIO vant mellan akademi, startups och
globala lékemedelsbolag. Erfarenheterna fradn bade big
pharma och mindre, snabbfotade bolag har gett henne
en tydlig bild av Sveriges position i den internationella
life science-sektorn.

- Jag vet vad Sverige dar bra pd, men ocksd vad som
fungerar samre i det svenska ekosystemet. Det var den
drivkraften som gjorde att jag tog mig an rollen som VD
pd SwedenBIO, sdger hon.

SwedenBIO ar Sveriges branschorganisation for life
science-féretag och samlar omkring 300 medlems-
bolag. Genom att skapa effektiva kontaktytor mellan
branschens aktérer, bygga kunskap och ge féretagen en
stark rést i samhdllsdebatten ska den svenska sektorns
konkurrenskraft starkas.

En central del av arbetet handlar om att stétta bolagen
i deras internationaliseringsresa och ge dem global
synlighet, och samtidigt sakerstdlla att erfarenheter och
lardomar sprids inom medlemskretsen.

- Om inte vi p& kansliet har svaret pd en fraga sa finns
det néstan alltid ndgot av vara bolag som vet. | vart
medlemscommunity finns en unik kansla av delaktighet
och stéttning.

Ett starkt EU med outnyttjad potential
Europa har betydande styrkor. Har finns en stark
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forsknings- och innovationsbas, varldsledande akade-
miska miljéer och en Igkemedelsindustri med stor export.
Jessica Martinsson lyfter sarskilt fram tillgéngen till
halsodata som en enorm potential.

- Manga lander, sdrskilt Sverige, sitter pd ett digitalt guld
i sina halsoregister. Har har EU en enorm forsknings-
mojlighet, men det kraver att data gors betydligt mer
tillganglig an i dag. Fér Sverige finns det en maojlighet

att gé fére och ta ledningen, men utéver en teknisk
utveckling kravs i sé fall en politisk vilja och strukturer for
ansvarsfull och effektiv anvéndning av data.

Samarbete som konkurrensmedel

| en global konkurrens déar USA och Kina flyttar fram
positionerna blir det allt tydligare att Europa behover
kraftsamla och samarbeta mer strategiskt éver
nationsgrénserna.

- Enda sattet att vara bést ar genom samarbete med de
basta, sager Jessica.

EU har lange haft starka stédprogram for att framja
samarbeten mellan industri och akademi. Men Europas
tidigare ledarroll inom industrin utmanas allt mer. Om
EU ska aterta en ledarposition behovs ett Europa som i
storre utstrackning vagar satsa pé excellens och ibland
ldgga nationella intressen at sidan, menar Jessica.

- Europa méste aterta ledartréjan sé att Igkemedel och
medicinteknik kan utvecklas, produceras och anvéndas
har. Genom att dteruppratta en stark industri bygger vi
ocksd de ekonomiska forutsattningarna fér en sjukvard i
varldsklass fér Europas medborgare.

Kapital och regelférenkling viktigt for framtiden

En av de stérsta utmaningarna for europeiska bolag ar
tillgangen till kapital. De senaste drens globala oro har
gjort finansieringsklimatet tuffare, inte minst for tillvaxt-

bolag inom life science. Har finns enligt Jessica en
outnyttjad mojlighet i Europas pensionskapital.

- Det finns en stor potential i europeiskt pensionskapital
som skulle kunna bidra till att bygga upp ndsta genera-
tion bolag.

Samtidigt pekar hon pd den administrativa bérdan som
en bromskloss fér innovation.

- EU har, kanske med goda intentioner, infort regel-
verk som i praktiken férsvarar och fordrojer foretagens
utveckling.
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Enda sdttet att vara bdst
dr genom samarbete med
de bdsta,

Den europeiska life science-strategin och féreslagna
regelférenklingar, som inom ramen fér exempelvis
Biotech Act, ser hon som viktiga steq i ratt riktning.

- Vi maste sluta ldgga krokben fér europeisk innovation.

For SwedenBIO:s VD Jessica Martinsson dr vagen framat
tydlig: Genom en battre samordning, mer kapital och
enklare regelverk har Europa goda férutsattningar att
aterta ledartrojan. Lyckas Europa med detta kommer vi
inte bara stdrka var konkurrenskraft, utan ocksd saker-
stdlla att framtidens medicinska innovationer kommer
patienterna till del.



Vagen framat

Det finns ett omfattande behov av fortsatt policyutveckling inom de fyra
omrdden som behandlas i denna rapport, och mycket ar redan pé géng.
| rapporten lyfter Cancerfonden ett antal férslag som bedéms ha sarskilt
stor effekt. Dessa riktar sig i huvudsak till den nationella nivéan.

Dessa forslag ar inte uttémmande, utan utgér insatser som kan skapa battre forutsattningar
for forskning och innovation samt bidra till kortare implementeringstider.

‘I Kliniska studier

- en motor fér implementering

Besluta om ett mal om att Sverige ska rankas bland topp S i EU ndr det
galler antal kommersiella kliniska prévningar per capita.

Forenkla patientrekrytering genom direktkontakt. Anpassa juridiska
ramar, sékerstdll sékra system och infor gemensamma rutiner. Dessa ska
go6ra det mojligt for vardgivare att direkt kontakta patienter som identifierats
via register med en intresseforfrdgan om att delta i en klinisk studie, om
patienten inte aktivt avsagt sig sddan kontakt.

2 Implementeringstid

- frén godkannande till faktisk
anvdndning

Ge berérd myndighet i uppdrag att inratta ett halsoinnovationsindex for
att ge en dverblick éver vilka nya behandlingar och utvalda teknologier
som anvdnds, hur snabbt de tas i bruk och var det kan finnas potential for
ytterligare insatser.

3 Hdlsodata
- grunden fér framtidens

forskning och vardutveckling

Anpassa nationell lagstiftning for att méjliggora sekundéranvandning av
halsodata, bade for forskning och innovation samt for ett brett inférande
av precisionsmedicin éver hela landet.

Tillhandahall végledning och juridiskt stod till regioner och andra data-
hallare, sé att de kan navigera gdllande regelverk samt implementerings-
processen av EHDS och den nationella digitala infrastrukturen.

4 Europas
innovationsférmaga

- vikten av ett starkt europeiskt
ekosystem

Sakerstdll att forskning och innovation ges tydlig politisk prioritering inom béde

det nordiska samarbetet och EU, och verka f6r harmoniserade regelverk,
6kad samverkan samt minskad administrativ bérda inom hdlsodatadelning,
kliniska prévningar, etikprévning, produktgodkdnnande och utvdrdering.

Vagen framat

For narvarande finns ett flertal nationella initiativ
och strategier i Sverige som behandlar viktiga fradgor
inom forskning, life science, kliniska prévningar och
precisionsmedicin, vilket gor att ansvarsférdelningen
for arbetet uppfattas som alltmer komplex och
otydlig. Bland dessa dterfinns den uppdaterade
nationella cancerstrategin, forskningsproposi-
tionen, Vardansvarskommitténs slutbetdnkande och
den nationella strategin for life science. Har ser vi

en risk for stuprér och brist pd sammanhalining.
Darfor behover det bli tydligare vem som har det
sammanhdllande nationella ansvaret for fragor
rérande forskning och life science.

Samtidigt krdvs insatser pd flera nivéer. Regionerna
har en central roll i att majliggéra klinisk forskning
och stédja implementering av forskningsresultat,
medan det dagliga arbetet vid enskilda vardenheter
dr avgoérande for att atgarderna ska f& effekt for
patienter och verksamhet. | Cancerfondsrapporten
fran 2023, Forskning pad kliniken: Allas och ingens
ansvar, fordjupas analysen av vad som krévs pd
regional niva for att forskningen ska bli en integrerad
del av varden och det handlar till stor del om behov
av ett dkat politiskt ansvarstagande.
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Cancerfondens roll

Cancerfonden ar en ideell organisation som bildades 1951 med mdlet att
besegra cancer. Sedan starten har vi varit en av de viktigaste finansiarerna
av svensk cancerforskning och bidragit till genombrott inom prevention,

diagnostik, behandling och rehabilitering.

Var vision ar tydlig: ett samhdlle dar farre drabbas av
cancer och dar fler botas eller kan leva ett lIangt liv med
god livskvalitet. V&r malsattning dr tydlig - ar 2030 ska
80 procent 6verleva sin cancerdiagnos, och alla som
lever med eller efter cancer ska ha mgjlighet till god
livskvalitet. Samtidigt ska de péverkbara cancerfallen ha
minskat med 30 procent, en tredjedel av all cancer ska
upptdckas i ett tidigare stadium.

Under 2024 nadde Cancerfonden en historisk milstolpe
genom att fatta beslut om att dela ut sammanlagt

1 miljard kronor i forskningsstéd under ett och samma ar.
Detta skedde dven 2025. Det dr ett resultat av allman-
hetens fértroende och en ladngsiktig strategi att stérka
svensk cancerforskning. Genom att finansiera fri akade-

misk forskning &r vi med och bidrar till ndsta genombrott.

Samtidigt har vi tagit ett tydligare ansvar for att forsk-
ningsresultat snabbare ska komma patienter till del.
Under de senaste aren har vi genomfért stora satsningar

Cancerfondens fyra mal for Sverige 2030

30 % 1/3

minskning av de av all cancer upptacks
péverkbara cancerfallen. i ett tidigare stadium.

pé& kliniska behandlingsstudier for att stérka Sveriges
formaga och forutsattningar inom omrdadet - och
darigenom bade forbdttra patienters tidiga tillgéang till
nya eller forbattrade behandlingar samt 6ka landets
attraktionskraft som forskningsnation. Vi har Gven stéarkt
stodet till patientndra vardforskning - forskning som ut-
vecklar arbetssatt, rehabilitering och omhdndertagande
for dem som lever med eller efter cancer.

Vi finansierar &ven implementeringsprojekt inom varden
med syfte att gora de férberedelser som behévs innan
bred introduktion av exempelvis nya diagnostik kan
goras. Och for att ytterligare minska avsténdet mellan
vetenskapliga genombrott och patientnytta utvecklar vi
initiativ som stodjer vidareutveckling av lovande forsk-
ningsresultat mot nyttiggérande genom kommersialise-
ring eller direkt implementering i hdlso- och sjukvarden.

Cancerfonden verkar ocksé aktivt for 6kad internationell
samverkan och harmonisering. Genom att starka Sveriges

80 %

overlever sin
cancerdiagnos.

100 %

av alla som lever med eller efter
cancer har en god livskvalitet.

Cancerfonden grundades 1951 av Ebba Andersson och Morri
Nidén. Sedan dess har canceréverlevnaden mer én férdubb-
lats. D& dverlevde ungefdr tre av tio personer cancer. | dag
6verlever drygt sju av tio en cancerdiagnos i Sverige.

roll i europeiska och andra internationella forsknings-
och innovationssamarbeten bidrar vi till fler multinatio-
nella kliniska studier, effektivare kunskapsutveckling och
ett mer sammanhadllet europeiskt arbete mot cancer.

Som aktér i civilsamhadllet har Cancerfonden en sarskild
roll. Vi ar politiskt obundna, vilket gér att vi kan arbeta
langsiktigt, ta risk i tidiga skeden och satta patientens
behov i centrum. Vi kan identifiera glapp i systemet,
mobilisera resurser och agera ddar behovet ar som stoérst.
Genom att kombinera forskningsfinansiering, kunskaps-
spridning, paverkansarbete och samverkan bidrar vi till
att hela cancerkedjan stérks - fran férebyggande insatser
och tidig upptdckt till avancerad behandling och god
livskvalitet efter avslutad vard.

Att besegra cancer kraver uthallighet, samverkan och
mod att investera i bdde dagens I6sningar och morgon-
dagens genombrott. Cancerfonden tar sitt ansvar

- for forskningen, fér patienterna och fér att Sverige ska
fortsatta ligga i framkant i kampen mot cancer.
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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 ar en fristéende, ideell organisation utan statligt stod. Vart arbete
ar helt beroende av testamenten och gavor frén privatpersoner och féretag.

Vi ar en av de storsta finansidrerna av svensk cancerforskning. Sedan 1951 har
vi delat ut 18 miljarder kronor till de framsta forskningsprojekten i Sverige.
Overlevnaden i cancer har mer dn férdubblats under samma tid.

Tack vare forskningens framsteg Gverlever i dag sju av tio som fér cancer.
Vi har kommit I&ngt, men vi @r inte framme an.

#tillsammansmotcancer
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