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Sammanfattning

EY har pa uppdrag av Cancerfonden genomfort en intervjustudie for att
undersoka hur svensk cancerforskning paverkas av covid-19-pandemin.

Syftet har varit att identifiera pandemins effekter pa olika faktorer som
paverkar cancerforskningens resultat. Utifran de effekter som identifierats har
riskanalyser genomforts. Riskanalyserna sammanfattar ett antal utmaningar
som intressenter och beslutsfattare bor beakta framover.

Rapportens metod utgar fran antagandet om att fem faktorer kan paverka
forskningen: tid, kompetens, finansiering, data och infrastruktur. Analysen
visar att faktorerna paverkas av tva olika omstandigheter:

1. Unika effekter av pandemin som medfor risker som ar svara att undvika.

2. Strukturella aspekter som pandemin forstarker, det vill siga problem som

var identifierade redan innan pandemin, men som forvarras i en kris.

Unika effekter av pandemin

En effekt av pandemin som fatt konsekvenser i flera led

ar stoppet for inkludering av patienter i kliniska studier.
Stoppet inférdes i olika utstrackning pa samtliga sju
universitetssjukhus, primart mellan mars och augusti. Den
Overgripande bild som intervjupersonerna ger ar att besluten
fattades utan krishanterings- eller kontinuitetsplaner. Analysen
visar att stoppet av inklusion riskerar att leda till forsenade
studier och minskad datainsamling.

En annan effekt av vardens pressade situation &r att personal
omfordelas fran forskning till annan typ av vard. Forskare
uppger att cirka 25-50 procent av personalen fran deras
kliniska studier har omfordelats under perioder. Detta har
forsenat forskningen ytterligare. Men omférdelningen har
ocksa skapat ett 6kat utbyte mellan kliniker och personal,
vilket anses ha positiva effekter vad galler kompetens och
samarbete framdver.

Som en foljd av pandemin har internationella resor och fysiska
konferenser stoppats. Dessutom har framfoér allt prekliniker
hdg utstrackning skiftat till att arbeta hemifran och dérmed
haft en I&gre nédrvaro pa arbetsplatsen. Rapporten visar att
alla dessa effekter utgdr vdsentliga risker for forskningens
utveckling, sarskilt om pandemin pagar under en léngre tid.
Forskningen uppges i mycket hdg grad vara beroende av métet
forskare emellan. Méten och spontana diskussioner ar navet i
utvecklingen av idéer och problemldsning.
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Forskningen &r beroende av internationella samarbeten.
Pandemin har inneburit ett forlorat ar for vissa samarbeten,
bade vad géller nuvarande projekt och skapande av nya
kontakter. Medan majoriteten av de etablerade forskarna inte
ser sérskilt stora personliga konsekvenser, paverkas de yngre
forskarna i betydligt hdgre utstrdckning. Deras karridrer ar
beroende av internationellt kontaktskapande, publicering och
marknadsforing inom begrdansade tidsramar.

De digitala initiativen har frodats under pandemin. Aven

om digitala méten inte kan ersdtta fysiska konferenser

och utbyten, innebdr den 6kade digitala narvaron att
internationella samtal och moéten kan ske med hégre frekvens
och inom omraden dar det tidigare inte varit aktuellt.

Strukturella aspekter som pandemin forstarker

Det svenska halso- och sjukvardsystemet lider av flera
strukturella problem. Rapporten visar att de strukturella
problemen férvarrar situationen for svensk cancerforskning
under en kris som covid-19-pandemin.

Det dvergripande strukturella problemet &r den Idga graden av
nationell styrning. Detta problem exemplifieras av stoppet av
inklusion, dar grunden till regionernas beslut kan ifragasattas,
samtidigt som det saknas nationellt stéd i fragan. Pandemin
belyser att Sveriges strukturer kring klinisk forskning medfér
risker fér forskningens kontinuitet i kristider. En 1ag grad av
nationell samordning, struktur och strategi for klinisk forskning
innebdr dessutom att forskningen i hégre utstréackning an



varden férlitar sig pa enskilda individer som brinner fér yrket.

| kristider finns det risker med detta informella styrningssatt.
Beslutsfattare kan lattare genomfdra drastiska atgarder,

utan att ta hansyn till konsekvenserna for forskningen. Ett
annat strukturellt problem &r avsaknaden av statistik pd saval
kliniknivd som regional och nationell niva. Utan grundldggande
siffror kring hur forskningen presterar och vilka resurser

som behdvs &r det svart att ta vélavvégda beslut i kristider.
Avsaknaden av statistik & ndgot som flera intervjupersoner
har reagerat starkt pa.

Flera intressenter uttrycker genomgaende att forskning

och vard i alltfér hdg grad ses som tva separata delar

som konkurrerar om resurser. Detta gor det majligt att
prioritera vard pa bekostnad av forskning, da regionernas
forutsattningar och drivkrafter att bedriva vardproduktion
ar stdrre &n for forskning. Prioriteringen av vardproduktion
konstateras dven pd individniva. Flera av de kliniska forskare
som intervjuats framhaller de minskade incitamenten for att
bedriva forskning. Nedskarningen av klinisk forskningsaktivitet
under pandemin har skapat en oro for att trenden med
minskad tid och attraktionskraft till klinisk forskning kommer
att férstarkas framover.

Slutligen noterar vi att féretag och ledningsfunktioner inom
svensk cancerforskning genomgéaende har en positiv bild

av forskares och klinikers samarbetsvilja och initiativ till
problemldsning. Kompetensen, innovationskraften och viljan
anses vara utmdrkande for svensk forskning och bidrar till

en hoppfull syn pa framtiden - trots en redan val belagd
diskussion om den kliniska forskningens nedatgaende trend.
Pandemin har medfért uppluckrade strukturer, 6kad dialog och
nya perspektiv som kan ge utmarkta majligheter att vanda de
senaste drens negativa trend. Denna rapport belyser att det
kravs nationella initiativ - dar regeringen ar ytterst ansvarig -
for att bemota de strukturella svagheterna.
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Inledning

1.1.

Bakgrund

Covid-19-pandemin staller nya krav pa Sveriges halso- och
sjukvardssystem. Alltmedan vardens kapacitetsutmaningar
och vardskuld &r i fokus, har pandemins effekter pa
forskningen forblivit ett relativt outforskat omrade, detta
trots att forskningen utgdr en av hérnstenarna i den fortsatta
utvecklingen av var svenska halso- och sjukvard.

Cancerfonden och EY presenterade varen 2020 en rapport
som belyste covid-19-pandemins paverkan pa cancervarden.

| rapporten uttryckte flera intervjuobjekt en oro for vilka
konsekvenser pandemin skulle komma att innebéra for svensk
cancerforskning.' Cancerfonden gav under hdsten 2020

EY i uppdrag att utreda hur covid-19-pandemin paverkat
cancerforskningen. Resultatet av utredningen presenteras i
denna rapport.

1.2.

Syfte

Denna rapport syftar till att identifiera hur covid-19-pandemin
har paverkat svensk cancerforskning. Saval positiva som
negativa effekter lyfts fram. Utifran identifierade effekter
genomférs riskanalyser som sammanfattar eventuella
utmaningar for intressenter och beslutsfattare att ta i
beaktande framgent.

Tid

Qo

7\

Kompetens Data

1.3.
Metod

1.3.1.

Modell fér paverkan pa forskningen

For att analysera hur cancerforskningen har paverkats av
pandemin anvands en enkel modell. Modellens ambition
ar att inkludera samtliga faktorer som kan paverka en
forskningsstudies resultat, se Figur 1.

Finansiering Resultat

Infrastruktur

Figur 1: Grundldggande modell som rapporten bygger pa. Fem faktorer som paverkar forskningsresultatet har identifierats.

1 https://www.cancerfonden.se/rad-och-stod/coronavirus-och-cancer/sa-paverkas-cancervarden
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Inledning

Syftet med att analysera varje enskild faktor i modellen &r att se om det féreligger risk fér att de delar som paverkar
forskningens resultat pdverkas av pandemin. Figur 2 tydliggér innebdrden av de olika faktorerna.

Kompetens Tid Data Finansiering Infrastruktur

Tillgangligt kapital fér
forskare att genomféra

Tillgang till kompetens

och utvecklingen av Strukturella mojligheter

Tid forskare dgnar at Tillgang till data samt

e sina karnuppgifter. kvantitet och kvalitet. sina idéer. och hinder

Figur 2: Forklaring av de faktorer som paverkar forskningen.

Tidigt i rapportens genomférande kunde vi urskilja tva olika 2. Den andra kategorin ar problem som identifierats redan
kategorier av omstandigheter som paverkar de fem faktorerna: innan pandemin, men som férsvarar ldget i en kris.
Detta kan exempelvis vara administrativa processer
som i vanliga fall belastar en forskningsstudie, men som
under pandemin ytterligare forstarks och skapar oro
infor framtiden. Dessa har vi valt att kalla Strukturella
aspekter som pandemin forstarker.

1. Den ena kategorin &r effekter som &r unika for en kris
och som medfér risker som &r svara att undvika. Detta
kan exempelvis vara begransningar av resor eller att
en viss typ av studie stoppas. Dessa har vi valt att
bendmna Unika effekter av pandemin.

Figur 3 fortydligar modellen och de effekter som inverkar pa de fem faktorerna

Unika effekter av pandemin

! ! ! !

@xﬁxmﬂﬂ xé:

Kompetens Tid Data Finansiering

t 1 1 t

Infrastruktur

N

Strukturella aspekter som pandemin belyser

” ]!

Figur 3: Det finns tva olika kategorier av omstandigheter som paverkar de fem faktorerna: direkta effekter och
strukturella aspekter. Rapporten struktureras efter dessa.
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1.3.2.

Applicering av modellen pa forskningen

For att battre applicera ovan beskrivna modell pa den breda
termen cancerforskning genomfordes en processkartldggning
dar stegen inom forskningsprocessen definierades.
Kartldggningen genomfdérdes tillsammans med erfarna
foretradare fér cancerforskning hos Cancerfonden. Figur 4
visar en generisk avskalad process med exempel pa aktiviteter.
Dé&r anas hur bade unika effekter av pandemin och strukturella
aspekter som pandemin belyser kan paverka forskningen.

Med hjalp av processkartldggningen kunde vi i hogre
utstrackning sékerstalla att relevanta intressentgrupper
inkluderades och att ratt fragor stalldes.

Processteg Initiera Ansdk om tillstand
Exempel pa O;”::IUSS' Nétverka B;ﬁfs&‘:i Etikprovning
aktiviteter

Processteg Pabdrja forskningen

Exempel p5 Identifiera Méten med Designa Samlain
aktiviteter delproblem gruppen delstudie data

Skriva Kontrakt-
ansokningar

Ta fram och analysera data

Bearbeta
data data

1.3.3.

Indelning av forskningsprocesser

Cancerforskningen kategoriseras ofta i grundforskning,
epidemiologisk, translationell och klinisk forskning.

Tidigt i analysen stod det dock klart att pandemins paverkan
pa forskningen férenklat kunde delas in i tva huvudsakliga
kategorier; om forskningen inbegriper patientkontakt eller
inte. Detta beror pa att fynden i denna rapport till stérsta del
beror pd om forskningen férlitar sig pa varden eller ej for att
producera resultat. Kategorierna sammanfaller ocksa i hdg
grad med om forskargrupperna inkluderar klinisk kompetens
eller inte, det vill séga om forskarna kan behdva rycka in i
varden eller inte. Rapporten tar darfor sin utgangspunkt i
dessa tva 6vergripande processindelningar.

Sakerstall

; - Planera tidsram
finansiering

Bemanna projektet

Fordela

personal Rekrytera

g Diskutera / rérligt schema

Skriva rapport

Publicera
rapport

Review av
rapport

Analysera Skriva
rapport

Figur 4: En forenklad bild éver en forskningsprocess med exempel pa processteg och aktiviteter. Exempel pa hur pandemin kan

ténkas paverka forskningen kan skymtas har.

Vardstrukturer

Klinisk och translationell forskning

Patientkontakt

Akademi

Preklinisk, epidemiologisk och

translationell forskning

Ej patientkontakt

Figur 5: Indelning i tva olika forskningsspar fér att underlatta analysen. Translationell forskning ingar i bada, eftersom vissa grupper delvis arbetar
pa klinik, medan andra i hégre utstréckning &r fristdende fran varden. Vid direkt patientkontakt inkluderar studierna patienter eller friska frivilliga.
Studier inom akademin utférs pa redan existerande patientdata fran exempelvis biobanker eller anvander underlag sdsom molekyler, celler eller

forsdksdjur.
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Inledning

Riskbeddmning - lllustrativt resultat
Omrade

Kompetens

Forskning utan direkt
patientkontakt

Forskning med direkt
patientkontakt

Finansiering -

Riskbedémning

Riskbedomning

Riskbedomning

Figur 6: Bada forskningskategorierna genomgar en riskbedémning med avseende pa de fyra parametrarna Kompetens,
Tid, Data och Finansiering. Riskbedémningen delas &dven upp pa direkta effekter och strukturella aspekter.

1.3.5.

Datainsamling

Diskussionen i denna rapport baseras primart pa resultat
fran intervjuer. Totalt intervjuades 40 personer, varav 25
forskare, 7 féretagsrepresentanter och finansiarer samt

8 verksamhetschefer och ledningsfunktioner. Individerna
valdes ut av Cancerfondens experter. Se appendix foér vidare

information. Intervjuerna genomférdes under december 2020.

| rapportens planeringsfas var avsikten att analysera data fran
ett antal olika kallor. Data som vi planerade att samla in var
féljande:

» Antal inkluderade patienter i kliniska prévningar 2020
jamfért med motsvarande period tidigare ar vid samtliga sju
universitetssjukhus.

» Antal pdgdende cancerstudier under 2020 jamfért med
samma period tidigare ar vid respektive universitetssjukhus.

» Uttag fran biobanker 2020 jamfért med samma period
tidigare ar.

» Forskningsmedel fran stérre finansiarer.

» Andel férsenade studier under 2020 samt ldngd och orsak,
enligt intervjupersoner.

9 | Hur paverkar covid-19 cancerforskningen i Sverige?

» Andel omférdelad personal under 2020, enligt
intervjupersoner.

Vad galler antal studier och inkluderade patienter vid
universitetssjukhusen fick EY endast tillgang till data fran
Karolinska Universitetssjukhuset. EY undersdkte dven

data 6ver antalet kliniska cancerstudier via EU Clinical

Trials Register och WHO International Clinical Trials

Registry Platform. Vid en jamfdrelse med data som Forum
Mellansverige sammanstallt for 2019 indikerade dock
utfallet att antalet studier registrerade pa de internationella
plattformarna ar kraftigt underrepresenterade. Det fanns
dven en diskrepans mellan lénder beroende pa databas som
gjorde det vanskligt att jamféra Sverige internationellt. D&
data fran Forum Mellansverige for 2020 enligt intervjuperson
sammanstalls forst sommaren 2021, beslutade EY att endast
inkludera data fran Karolinska Universitetssjukhuset. Fér
trender under de senaste dren innan pandemin hanvisas till
Cancerfondsrapporten 2019.

De datapunkter som samlades in fran forskare baserar sig pa
personliga uppskattningar och bor endast ses som en grov
fingervisning.



Inledning

1.3.6.

Avgransning

Som framkommit ovan ar syftet med denna rapport att
identifiera om covid-19-pandemin har paverkat svensk
cancerforskning. Utifrdn eventuellt identifierade effekter
genomfors en riskanalys for att belysa omraden déar

cancerforskningens resultat riskerar att paverkas negativt.

Syftet ar inte att analysera hur forskningens resultat har
paverkats.

1.4.

Rapportens disposition och sammanfattning av
identifierade risker

Denna tabell visar strukturen fér analysen i rapporten.
Kolumnerna utgérs av de fyra faktorer som paverkar

Tid

Omraden

Stopp av inklusion

Omfdrdelning av personal

L&gre narvaro pa arbetsplatsen

forskningen. Raderna &r de olika omraden som har blivit
paverkade av pandemin. Varje ruta med réd eller grén farg
indikerar pandemins effekter och de strukturella aspekter
som pandemin belyser. Varje omrade har en egen rubrik och
diskussion samt avslutande riskanalys och slutsats. Omraden
med flera effekter har motsvarande underrubriker.

Riskanalyserna inom varje omrade sammanfattas i kapitel 4.

Kompetens Data Finansiering

Effekter av pandemin

Stopp for internationella resor

Stopp for fysiska konferenser

Paverkat ekonomiskt ldge

Digitalisering

Kombinationseffekter

Omraden

Lag grad av nationell styrning

Prioritering av vardproduktion

Lag samverkan mellan akademi och klinik

H®g andel administration

Oro for framtiden

Strukturella aspekter som pandemin belyser

Hur paverkar covid-19 cancerforskningen i Sverige? | 10



-

LT
3 ',.-f
-

Unika effekter av
pandemin




Unika effekter av pandemin

2.1.

Stopp av inklusion av patienter i kliniska studier

Enligt intervjuade féretradare for klinisk cancerforskning

ar den framsta effekten av pandemin stopp av inklusion av
patienter i kliniska studier. | samband med intervjuerna har

vi efterfragat statistik avseende antalet stoppade kliniska
studier, hur manga patienter som berérs och jamforelse

med tidigare ar. Vi har dven efterfragat statistik avseende

nar och vilka typer av studier som aterupptagits och antalet
startade studier under aret jdmfért med tidigare ar. Karolinska
Universitetssjukhuset utmarker sig genom att vara det enda av
de fem universitetssjukhus vi har varit i kontakt med som fér
statistik enligt vara férfragningar. Ovriga universitetssjukhus
har inte kunnat ldmna samma typ av data. Se avsnitt 3.1 for
diskussion avseende brist pa statistik. Redogorelsen nedan
bygger darmed pa en analys av respondenternas svar och en
kartldggning som NASTRO genomfort dar omfattningen av
inklusionsstoppen framgar. 2

Under varen 2020 beslutade samtliga sju universitetssjukhus
i Sverige att inklusion av patienter i kliniska cancerstudier
skulle stoppas. Vi har intervjuat féretrédare fran fem av dessa
sjukhus. Syftet med stoppen uppges var féljande:

» Frigdra personal fran studier till vdrdproduktion.

» Minska inflodet av patienter till sjukhus i syfte att minska
smittspridningen.

» Frigdra platser pa IVA (patienter som ingar i kliniska
l&kemedelsprévningar kan bli svart sjuka och vara i behov av
IVA-vard).

Det ar viktigt att notera att samtliga sjukhus har fortsatt

med behandling av redan inkluderade patienter i pdgaende
behandlingsstudier. Hur uppféljningsstudier har kunnat ske
varierar mellan olika sjukhus och enheter vid sjukhusen. |
vissa fall har uppféljningar uteblivit helt. Kliniska studier i
saval tidiga som sena faser stoppades. Omfattningen géllande
l&ngvarighet och grad av stopp varierade mellan olika sjukhus.

Karolinska Universitetssjukhuset ar det enda sjukhuset som
fortsatte med inklusion av patienter under hela 2020. Detta
trots att Karolinska Universitetssjukhuset drabbades hardast
av pandemin. Tack vare en samlad dokumentation kring alla
pagdende studier fanns det méjlighet att ga igenom varje
studie och besluta om den for situationen mest aktuella
atgarden.

Intervjuade vid andra universitetssjukhus vittnar om hur

ett totalt stopp av inklusion av nya patienter i kliniska
cancerstudier blev en realitet. Vid Skanes universitetssjukhus i
Lund varade totalstoppet mellan mars och juni, trots att region
Skane under denna tid var lindrigt drabbad av pandemin.
Under tidig host aterupptogs inklusion i studierna, men
intervjupersonerna uppger att det efter totalstoppet tog flera
manader att aterfa samma kapacitet i studierna igen. Vid
tidpunkten for intervju fanns en oro hos intervjupersonerna
att stopp av inklusion i studierna aterigen skulle bli en realitet
i samband med pandemins andra vag. Akademiska sjukhuset

i Uppsala, Norrlands universitetssjukhus och Sahlgrenska
universitetssjukhuset inférde olika grader av inklusionsstopp
fran mars till augusti.

| intervjuer med ledningsfunktioner och forskningsledare
noteras en avsaknad av krishanterings- eller kontinuitetsplaner
for besluten om stopp av inklusion. Intervjupersonerna
beskriver att det hade varit 6nskvart med stdd fran central
part avseende riktlinjer for hur forskningsverksamheten skulle
hanteras. Det saknas dven konsekvensanalyser for vad denna
typ av beslut leder till for cancerpatienter och cancerforskning.

Intervjupersonerna ger en brokig bild av vad stoppet av
inkludering i kliniska studier innebdr och vilka konsekvenser
det far. Vissa intervjupersoner framhaller att det kan innebéra
mycket allvarliga risker, ur savél ett patientperspektiv som

ett forskningsperspektiv. Patienter kan ga miste om livsviktig
behandling och datainsamlingen kan paverkas negativt. Andra
intervjupersoner menar att ett temporart stopp under ett
antal manader egentligen inte har nagra effekter sa lénge
stoppet &r just temporért. Ytterligare en grupp framhaller att
det &r omdjligt att veta vad denna typ av atgérd kan fa fér
konsekvenser.

| nasta avsnitt diskuteras stoppets mojliga konsekvenser
utifran intervjuresultat.

pa Karolinskas cancerstudieenhet. Karolinska har
jamfort med andra sjukhus i relativt hdg grad undvikit
nedstangningar.

2 https://nastro.se/wp-content/uploads/2020/10/NASTROs_erfarenheter_av_cancerstudier_under_pandemin.pdf
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Unika effekter av pandemin

2.1.1.

Forseningar paverkar studier i olika utstrickning

Stopp av inklusion i kliniska studier innebadr att studier
forsenas. Som enskild faktor innebar ett stopp av inklusion
inte nddvandigtvis en langre forsening av studien an sjdlva
stoppet. Forseningen blir daremot mer omfattande om stopp
av inklusion kombineras med ldngre ledtider an normalt fér
ansokningar, avslag for att paborja studier och omférdelning
av personal.

Férseningar i klinisk cancerforskning har fatt olika
konsekvenser for olika forskare. | flertalet fall har arbetets
fokus tillfalligt kunnat skifta. Exempelvis har labb- och
klinikarbete omférdelats till skrivande av rapporter och
ansokningar. Férseningarna har ocksa givit forskare tillfalle

att genomféra arbete som i normala fall skulle ha skjutits
fram. Gruppledare for forskningsgrupper beskriver dartill att
forskare och resurser har kunnat omférdelas mellan projekt
och att endast en del av pagdende studier har paverkats under
langre tidsperioder.

Risken for betydande férseningar finns nar det uppstar stérre
kedjeeffekter av férseningarna. Flertalet forskare uttrycker oro
for att vi narmar oss den grans nar ledtider for ansékningar,
ldngsamt administrativt arbete inom vissa institutioner och
omférdelning av personal skapar ett scenario dar forskare star
utan godkanda projekt och klinisk forskning darfor stannar av.

Forseningar pa sex manader &r vanliga, men ofta har
tiden kunnat utnyttjas till annat.

Tid: mm Medelrisk

Forskargrupper har i hég utstrackning kunnat omférdela
arbete och fokusera pa annat &n insamling av data fran klinik.
Risken 6kar vid ldngre stopp eller 6kade ledtider pa grund

av pandemin. Med pabdrjad vaccinering mot covid-19 och
ledtider som synbart ar under kontroll, bedéms risken inte
som hog.
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2.1.2.

Dataméngd- och kvalitet paverkas negativt

Stopp av inklusion innebar att patientunderlaget i studierna
minskar, vilket leder till att mangden data minskar. Flera av
de intervjuade férmedlar bilden av att datamangden i studier
har paverkats negativt, eftersom en stor del av inklusionen
har uteblivit. Flera forskare beskriver pandemin som ett ar
med "hack i kurvan”, ndgot som kan fa vissa effekter pa
dataunderlaget i framtida studier.

Viss inklusion har kunnat ske pa distans, exempelvis dar
patienterna ingar i ett trdningsprogram som kan utféras

i hemmet. Har framkommer dock en oro hos intervjuade
forskare avseende risken att patienterna inte skéter
procedurerna korrekt och att kvaliteten pa insamlade data da
brister.

Ytterligare paverkan pa data hérleds till att monitorering inte
har skett i samma utstrackning. Monitorering ar en typ av
kvalitetskontroll fér kliniska studier pa Idkemedel och utfors
pa plats dér de kliniska prévningarna sker. Monitoreringen
utférs av en monitor (en person) som anlitas av finansidren
eller av prévaren. | intervjuer framkommer att sjukhusen i flera
fall stoppade monitorering under ett antal manader. Detta
kan leda till administrativa problem och prickar i protokoll vid
monitoreringsprocessen. Varken forskare eller finansidrer
har uttryckt ndgra risker for patientsikerhet eller felaktig
datainsamling.

Sammanfattningsvis finns hittills inga observerbara risker for
att data skulle paverkas negativt i storre utstréckning. Sverige
har dessutom i hdgre grad &n andra léander haft samhallet
O6ppet - en trend som enligt forskarna speglas i en fortsatt
stdrre inklusion i Sverige jamfért med vissa andra lander.
Stérre konsekvenser uppstar om en minskad datamangd
kombineras med tidsbrist fér den individuelle forskaren. Detta
beskrivs i kommande tva avsnitt.

Data: mm Lag risk

Forskarna beskriver inte ndgon stérre Iangsiktig paverkan for
datasamlingen i sina projekt, och risken 6kar forst i enskilda
fall dar det &ven rader tidsbrist fér redovisning av resultat.
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Slutsats - stopp av inklusion

Stoppen har inneburit férseningar och paverkan pa data. Riskerna
for betydande efterverkningar bedéms som laga till medelhéga. Det
ar avgdrande hur 1dnge stoppen pagar. Flera forskare &r tacksamma
for att stoppen i Sverige har varit relativt begransade och uttrycker
betydligt stérre farhagor for ett mer unisont och Iangvarigt stopp.
Avsaknaden av direktiv och kontinuitetsplaner for beslutsfattandet
kring stoppen &r tecken pa strukturella utmaningar, se avsnitt 3.1.

Hur paverkar covid-19 cancerforskningen i Sverige? | 14
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2.2.

Omfordelning av personal

Sveriges vard &r hdgt belastad dven nar landet inte befinner
sig i kris. Majoriteten av kliniska forskare beskriver att
tidsatgangen for att sékra vardproduktionen &r sa pass hdg,
att férutsattningarna fér framstaende klinisk forskning tréangs
undan. Detta ar ett fenomen som ar kant sedan tidigare,
bland annat diskuteras detta i Cancerfondsrapporten 2019.3
Pandemin uppges resultera i en kraftigt forvarrad situation,
och ger en férsmak av vad som vantar forskningen vid 6kad
belastning pa varden i framtiden.

2.2.1.

Studier paverkas nir personal rycker in i varden

En direkt effekt av vardens pressade situation &r att personal
omfordelas fran forskning till vardproduktion. Detta far olika

konsekvenser for studier beroende pa sjukhusets organisation.

Forskningssjukskoterskans roll lyfts fram som mycket central
i den kliniska forskningens verksamhet. Yrkesgruppen ar
svarrekryterad och det rdder brist pa forskningssjukskdterskor
i hela landet. Kliniska studiers utveckling och kontinuitet
star och faller ofta med enskilda forskningssjukskdterskor.
Inte sdllan &r erfarenhet och kunnande starkt kopplade till
enskilda studier, vilket gér verksamheten sarskilt sarbar

och personberoende. Darmed ar det sarskilt olyckligt

att just forskningssjukskéterskor lyfts fran forskning till
vardproduktion, ndgot som har blivit en realitet under
pandemin.

Rapporten visar att personal har omférdelats fran kliniska
prévningsenheter till varden med anledning av pandemin.
Forskningssjukskoterskor uppges bland annat ha fatt skifta
uppgifter till att arbeta pa vardavdelningar eller provtagning
for covid-19. Flera av intervjupersonerna uppger att
omférdelningen har varit omfattande men vi har inte erhallit
officiella siffror kring detta.

Ett exempel ar en intervjuad forskningssjukskoterska

som uppger sig ha blivit omférdelad till IVA-vard med
anledning av pandemin. P& grund av detta avstannade de
uppféljningsstudier inom lungcancer som denne ansvarade for
helt fran mars till november.

Studieenheternas organisationer skiljer sig 6ver landet.
Exempelvis ar forskningssjukskoterskorna vid den kliniska
prévningsenheten pa Karolinska Universitetssjukhuset
indelade i stdrre enheter for att personalen battre ska kunna

omférdelas mellan studier beroende pa behov. Detta gor att
forskningsverksamheten blir mindre sarbar for olika typer
av personalbortfall. En sammanfattad uppskattning utifran
genomfdérda intervjuer ar att 25-50 procent av personalen i
kliniska cancerstudier har i perioder omférdelats till vard.

Kompetens: mm Medelrisk

Omférdelning av personal har slagit hart mot manga
forskargrupper. Flera projekt &r férsenade pa grund av
personalbrist och gruppledare podngterar att férseningarna
blir 1angre &n den faktiska tid som personal &r franvarande,
eftersom arbetet stérs pa olika satt.

Forseningarna i forskningen pa grund av tillféllig omférdelning
av personal till varden kan bli storre &n den faktiska tid som
denna personal férsvinner. Intervjupersonerna har identifierat
tva orsaker bakom denna observation. Vissa uppgifter behéver
goras om helt ifall det blir ett avbrott. Detta galler exempelvis
cellodling. Den andra orsaken ar personalens 6kade oro

for den narmaste framtiden. Forskare beskriver en oro for
ovantade beslut som hindrar grupperna fran att fortsatta

som planerat, dven om det i praktiken skulle visa sig att inget
ytterligare stopp intraffar. Oro kring beslutsfattande skulle
kunna avhjalpas genom en tydligare styrning. Med en tydligare
styrning kan forskargrupperna kdnna sig trygga i att ledningen
ar medveten om deras projekt och att beslut fattas med
studiernas behov i beaktande.

i majoriteten av intervju-personernas studier. Vissa
har uppgett en hogre siffra.

3 Cancerfondsrapporten 2019, https://www.cancerfonden.se/cancerfondsrapporten/forskning
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2.2.2.

Risk for kad langsiktig kompetensbrist - men pandemin &r
ocksa en dorroppnare

Som framkommer i 3.2.1 ar forskningssjukskoterskans roll
central. Det finns en utbredd oro bland intervjupersonerna

for en dkad negativ trend avseende tillgdngen pa
forskningssjukskéterskor. | samband med pandemin har
forskningssjukskdterskor omférdelats till vardproduktion i
storre utstrackning an normalt. Detta ar inte ett beslut som de
intervjuade ifrégasatter, men vi noterar en oro bland forskarna
for att detta kommer ske i 6kad utstrackning framgent. Ett
antal intervjupersoner menar att Sverige riskerar att tappa
forskningsintresserad personal till vardproduktionen i hdgre
utrdckning i takt med att vardskulden 6kar.

Flera av de intervjuade lyfter dven fram positiva effekter med
omfordelningen av personal. Bland annat uppges det ske

ett kunskapsutbyte da exempelvis forskningssjukskoterskor
tjdnstgdr inom olika avdelningar. Detta kan fora tillbaka nya
idéer till den kliniska forskningen.

2.2.3.

Omfdrdelning av projekt &r 13g

En inledande hypotes i denna rapport var att det skulle kunna
finnas en risk for att pagdende cancerstudier skulle skifta fokus
- fran cancerforskning till projekt relaterade till covid-19.

Ingen av de intervjuade forskarna uppger att detta har skett.
En av de intervjuade forskarna har daremot omférdelat
personal inom sin forskargrupp till covid-19-relaterade projekt.
Intervjupersonerna menar att omférdelning av forskningsfokus
av forklarliga skdl har skett i storre utstrackning inom andra
forskningsfalt &n cancerforskning, sdsom virologi.

Kompetens: mm Medelrisk mm Positiva effekter

Forskningssjukskdterskor &r ett bristyrke och det rader
tidsbrist fér manga ldkare som forskar. En drastisk
omférdelning av dessa resurser till varden - om &n
tempordr - riskerar att skynda pa den negativa trenden
vad géller tillgang till forskningskompetens. Ddremot har
forskningssjukskoterskor fatt nya erfarenheter, vilket kan
gynna kompetensutvecklingen och féra med sig nya tankar
tillbaka till forskningen.
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Intervjuade forskare och foretagsrepresentanter uppger
att cancer &r ett av de mest hégintressanta omrddena
inom medicinsk forskning. Ingen av intervjupersonerna ser
nagon risk for att pandemin pa 1ang sikt skulle utradera
cancerforskningens position till f{érman fér exempelvis
forskning inom virologi. Snarare uppges pandemin ha 6kat
intresset for forskning generellt.

Detta géller projekt sponsrade av Vetenskapsradet.
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Slutsats - omférdelning av personal

Personalbrist i varden har lett till personalbrist i klinisk och
translationell forskning, vars forskare, medlemmar i forskningsteam
och forskningssjukskdterskor ofta har vardkompetens. Detta har
paverkat studier i hdg utstréckning. Till skillnad fran férseningar

i enskilda projekt beroende pa inklusion (se féregaende avsnitt),
dar forskargruppens fokus tillfalligt har kunnat skiftas, slar en
omfdrdelning av personal mer kompromissldst mot forskningen.
Effekterna kan vara langre an vantat, och dessutom kan dagens
prioriteringar och beslut fa mer Iangsiktiga konsekvenser for
klinikernas vilja att engagera sig i forskning.

Hur paverkar covid-19 cancerforskningen i Sverige? | 17
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2.3.

L&gre nédrvaro pa arbetsplatsen

Likt anstéllda vid manga olika typer av arbetsplatser i landet,
har manga forskare - framfor allt prekliniska forskare -stéllt
om for att arbeta hemifran. Samtliga intervjupersoner uppger
att deras forskargrupper i ndgon utstréckning har arbetat pa
distans. De forskargrupper som bedriver preklinisk forskning
och de vars forskning inte kraver tillgang till labb eller klinik
har erfarit den stérsta omstaliningen till hemarbete.

Majoriteten av forskarna uttrycker i kraftfulla ordalag att
avsaknaden av spontana, fysiska méten paverkar forskningen
negativt. Spontana méten pa arbetsplatsen uppges vara
centralt for idégenerering, utveckling av resonemang,
problemlésning och aterkoppling.

Intervjupersonerna uppger att distansarbete fungerar
under en kortare period, men langvarig fysisk franvaro
fran forskargruppen riskerar att paverka utvecklingen av
resonemang och problemlésning.

De intervjuade i denna rapport bestar till stor del av erfarna
forskare som leder forskargrupper. De menar att avsaknaden
av spontana moten framst drabbar yngre forskare som
doktorander och postdoks, da de &r mer beroende av ett
kontinuerligt ndra utbyte med kollegor. Som forskningsledare
kan det vara svart att under léngre tid leda en grupp pa
distans, inte minst nar det géller att halla motivationen uppe.

2.4.

Stopp for fysiska konferenser

Forskare 6ver hela vérlden drabbas hart av instéllda
internationella resor och fysiska konferenser. Konferenser ar
en motesplats dar forskare kan utbyta idéer och marknadsfora
sin forskning och sig sjdlva som forskare, antingen genom
presentationer eller genom att skicka in abstracts.

Flera konferenser har skett digitalt. Det varierar mellan
intervjupersonerna i vilken utstrackning de valt att delta.
Vissa uppger att de digitala konferenserna gor det mojligt att
kunna delta i hdgre utstrdckning da resor och dvernattningar
inte Idngre behdvs. Digitala konferenser uppges dven
medféra mojlighet att ta del av fler punkter pa ett program
da flexibiliteten att "hoppa in och ut ur presentationer” &r
stérre. Andra menar att kvaliteten pa presentationer och
genomférande blir betydligt sdmre och tackar nej till att
delta eller halla en presentation. Flera uppger ocksa att de
avstatt fran att skicka in abstracts till digitala konferenser. De
intervjuade ger dock uttryck for att det dven i framtiden vore
dnskvart med majligheten att kunna delta digitalt pa fysiska
konferenser.
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Under konferenser ges mojlighet till spontana méten med
internationella kollegor. Detta uppges vara essentiellt for

att knyta kontakter och generera idéer, likt méten inom den
egna forskargruppen beskrivet i avsnitt 2.3. Flera forskare
understryker att spontana méten pa konferenser har lett till
livsldnga samarbeten och att forskarvariden gar miste om en
stor del av sin "sjal" nar denna typ av kollegialt utbyte uteblir.

2.5.

Stopp for internationellt resande

Marknadsféring och kontaktskapande i form av resor

har stannat av. Exempelvis beskriver en forskare, som
publicerat en artikel i den ansedda tidskriften Nature, att den
planerade turnén i USA har fatt stallas in. Detta drabbade
forskargruppens marknadsféring hart, vilket kan leda till att
potentiella mojligheter och framtida projekt gar forlorade.
Andra forskare beskriver att de har avvaktat med att publicera
artiklar under 2020, eftersom artiklarna riskerar att fa mindre
genomslagskraft. Detta ar en orsak till att projekt med strikta
deadlines riskerar att drabbas mer negativt av pandemin (likt
de studier som drabbats av stopp av inklusion).

Det instéllda resandet har inte bara paverkat konferenser och
marknadsféring. Intervjupersonerna beskriver flera fall dar
internationellt rekryterade medlemmar i forskargrupper inte
har kunnat resa till Sverige férran flera manader efter planerat
datum. Finansieringen av tjansten har da férsenats eller i vissa
fall uteblivit helt, varpa planerad tjénst skjutits pa framtiden.

2.5.1.

Ett forlorat ar tidigt i karridren kan ha stor betydelse

De intervjuade forskarna ar alla docenter eller professorer.
Intervjupersonerna ar inte sdrskilt oroliga for sina egna
karridrer och missade mdjligheter pa grund av pandemin. De
uppger att kontaktnat och langvariga samarbeten redan finns
etablerade och att dessa fortsatter under pandemin, om an
ofta med tillfélligt minskad intensitet.

Intervjupersonerna uttrycker i stdllet en betydligt starkare
oro for sina yngre kollegor, som ar beroende av att bygga

upp sina kontaktnat. Dessa ar ofta doktorander, postdoks och
forskare i fas att uppratta egna grupper. Har kan ett missat ar
av kontaktskapande fa betydligt stérre konsekvenser. Forskare
Over hela varlden ar beroende av internationellt utbyte och
att skapa nya kontakter som ung. Men i ett litet land som
Sverige spelar de internationella forumen en sarskilt viktig
roll. Dessutom har tjansterna i bérjan av karridren relativt
strikta tidsgranser och korta intervall. Exempelvis ar en post
dok-tjanst oftast tva ar 1ang. Under dessa tva ar finns vanligen
en forvantan pa publicering av artiklar, ofta vid ett universitet
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i ett annat land. Detta ger meriter infor ndsta steg i karriaren.
Uppskjutna studier under ett ar far darmed stora konsekvenser
for unga forskare.

Beskrivningen ovan berér framfor allt prekliniska forskare.
Individer inom preklinisk forskning med annan bakgrund an
|§karexamen, har inte alltid ndgon uppenbar vég att falla
tillbaka pa vid ovantade bakslag. Forskare med ldkarkompetens
kan déremot aterga till Idkaryrket.

Kompetens: mm Medelrisk

Forskningen ar i mycket hdg grad beroende av internationella
samarbeten. Pandemin har inneburit ett férlorat ar fér
samarbeten i nuvarande projekt och skapande av nya
kontakter. Risken finns att flera spannande idéer och
samarbeten har missats. Medan de flesta etablerade forskare
inte ser sarskilt stora personliga konsekvenser, paverkas

de yngre i betydligt hdgre utstrackning. Deras karridrer ar
beroende av internationellt kontaktskapande samt publicering
och marknadsféring inom begransade tidsramar.

Slutsats - Idgre narvaro pa arbetsplatsen
och stopp for internationella resor

Spontana méten och diskussioner pa arbetsplatsen och vid
konferenser dar en grundsten for forskningen. Dartill ar internationella
resor och konferenser mycket viktiga fér marknadsféring och for att
skapa nya samarbeten.

Samtliga forskare drabbas av instadllda konferenser och samre
mdjligheter att presentera resultat. Det finns en oro hos
intervjupersonerna att yngre prekliniska forskare drabbas hart av
pandemin. Intervjupersonerna kallar det "ett férlorat ar”, ndgot som
kan fa allvarliga konsekvenser fér en ung forskares karridr.
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2.6.

Paverkat ekonomiskt ldge

EY har intervjuat stérre forskningsfinansiarer inom
cancerforskningen, daribland Cancerfonden, Knut och Alice
Wallenbergs Stiftelse (KAW) och Vetenskapsradet. Enligt dessa
finansidrer har 2020 varit ett positivt ar finansieringsmassigt
for cancerforskningen.

Hur finansidrernas ekonomiska situation kommer att paverka
finansieringen under kommande ar aterstar att se.

» Cancerfonden har fatt mer donationer 2020 och
kan 6ka anslagen 2021.

» Stiftelsen KAW har ingen negativ paverkan pa
deras anslag for cancerforskning..

» Vetenskapsradet &r en statlig finansiar, vars
medel bland annat omfattas av bestammelser i
forskningspropositionen. Forskningspropositionen
foreslar betydande hajningar av statliga anslag till
forskning for aren 2021-2024.

| intervjuerna noteras att oro kopplad till finansieringen under
2020 framst géller mindre finansigrer. De har i nagra fall
kommunicerat med forskare angdende paus av utbetalningar
tills situationen stabiliseras. Ingen av finansidarerna har
kommunicerat mer [dngsiktiga indragningar av befintligt

stdd. Intervjuade forskare beskriver éverlag finansidrerna
som férstdende och villiga att férldnga dispositionstiden for
finansieringen.

2.6.1.

Potentiellt 6kat intresse for forskning genererar mer intakter
Cancerfonden ser positiva siffror tack vare ékade donationer.
Huruvida det foreligger ett samband med pandemin ar

oklart. Mgjligtvis kan ett 6kat intresse for forskning i och

med forskningens 6kade nadrvaro i vardagen kunna vara

en bakomliggande orsak. Vetenskap & Allmanhets arliga
VA-barometer for 2020 visar att svenskarnas fértroende

for forskare har 6kat fran 79 procent 2019 till 88 procent
2020.4 Vart att notera ar att situationen kan se annorlunda ut
internationellt. American Cancer Society, en cancerfokuserad
filantropisk organisation, férvantar sig att donationerna ska
minska med 200 miljoner dollar och de kunde inte genomféra
hdstens anslagsperiod.s Detta &r en noterbar kontrast till
Cancerfondens positiva siffror.

Forskningspropositionen (2020/21:60), med 6kade anslag till
forskning, skulle ocksa delvis kunna ses i ljuset av det 6kade
fokuset pa forskning i pandemins spar.

Finansiering: mm Lag risk

Den dvergripande bilden ar att de stora finansidarerna har
fortsatt att ge avtalat stéd. Oro avseende finansiering finns
framfor allt hos mindre finansiarer. Forskare beskriver att
mindre finansidrer uttryckt en osakerhet och i vissa fall har
stddet pausats med hanvisning till de osdkra tiderna.

4 VA-barometern 2020/21, Vetenskap & Allméanhet, https://v-a.se/2020/12/va-barometern-2020-21/
5 Dana-Farber Cancer Institute, https://www.dana-farber.org/newsroom/news-releases/2020/study-

offers-global-review-of-impact-of-covid-19-on-cancer-treatment-and-research/
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Slutsats - paverkat ekonomiskt lage

Efter en skakig var 2020 med indragna utdelningar pa
aktiemarknaden vande bdrserna uppat. Dessutom &r det finansiella
stodet fran allmanhet och stat pa uppgang. Forskningens utgifter i
forhallande till resultat har dock 6kat, eftersom personal och faciliteter
varit oanvénda. Det finns ocksa en oro for att framtida finansiering till
forskare som drabbats hardare av nedstangningar och férdrajningar
ska minska. Finansidrerna upplevs dock som férstaende, och forskare
ser dverlag positivt pa framtida projekt.
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2.7.
Digitalisering

2.7.1.

Minskade resor och 6kad samverkan

Hemarbete och instdllda resor har fért med sig positiva
effekter, utover de negativa effekter som beskrevs i avsnitt 2.4
och 2.5. Nya Iésningar har skapat nya mojligheter. Framfor
allt noterar forskarna att moten som tidigare inte kunnat
genomféras pa grund av geografiska avstand, numera kan
ske tack vare den digitala adaptionen. Mest noterbart ar att
olika delar av en konstellation kan ha mer frekvent kontakt,
exempelvis kontakt mellan Idkare pa klinik och forskare inom
akademin. Samarbete mellan akademi och klinik diskuteras
ndarmare i avsnitt 4.4.

| Vasterbotten beskrivs hur Idnga resor nu inte behdver goras.
Regionen har aven relativt sett en mer positiv installning

till digitala internationella méten och konferenser. Minskad
restid skapar mer tid for kliniskt arbete eller tid for forskning.
Jamlikhetsaspekten lyfts har fram som central, da regioner
som ligger langt fran stérre stader eller flygplatser lattare kan
konkurrera tack vare en hogre andel digitala moten.

Kompetens: =m Positiva effekter

Aven om digitala méten inte kan ersétta fysiska
konferenser och utbyten, innebar den 6kade digitala
narvaron att internationella samtal och méten kan ske med
hogre frekvens och genomféras inom omraden dar det
tidigare inte varit aktuellt.

Tid och Kompetens: sm Positiva effekter

Digitala méten leder till en aldrig tidigare skadad méjlighet
for olika avdelningar att ha frekvent kontakt och fruktbara
samarbeten. Detta lovar gott for exempelvis samarbetet
mellan akademi och klinik, som enligt samtliga intressenter
bor forbattras. Digitala moten effektiviserar och mojliggor
kontakt, sarskilt i Sveriges mer glesbebyggda regioner.
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2.7.2.

Okat internationellt utbyte

Aven om majoriteten av forskarna anser att digitala
konferenser helt saknar flera av de centrala bitar som en fysisk
konferens har, skapas maojligheter till hogre deltagande och
mer givande utbyten inom mer lokala seminarier. Tack vare
den allt mer frekventa anvandningen av videondrvaro, har det
varit lattare att attrahera internationella forskare till sessioner
dar internationell narvaro annars hade saknats.



Unika effekter av pandemin

Slutsats - digitalisering

Olika forskargrupper férmedlar olika bilder av den digitala adaptionen.
Vissa, framfor allt epidemiologer, arbetar frekvent med digitala méten
och har inte paverkats sarskilt mycket, medan andra grupper har

sett en betydande omstdllning i arbetssattet. De positiva effekterna
genomsyrar institutionerna. Flera forskare beskriver en tidigare
langsam digital adaption vid universitetssjukhusen, som nu har
snabbats pa rejalt. Sammantaget har det digitala arbetssattet enligt
forskarna lett till tidsbesparingar och samverkan som annars inte hade
kunnat ske.

Hur paverkar covid-19 cancerforskningen i Sverige? | 23



Unika effekter av pandemin

2.8.
Kombinationseffekter

2.8.1.
Omprioriteringar i hdlso- och sjukvardssystemet har
inneburit tid over till forskning

De beslut och prioriteringar som omgardat halso- och
sjukvarden under pandemin har lett till att en rad forskare
upplever att tid har frigjorts till forskning. Exempelvis har en
del av den planerade sjukvarden skjutits upp, kliniska studier
stoppats, och resor och konferenser uteblivit.

P& fragan om vilka trender de intervjuade har kunnat se under
2020 namner flera att antalet forfragningar om artikel-review
har 6kat. Intervjupersonerna uppger att en férklaring skulle
kunna vara att tid frigjorts pa grund av installda aktiviteter och
att denna tid ddrmed har kunnat I&ggas pa att skriva artiklar.

Andra intervjupersoner ndmner att en hardare konkurrens vid
ansokningar om forskningsanslag noterats under senare delen
av 2020. Aven detta tror de intervjuade kan bero pa att det
numera finns tid att utforma forskningsansékningar i storre
utstrackning an tidigare.

2.8.2.

Oro for att samre forskningsresultat i dag genererar samre
anslag i framtiden - men positiv kommunikation med
finansiarer

Den framtida finansieringen av projekt beror till stor del pa
forskarens tidigare resultat. Stopp av inklusion, [&nga ledtider
for att fa svar pa ansokningar och tillgang till data, ovéntad
brist pa personal pd grund av omférdelning till vard, sjukdom
eller internationella forskare som inte kunnat ansluta, har lett
till minskad mangd dataunderlag samt en oro for att idéer och
insikter i forskningen inte har kommit lika Iangt inom vissa
projekt. Flera forskare indikerar dessutom att de inte kan
marknadsféra sin forskning lika val och att publikationer inte
far lika stor spridning. Forskare som behdver publicera eller
rapportera till finansidrer, trots att forskningen kanske inte
astadkommit sa djupa insikter under aret, uttrycker en oro fér
att detta kan komma att paverka den framtida finansieringen.
Detta kan i sin tur géra det svarare att producera framstadende
resultat framdver. Pandemin riskerar ddrmed att skapa en
negativ spiral for vissa forskare och grupper.
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Samtidigt beskriver dock forskare att finansiarerna i

hdg utstrackning haft forstdelse och accepterat langre
dispositionstid eller utdkat stod. Férhoppningen ar darfor att
hack i resultaten under pandemin ska kunna vdgas in i framtida
stéd fran finansidrerna, och riskerna ses éverlag som sma.

Finansiering: mm Lag risk och mm Positiva effekter

Enskilda forskare kan drabbas av oturlig timing med
ansokningar, insamling av data och publicering. Det
leder till férseningar, potentiellt sémre data och minskad
publicitet, vilket kan paverka forskarnas framtida
finansiering. Forskare beskriver dock samtidigt en valvilja
hos finansidarerna, och hoppas att denna kan kompensera
for ett resultatméassigt hackigt ar for drabbade forskare.



Strukturella mojligheter
och problem




Strukturella méjligheter

Flera av utmaningarna som forskare, I kommande avsnitt gors darfor ett forsok att
forskningsfinansierande foretag och ledare lyfter sammanfatta de strukturella problem och mojligheter
fram har en annan karaktar dn de direkta effekter som rader i Sverige och som forvirrats av covid-19-
som pandemin medfort genom restriktioner och pandemin.

nedstangningar. Detta tydliggors exempelvis

av diskussionen kring stoppet av inklusion, dar
regionernas beslutsprocess fran flera hall anses
behova utokat stod. Intervjupersonerna formedlade
flera aterkommande utmaningar av denna karaktar.

Unika effekter av pandemin
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Strukturella aspekter som pandemin belyser
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Figur 7: Kapitel 3 fokuserar pa de strukturella aspekter som pandemin belyser. Detta &r sedan lénge
valkdnda problem som har betydelse fér utvecklingen i Sverige pa langre sikt genom att paverka
kompetens, tid, data och finansiering.
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Strukturella méjligheter

3.1.
Lag grad av nationell samordning

3.1.1.

Pandemin tydliggor behovet av nationell samordning for
genomforandet av kliniska studier

| ett litet land som Sverige stélls krav pa samordning for

att kunna genomfdra kliniska studier. Detta for att kunna
sakerstalla ett tillrackligt dataunderlag i kliniska studier. En
sallsynt patientgrupp i en sarskild studie kraver ofta hela
landet som upptagningsomrade for att fa tillréckligt madnga
patienter att ingd i studien. Som framgar i den évergripande
beskrivningen av en forskningsprocess i rapportens metoddel
féregar forskningsstarten av en rad olika processteg. For

att kunna uppratthalla en hog takt gallande att starta upp
och genomfdra forskningsstudier behdver dessa inledande
processteg ske férhallandevis snabbt och effektivt. Sa &r dock
inte fallet i dag. Enligt intervjuade forskningsfinansidrer ar
det internationellt kdnt att Sverige inte klarar av att starta
kliniska studier i samma takt som manga andra lénder i
Europa, och att tidsplaner féljs i ldgre utstréckning. Saval
forskare som finansiarer lyfter sdrskilt fram Danmark och
Norge som férebilder, da dessa lénder samordnar kliniska
studier via storre nationella noder. P& s vis kan bade resurser
for genomférande inom tidsram och erforderligt dataunderlag
(patienter) sakerstallas.

Ur ett riskperspektiv satter pandemin ljus pa Sveriges
forbattringsbehov nar det galler att starta och driva igenom
studier. Realiteten i dag ar att studier ofta stannar upp och att
tidsplaner bryts pa grund av att olika anledningar. Exempel

pa anledningar &r tillfalligt personalbortfall och att varden
stundvis blir mer pressad pa kliniken. Detta &r ett faktum under
en kris som covid-19-pandemin.

For att kunna fortsatta driva studier enligt plan behdvs en
dverblick dver resurserna, sa att avbrott kan kompenseras
genom stdd av extrakapacitet som identifieras nagon
annanstans. Pandemin tydliggér den bild som samtliga
intressentgrupper redan har formedlat: att den kliniska
cancerforskningen behdver en nationellt sammanhallen
struktur for genomférande av kliniska studier.

| och med inférandet av sex storregionala noder via Kliniska
Studier Sverige har flera steg mot en nationell samordning
tagits. Samarbetet gar ut pa att stérka férutsattningarna for
att bedriva kliniska studier, till exempel genom stéd i form

av studieprotokoll, tillstdndsansékningar, data management
och statistik. Region Syd har det samordnande ansvaret for
noderna och varje region har mandat éver resurserna som
tilldelas den nod de tillhor. Det &r dock svart for noderna att fa
de resurser som kravs for att tillgodose de uppdrag de har.

Det ar tydligt att de intervjuade forskarna inte anvander sig
av det stéd som kan tillhandahallas inom ramen fér noderna
i ndgon stérre omfattning. For att kunna starta en studie
och rekrytera patienter anvander sig forskarna i stallet av
mer informella professionella natverk. Aven om flertalet
forskare upplever att detta fungerar val, belyser pandemin
riskerna med en lagre grad av nationell struktur kring
cancerforskningen. Detta diskuteras vidare i avsnitt 3.1.2
nedan.
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Strukturella mojligheter

3.1.1.1.

Uppseendevickande brist pa statistik

Inom ramen f6r denna rapport efterfrdgade EY dataunderlag
for att kunna analysera skillnaden i antalet startade studier
under 2020 jamfért med tidigare ar samt antalet inkluderade
patienter i kliniska provningar. Av de fem universitetssjukhus
som EY har varit i kontakt med kunde endast Karolinska
Universitetssjukhuset delge siffror éver antalet pagdende och
startade kliniska studier samt antalet inkluderade patienter ar
for ar.

Karolinska Universitetssjukhuset utmarker sig dven nar det
galler beslut om inklusion i studier under pandemin (se avsnitt
2.1).

Samtliga intervjuade parter framhaller problematiken med
att sjukhus och regioner inte for statistik dver studier pa
en aggregerad niva. En intervjuad lékare podngterar att
det inom dennes verksamhet hade varit vardefullt ur ett
utvecklingsperspektiv att fa data avseende verksamhetens

ledtid for att svara pa studieférfragningar och data kring
antalet patienter som ar inkluderade i studier. Denna data finns
dock inte att tillga.

Det bdr hadr papekas att det pagar ett arbete med att samla in
data i storre utstrackning inom ramen fér Forum Mellansverige.
Arbetet omfattar sju regioner och innebar sammanstalining
och kvalitetssakring av data relaterat till kliniska studier, sa
som antalet genomfdrda och pabérjade studier. Data fér 2020
uppges finnas tillganglig senare under 2021 och kan darfér
inte anvandas i denna rapport.

Kompetens, Finansiering, Tid, Data: mm Hog risk = Positiva initiativ

Vi noterar att beslut avseende stopp av inklusion har tagits
utan kontinuitetsplaner och att ett nationellt samordnat stéd
i beslutsfattandet har efterfragats. Dessutom noterar vi en
omfattande brist pa aggregerad data avseende pagaende
studier. Hela organisationer - fran klinisk prévningsenhet till
regional ledning - saknar underlag avseende vilka studier som
pagar och andra fundamentala KPl:er. Enligt intressenterna
&r Sverige sdmre pa att initiera och driva igenom studier i
snabb takt jamfort med vara grannlénder. Intressenterna
menar att regionerna dverlag inte prioriterar klinisk forskning
i den utstrackning som kravs for att férbattra dessa punkter.

Enligt EY:s tidigare erfarenhet av regionala och nationella
organisationer kravs ett tydligt ansvar och mandat samt
malsattningar som gar att félja upp for att férandringar ska
kunna ske i praktiken. Bestdllare av studier har olika krav,
och for Sveriges del ar det viktigt att kunna erbjuda en tydlig
motpart som kan ta ansvar for att hantera bestallarens
forfragan och leverera enligt dverenskommelse. Studier bor
kunna statistikforas nationellt, avvikelser bor analyseras, och
ansvar bor tas for att forbattra framtida genomférande.
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Det &r allvarligt att det finns uppenbara férbattringsomraden,
till exempel enkel statistikféring, och att ansvaret faller
mellan stolarna eller att foérutsattningarna saknas. Det ar
ocksa oroande att huvudman inte har sett ett tillréckligt

stort behov av dessa siffror for att sakerstadlla att de samlas
in. Detta kan ses som ytterligare ett tecken pa att klinisk
forskning behdver en hégre grad av nationell samordning,
med en aktér som har tydligt ansvar och intresse for att
initiera och genomdriva studier i klinisk forskning.

Pandemin belyser aspekterna ovan och medfor en risk fér
att den negativa trenden vad gadller antalet kliniska studier i
Sverige forstarks. Vi ser en potentiell paverkan pa samtliga
fyra faktorer i modellen. Da samordnande funktioner, sasom
Kliniska Studier Sverige, ar medvetna om denna problematik,
pagar dock ett arbete for att atgédrda situationen. Mycket
talar for att regionerna bor férstarka detta arbete. For att
vénda de senaste arens trend bdr regionerna ges tillréckliga
incitament och forutsattningar for att sakerstalla att kliniska
studier har de resurser som kravs.



Strukturella mojligheter

3.1.2.

Pandemin belyser sarbarheten i personberoende klinisk
cancerforskning

De intervjuade forskarna beskriver enhalligt att det finns ett
starkt personberoende nar det galler att initiera studier och
samordna inklusion av patienter dver regiongranser. De flesta
intervjupersoner menar samtidigt att genomférande av studier
fungerar bra fér dem, eftersom deras kontaktnat ar goda. Av
intervjuerna att doma tar sig personberoendet inom klinisk
cancerforskning framfor allt tva uttryck:

1. Forskare ar beroende av personliga natverk for att sdlja in
studier pa kliniker.

2. P& klinikerna behdvs eldsjalar som genomdriver studier
trots 1dga incitament.

Forskarna beskriver att beslut avseende inklusion kan baseras
pa andra skal &n avvagningar till féljd av en strukturell

dversyn baserad pa kapacitet och behov. Denna avsaknad av
mer formella och transparenta strukturer for deltagande i
studier riskerar att producera en omotiverat ojamlik vard for
cancerpatienter. De patienter som inte ar tillrackligt insatta
eller friska nog att tala for sig sjélva &r sarskilt sarbara. Det
krévs bade kunskap och malmedvetenhet for att som patient
sjalv kunna navigera i systemet och eventuellt rekryteras till en
studie.

| intervjuerna noteras svaga strukturer for hur rekryteringen
av patienter till studier gar till. Under en pandemi riskerar
rekryteringen att bli allt mer slumpartad. Nar regionerna ar
mer pressade eller osékra pa den ndrmaste framtiden kan
det behdvas mer rigida strukturer for att sdkerstalla fortsatt
genomdrivna studier. Det kan dock vara svart att genomféra
beslutsfattande pad mer formell basis nar det saknas en
regional dversyn éver pagaende studier och kapacitet, ndgot
som diskuterades i féregdende avsnitt. Forum Mellansverige
har genom sitt initiativ kring statistikféring maojliggjort for
patienter att se vilka studier som pagar i regionerna. Detta &r
ett steg i ratt riktning foér att varna om patienterna.
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Finansiering: mm Lag risk =m Positiva effekter

Vi noterar att etablering av studier och rekrytering av
patienter till stor del vilar pd personberoende strukturer
och inte pa en mer formell nationell eller regional
Overblick. Med mindre formella grunder for deltagande
och uppstart av studier riskerar kliniska studier att

bli mindre tillgangliga for patienter som skulle kunna
inkluderas i dessa.

Pandemin belyser forskningens sarbarhet i detta system.
| realiteten behover processerna stodstrukturer med
stdrre mandat for att sdkra den kliniska forskningens
fortsatta utveckling.

Det ar dock anmarkningsvart vilken I6sningsorientering
och valvilja som flera forskare och foretag formedlar,
liksom hur positivt de ser pa engagemanget hos
personalen pa klinikerna. Pandemin har ytterligare belyst
hur viktiga dessa individer ar och hur val samarbetet
mellan bestallare och klinisk personal kan fungera i
praktiken dven mitt i en vardkris.

Men det finns ocksa risker med alltfér svag styrning i
tider av kris.




Strukturella mojligheter

Slutsats - lag grad av nationell
samordning

Diskussionen avseende nationell samordning grundar sig pa féljande

delar:

» Beslut gdllande stopp av inklusion har skett utan kontinuitetsplaner
och stod har efterfragats men saknats.

» Sverige &r langsammare &n grannldnderna nar det géller att initiera
och genomfdra studier.

» Fundamental statistik saknas fortfarande till dvervagande del.

» Forskningen forlitar sig till stor del pa informella processer och
individers goda vilja. Det upplevs ofta fungera val, men medfér
risker i kriser och pa lang sikt.

Den data som finns, visar att Sverige har tappat mycket mark under
det senaste decenniet jamfért med vara grannldnder. De har alla

en betydligt tydligare nationell styrning for klinisk forskning. Goda
initiativ tas redan avseende vissa delar av denna problematik,

och regeringen bor fortsatta med nationella initiativ for att fa alla
regioner att kunna och vilja stodja det férbattringsarbete som ligger i
startgroparna.
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3.2.
Prioritering av vardproduktion

3.2.1.

Bristande forutsattningar for regioner att bedriva forskning
avspeglar sig i pandemin

Intervjuerna ger en problematiserad bild av prioriteringar inom
h&lso- och sjukvardssystemet som inte &r fordelaktig for klinisk
forskning. Forskningsféretrdadare inom klinisk cancerforskning
uppger att tid och personella resurser ofta far sta tillbaka till
férman fér produktion av vard. Sverige har &dven i tider utan
pandemier en hart prévad hélso- och sjukvard dar resurser,
ofta forskningssjukskoterskor, omfordelas till ordinarie
varduppdrag. Dessa strukturella problem blir d&rfor sarskilt
patagliga under en kris.

| avsnitt 2.1 framkommer att sjukhusledningar i mars 2020
fattade beslut om att stoppa inklusion i studier och att
forskningssjukskdterskor omférdelades fran kliniska studier
till vardproduktion. Detta skedde utan kontinuitetsplaner eller
konsekvensanalyser for de kliniska studierna. Det skedde i alla
regioner oavsett hur hart pandemin slagit mot sjukvarden.
Atgarden ifrdgasatts av flera intervjupersoner som menar

att detta &r ett av flera tecken pa att klinisk forskning inte &r
motstandskraftig i tider av kris.

Kompetens, Tid: Hog risk

Forskningen undermineras av uppdelningen mellan
klinisk forskning och vard samt bristande férutsattningar
for regionerna att prioritera forskning tillsammans

med vardproduktion. Pandemin riskerar att forvarra

den stagnerande utvecklingen for klinisk forskning, da
fokuset pa kortsiktiga I6sningar 6kar pa bekostnad av
forskningen.

En orsak till att vard kan prioriteras pa bekostnad av forskning
ar den alltfor tydliga skiljelinjen mellan vard och klinisk
forskning som redan har konstaterats av flera aktérer.s |
intervjuerna resoneras kring olika anledningar till att kliniska
studier nedprioriteras till férman fér vardproduktionen.

Bland annat hanvisas till det faktum att regionernas

uppdrag avseende vardproduktion &r tydligare &n det kring
forskning. Covid-19-pandemin blottldgger sarbarheten hos
cancerforskningen och att det saknas en central huvudman
som sdkrar dess kontinuitet under en kris. Bristande
ekonomiska férutsattningar for regioner och sjukhusledningar
att bedriva forskning i en ekonomiskt pressad sjukvard uppges
vara en annan orsak.

6 Vetenskapsradet, Utredning av organisationen av kliniska kommittéer Vetenskapsradet
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3.2.2.

Prioritering av vardproduktion under pandemin spér pa redan
laga incitament for vardpersonal att bedriva forskning

En forskarutbildning ar krdvande och innebar ofta en betydligt
l&gre 16n &n en ldkartjanst. Bade I6ner och befordran baseras
dessutom ofta pa antal &r i tjénst, utan att ta motsvarande
hansyn till forskningsmeriter. Detta i sig racker for att i
betydande utstrackning minska forskningens attraktionskraft
for vardpersonal, enligt de forskande ldkarna som
intervjuades. Enligt flera av de intervjuade kliniska forskarna
skiljer sig dessutom verkligheten fran vad de hoppades pa i
borjan av sina karridrer. Mycket av den tid som skulle ga till
forskning i praktiken gar till administrativa sysslor relaterade
till varden.

Mellan 2005 och 2017 minskade andelen ldkare som forskar
fran 20 procent till 17 procent.” Flera forskare stéller sig
fragande till hur utvecklingen kommer att se ut framéver med

the b

>

7 Sveriges Ldkarforbund, https://slf.se/pressrum/%E2%80%8Bforskarutbildade-
lakare-ar-nu-kritiskt-fa/

tanke pa det pagdende generationsskiftet, dar en generation
med andra férvantningar och prioriteringar i livet ersatter den
dldre.

Flera av intervjupersonerna menar att incitamenten for
forskning riskerar att férsamras ytterligare under pandemin,
da fokuset pa att sdkerstélla en viss typ av vardproduktion 6kar
pa bekostnad av cancerforskningen pa klinik.

Kompetens, Tid: Hog risk

Avsaknad av formella stédstrukturer for

forskande vardpersonal ékar risken for kortsiktiga
bortprioriteringar av forskning i kris och en langsiktig
nedgang. For att sékerstélla attraktionskraften till detta
yrke bor det dettai hdgre grad omfattas av en nationell
plan.

Slutsats - prioritering av vardproduktion

Regionernas prioritering av vardproduktion pa bekostnad av forskning
kommer fran den skiljelinje som finns mellan vard och forskning

samt avsaknaden av statlig styrning. Det bér finnas en tydligare
nationell plan som ger regionerna férutsattningar och incitament att
bedriva forskning och attrahera kompetens till forskningen. Covid-
19-pandemin forvarrar de problem som klinisk forskning redan lider
av i detta avseende. Detta har diskuterats mycket genom aren och

det finns redan bra idéer. Det som aterstar &r att dessa idéer ska fa
genomslag i praktiken.
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3.3.

Hog andel administration

Samtliga intervjuade forskare beskriver att andelen
administration i hdlso- och sjukvardssystemet har dkat
under en 1ang tid. Flera av de intervjuade inom klinisk
forskning uppger att allt mer tid maste tas fran forskningens
karnuppdrag for att 4gnas at administrativa uppagifter.
Administrativa krav ar dels kopplade till forskningsprocessen,
dels till arbete pa klinik. De intervjuade uppger att IT-system
med tillnérande processer &r utformade sd att enbart ldkare
utfor de administrativa uppdragen och att det inte finns
mojlighet for administrativ personal att hantera dem. Den
Okade andelen administration ar kopplad till en rad andra
faktorer som vi inte gar in pa ndrmare inom ramen fér denna
rapport.

En problembild malas upp dar hégavlénad personal &gnar tid
at administration, vilket i sin tur leder till att administrationen i
sig blir kostsam. Detta pdverkar tid och resurser fér forskning,
som dessutom prioriteras forst efter att vardproduktionen har
sakerstallts.

Pandemin har inte férandrat denna situation. | den pressade
situationen foérstarker daremot pandemin behovet av att
effektivisera de administrativa processerna. Flera kliniska
forskare beskriver hur det "administrativa skuldberget”
véxer och ser i detta hanseende med oro pa framtiden.

Som beskrivet tidigare i rapporten finns det ocksa fall dar
administrationen tillfalligt har stannat av pa grund av att
ansvarig personal inte varit pa plats.

3.3.1.

Sveriges unika datainsamling allt viktigare i en pandemi
Samtliga intervjuade intressentgrupper beskriver att Sverige
har unika forutsattningar fér en forskning i varldsklass tack
vare personnummersystemet, de nationella kvalitetsregistren
och biobankerna. Intressenterna férmedlar ocksa en besvikelse
Over att vi inte har lyckats ta tillvara denna majlighet till fullo.

Enligt forskare och ledningsfunktioner beror en del av
problematiken kring outnyttjade data pa byrakratiska
processer och franvaro av samordning. Regelverken och
formalian i ansékningar upplevs som mycket krangliga, och
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det finns en utbredd oro fér att de senaste arens trend med
allt krdngligare processer ska fortsdtta. Genomgaende ndmns
hanteringen i samband med biobanker som den framsta
smartpunkten. For cancerforskare kan situationen vara extra
smartsam. De behéver ofta tillgang till prover frdn manga
olika biobanker, vilket genererar flera olika ansdkningar.
Denna problematik beskrivs framfér allt av prekliniker Manga
efterfrdgar mer stéd i samband med administrativa processer.

| syfte att utreda pandemins effekter pd de inledande stegen
i forskningsprocessen har EY efterfragat och sokt data fran
biobanker kring antalet ansdékningar och ledtider i processer
for dren 2019 och 2020. Data har inte kunnat erhdllas,

dels for att statistik for 2020 kommer senare under 2021,
dels fér att uppdelning pa diagnos saknas. Djupare statistik
kring exempelvis snabbhet samlas enligt EY:s vetskap

inte in. Detta férsvarar analysen av pandemins effekter pa
cancerforskningens inledande processteq. Forskarna sjdlva
uppger att pandemin har paverkat etikprévningar satillvida
att ledtiderna i vissa fall férlangts da covid-19-studier har
prioriterats. De langsta observerade fallen i intervjuerna

ar férseningar pd sex manader. Detta har drabbat vissa
yngre forskare ndgot hardare, da de &r beroende av att
kunna genomféra projekten i sina karridarplaner. Bland
intervjupersonerna framkommer tveksamheter avseende
hur prioriteringen av studier som galler covid-19 har skett.
Funderingarna galler framst om de kvalitetsmdssiga kraven
pa covid-19-studier har varit likvardiga annan forskning eller
om kraven har varit ldgre. Avgransningarna for EY:s rapport
tillater inte att vidare utreda huruvida det finns belédgg for
denna typ av kritik. Men da dessa funderingar framkommit

i flera intervjuer anser vi att de bér lyftas fram som en
iakttagelse.

Kompetens, Tid: == Lag risk

Pandemin medfér mattliga risker med férldngda
administrativa processer vid biobanks- och
etikprovningsansokningar.



Strukturella méjligheter

P

Slutsats - hog andel administration

Forskande vardpersonal &r kritiska till att en stor del av deras tid gar
at till uppgifter som inte kraver deras kompetens. Tidsbrist pa grund
av hég andel administration slar direkt 6ver pa forskningen, eftersom
den &r underprioriterad vardproduktionen. Administration ar saledes
ett problem som pandemin i en redan pressad situation forstarker
ytterligare.

Vissa ansdkningsprocesser upplevs som mycket krangliga och

svara att klara av, framfor allt avseende biobanker. Sverige har

unika forutsattningar for varldsledande forskning tack vare fina
register och identifikation, men vi har inte till fullo lyckats ta vara

pa férutsattningarna. | pandemin, som drabbar studier baserade pa
nuvarande inklusion av patienter, hade mer lattillganglig historisk

data varit en tydligare konkurrensfordel internationellt. Det finns inte
data som kan visa pa férandringar i ledtider for svar pa ansékningar,
men enligt forskarna sjdlva har svarstiderna for etikprovningar okat.
Pandemin visar ocksa pa vikten av fina dataregister som &r tillgangliga
for forskning, eftersom kriser paverkar mojligheterna till forskning pa
klinik.
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Strukturella mojligheter

3.4.

Lag samverkan mellan akademi och klinik

Flera forskare skulle gdarna se forbattringar av samarbetet
mellan akademi och klinik i Sverige. Exempelvis ser flera
prekliniker ett behov av dkad involvering fran kliniker i deras
forskning och uttrycker en 6nskan om att i hdgre utstrackning
na ut direkt till klinikerna for diskussioner. Med lagre
samverkan mellan akademi och klinik blir grundforskningen
mindre attraktiv och produktivinom de mest relevanta
omradena. Klinikerna far inte tillgdng till kompetens i framkant,
vilket i slutandan leder till mindre innovationskraft och att
patientens majlighet till en potentiellt battre behandling
genom studien uteblir.

3.4.1.

De forskande Idkarna namner tidsbrist som framsta orsak till
lag samverkan - men ser ocksa positiva effekter i och med
pandemin

Tidsbrist inom klinik och prioritering av vardproduktion &r
adven har grundlaggande orsaker till problematiken. | och med
pandemin har manga kliniker &nnu mindre tid att forska, vilket
riskerar att leda till an mindre samarbete med akademin.
Samtidigt uttrycker vissa intervjupersoner att en férdndrad
arbetsbelastning ocksa kan frigéra tid som kan dgnas at annat.

Kompetens: == Medel risk == Positiva effekter

Pandemin medfér en risk for att tidsbristen 6kar
ytterligare: tid som kommer att tas fran forskningen.
Mindre tid for Idkare att involvera sig i forskningen kan
leda till mindre relevanta resultat inom grundforskningen
och potentiellt sémre behandlingar foér patienter,
eftersom lakarna blir allt mindre kunniga inom nya
behandlingsmetoder. Mindre samverkan mellan akademi
och Kklinik riskerar ocksa att i langden leda till mindre
attraktionskraft for grundforskning. Pandemin medfor
samtidigt nya mojligheter for klinik och akademi att
initiera kontakt med varandra.
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Ytterligare en orsak till den relativt Idga samverkan i Sverige &r
enligt forskare att grundforskningen sallan befinner sig inom
samma fysiska omrade som kliniken. Samarbeten skulle dock
kunna underldttas genom de konsekvenser som pandemin fort
med sig, till exempel att nya spontana kontaktpunkter skapas
for att 16sa problem. Dartill ar den 6kade digitaliseringen
central, d& den m&jliggdr smidigare kontakt mellan olika
grupper. Genom videométen kan kirurgen enklare ta del av

de senaste diskussionerna inom akademin, utan att behéva
l&gga restid. En ldkare menar dock att det behdvs ndgon typ
av initiativ till forskningsméten pa lokal niva dar denna typ av
kontakt kan initieras och uppratthallas.



Strukturella méjligheter

Slutsats - [ag samverkan mellan akademi
och klinik

Den kliniska forskningen och den kliniska cancerforskningen i Sverige
har under lang tid sett en nedgdng i antalet forskande Iakare. Detta
beror pa tidsbrist i kombination med en prioritering av vardproduktion
samt bristande incitament for |dkare att forska. Effekterna syns bade
inom akademin, dar forskningen riskerar att inte bli lika aktuell och
intressant, och inom klinik, dar kompetensen sjunker. | slutdndan
drabbar detta patienten, eftersom kliniker inte ar insatta i och kan
erbjuda de behandlingar som férvantas ge bast resultat. Pandemin
riskerar forstarka klyftan mellan akademi och klinik nar kliniker far
allt mindre tid for forskning. Manga intervjupersoner uttrycker dock
en férhoppning och att de uppluckrade strukturerna bidrar till nya
kontaktpunkter mellan kliniker och prekliniker.
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Riskanalyser och problem

4.1.
Effekter av pandemin

4.1.1.
Forskning med patientkontakt

Pandemin har medfért manga effekter och risker fér cancerforskningen. | analysen upptéckte vi snabbt att det fanns tva

olika typer av risker. Det finns effekter som &r unika for en kris och som medfér risker som &r svara att undvika. Detta kan
exempelvis vara begransningar i resor eller stopp av inklusion. Den andra kategorin ar de aspekter, dar pandemin belyser hur
sarbar cancerforskningen i Sverige &r. Dessa aspekter forsvarar [dget i en kris, men deras utveckling har redan observerats
innan pandemin. Ett exempel &r prioriteringen av vardproduktion, som &ven i vanliga fall slukar resurser fran forskningen, men
som pandemin ytterligare forstarker och eventuellt goér mer permanent.

Riskbeddmning - lllustrativt resultat

Omrade Riskbedémning
Lag Medel g []]

O T 6 T S P ilii iiitv A ... ‘ ............. ._._._.. ............... ‘ .................................. ‘ ........
Lag Me.c.i'él--...,... Hég

THA oo o ‘ .................................. ‘ .......... e ‘ ........
Lag Medel g []]

[ 1] - TP Po TRy ‘ .................................. ‘ ........... ..'..‘ .................. . ........
Lag Medel Hadg

Kompetens: Forskande vardpersonals kompetens kan paverkas positivt nar de omférdelas fran ordinarie
forskningstjanst till arbete pa klinik. Samtidigt kan kompetensen paverkas negativt, eftersom forskningen
negligeras i beslut tagna under pandemin. De negativa aspekterna bedéms dock vara mer langsiktiga
strukturella problem, och técks in i riskanalysen i nasta avsnitt.

Tid: Omfdrdelning av personal och stopp av inklusion ar de frdmsta orsakerna till att mindre tid

I&ggs pa forskning under pandemin. Flera organisationer &r sarskilt sarbara fér en omférdelning av
forskningssjukskéterskor. Personal som inte blir omférdelad kan dock ofta Idgga tid pa dvrigt som relaterar till
forskningen, vilket i praktiken kan vara positivt.

Forskare har varit pragmatiska och kunnat samla in en del data pa distans, men risken fér séamre kvalitet gér ofta
detta svart.

Finansiering: Det forsamrade ekonomiska ldget och férsenade projekt har inneburit kommunikation med
finansidrer, som ofta har kunnat férlanga dispositionstider. De rullande kostnaderna som pagar, trots farre
resultat for manga forskargrupper, innebéar dock att mer finansiering kan komma att behévas. Det finns ocksa en
oro att forskare som pa grund av pandemin inte har kunnat leverera lika genomslagskraftiga forskningsresultat
ska paverkas negativt vid finansiering i framtiden.

- Data: Stopp av inklusion eller sémre mojlighet for patienter att resa till klinik innebar mindre datainsamling.
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Riskanalyser och problem

4.1.2.

Forskning utan patientkontakt

Riskbeddmning - lllustrativt resultat

Omrade

Kompetens

Riskbedémning

Lag " Medel Hég
.......................................................................................................... R Y—
Lag Medel Hog

Kompetens: Yngre forskare som planerat ett internationellt utbyte eller som haller pa att etablera en egen
forskargrupp paverkas framfor allt. Internationellt utbyte och leveranser av resultat &r mycket viktiga i detta
skede av karridren. Effekterna &r stérre har &n for kliniker som ofta kan falla tillbaka pa arbete i klinik.

Tid: Mindre resande till méten, bade till kollegor lokalt och internationella sammantréden, ger mer tid dver

till forskningen. Pandemin och digitaliseringen har pa sa satt effektiviserat arbetet. Det har dock uppkommit
flaskhalsar nar administrationen pa universiteten halkar efter och ledtiderna fér ansékningar véxer.Data: Stopp
av inklusion eller samre mojlighet for patienter att resa till klinik innebdr mindre datainsamling. Forskare har
varit pragmatiska och kunnat samla in en del data pa distans, men risken fér séamre kvalitet gér ofta detta svart.

Data: Prekliniker och epidemiologer ser dverlag 1dg paverkan pa data. Material har i vissa fall forsenats.
Biobankerna far mindre material under pandemin, men forskare ser &n sa lénge detta som ett relativt kort hack i
kurvan. Det har inte identifierats ndgra betydande risker fér forskningen utifran detta.

Finansiering: Det har funnits viss oro hos mindre finansiérer, och kommande &rs finansiering kan paverkas av
finansiarer som &r beroende av aktieutdelningar. Det finns ocksa en oro for att forskare som inte har kunnat
leverera sa genomslagskraftiga forskningsresultat pa grund av radande pandemi kommer att paverkas negativt
vid finansiering i framtiden. Denna risk kan dock anses vara ldgre for forskning utan patientkontakt, eftersom de
paverkas i mindre utstréckning.
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Riskanalyser och problem

4.2.
Strukturella aspekter som pandemin belyser

4.2.1.
Forskning med patientkontakt

Omrade Riskbedémning

0 TN . € Ty S P i ii v e ... ‘ .................................. ‘ ................... | S ‘ ........

Finansierinq: ........................................................................................................ .....': ........................... ‘ .................................. . ........

Risknivan for de strukturella aspekterna inom alla fyra faktorer har okat pa grund av den Idga samordningen. Detta beror pa att ansvar
och mandat fér att férbattra fundamentala processer &r utspritt eller inte tydligt definierat. Den lIaga samordningen kan exempelvis
innebdra att inte veta vilka studier som pagar for att kunna ta mer valgrundade beslut kring stopp av inklusion, eller att inte kunna
analysera nyckelparametrar for att mata prestation och sedan agera utifran dessa. | 8vrigt ar riskerna for de fyra faktorerna féljande:

Kompetens: Det saknas incitament fér vardpersonal att forska och samverkan mellan akademi och klinik &r
relativt 13g. Dértill saknas till stor del formella stédstrukturer som ser till att forskningen drivs. Det kravs darfor
eldsjalar som utan tydliga incitament driver forskningen framat pa klinik. Pandemin tydliggor hur 4tt forskningen
kan bortprioriteras i denna miljé. Inflédet av kompetens riskerar att i allt hdgre utstréckning bromsas, da tydliga
incitament och strukturer fér kontinuerlig forskning saknas.

Tid: En pressad vard leder till mindre tid fér forskning som &r underprioriterad vardproduktion. | pandemin &r
detta sarskilt tydligt. Vardproduktionen prioriteras annu hégre, vilket gér det allt svarare for personal att 4gna
sig at forskning pa ordinarie arbetstid.

Data: Cancerforskare anvander sig vanligtvis av personliga kontaktnat eller andra mindre formella strukturer fér
att rekrytera patienter till studier. Pandemin belyser dock att detta system &r sarbart. Processerna for initiering
av kliniska studier och fortsattning av inklusion ar i realiteten beroende av strukturer med stérre mandat somi
dagsldget inte tar lika stor hansyn till forskningen. Detta paverkar tillgangen till data, eftersom denna baseras pa
inklusion.

Finansiering: Det finns inga tecken i analysen pa att finansieringen fran svenska finansiarer skulle vara i
farozonen pa lang sikt pa grund av pandemin. Sveriges langsamma genomfdrande av studier medfér dock en risk
for att antalet studier som finansieras av féretag kan minska. Foretag kan soka sig till andra lander i stallet.
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Riskanalyser och problem

4.2.2.
Forskning utan patientkontakt

Omrade Riskbedémning

O N1 D et ) S

Finansiering: ...............................................................................................

Forskare ger en Overlag en positiv bild av grundforskningens stallning i Sverige. De strukturella riskerna har ar inte lika betydande som for
den kliniska forskningen. Men det finns &nda aspekter att lyfta fram i samband med pandemin:

Kompetens: Prekliniker uttrycker en 6nskan om att arbeta narmare klinik. Nar klinikerna i allt mindre
utstrackning involverar sig i grundforskningen avtar intresset for att séka sig dit, liksom relevansen for
prekliniska studier. Pandemin har till viss del forstarkt vardfokuset och tidsbristen, vilket 6kar denna klyfta.
Men pandemin har ocksa fungerat som en dérréoppnare, tack vare nya kontaktpunkter och fler digitala méten.

Tid: Prekliniska forskare och epidemiologer har till viss del upplevt att den administrativa bérdan har dkat
genom aren, pa grund av fler komplicerade ansékningar och avsaknad av stéd for dessa. Den radande
situationen férvdrrar laget. Pandemin har 6kat de administrativa ledtiderna, vilket har férsenatforskningen.
Var bild &r dock att forskare hittills har kunnat sysselsatta sig och att det skulle behdvas en langre kris for att
effekterna skulle bli mer kdannbara.

Data: Forskare som inte har patientkontakt anvander sig i hégre utstrackning av register och biobanker. Det
finns dock ett utbrett missnéje med svarigheten att fa tillgang till data fran dessa. Processerna &r byrakratiska
och pandemin har medfort langre ledtider. Vid Iangvariga kriser kan detta generera betydande kedjeeffekter,
men det &r ndgot som inte har observerats hittills. Pandemin belyser ocksa potentialen i redan insamlad data
nar varden ar pressad. Sverige skulle kunna tjana pa att tillgéngliggéra data i hégre utstrackning.

Finansiering: Det finns inga tecken i analysen pa att finansieringen fran svenska finansiarer skulle vara i
farozonen pa lang sikt. De intervjuade forskarna uttrycker inte heller ndgra stérre farhagor.
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Slutsatser

Pandemin har medfort ett antal unika effekter
och risker. Dessutom forstarker pandemin redan
existerande trender — bade pa gott och ont.

De unika effekterna paverkar forskning bade med och utan
patientkontakt och kan sammanfattas av féljande fyra
omraden.

Stopp av inklusion drabbar klinisk forskning

Klinisk cancerforskning har i hég utstrackning drabbats av
stopp av inklusion och omférdelning av personal. D3 statistik
till stora delar saknas &r det svart att veta hur hart. De siffror
som finns tyder dock pa att bade inklusion av patienter och
omférdelning av personal fran cancerforskning har paverkats

i hog utstrackning. Detta drabbar inte bara forskare som har
krav pa sig att genomféra studier, utan dven patienter som gar
miste om potentiellt livraddande behandlingar.

Begransningar av fysiska moten drabbar preklinisk
forskning

Cancerforskning utan patientkontakt har i hdg utstrackning
drabbats av begrdnsningar i internationella resor och
konferenser, tillgang till kompetens fran utlandet och
fordndringar i nara samarbete med kollegor. Grundforskningen
ar beroende av tatt idéutbyte och kontaktskapande med
kollegor inom gruppen och vdrlden. De rigida karridrbanorna
innebdr att ett forlorat ar av produktivitet och publicitet kan fa
negativa konsekvenser for unga forskare.

De strukturella problemen och méjligheterna som pandemin
belyser ger mdgjlighet till ett antal rekommendationer som vi
skulle vilja lyfta. Detta berdr framst den kliniska forskningen.

Hogre nationell samordning for genomforande av studier

En 1&g grad av nationell samordning och formella
stodstrukturer for initiering och genomférande av kliniska
studier &r sarskilt sdrbar under en pandemi, nér huvudman
har andra prioriteringar. Olika intressenter har noterat
ldngsam initiering av projekt, planer som férsenas och ansvar
fér genomférande och uppfdljning som faller mellan stolarna.
Detta &r tecken pa att vi behéver en hégre grad av nationell
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Det finns ovantade vinster och optimism

Som en direkt konsekvens av turbulensen har kliniker fatt mer
tid dver till nya projekt och idéer. Personal som omférdelats,
exempelvis forskningssjukskéterskor, menar att de har

fatt positiva erfarenheter med nya lardomar att ta med

sig till cancerforskningen. Nu ndr vissa planer har behovt
férandras ser prekliniker ocksa mojligheten att ta itu med
ansokningar och idéer som hittills hamnat i skymundan. Madnga
intervjupersoner menar dartill att ett pa vissa satt "tappat

ar”, inte kommer att fa nagra langre efterverkningar fér
forskningen. De &r redo att blicka framat ur krisen.

Digitaliseringen dkar samverkan

Den 6kade digitala ndrvaron innebdr att internationella samtal
och moten kan ske med hogre frekvens och genomfoéras dar
det tidigare inte varit aktuellt. Digitala moten skapar dven en
aldrig tidigare skadad majlighet for olika avdelningar att ha
frekvent kontakt och fruktbara samarbeten. Detta dr lovande
for exempelvis samarbetet mellan akademi och klinik. Digitala
moten effektiviserar och mojliggdr ocksa battre kontakt i
Sveriges mer glesbebyggda regioner.

samordning for att uppréatthalla den kliniska forskningen och
bemdta internationell konkurrens.

Battre forutsattningar for regioner att bedriva forskning

Bristande férutsattningar och planer foér regionerna att
bedriva forskning har under pandemin bidragit till att
forskningen i stoérre utstrackning bortprioriterats. For att
undvika att vardproduktion prioriteras pa forskningens
bekostnad kravs ett tankesatt dar forskning i hégre
utstrackning &r en del av varden. | slutdndan styrs detta i

hdg utstrackning genom finansiering som ger incitament till
regionerna att bedriva forskning dven i det korta perspektivet.



Slutsatser

Utokade och formaliserade karridarval och incitament for
kliniska forskare

Det rader till viss del bristande strukturer for karrigrval och
incitament fér vardpersonal att forska. Pandemin riskerar att
forstarka hindren fér infléde av kompetens till klinisk forskning,
eftersom klinisk forskning i hégre utstrackning bortprioriteras.
For att attrahera vardpersonal att forska krévs tydliga och
attraktiva karriarvdgar.

Tatare samverkan mellan preklinisk och klinisk forskning

Bade klinisk och preklinisk forskning skulle kunna bli mer
attraktiva och produktiva inom de mest relevanta omradena
med hjalp av ett ndrmare samarbete. Det har dock varit
svart att identifiera I6sningar for att facilitera detta
eftersom akademi och klinik ofta &r belagda pa olika platser.

Digitaliseringen ar har en positiv effekt av pandemin.
Inférande av statistik fran klinikniva till nationell niva

For att kunna forbattra verksamheten - fran klinikniva till
nationell niva - krévs statistik som man kan félja upp pa.

Ta vara pa engagemanget och optimismen

Den goda vilja som finns hos samtliga aktorer involverade i
forskningen &r en sprangbréda mot framtiden - férutsatt att de
nationella strukturerna ar tillréackligt gynnsamma.

Pandemin belyser och forstarker i viss man redan kanda strukturella
problem som klinisk cancerforskning tampas med. Vi ser ett behov av
ett nationellt och samordnat grepp for att agera mot de strukturella
svagheter som identifierats. Med den goda vilja som finns hos
samtliga aktérer involverade i forskningen finns goda forutsattningar
for att vanda den negativa trenden.
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Appendix

6.1. Féretagsrepresentanterna har ledande befattningar relaterade
Intervjuobjekt till bolagens cancerforskning i Sverige. Bolagen ar utvalda
av Cancerfonden och innefattar bade bolag med och utan

Samtliga intervjuade forskare har ledande befattningar inom . . B .
vaccinutveckling for covid-19.

sina respektive forskningsgrupper. Dartill har flertalet forskare
chefspositioner inom respektive verksamhet, institution och
universitet. Flera av forskarna ar lakarutbildade och aktiva
Overldkare. Forskarna ar utvalda av Cancerfondens experter.

Preklinisk Professor i experimentell onkologi Ledningsfunktioner och
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Appendix

6.2.
Rapportens styrkor och svagheter

Rapportens resultat och slutsatser ska ses i ljuset av
dess metod och de mdjligheter och begransningar
som foljer. Avsikten med rapporten har varit att
samla in data mitt i covid-19-pandemin for att fa
information om hur forskare och 6évriga intressenter
upplever nuldget. Detta &r en styrka da det funnits
méjlighet att fa en direkt inblick i hur laget ser ut just
nu, till skillnad frén om datainsamlingen genomférts
senare da minnet kan svika. Djupintervjuerna bidrar
till en grundférstaelse dels fér hur pandemin direkt
paverkar forskningen, dels for vilka problem och
mojligheter som pandemin belyser. Intervjuerna har
genomforts med personer dver hela Sverige i syfte
att kunna urskilja hur de har paverkats beroende pa
vilken region de tillndr. Personerna som intervjuats
har dven haft olika roller, vilket bidrar till en bredare
forstaelse fér hur cancervarden paverkats.

Aven om studien omfattar 40 intervjuer med
forskare och dvriga intressenter finns det skal

att tolka resultaten med viss férsiktighet. Ett

skal ar att antalet intervjuer inte ger en allman
generaliserbarhet, utan mer beskriver samband
utifrén lokala och individuella férutsattningar.
Exempelvis beror vissa av resultaten till stor del pa
hur férutsattningarna ar i den specifika klinik eller
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region personen tillnér. Dartill intervjuades endast
forskare som har sponsring av Cancerfonden, vilket
kan gora urvalet och ddrmed asikterna mer ensidiga
an verkligheten.

Slutligen boér det podngteras att detta ar en
understkande studie med i huvudsak 6ppna
fragestélliningar fér att identifiera de aspekter som
forskarna lyfte fram. Fokus och fragornas exakta
formuleringar fortydligades allteftersom. Samtliga
forskare har darfér inte svarat pa samma fragor.
Frageformuldret var dessutom olika utformat
beroende pa intressentkategori. Flexibiliteten har
ansetts vara nodvandig for att fa ett s givande
material som mgjligt, men de ibland komplexa
diskussionerna gér ocksa att forfattarnas tolkning av
svaren vager in i analysen. Riskanalyserna av varje
tema som lyfts fram ar inte heller nédvandigtvis
alltid éverensstammande med den bild som
intervjupersonerna formedlade, utan kan vara

EY:s professionella uppfattning om vad som utgor
vasentliga risker och inte. Exempelvis kan EY ha

en avvikande uppfattning i diskussionen angaende
personberoende. Forskarna beskrev dverlag att det
nuvarande systemet fungerar bra fér dem, men EY
har vagt in andra intressenters uppfattningar och de
risker som en sadan struktur generellt medfor for
organisationer.
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