Q CANCERFONDEN

Till Socialdepartementet

Stockholm den 12 mars 2025

Remissyttrande avseende Battre
tillsammans - forslag till en uppdaterad
nationell cancerstrategi

Diarienummer: S2024/02100

Inledning

Cancerfonden vill bérja med att tacka fér méjligheten inkomma med vara synpunkter pé
forslaget till en uppdaterad nationell cancerstrategi.

Cancerfondens vision ar att besegra cancer. Vi vill se ett samhdlle dar farre drabbas och
fler botas eller kan leva ett Iangt liv med god livskvalitet. Var malsattning fér Sverige ar
tydlig - 2030 ska de paverkbara cancerfallen ha minskat med 30 procent, en tredjedel
av all cancer ska upptdckas i ett tidigare stadium, 80 procent ska dverleva sin
cancerdiagnos och alla som lever med och efter en cancerdiagnos ska kunna leva med
god livskvalitet.

Utvecklingen inom canceromradet ar bade hoppfull och oroande pé samma gang.
Cancer ar en sjukdom som fler och fler drabbas av. Samtidigt 6verlever allt fler tack vare
forskningens framsteg. Det betyder att médnga kommer att leva lIange med eller efter en
cancerdiagnos. | Sverige far drygt 70 OO0 personer cancer darligen och idag dar det

600 000 personer som antingen lever med, eller har haft cancer. Runt varje
cancerdrabbad finns ocksé manga gdnger narstdende som ocksda paverkas. En av tre
kommer att fé@ en cancerdiagnos i sitt liv och valdigt manga kommer att vara narstéende
till nGgon som har eller har haft cancer.

Med anledning av detta behéver Sverige en handlingskraftig och visionar cancerstrategi
som pekar ut den langsiktiga fardriktningen.

Cancerfondens 6vergripande synpunkter

1 Cancerfonden ser positivt pa forslaget till uppdaterad nationell cancerstrategi.
Strategin har patienten i fokus och adresserar hela cancerkedjan. Fran hur cancer
kan férebyggas och upptéckas tidigt till hur de som drabbas av cancer kan fa en
sd god vard och bra livskvalitet som méjligt.

f Utredningen innehadller en valformulerad nuldges- och omvéarldsanalys som
beskriver radande utmaningar, men det behévs annu tydligare siffersatta mal
samt visioner. | en varld som standigt férandras maste strategin ta hojd fér de
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utmaningar vi star infér, men ocksé& de méjligheter och framsteg som
morgondagens forskning och cancervard rymmer. | sin nuvarande form pdminner
forslaget i stor del om en handlingsplan, snarare @n en strategi. Utan
tidsbestdmda och kvantifierbara mal blir ocksé strategin svar att félja upp, vilket
riskerar att genomslaget pa vissa hdll inte blir lika bra som 6nskat.

| forslaget lyfts behovet av ett samlat arbete inom canceromrédet de kommande
aren och att flera delar av samhadallet har en roll i detta viktiga arbete. Det ar nagot
som Cancerfonden anser ar sarskilt viktigt d& var vision ar ett samhdlle dar farre
drabbas, fler botas och eller kan leva ett langt liv med god livskvalitet. For att n&
dit behover hela samhadallet vidta atgarder och jobba mot gemensamma madl. Den
offentliga sektorn, naringslivet, civilsamhdallet, akademi, arbetsgivare och andra
aktorer har alla en viktig roll att spela.

Det ar positivt att det ar ett 6kat fokus pé jamlikhet i cancerstrategin. Det ar
avgorande for att alla patienter ska ha samma méjligheter till tidig diagnostik,
effektiv behandling och uppféljning, utan omotiverade skillnader - ndgot som i sin
tur leder till battre halsa, 6kad dverlevnad och battre livskvalitet men dven vinster
for samhadallet i stort ndr det till exempel galler ekonomiska besparingar.

For att 6ka jamlikheten inom canceromradet behovs ett 6kat nationellt
ansvarstagande och samordning. Bland annat genom ett nationellt centrum for
cancerscreening, tydligare mal kopplat till kliniska studier, nationell infrastruktur
for halsodata samt inrdttandet av ett nationellt kunskapscentrum for palliativ vard.
Genom att satsa pa forskning i ndra samarbete med hdalso- och sjukvérden samt
en stark life science-sektor kan nya metoder och behandlingar snabbare komma
patienter till del. Vi ser att Sverige ska vara ett ledande land inom life science och
kliniska prévningar i Europa. For att né dit krdvs dock ambitiésare mal, satsningar
pad forskningsinfrastruktur, internationella samarbeten och en tydlig strategi for att
snabbare omsatta forskning till patientnytta. Har har cancerstrategin potential att
bli @nnu battre genom att héja ambitionen ytterligare och satsa mer pé att
snabbare omsatta forskning till patientnytta.

Civilsamhdllet har en central roll i arbetet med life science i Sverige och bér darfér
synliggoras pa ett tydligare satt, bade i life science-strategin, men ocksd i
uppdateringen av cancerstrategin.

For narvarande finns det ett flertal nationella initiativ och strategier i Sverige som
behandlar viktiga fragor inom forskning, life science, kliniska prévningar och
precisionsmedicin, vilket gor att ansvarsfrdgorna uppfattas som alltmer komplexa
och otydliga. Bland dessa aterfinns utéver férslaget till uppdaterad
cancerstrategin till exempel forskningspropositionen, Vardansvarskommittén och
den nationella strategin for life science. Har ser Cancerfonden en risk for stupror
och brist pd sammanhallning. Darfér behdver det bli tydligare vem som har det
sammanhdllande ansvaret for dessa fragor.

Utredningen saknar en analys av hur olika kriser som till exempel pandemier och
konflikter kan komma att paverka cancervarden och cancerpatienters mojligheter
till en god hdlsa. Det kan handla om péaverkan pé infrastruktur, férsérjningskedjor
for lakemedel och medicinteknik, kommunikationssystem samt personal. Vid en
kris maste sjukvarden kunna hantera bade en 6kad volym av patienter och
samtidigt uppratthalla kontinuitet i behandlingen fér cancerpatienter. Den
uppdaterade cancerstrategin behdver darfér adressera vad Sverige behdver géra
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for att starka var motstandskraft fér att sdkra en god cancervard dven i handelse
av en kris.

Forslaget till malstruktur

Tydliga och ambitiésa visioner som skapar gemensamma riktningar, driver innovation
och motiverar olika samhdallsaktérer att strava at samma hdll ar viktiga férutsattningar for
en framatriktad och handlingskraftig cancerstrategi. Om detta saknas finns en risk fér
kortsiktigt tankande och fragmenterade insatser, vilket i sin tur kan hdmma utvecklingen
av langsiktighet, nytankande och kreativa l6sningar pd morgondagens utmaningar inom
canceromradet.

For att lyckas behdver darfér den uppdaterade cancerstrategin innehalla matbara och
tydliga mal fér hela cancerkedjan som féljs upp genom konkreta indikatorer dar EU:s
cancerplan ar ett mycket gott foredome. Med konkreta, matbara och tidsbestdmda mal
kan man regelbundet analysera utvecklingen och justera insatser vid behov. Detta starker
dven trovardigheten for cancerstrategins implementering samtidigt som det motiverar
och engagerar olika samhallsaktérer att mobilisera och gemensamt jobba mot samma
mal.

Som ndmns i inledningen har Cancerfonden satt upp tydliga mal fér Sverige 2030. Dessa
mal skulle den uppdaterade cancerstrategin med férdel kunna inspireras av. Aven
Storbritannien har exempel pa tidsatta och méatbara mal, sdsom att SS 000 fler
manniskor varje ar ska 6verleva cancer eller att 75 procent av alla som drabbas av
cancer ska f& en diagnos i ett tidigare skede. Bada malen dr satta till 2028.

évergripande mal

Cancerfonden ar positiv till inriktningen i de tre évergripande malen. Vi vet idag att tidiga
insatser for att etablera hdlsosamma levnadsvanor har stor effekt pé langsiktigt
vdlméende. Genom att framja goda levnadsvanor fér barn och unga kan risken for
allvarliga sjukdomar i vuxen alder minskas. Forskning visar att tidig upptackt av cancer
innebdr en stérre chans till dverlevnad. For patienten 6kar dessutom sannolikheten for en
kortare, skonsammare och mer effektiv behandling. Det far ocksa positiva konsekvenser
for vardens resurser och kan aven bidra till minskade vardkostnader. Tack vare
forskningens framsteg dverlever fler en cancerdiagnos idag vilket betyder att manga fler
kommer att leva lange med eller efter en cancerdiagnos. Det &r positivt men det kommer
dven att stdlla krav pd varden och samhdllet i stort. Att livskvalitet och individanpassat
stod lyfts fram som prioriterat i utredningen, genom att vara ett 6vergripande madl, ar
valkommet.

Malomraden

Foér att cancerstrategin ska verka som ett effektivt styrmedel och en nyckelfaktor for att
minska antalet som drabbas av cancer, 6ka éverlevnaden och férbattra livskvaliteten
kravs fokus pa langsiktigt hdllbara strukturer, en grund fér langsiktigt utvecklingsarbete
samt att den svenska strategin tydligt ligger i linje med EU:s cancerplan. Cancerfonden ar
darfor positiv till de fyra féreslagna malomréadena.
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Vikten av personcentrering och jamlikhet inom canceromrédet gar inte att underskatta
for att sakerstdlla alla individers méjlighet till vard, hdlsa och livskvalitet oavsett bakgrund
eller socioekonomisk status. Likasa ar det helt avgérande med en valfungerande
forskningsinfrastruktur som bade majliggér snabbare implementering av forskning i
halso- och sjukvarden, men ocksé attraherar forskare och ndringsliv att bedriva kliniska
studier i Sverige. For att méta dessa utmaningar behévs dven en starkare och tydligare
nationell styrning, exempelvis inom cancerscreening och regionala krav pa
genomférande av klinisk forskning. Darfér maste aven samverkan mellan stat och
regioner stdrkas, med patientens behov som utgadngspunkt.

3. Forebygga cancer

Cirka 16 000 cancerfall per ar kan kopplas till vara levnadsvanor. Rékning,
alkoholkonsumtion, matvanor, évervikt, fysisk inaktivitet, infektioner och solexponering dar
alla riskfaktorer for cancer. Det vaxande antalet cancerfall innebar en stor utmaning for
samhdllet och véarden. Individens ansvar for att férebygga cancer kan inte éverskattas;
det kravs strukturella insatser pd samhdllsniva for att skapa férutsattningar for
halsosamma val.

Cancerfonden har tillsammans med Hjart-Lungfonden och Folkhalsomyndigheten tagit
fram ett nytt verktyg som kan simulera effekten av insatser som kan minska antal
sjukdomsfall, vardkostnader och dédlighet. Exempelvis om alla i den vuxna befolkningen
skulle ata enligt de nordiska naringsrekommendationerna skulle det kunna innebdra en
minskning med omkring 107 000 pagéende sjukdomsfall i cancer och hjart-karlsjukdom
ar 2060, jamfért med om dagens kostvanor behalls.

Sverige har fortfarande stora utmaningar inom tobaksomradet, bade nar det kommer till
rékning och nya tobaks- och nikotinprodukter. Trots en minskning av daglig rékning finns
stora skillnader mellan socioekonomiska grupper. Det leder till ungefdr tre génger sa
mdnga cancerfall kopplade till rékning hos personer med kort utbildning jamfért med
personer med lang utbildning. Idag ar det 21 procent av gymnasieleverna i arskurs 2 som
roker dagligen, nastan dagligen eller ibland. Enligt Folkhdlsomyndighetens senaste data
av befolkningens totala rékvanor syns dessutom en bruten trend dar rékningen inte
langre minskar.

Samtidigt ar det en alarmerande 6kning av bruket av nya tobaks- och nikotinprodukter.
Okning av snus drivs néstan helt av unga kvinnor, sérskilt den daglig anvandningen.
Mellan 2010 och 2024 har andelen 6kat fran 4,5 procent till 17,6 procent vilket Gr en
relativ 6kning pd& 298 procent. Vi ser ocksé att bruket av icke-medicinska
nikotinprodukter kraftigt 6kar, framst bland unga. Det ar alltsd inte primart mangariga
rokare som anvander de nya produkterna, utan personer som inte tidigare varit rokare.
Minskad tillgdnglighet och efterfragan pa tobaks- och nikotinprodukter 6kar skyddet for
att barn och unga inte ska bérja réka senare i livet.

Matmiljon i Sverige behdver ocksa forbattras fér att minska riskfaktorer som
ohdlsosamma matvanor, évervikt och obesitas. D& krdvs strukturella atgarder for att
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férandra beteenden och skapa hdlsosamma val. Endast vart tionde barn ater enligt
kostraden och vart fjarde barn i lagstadiedldern lever med dvervikt eller obesitas.
Samtidigt bedémer WHO att obesitas kan komma att g& om rékning som den stérsta
paverkbara riskfaktorn fér cancer. For att forbattra vara matvanor och férebygga bade
obesitas och cancer behdvs insatser p&d samhadallsniva som skapar en mer halsosam
matmiljé. Pris, utbud och marknadsféring @r négra av de faktorer som styr véra matval.

Cancerfondens medskick

1 Det ar valkomnande att utredningen har tydliggjort vikten av att fokusera och
prioritera preventionsomradet och att férslaget innehdller flera konkreta exempel
pd hdlsoframjande insatser och policy som skapar battre forutsattningar fér detta.

f  Utredningen hanvisar till att ett mal i EU:s cancerplan &r att uppnd en "tobaksfri
generation till 2040, dar mindre Gn fem procent av befolkningen anvénder tobak”.
Internationella organisationer som WHO betonar att mélsattningen bor vara att
minska all tobaksanvéndning, inte enbart rokning, eftersom Gven rokfria
tobaksprodukter kan ha negativa medicinska och sociala konsekvenser.
Problemet ar att tobaksanvdndning i forslaget reduceras till enbart
cigarettanvandning.

f Utredningen beskriver dven regeringens férslag i budgetpropositionen fér 2025
om att justera det 6vergripande malet fér tobakspolitiken. | stdllet fér att minska
tobaksbruket foreslar regeringen ett mal om minskade medicinska och sociala
skador orsakade av tobak. Detta innebar en forskjutning fran det langsiktiga malet
om en tobaksfri generation och star i direkt kontrast till EU:s cancerplan och
WHQO:s strategi, som tydligt syftar till att minska all tobaksanvandning for att uppné
en hdlsosammare befolkning.

1 Precis som utredningen konstaterar ar ohdlsosamma matvanor tillsammans med
Svervikt och obesitas riskfaktorer som orsakar tusentals cancerfall varje ar. Enligt
WHO berdknas 6vervikt och obesitas gé om rékning som den storsta
férebyggbara orsaken till cancer. Att Gta ohalsosamt har aldrig varit sé enkelt som
det d@r idag. Men att bryta ett invant monster ar lattare sagt an gjort och idag
Idmnas alltfor stor del av ansvaret till varje enskild individ. Individen kan géra
mycket, men inte allt. Tillgdnglighet, pris, socioekonomi och sociala normer ar
ndgra av de faktorer som paverkar vara val. Fér att vanda utvecklingen krévs
insatser pd alla nivéer - frdn marknadsféringsrestriktioner och ekonomiska
styrmedel till samhadallsplanering som bidrar till 6kad rérelse for alla. Darfor ar det
positivt att utredningen lyfter flera férslag kopplat till detta.

1 Vi stdller oss fragande till varfér det framstdlls som att mekanismerna bakom
koppling mellan cancer och alkohol inte dr klarlagda. Enligt IARC och den
Europeiskakodexen fér cancer finns det flera anledningar till varfér alkohol
orsakar cancer. Bland annat att alkohol (etanol) omvandlas i vara kroppar till ett
dmne som kallas acetylaldehyd. Bade etanol och acetylaldehyd ar
cancerframkallande. | cancerstrategin behéver det framgéa tydligare att
mekanismerna bakom kopplingen mellan cancer och alkohol ar klarlagda och att
intag av alkohol 6kar risken fér cancer.

1 Utgdangspunkten for det forebyggande arbetet nar det kommer till alkohol maste
vara att all konsumtion dkar risken fér cancer. Kunskapen hos allmdnheten ar lag
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om att risken fér cancer 6kar redan vid lag konsumtion. Ambitionen i
cancerstrategin anser vi ska vara att 6ka kunskapen om detta hos befolkningen.

Synpunkter pa ndgra av forslagen
3.4.7 Infektioner
Vaccination mot HPV

Cancerfonden delar utredningens bedémning om att Sverige ligger i framkant vad gdller
insatser for att férebygga cancer som orsakas av HPV-infektioner. Det finns dock
kvarstdende utmaningar for att 6ka tdckningsgraden av vaccination mot HPV och
sakerstdlla att livmoderhalscancer kan utrotas s& snart som méijligt.

Utredningen lyfter vikten av att Sverige ska strdva mot nationella vaccinationsmal, men

det saknas tydliga, kvantifierade mal for HPV-vaccination. Vissa malgrupper, exempelvis
flickor med psykisk ohdlsa, har en lagre tackningsgrad for HPV-vaccination. Det behdvs
darfor fler riktade insatser for att nd dessa grupper.

En avgoérande insats for att forbygga fler fall av livmoderhalscancer och utrota sjukdomen
helt ar erbjudandet om gratis vaccination mot HPV f6r kvinnor fédda 94-99 som upphor i
juni 2025. Malet ar att na en tackningsgrad pa 70 procent och flera regioner ligger
fortfarande langt ifrén malet. Cancerstrategin behéver innehdalla en langsiktig plan av hur
arbetet med utrotningen av livmoderhalscancer samt férebyggandet av andra cancerfall
som orsakas av HPV kommer att se ut under de kommande aren.

Det finns dnnu inget nationellt och tidsbestamt mal for att reducera HPV-relaterad
cancer, trots att Folkhdlsomyndigheten rekommenderar catch up-vaccination upp till 26
ars alder. Pojkar upp till 18 ars alder, som tidigare inte erbjudits HPV-vaccin, behéver
inkluderas i en organiserad catch up-kampanj s@ snart som méjligt. Cancerfonden vill att
alla regioner ska implementera catch up for fler (det vill sdga kvinnor och méan till och
med 26 ars alder) och satta siffersatta mal for tdckningsgraden.

Vaccination mot HBY

Sverige har en fungerande strategi for hepatit B-vaccination utanfér
barnvaccinationsprogrammet, vilket utgér en bra grund fér vidare utveckling. Genom att
inkludera hepatit B i barnvaccinationsprogrammet kan Sverige sdkerstalla en
tackningsgrad dver 95 procent och minska risken for hepatit B-associerad levercancer.
Regionerna har dessutom majlighet att genomféra riktade insatser for att vaccinera
riskgrupper och ddarmed minska spridningen av hepatit B och férebygga levercancer.
Cancerfonden anser darmed att det behovs en tydligare strategi fér att vaccinera
riskgrupper mot hepatit B, i syfte att férebygga levercancer.

3.5.1 Samordnat hélsoframjande och forebyggande arbete med fortydligat ansvar.
Utredningens férslag:
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1 Folkhalsomyndigheten bor, tillsammans med den féreslagna
samverkansfunktionen, ges i uppdrag att ta fram en handlingsplan som definierar
de viktigaste insatserna for att férebygga icke-smittsamma sjukdomar.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag och ar sarskilt positiva till att det omfattar
icke-smittsamma sjukdomar i stort. Ett strategiskt, forebyggande och hdlsoframjande
arbete kan minska férekomsten av icke-smittsamma sjukdomar och bidra till ett friskare
samhadlle. En bred strategisk samverkan mellan olika aktérer ar helt central for att skapa
ett halsoframjande samhadlle.

3.5.2 Prioriterade forebyggande insatser.
Utredningens bedémning:

1 Regeringen bér 6vervaga att genomféra nédvandiga kvarstédende utredningar for
att ta beslut om sa@nkt mervdrdesskatt pa frukt och grénsaker samt utreda hojd
skatt eller producentavgift pa dryck med tillsatt socker.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning. Ekonomiska styrmedel sGsom
producentavgift pd sockersétad dryck @r ett av de policyforslag som har starkast evidens
for att minska 6vervikt och obesitas hos barn och bér darfor inféras.

Utredningens férslag:

1 Regeringen foreslas ge Folkhdlsomyndigheten i uppdrag att sammanstdlla
evidensbaserade insatser som kan anvandas i det hdlsoframjande och
forebyggande arbetet for att 6ka jamlikheten i halsa.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag och vill i och med det lyfta fram att det
kravs en helhetsstrategi for att skapa forutsattningar for halsosamma levnadsvanor och
langsiktigt halsoframjande arbete. Investeringar i samhdllsinsatser och politiska
styrmedel krdvs for att skapa miljéer dar det halsosamma valet blir det enkla valet.

4. Screening och kontrollprogram vid 6kad cancerrisk

For att fler ska 6verleva cancer dr det viktigt att alla som ska delta nds av de nationella
screeningprogrammen. ldag finns det stora skillnader i deltagande bdde inom och mellan
regioner samt mellan olika grupper i samhadllet. 1 av S kvinnor saknas i mammografin,
samma siffra gdller for livmoderhalscancerscreeningen. Ungefar 1 av 3 saknas i
tarmcancerscreeningen. Deltagandet paverkas i manga fall av utbildning- och
inkomstnivan. Det ar dven viktigt att nya screeningprogram implementeras nar det
behovs for att fler ska kunna éverleva en cancerdiagnos.

Cancerfonden har tagit fram en guide riktad till regionerna med verktyg for att bland
annat 6ka deltagandet i cancerscreeningen, men ocksé catch-up-vaccination mot HPV'.
Den konstaterar att det bade behévs 6vergripande och riktade insatser gentemot olika

1 Guide till regioned Radda liv, 6ka deltagandet | Cancerfonden
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grupper for att sdnka trésklarna och 6ka deltagandet i cancerscreeningen. Néagra
grupper som identifierats ar utlandsfédda kvinnor i socioekonomiska utsatta omraden,
personer med funktionsnedsdattningar, boende i glesbygd, personer med psykiatriska
tillstand och langtidsuteblivare.

Man soker vard i langre utstrackning @n kvinnor, ndgot som ocksa ar ett
jamlikhetsproblem. En ny kartldggning fran Cancerfonden visar att skillnaderna ar sarskilt
stora bland vissa grupper av man, till exempel man som lever utan partner och mén med
kortare utbildning. Mdn ar generellt samre pa att uppmarksamma och séka vard vid
tidiga cancersymptom, vilket leder till att cancern upptdcks i ett senare skede och
ddrmed blir svarare att behandla och bota.

Cancerfondens medskick

1 Fokuset pa ett hégt och jamlikt screeningdeltagande i utredningen ar positivt och
det finns behov av atgdrder for att hoja det totala deltagandet, men dven atgarder
som sdarskilt riktar sig mot grupper som deltar i lagre utstrackning.

1 Det finns behov av tydligare och hogre nationella ambitioner, en starkare statlig
styrning och samordning, férbattrad uppfoljning samt ett battre statligt stéd for att
sakerstdlla att screeningprogrammen verkligen nér alla i malgrupper i hela landet.

1 Uppskattningsvis 70 procent av alla patienter som fér en cancerdiagnos har haft
sin forsta vardkontakt med primdarvarden. Personer med lagre socioekonomisk
status soker generellt vard i ett senare skede, riskerar i hogre utstrackning behéva
vdnta lang tid pa remiss till specialistvard och far generellt ett sémre bemétande i
varden.

1 Omstallningen till god och néara vard maste darfér bli verklighet och tidig upptdckt
av cancer maste lyftas fram i utvecklingen av primarvarden. Med en val
fungerande primdrvard, med god kontinuitet, tillrécklig bemanning och
kompetensférsérjning 6kar chanserna att tidigt upptdcka fler
cancersjukdomar. Nuvarande férslag pa mdl i strategin ar emellertid inte
tillrackligt.

Synpunkter pa ndgra av forslagen
4.7.1 Jamlik tillgang till cancerscreening i hela landet
Utredningens férslag:

1 Regeringen féresl@s ge Socialstyrelsen i uppdrag att férstarka och utveckla sin
process fér rekommendationer inom screeningomrddet, sa att
rekommendationerna I6pande anpassas till ny evidens. Uppdraget bor dven
omfatta en systematisk uppféljning av implementeringen av rekommendationerna
och vardprogrammen per region och befolkningsgrupp.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag och anser dven att resultaten av dessa
analyser bér redovisas offentligt arligen och presenteras pa ett tydligt och lattillgangligt
satt for bade allmdnhet, beslutsfattare och de som arbetar med screeningprogrammen.
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Q CANCERFONDEN

Utredningens férslag

1 Regeringen féreslds ge Cancercentrum i uppdrag att fortsatta utveckla nationella
kallelsekanslier for alla screeningprogram.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag men vill gérna gé langre. Kallelserna ar en
viktig del av screeningverksamheten, men en stérre del skulle kunna centraliseras for att
6ka effekterna pd jamlikheten. Cancerfonden ser framfor sig att ett nationellt centrum
kan ansvara for kallelsehantering, utveckling av implementeringsplaner fér nya
screeningprogram, informationsspridning och radgivning samt uppféljning av
screeningprogrammen. Konstruktionen skulle pdminna om det nationella
donationscentrumet pd Socialstyrelsen som ar ett sarskilt organ med ett nationellt
samordningsuppdrag. Ett sddant centrum skulle vara méjligt att uppratta utan att ett
beslut om ett eventuellt statligt huvudmannaskap 6ver hdlso- och sjukvarden skulle
behéva tas.

Forberedelsen fér implementeringen av nya rekommenderade screeningprogram ar
forslagsvis en verksamhet som ldmpar sig val for 6kad nationell styrning. Inférandet av
tarmcancerscreeningen, ddr det ser ut att ta tolv ar frdn rekommendation till att det ar
infort i samtliga regioner, dr ett talande exempel.

4.7.2 Hogt och jamlikt deltagande i screening
Utredningens férslag:

1 Regeringen foresla@s ge Socialstyrelsen i uppdrag att, samarbete med
Cancercentrum, sakra att evidensbaserade metoder for att nd
underrepresenterade grupper finns med i myndighetens
screeningrekommendationer samt i andra relevanta nationella kunskapsstod.

Cancerfonden tillstyrker utredningens forslag. Att sakerstalla ett hogt och jamlikt
deltagande ar viktigt. Ojamlikheter marks genom hela vardkedjan relaterad till
cancerscreening, frdn erbjudandet om screening, det faktiska genomférandet, till
uppféljningen efterat. Se tidigare formulering angdende Cancerfondens guide och
identifierade grupper som deltar i ldgre utstréckning.

S. Personcentrering

Att drabbas av cancer &r fér ménga synonymt med att hela livet vénds upp och ned.
Darfor ar det helt avgérande att patienten far vara delaktig frédn dag ett. Genom att forsta
patientens livshistoria och perspektiv moéjliggér man ocksa fér en 6kad delaktighet i
varden, vilket i sin tur ar en férutsattning for personcentrering. En vard som tar hansyn till
hela personen, inte bara sjukdomen, kan leda till férbattrade hdlsoutfall och varje patient
kan bemétas som en unik individ.

Alla personer som drabbas av cancer behoéver darfor ges méjlighet att vara delaktiga i
beslut kring sin egen vard. Sverige har dock fortsatt svagare resultat dn andra lander vad
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Q CANCERFONDEN

gdller kontinuitet och personcentrering. Fa patienter i Sverige har en fast lakarkontakt
och manga patienter kdnner sig inte involverade i vardens beslut. PG samma satt
upplever en stor andel patienter att vardpersonal inte kanner till deras sjukdomshistoriq,
vilket férsvarar kontinuiteten och personcentreringen inom varden. Det ar darfér viktigt
att dven patienter som énskar och har behov av det far tillgang till en fast vardkontakt.

Cancerfondens medskick

1

Alla cancerpatienter behdver erbjudas en namngiven kontaktsjukskoterska fran
och med diagnosbeskedet. | nulaget finns det en nationell uppdragsbeskrivning
men inga krav pda formell eller reell kompetens hos kontaktsjukskoterskor.
Forslagsvis inférs en nationell kompetensbeskrivning (skapad av Sjukskéterskor i
cancervard) for att sdkerstdlla att alla patienter far jamlik tillgang till ratt
kompetens.

Statistik om tillgang till kontaktsjukskoterska vittnar om att det dels finns stora
skillnader, dels att det inte verkar finnas tillrGekligt god tillgang. Genom
Cancerfondens Cancerlinje, dit drabbade eller narstadende kan ringa for att fa rad
och samtalsstéd, blir det tydligt att médnga drabbade inte kan né eller komma i
kontakt med sin kontaktsjukskoterska. Detta medfér ojamlikhet och kan Gven
paverka rehabilitering och uppféljning. | flera nationella kvalitetsregister ar
tillgangen till namngiven kontaktsjukskéterska en kvalitetsindikator. Foérslaget ar
att det infors i samtliga register for cancersjukdomar for att kunna lokalisera och
folja tillgang 6ver tid och mellan enheter.

De instrument som finns for att skatta halsolitteracitet behéver anvandas. Att
identifiera personer med lag halsolitteracitet ar angelaget for att minska risken for
ojamlikhet och kunna rikta sarskilda insatser. Internationella riktlinjer och
information kring survivorship kan vara angelagna och anvandbara. RCC bor fa i
uppdrag att inventera, anpassa och implementera dessa.

| utredningen beskrivs delat beslutsfattande som nagot valbart eller ett tillval som
kan goras. Det delade beslutsfattandet ar en férutsattning for personcentrerad
vard och ar darmed inte ett alternativ som kan valjas bort, om inte patienten valjer
att helt 6verlata beslut at professionen.

Det ar centralt att insamlade patientrapporterade matt kan anvéndas saval for
planering och genomférande av den enskilde patientens vard som
verksamhetsutveckling och forskning. Det dligger ett stort ansvar for vardens
professioner att tillvarata inrapporterade data och vidta behovsanpassade,
evidensbaserade atgdrder samt anvdnda dessa i kliniskt arbete liksom férbattring
och utveckling. Det behéver dven finnas avsatta resurser for detta arbete saval
som tillgéng till data. Forskning visar tydligt stora vinster med att anvanda PROM
for den enskilde patienten saval pé évergripande niva.

Synpunkter pa ndgra av forslagen

5.5.1 Forstdrkt patientdelaktighet och patientmedverkan

Utredningens férslag:

Cancerfonden, 101 55 Stockholm | Beséksadress: David Bagares gata S | Telefon 010 - 199 10 10
Organisationsnr. 802005-3370 | Plusgiro: 90 1986-0 | Bankgiro: 901-9514 | cancerfonden.se



Q CANCERFONDEN

1 Regeringen féresl@s ge Cancercentrum i uppdrag att vidareutveckla Min Vardplan
till en individuell behandlings- och uppféljningsplan.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag och sarskilt ambitionen att 6ka
patientmedverkan, vilket i sin tur minskar risken att patienter faller mellan stolarna.
Arbetet med implementeringen av Min Vardplan i alla regioner behéver accelerera for att
sakerstalla att denna tillampas pé ett satt som starker patientens delaktighet. | detta
arbete behévs omfattande utbildningsinsatser av halso- och sjukvardspersonal i hur och
varfér Min Véardplan ska anvéndas och omséttas for att kunna anvéinda dess kapacitet il
fullo s& som avsett. Aven hér vittnar méanga drabbade om att deras vérdplan tillampas
godtyckligt.

6. Tillgénglighet

Idag 6verlever 7 av 10 en cancerdiagnos. Att 6verlevnaden har 6kat de senaste dren
beror pa forskningens framsteg, tidig upptdckt och utvecklingen av effektivare
behandlingar. Men fler behéver 6verleva och déa behévs det krafttag for en mer tillganglig
cancervard, battre kontinuitet, forbattrad tillgang till lskemedel och en jamlik
implementering av precisionsmedicin 6ver hela landet.

Alla personer som drabbas av cancer ska ha tillgang till en god och jamlik vard. Men
Sverige dr idag inte ett jamlikt land nar det gdller vard och behandling av personer som
drabbas av cancer. Det finns omotiverade skillnader mellan regioner, mellan
socioekonomiska grupper och mellan befolkningsgrupper vad gdller tiden till behandling
samt vilken typ av behandling man far.

Cancerfondens medskick

1 Cancervarden mdste organiseras sa att omotiverade vantetider inte forekommer
och vardprogrammen mdste implementeras i alla regioner. Det behévs darfor
storre satsningar, styrning och samordning pda nationell och regional niva fér att
sakerstalla att alla far samma chans till basta resultat.

1 Det finns behov av mal for att 6ka jamlikheten inom de standardiserade
vardfoérloppen (SVF), bade mellan regioner och grupper. Endast 40 procent av
patienterna genomférde SVF inom den angivna ledtiden. Andelen varierade
mellan regionerna, ddar den lagsta uppmatta andelen var 29 procent och den
hoégsta 49 procent. Personer som ar fodda utanfér Norden tillhér oftare gruppen
som vdntar langst pa start av behandling jamfért med personer fédda i Sverige
nar det galler bréstcancer. P& samma satt vantar kvinnor med lagre utbildning
oftare langst pd start av behandling for bréstcancer. Fér att fler ska kunna
Sverleva en cancerdiagnos behéver alla regioner nd malen for ledtiderna i
vardforloppen.

Synpunkter pa ndgra av forslagen
6.6.1 En forenklad véantetidsmodell

Utredningens férslag:
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Q CANCERFONDEN

1 Regeringen féreslas ge Cancerscentrum i uppdrag att, i samrad med
Socialstyrelsen, omformulera SVF i enlighet med utredningens bedémningar.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag. Fér Cancerfonden ar det viktigt att alla
cancerpatienter far ratt vard i ratt tid. Cancerfonden staller sig bakom malen om
patientcentrering, deltagande samt malet om att 80 procent ska pabdérja behandling
efter senast 21 dagar efter beslut om behandling. Det ar tydligt att utredningens ambition
dar att 6ka jamlikheten och korta vdantetiden fér de patienter som idag far vanta orimligt
ldnge pda en behandling. Det ar viktigt att komma ihag att just den har tiden, mellan
besked och behandlingsstart, ofta beskrivs som den absolut varsta tiden for en patient.
Osdkerheten och ddrmed det psykiska lidandet ar stort. Darfor ar det viktigt med atgarder
for att korta den vantetiden fér fler patienter.

Cancerfonden gér ingen bedémning kring rimligheten i att ange just 21 dagar frén beslut

till behandling, men forutsatter sa klart att behandling pabérjas tidigare i de fall dar det ar
mojligt. Man ska dock komma ihag att fér ménga patienter ar vantetiden idag kortare dn
21 dagar. Cancerfonden forutsatter att vantetiden alltid halls sa kort som méjligt i enlighet
med god ldkarsed, och att ingen patient far vanta i onédan pa behandlingsstart pa grund
av de hdr justeringarna i SvF.

6.6.2 Insatser for att stdrka tillgéngligheten i cancervarden
Utredningens férslag:
1 Regeringen foresla@s ge Socialstyrelsen i uppdrag att, inom ramen fér arbetet med
att folja upp och starka tillgangligheten inom hdlso- och sjukvarden, kvartalsvis
publicera nationella och regionala data 6ver de ovan specificerade ledtiderna i

cancervdarden, baserat pd automatiserade rapporter fradn patientregistret.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag och vill understryka att detta ar mycket
rimligt for bade partier i mél samt att andra intressenter har méjlighet till transparens.

Utredningens férslag:

1 Regeringen rekommenderas att omdirigera statsbidragen for SVF till
mdaluppfyllelse avseende ledtiden frdn behandlingsbeslut till behandlingsstart.

Cancerfonden tillstyrker utredningens forslag. Det viktiga for patienten ar tiden till
behandling. Malet om inkludering har varit viktigt, men har med tiden spelat ut sin roll.

7. Diagnostik och behandling

Over hélften av alla som drabbas av cancer &r beroende av stralbehandling i négon form.
Sa sent som vid millennieskiftet var svensk stralbehandling fortfarande bland de ledande i
Europa - mycket tack vare en fungerande samverkan mellan vard, forskning,
myndigheter och naringsliv. Dar ar vi inte idag.
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Sverige har pd relativt kort tid tappat mark och flera rapporter under 2000-talet har
varnat for konsekvenserna av kompetensbrist, minskande forskningsaktiviteter pa
omrddet och tillgéng till utrustning inom strélbehandling. Trots att utvecklingen av ny
teknik och nya stralbehandlingar har accelererat under de senaste éren tenderar
implementering av nya behandlingsmetoder i Sverige att bli ldngsammare i férhallande
till andra nordiska lander. Det finns ddrmed en risk att svenska cancerpatienter inte far
tillgang till den basta stralbehandlingen. Kompetensbristen inom stralbehandling kopplad
till en samre tillgéng till utrustning gor att patienterna péaverkas direkt genom langre
vantetider.

Det ar viktigt att lyfta fram lakemedelsindustrins och néringslivets roll i utvecklingen av
nya behandlingar och lakemedel. Darfor ar det viktigt att driva pd for att fa fler féretag att
genomféra sina kliniska prévningar i Sverige, ndgot som i sin tur fradmjar patienternas
tillgéng till nya behandlingar och lakemedel. For att fullt ut dra nytta av detta krdvs
snabbare implementering av forskningsresultat i v@rden, sa att nya behandlingar och
metoder snabbare kan komma patienterna till gagn. Den nationella strategin for life
science betonar vikten av att integrera forskning och innovation i varden for att starka
Sveriges position som life science-nation, ndgot som ocks@ cancerstrategin mdste géra.

Cancerfondens medskick

1 Det behovs ytterligare atgarder pé nationell och regional nivé for att sakerstalla
att alla cancerpatienter i behov av strélbehandling ska garanteras tillgéng till den
senaste teknologiska och metodologiska utvecklingen. Det ar positivt att
utredningen féreslar atgarder pd nationell nivd och har identifierat strélbehandling
som en riktad forskningsinsats samtidigt som vi ocksa ser ett behov av stérre
ansvarstagande pa regionniva.

1 Regionerna behéva 6ka tillgangligheten och korta vantetiderna till
stralbehandlingen genom 6kade 6ppettider (om patienterna behéver vanta langre
an tva veckor). Det ar aven viktigt att de kvalitetssakrar omvardnaden i
stralbehandlingsprocessen genom till exempel tillracklig tillgang till resurseffektiv
vard, patienthotell samt transporter, hantering av ohdlsa och tydligare och jamlik
information om processen till patienter och narstédende.

1 Inférandet och uppféljningen av nya ladkemedel maste utvecklas for ett effektivare
och sdkrare inférande. Idag dr det svart att félja upp anvéndningen och
forskrivningen av lakemedel. Det saknas tillracklig information pa nationell nivé for
att beskriva hur Iakemedel anvands i varden for att t.ex. behandla cancerpatienter
i slutenvarden. Nationell digital infrastruktur som majliggér tillgangen till
sekunddrdata 6ver lakemedelsanvdndning i syfte att kunna félja upp
anvandningen och férskrivningen av ldkemedel 6ver landet behovs.

Synpunkter pa ndgra av forslagen
7.13.1 En jamlik tillgang till diagnostik och behandling av hég kvalitet
Utredningens férslag:
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1 Regeringen féreslas tillsatta en utredning for att goéra en 6versyn av Sveriges
system for utvdrdering och inférande av nya lakemedel fér en modern och effektiv
|lakemedelsprocess som beaktar nya finansieringsmodeller samt méjlighet till
program for tidig tillgang.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag. Cancerfonden delar utredningens slutsats
att det finns behov av en mer sammanhallen nationell styrning och en stark nationell
forhandlingsfunktion nar det galler cancerldkemedel da det svenska systemet for
introduktion av rekvisitionslakemedel dessvdrre kan bidra till en ojamlik implementering,
och att inférandet av Iadkemedel inte sker optimalt i férhallande till patienternas behov.
Regionernas har med dagens system olika férutsattningar att hantera kostnaderna for
cancerlakemedlen. Vi tror ocksd att férslaget skulle kunna 6ka transparensen, vilken idag
dr ratt lag.

8. Precisionsmedicin

Analys av tumérers genetiska profil ar en allt viktigare del av cancerdiagnostiken och
tumorens genetik kan ha stor betydelse for riskbedémningar och behandlingsval. Det
finns idag manga nya skraddarsydda behandlingar som ar anpassade till speciella
mutationer. Precisionsmedicin ger méjlighet att erbjuda fler riktade behandlingar som
kan bidra till att fler dverlever en cancerdiagnos och far en mer effektiv behandling med
mindre biverkningar.

Cancerfondens medskick

1 Det d@r en nationell uppgift att se till att tillgang till modern diagnostik finns for alla
patienter i hela landet och en malsattning ska vara att alla patienter dar genetisk
diagnostik kan vagleda behandlingen ska erbjudas detta. Utredningen skulle
darfér kunna vara mer ambitios i sina formuleringar ndr det gdller andelen
patienter som bér erbjudas helgenomsekvensering och precisionsmedicin.

1 Utredningens har gjort en bra bedémning om vilka férutsattningar som behover
finnas pa plats for att framja tillgéngen till precisionsmedicin och sdkerstdlla
integrationen mellan precisionsdiagnostik och precisionsmedicin. Trots att
genetisk sekvensering har 6kat under de senaste d&ren utnyttjas
precisionsmedicinens potential inte fullt ut fér alla patienter. Det ar till exempel
helt avgérande att genetisk testning leder till ett faktiskt erbjudande om
skraddarsydd behandling fér patienter.

1 For att sdkerstalla en jamlik implementering av precisionsmedicin 6ver landet
kravs det sdrskilda resurser och kompetenser. Vi tillstyrker darfor forslaget om att
regionerna bor sakra kompetensforsérjning och kompetensutveckling men
efterlyser mer nationell styrning.

1 Det finns behov av ytterligare insatser for att framja kliniska prévningar inom
precisionsmedicin. Har kan forskningsfinansidrer som Cancerfonden spela en
viktig roll genom att bade framja kliniska prévningar och implementering av
precisionsmedicin i varden.

Synpunkter pa ndgra av forslagen

8.10.1 Nationell infrastruktur for precisionsdiagnostik
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Utredningens bedémning:

1 Nationellt programomrade fér medicinsk diagnostik bor etablera ett
precisionsdiagnostiskt natverk for strategisk samverkan dar alla regioner
medverkar.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning och vill understryka att detta ar av
yttersta vikt for en jamlik tillgang i hela landet. Dock behéver det vara tydligt ndr i tiden
detta ska vara genomfért.

8.10.3 Program for jamlikt inforande av implementeringen av precisionsmedicin
Utredningens férslag:

1 Regeringen foreslas etablera ett femarigt forséksprogram for ett samordnat och
jamlikt inférande av omfattande biomarkéranalys.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag och ar positiv till att alla regioner féreslas
ingd i en nationell infrastruktur fér precisionsdiagnostik samt att regeringen féreslas
etablera ett femdarigt férskprogram for jamlikt inférande av implementering av
precisionsmedicin, men efterfrdgar en mer langsiktig plan fér hur det samlade arbetet
med den jamlika tillgangen till precisionsdiagnostik och precisionsmedicin ska kunna
garanteras efter att det femdriga férséksprogrammet avslutas.

8.10.4 Kompetensutveckling
Utredningens bedémning:

1 Regionerna bor sGkra kompetensforsorjning och kompetensutveckling kopplad till
precisionsmedicin.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning. Alla regioner boér ta fram en strategisk
kompetensférsérjningsplan med fokus pa att rekrytera och behdlla personal med de
kompetenser som behdvs for implementeringen av precisionsmedicin. Vi ser dock ett
behov av ett 6kat nationellt ansvarstagande da detta ar en mycket stor utmaning fér
samtliga regioner och inte enbart ndr det kommer till precisionsmedicin eller
cancervarden i stort.

9. Rehabilitering och uppféljning

Omvardnad och stéd for att uppratthalla cancerpatienters livskvalitet kan ha stor
betydelse fér hur framgdngsrik behandlingen blir. Med ratt insatser kan man férhindra
stort lidande och férebygga andra vardbehov, vilket inte bara ér viktigt fér de drabbade
utan for hela samhdllet. M@nga vittnar idag om att de inte vet vilken typ av hjalp eller stéd
man har ratt till for att kunna leva ett liv med god livskvalitet.
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Aven om rehabiliteringen pé méanga sétt fungerar bra i Sverige varierar tillgangen stort
beroende p& diagnos, alder, bostadsort och vardgivare. Ett grundldggande problem att
det nationella vardprogrammet fér vuxna inte ar fullt ut implementerat i alla regioner.
Detta galler aven for det nationella vardprogrammet for langtidsuppféljning efter
barncancer.

Cancerfondens medskick

f Utredningens férslag och bedémningar kopplat till rehabilitering lyfter flera viktiga
perspektiv. Ett perspektiv som behdver betonas ytterligare ar ansvaret fér
rehabiliteringen. P& ménga stallen saknas en tydlig struktur och styrning av
rehabiliteringen, vilket riskerar att leda till en otydlig ansvarsférdelning. Med
anledning av detta sa skulle varje region behéva tydliggéra ledningsansvaret.
Samma sak gdaller samverkan mellan kommun och region. Har finns potential till
forbattring.

1 VYtterligare ett perspektiv som behover framhdvas tydligare ar hur de psykosociala
dimensionerna hos individen kan forbattras. Risken for depression och svara
psykiatriska tillstdnd samt suicid 6kar i samband med cancer. Utdver detta sa
paverkas aven det sociala livet, den sexuella halsan och fertiliteten. Det finnas
mdnga som vittnar om att dessa perspektiv gloms bort samt att det kan vara svart
att fa ratt hjalp.

10. Palliativ vard

| takt med de medicinska framstegen kommer svéra sjukdomar, daribland cancer, bli
kroniska tillsténd. Samtidigt kommer fler och fler att drabbas av cancer. Aven om allt fler
tillfrisknar efter avslutad cancerbehandling sé& ar det emellertid ménga som doér av
sjukdomen. Detta sammantaget kommer att 6ka behovet av palliativ vard. Idag ar det
dock alltfér manga som inte far tillgang till palliativ vard.

| Cancerfondsrapporten Palliativ vard? lyfts flera utmaningar och ojamlikheter inom den
palliativa varden i Sverige. Tillgangen till palliativ vard i Sverige varierar beroende pa
patientens bostadsort och typ av sjukdom. Personer med cancer har generellt battre
tillgang till palliativ vérd dn de med andra diagnoser. | ménga fall pabdérjas dven palliativ
vard for sent, vilket kan leda till onédigt lidande och férsamrad livskvalitet fér patienten.

Det saknas idag politisk styrning och sammanhallen infrastruktur fér den palliativa
varden, trots att ett stort behov finns. PG manga hall saknas Gven formell samordning
mellan kommunerna och regionerna. Aven méjligheten till kompetensutveckling och
fortbildning for vardpersonal ser valdigt olika ut.

Cancerfondens medskick
1 Den palliativa varden i sin helhet maste starkas sé att det kommer alla

patientgrupper som dar i behov av detta till gagn for det ar en foérutsattning for att
de som har behov av denna vard ska ha en sé god livskvalitet som méjligt. Darfor
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dr det positivt att utredningen lyfter fram palliativ vard i cancerstrategin och att
flera férslag i utredningen svarar upp mot de utmaningar som lyfts ovan.

7 Det bér inrdattas ett nationellt kunskapscentrum for palliativ vard,
ansvarsférdelningen mellan regioner och kommuner behéver tydliggéras, och
utbildningen och fortbildningen fér vardpersonal inom omradet behoéver
forbattras.

1 Det ar angelaget att 6ka tdckningsgraden i det svenska palliativregistret fran
nuvarande S8 procent. Hog kvalitet pd informationen som registreras i
kvalitetsregistren ar en grundférutsattning for registrens trovardighet och
anvandbarhet fér uppféljning, férbattringsarbete och forskning.

Synpunkter pa nagra av forslagen
10.11.1 En stdrkt och jamlik palliativ vard
Utredningens bedémning:

1 Den palliativa varden behéver starkas i enlighet med den héga prioritet som den
har i riksdagens riktlinjer for prioriteringar i halso- och sjukvarden.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning. Det ar sarskilt angelaget att utveckla
palliativ vard fér unga vuxna ddr det finns stora brister och ett stort lidande. Denna
population behéver laggas till i férslagen, inte enbart barn.

11. Forskning

Enbart genom forskning kan cancer besegras, och svensk cancerforskning ska vara
vdrldsledande. Det ar darfor viktigt att det skapas gynnsamma férutsattningar for
forskning i Sverige. Det handlar om utbildning av de kompetenser som kréavs fér dagens
och framtidens forskning, att sdkerstdlla en I&ngsiktig stabilitet fér den oberoende
grundforskningen och att finansiera och ansvara fér en grundldggande infrastruktur for
forskningen.

Hdlso- och sjukvardens forskningsuppdrag hamnar ofta i skuggan av uppdraget att
producera vard och behandling, vilket ar ett problem. Cancerfondsrapporten Forskning
pé kliniken: Allas och ingens ansvar® visar tydligt att forskningen inte ges tillrackligt
utrymme i v@rdens organisation, styrning och uppféljning. Tydliga och sammanhallna
processer for forskning, fran regionledning ner till verksamhetsniva saknas eller ar
bristfalliga. Sedan bérjan av 2000-talet har andelen forskarutbildade Igkare minskat med
mer dn 15 procent. Samtidigt pekar naringslivet p&d badde utmaningar och minskat intresse
for kliniska prévningar i Sverige.

Det ar avgérande fér en god cancervard att den bygger pé och tar till sig forskningens
resultat s& snart som méjligt. Positiva forskningsresultat behéver komma cancerpatienter
snabbare till del tidigt fér att 6ka chanserna till dverlevnad samt fér att de ska erbjudas
mer skonsamma behandlingar och battre forutsattningar att kunna leva val efter en
cancerdiagnos. Jamlik tillgang till nya behandlingar och metoder ar idag ingen

3 Cancerfondsrapporten Forskning 2023 | Cancerfonden

Cancerfonden, 101 55 Stockholm | Beséksadress: David Bagares gata S | Telefon 010 - 199 10 10
Organisationsnr. 802005-3370 | Plusgiro: 90 1986-0 | Bankgiro: 901-9514 | cancerfonden.se


https://www.cancerfonden.se/cancerfondsrapporten/forskning

Q CANCERFONDEN

sjalvklarhet utan vi ser snarare stora regionala skillnader. Fér en snabbare och mer jamlik
tillgéng till nya behandlingar kravs férstarkta samarbeten mellan sjukhus, vardgivare,
regioner och larosdten i hela landet samt en forskningskultur som frémjar utveckling,
evidens och introduktion av nya metoder och arbetssatt. Aven ldkemedelsindustrin och
Sveriges konkurrenskraft inom life science-sektorn spelar en viktig roll nar det gdller
tillgadngen till nya behandlingar.

Cancerfondens medskick

1 Det ar nédvandigt att den uppdaterade cancerstrategin innehdéller h6ga och
ambitiésa mal om att Sverige inte enbart ska bli battre, utan ocksa bli ett ledande
land inom life science och kliniska prévningar i Europa.

1 For att fler cancerpatienter ska erbjudas battre behandlingar och lgkemedel
mdste antalet kliniska prévningar 6ka och fler patienter ges méjlighet att delta i
kliniska studier och prévningar - oavsett var i landet patienten bor. Det bér darfor
finnas en tydlig nationell malsattning for detta. Idag dr det dock bade en utmaning
for kliniska forskare att hitta lampliga studiepatienter som det ar for intresserade
patienter att f& erbjudande om att delta i studier.

1 Genom att underlatta rekrytering, forbattra infrastrukturen och stérka samarbeten
kan vi skapa en mer effektiv och jamlik tillgang till kliniska prévningar.

1 Det dr positivt att forskningsfinansiarernas roll lyfts i strategin. P& Cancerfonden
kommer vi att fortsatta stédja forskning och implementeringen av
forskningsresultat och vill gérna samarbeta och diskutera I6sningar med andra
aktdrer som vill framja en snabbare implementering av forskningsresultat i varden.

1 Kvalitetsregister inom canceromrdadet anvdnds idag i for lag utstrackning bade
nar det galler forskning och inte minst for vardutveckling. Fér att méjliggora ett
effektivare nyttjande behoéver registren stéd for fortsatt utveckling. Registren
behéver darfér en langsiktig och stabil finansiering men med tydliga motkrav dar
automatisk inrapportering och utvecklade méjligheter att nyttja data inom
vardorganisationen fér diagnostik, forskning och vardutveckling ar centrala
funktioner.

1 Regioner, myndigheter och andra datahdllare av halsodata behéver utveckla
ambitioner och processer fér 6kat tillgdngliggérande av halsodata fér forskning.
Relevant myndighet eller utredning behéver fé i uppdrag att ta fram ett forslag
som gor det majligt for vardgivare att direkt kontakta patienter som identifierats
genom sokning i journaler eller register, med en intresseférfrdgan att delta i en
klinisk studie eller prévning. Det skulle géra det mycket enklare for forskare att
rekrytera patienter till kliniska studier.

Synpunkter pa ndgra av forslagen
11.5.2 Harmoniserade beslut om tillganag till hdlsodata
Utredningens bedémning:

1 For en effektiv forskningsprocess behéver Sverige en nationell

halsodatainfrastruktur, vilket pdgédende arbete med EDIC och EHDS férvantas
bidra med Iésningar pa.

Cancerfonden, 101 55 Stockholm | Beséksadress: David Bagares gata S | Telefon 010 - 199 10 10
Organisationsnr. 802005-3370 | Plusgiro: 90 1986-0 | Bankgiro: 901-9514 | cancerfonden.se



Q CANCERFONDEN

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning.

| dag finns det bade praktiska och juridiska hinder som férsvarar savdal forskning som
utveckling av varden. Bland annat saknas idag rattsligt stéd for vardpersonal att séka
fram och anvdnda personuppgifter om patient A, B eller C for att skapa underlag i varden
for patient D. Det finns dven skillnader inom regioner i hur data delas. Det finns
outnyttjade mojligheter att anvdnda delar av all den data som genereras inom en region.

Det kravs darfor ett nationellt ansvarstagande for att sdkerstalla tillgang till data fér olika
aktdrer samtidigt som det behovs en férandrad lagstiftning som underlattar delning av
information mellan regioner.

Cancerfonden anser att det finns ett behov av en nationell infrastruktur fér halsodata, i
syfte att framja interoperabilitet mellan olika IT-system och mellan regioner. Detta skulle
bidra till att starka datakvaliteten av de uppgifterna som rapporteras in i Cancerregistret
och i kvalitetsregistren samt underlatta primdr- och sekundaranvdandning av hdlsodata.
Det ar darfor helt avgérande att en nationell hdlsodatainfrastruktur blir verklighet sa snart
som mdjligt for att underlatta anvéndningen av halsodata for forskning och
vardutveckling, samt sdkerstdlla en jamlik implementering av precisionsmedicin 6ver
landet. Det finns flera padg@ende uppdrag som tittar pé en saddan infrastruktur, till exempel
"Uppdrag for att méjliggéra en nationell digital infrastruktur fér halsodata (S 2024:A)”
och "Samordnare fér en nationell digital infrastruktur i hdlso- och sjukvarden (S 2023:14)”
som skulle kunna starka utredningens férslag.

11.5.3 God och jamlik tillgang till interventionsstudier samt stérkt roll for
forskningsinriktade terapikluster

Utredningens bedémning:

1 Cancercentrum bér stimulera etableringen av nationella natverk for att 6ka
tillgangen till interventionsstudier.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning. Dock saknar utredningen konkreta
forslag pé hur regionerna bér framja forskning inom den kliniska vardagen. Det borde
dven stdllas skarpare krav pd regionernas integrering av kliniska studier i den dagliga
verksamheten.

Utredningens férslag:

1 Regeringen foreslas etablera ett femarigt forséksprogram for att planera och
genomféra interventionsstudier med medverkan fran flera samverkansregioner.

Cancerfonden tillstyrker utredningens férslag. Det ar positivt att utredningen har som
ingdang att alla patienter bor utvarderas for deltagande i en interventionsstudie samt att

alla regioner bor definiera ett mal for interventionsstudier.

11.5.4 Nationellt och internationellt samarbete
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Utredningens bedémning:

' Cancercentrum och cancerforskare inom preklinisk, transnationell och klinisk
verksamhet bor aktivt utveckla nationella och internationella samarbeten for att
nd 6kat genomslag.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning. Vi anser att det behévs flera nordiska
och internationella samarbeten f6r att framja kliniska prévningar. Genom att delta i
internationella samarbeten kan svenska forskare utbyta kunskap och starka sitt natverk.
Sverige maste darfér vara ett attraktivt land fér forskning, med goda arbetsvillkor och
forskningsmiljoer for att locka och behdlla talangfulla forskare.

Regeringen bér darfér skapa goda férutsattningar for internationellt utbyte (till exempel
bra tillgang till hdlsodata, gynnsamma arbetsvillkor for forskare), i synnerhet inom klinisk
cancervard samt framja svenskt deltagande i stérre internationella forskningssamarbeten
som till exempel Horisont Europa.

11.5.5 Riktade forskningsinsatser
Utredningens bedémning:

1 Riktade, tematiska satsningar bedéms vara sarskilt relevanta inom prevention,
tidig diagnostik, Al och stralbehandling.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning. Det dr angeldget att det satsas mer pé
forskning inom dessa omrdden men det saknas en analys och férslag om hur metoder for
tidig upptdckt och policy inom preventionsomradet kan implementeras snabbare.

Cancerfonden och andra forskningsfinansiarer har ett viktigt uppdrag att framja och
stodja forskning. Vi pd Cancerfonden arbetar aktivt for att 6ka forstaelsen for vikten av att
attrahera investeringar i forskning och utveckling och sakerstalla att effektiva
behandlingar nar patienter.

Forutom de forskningsomrdde som utredningen har identifierat ar det nédvandigt att
satsa pd initiativ och projekt som syftar till att korta ner implementeringstiden frén
forskningsresultat till varden Till exempel har Cancerfonden inlett ett pilotprogram med
Siish-projektet som stér fér Snabbare implementering av innovation i halso- och
sjukvarden och finansieras av Vinnova. Denna pilotsinsats syftar till att erbjuda forskare
bade kompetenshoéjande insatser och finansiering av aktiviteter som kravs for effektiv
implementering av forskningsresultat i svensk halso- och sjukvard. Férutom de
forskningsomréde som utredningen har identifierat ar det nédvandigt att satsa pa initiativ
och projekt som syftar till att korta ner implementeringstiden fran forskningsresultat till
vdarden.

12. Ansvarsfordelning och strukturer for samverkan
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Samverkan ar viktigt for en jamlik, tillganglig och effektiv cancervard. Ett framgangsrikt
arbete med att forbattra cancerprevention, behandling och forskning kraver en samlad
insats fran hela samhdllet. Ingen enskild aktér kan ensam l6sa de komplexa utmaningar
som cancer utgoér - darfér ar samverkan mellan vard, forskning, politik och civilsamhdllet
avgorande. For att starka arbetet med cancervard och forskning behdver vi skapa
strukturer for langsiktig dialog och samarbete. Genom att utveckla dialogforum och
gemensamma verktyg kan vi sakerstdlla att alla aktérer har en tydlig roll och kan bidra
med sina specifika kunskaper och resurser. En viktig forutsattning for detta ar ocksa en
vdlfungerande cancerinfrastruktur.

Patienten maste genomgdaende vara en central utgdngspunkt. D& spelar ocksé
civilsamhdallesorganisationer, patientféreningar och ideella aktérer en avgérande roll for
att sakerstdlla att patientens rost och behov alltid star i centrum. Patienter och
ndrstédende kan bidra med insikter som leder till mer individanpassad vard och battre
stodstrukturer.

Cancerfondens medskick

1 Forslagen i utredningen pekar pd viktiga omraden for forbattrad samordning och
samverkan, vilket vi ser som en mojlighet att ytterligare starka varden, forskningen
och patienternas stallning. Cancerfonden varken tillstyrker eller avstyrker
forslagen under det aktuella avsnittet utan ser behov av vidare analys. Nar stérre
strukturella férandringar och omférdelningar av roller féreslas ske behéver
forsiktighetsprincipen tillampas och en konsekvensanalys ligga till grund.
Cancerfonden ser positivt pd initiativ som syftar till att stérka och utveckla
cancervd@rden genom effektiv och vardeskapande samverkan mellan olika aktérer,
men vi anser att det skulle behévas mer utvecklad analys i nuvarande férslaget.
Det gdller exempelvis integreringen av RCC och CCC.

13. Kunskapsstyrning

Kunskapsstyrning ar ett avgérande verktyg for att sakerstdlla en jamlik, effektiv och
evidensbaserad cancervard i hela Sverige. Darfor ar det viktigt att nationella riktlinjer,
vardprogram och standardiserade vardférlopp implementeras och efterlevs, att nya
behandlingsmetoder snabbare kan implementeras och att de nationella kvalitetsregistren
och andra datainsamlingssystem foljer upp effektivitet och kvalitet inom cancervard.

13.3 Utredningens bedémningar och férslag
Utredningens bedémning:

' Cancercentrum bor ta fram forslag till prioriterade kvalitetsindikatorer for
uppféljning i kvalitetspanelformat.

Cancerfonden tillstyrker utredningens forslag. Vi vill samtidigt betona vikten av att
genomféra férslagen om hdlsodata, sarskilt insamlingen av fler uppgifter om
rekvisitionslakemedel fran slutenvarden och den specialiserade 6ppenvéarden. Dessa
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uppgifter behéver samlas i ett nytt halsodataregister hos Socialstyrelsen, kallat registret
6ver administrerade IGkemedel. Detta skulle férbattra forstaelsen for
antibiotikaresistensens konsekvenser samt belysa antibiotikans avgérande roll fér en
effektiv och patientsdker cancervard. Sammantaget berdknas en av fem cancerpatienter
behéva antimikrobiella Iakemedel, som exempelvis antibiotika, under sin behandling. Det
motsvarar nara 15 000 cancerpatienter per ar - personer vars liv och behandling hanger
pd att antibiotikan fungerar.

Utredningens férslag:

T

- och
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