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INNEHALL

Inledning

En rad fragor fran Cancerfondsrapporten 2006 &r nu
féremal for omfattande utredningar, forslag till forbatt-
ringar och politiska diskussioner. Inom socialdepartemen-
tet bereder man fragan om en nationell cancerplan.
Socialstyrelsen ser 6ver behovet av fler och mer djupga-
ende riktlinjer fér vardens handldggning av de olika can-
cerformerna.
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Statistik

50 944 nya cancerfall diagnostiserades i Sverige under
2005. Det dr drygt 500 fler dn féregdende ar. Den vanli-
gaste tumorformen dr prostatacancer, till skillnad fran
resten av Europa ddr bréstcancer dar mest frekvent.
Statistiken visar ocksa pa tydliga skillnader i cancer mel-
lan 6st- och vdsteuropa. Magcancer och livmoderhalscan-
cer ar till exempel mycket vanligare i de forna &ststater-
na.
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Stora delar av den svenska sjukvarden saknar verktyg for
att félja upp och utveckla verksamheten. Flera utred-
ningar pagar for att férbattra informationsforsérjningen
inom varden och allt tyder pa att sa kallade kvalitetsre-
gister kommer att vara viktiga i den processen. Idag ar
kvalitetsregistren underfinansierade och utnyttjas inte i
den utstrackning de skulle kunna f6r att forbattra var-
den.
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Forskning

Att betrakta cancerforskningens framtid i ljuset av hur
unga cancerforskare upplever sina villkor inger bade hopp
och tvivel. Det personliga engagemanget &r stort, men
osakra anstéllningsvillkor och omfattande byrakrati riske-
rar att skramma bort unga ambitiésa forskare i framti-
den.

Enligt Halso- och sjukvardslagen har landstingen skyldig-
het att bedriva medicinsk forskning. En enkdt som
Cancerfonden genomfort visar att de olika landstingen
ger anslag till forskningen men att urvalsprocesserna &r
valdigt olika och uppféljning av forskningsprojekten ofta
helt saknas.
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INLEDNING

Varje vaken timme i Sverige pagar en intensiv kamp mot cancer.
Lakare, sjuksk&terskor och 6vrig vardpersonal gor sitt yttersta for
att bota och mildra lidandet for de patienter som behandlas for
sin sjukdom. Forskarna gor allt for att hitta I6sningar pa kompli-
cerade fragestallningar med malet att deras upptackter ska
komma varden och patienterna till nytta.

Alla dessa minniskors insatser dr beroende av hur verk-
ligheten runt omkring dem ser ut. Vilka férutsittningar
finns for att virda en svirt sjuk patient? Hur stora
resurser ir samhiillet berett att satsa pd att ge forskarna
en rimlig chans att testa sina hypoteser?

Cancerfonden ir en organisation med flera uppdrag.
Forutom forskningsfinansiering har vi ocksd ett upp-
drag att verka i de cancersjukas intresse genom till
exempel information och kunskapsspridning om cancer
samt opinionsbildning.

Forra dret tog Cancerfonden initiativ till att intensifiera
debatten om cancerfrigan i hela samhillet. Vi gjorde
det, bland annat genom att for forsta gdngen ge ut
Cancerfondsrapporten.

Behovet av att diskutera de brister som finns dr uppen-
barligen stort och genomslaget for innehdllet i rapporten
blev storre dn vi hade vigat hoppas.

En rad frigor som vi satte ljus pd i Cancerfondsrapporten
2006 dr nu foremdl for omfattande utredningar, forslag
till forbittringar och intensiva politiska diskussioner.
Det glidjer oss!

Inom Socialdepartementet bereder man fragan om en
nationell cancerplan, pd Socialstyrelsen ser man 6ver
behovet av fler och mer djupgdende riktlinjer for var-
dens handliggning av de olika cancerformerna, inom
Sveriges Kommuner och Landsting, SKL, drivs frigan
om fler och bittre kvalitetsregister for att folja upp
behandlingen av cancersjuka patienter. Allmint fors en
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diskussion om det orimliga i att minniskors bostadsort
ska avgora kvaliteten pd den cancervird de far. Social-
styrelsen har sedan 1 hostas utrett frigan om cancervir-
dens organisation pd regeringens uppdrag. Resultatet
ska presenteras ungefir samtidigt som den hir rappor-
ten kommer ut.

Det dr bra att viktiga samhillsinstanser borjar inse all-
varet i cancerfrigan och lyssnar pd oss och andra som
lever i den dagliga verkligheten. Vi pd Cancerfonden far
stindigt nya bevis pd behovet av en nationell samord-
ning av hela cancerfrigan.

Mdnga lungcancerpatienter stélls utanfor

Varje ir dor 6ver 3 ooo minniskor under ett tyst lidan-
de. Mingder av patienter vittnar om att de férutom att
de drabbats av en sjukdom med extremt hog dodlighet
ocksa tvingas genomlida sin sista tid fyllda av skam och
skuldkinslor 6ver att sjilva ha orsakat sin sjukdom.

Baksidan av samhillets férindrade attityd till rokning
ir den stigmatisering som riskerar att drabba dem som
lider av rokningsrelaterade sjukdomar. Den hoga dod-
ligheten 1 lungcancer gor dessutom sjukdomen till ndgot
skrimmande i sig och leder dessvirre till att lungcan-
cerpatienter alldeles for ofta blir isolerade och stills utan-
f6r normala sociala skyddsnit inom vard och omsorg.

Trots att lungcancer dr den cancerform som tar flest liv
av alla cancersjukdomar saknas nationella riktlinjer for
vardens handliggning av sjukdomen. Vintetiderna ir
for ldnga. Det ir inte alltid klinikerna anvinder sig av



de bista diagnosmetoderna. Onodigt ménga patienter
fir av olika skil aldrig nidgon aktiv behandling mot
tumoren.

Orsaken dr en kombination av bristande kunskap,
invanda rutiner och en maktlgshet infér diagnosen. Till
riga pd allt dr forskningen inom lungcancer eftersatt. F&
forskare intresserar sig for imnet.

Nya vacciner kan foérebygga livmoderhalscancer

Under dret kom en nyhet som mdinga vintat linge pd;
det forsta vaccinet som kan foérebygga livmoderhalscan-
cer. Livmoderhalscancer dr en mycket vanlig sjukdom i
resten av virlden. Tack vare screening genom organise-
rad cellprovtagning ir den inte lika frekvent i Sverige.
Av ungefir 160 kvinnor som dér har s minga som 150
av dem inte deltagit i screeningprogrammet.

Med ett nationellt vaccinationsprogram skulle majorite-
ten av de livmoderhalscancerfall som riskerar att
utvecklas kunna férhindras. Tusentals kvinnor skulle
varje ar slippa fa besked om att de har cellférindringar
som mdste behandlas. Men iven om vaccinet nu ir till-
gingligt dr situationen inte bekymmersfri.

Vaccinet dr dyrt, och utan ett ekonomiskt stéd finns en
risk att minga inte kommer att vaccinera sig. I dagsli-
get dr det upp till den enskildes betalningsformdga att
kunna vaccinera sig. Om inte tillrickligt manga vacci-
neras, uppnds ingen effekt pd befolkningsniva. Dirtor
verkar Cancerfonden for att vaccinet ska ingd 1 det all-
méinna vaccinationsprogrammet.

INLEDNING

Effektivitet i varden

Ett effektivt sitt att mita vdrdens resultat dr genom de
sirskilda kvalitetsregister som den medicinska profes-
sionen har utvecklat. De register som finns dr framtag-
na och drivs av entusiaster och eldsjilar som ofta dgnar
sin lediga tid 4t att hilla registren uppdaterade. Intresset
tor registren har linge varit svalt hos virdadministrato-
rer och politiker, men nu bérjar allt fler forstd vilken
potential registren har om de anvinds pa ritt sitt.

Det ir positivt att landstingen tagit ett helhetsansvar for
verksamheten frin och med i r, men in finns mycket
kvar att gora. I dag ir registren underfinansierade och
anvinds 1 alldeles for liten utstrickning for att mélstyra
innehéllet i virden.

Nationell cancerplan behdvs for rattvis vard

Under 2007 kommer Cancerfonden att fortsitta driva
frigan om behovet av en nationell cancerplan. Antalet
cancerfall fortsitter att 6ka, fler och fler lever lingre
med sin sjukdom, nya forskningsrén skapar forutsitt-
ningar for bittre behandlingar samtidigt som behovet av
prevention och uppféljning av virdens resultat blir allt
tydligare. Ar 2007 finns fnnu inga mal for att fi ner
sjuklighet och dédlighet i cancer.

Allt detta sammantaget kriver en nationell samordning
som leder till en rittvis och jimlik vard for alla cancer-
patienter och samtidigt ger dem tillgdng till bista mojli-

a behandling.
& & Ursula Tengelin

Generalsekreterare Cancerfonden
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STATISTIK

50 944 nya cancerfall diagnostiserades i Sverige under 2005, vilket var
drygt soo fler dn foregdende ar. Den vanligaste tumodrformen var prosta-
tacancer som stod for en femtedel av alla fall totalt. I Europa var i stallet

bréstcancer mest frekvent, motsvarande omkring 15 procent.

I Europa syns de stora skillnaderna framfor allt mellan 6st och vast.
Magsdckscancer ér till exempel fem ganger vanligare i Ryssland &n i
Sverige. Lungcancer drabbar ocksa mén i Osteuropa i stérre utstréckning
jamfort med Nordeuropa. Det beror pa skillnader i rékvanor mellan de

olika geografiska omradena och kdnen.




STATISTIK

Cancer | Sverige

Under 2005 diagnostiserades 50 944 fall av cancer i Sverige. Vanligast var
prostatacancer som utgjorde en femtedel av alla fall.

De senaste tvd decennierna har antalet cancerfall okat konstant. Enligt
Socialstyrelsens statistik 1dg den genomsnittliga 6kningen per dr pd 1,6 procent
f6r min och 1,1 procent f6r kvinnor under perioden. Hilften av alla nya fall kan
torklaras av den dldrande befolkningen. Genom att justera siffrorna med sd kal-
lad dldersstandardisering fir man en mer rittvisande bild av hur mycket cancer
okar. Den érliga dldersstandardiserade 6kningen var 0,8 procent f6r min och o,5
procent f6r kvinnor under de senaste tvd decennierna. Under tidsperioden 1996-
2005 accelererade antalet nya cancerfall. Den genomsnittliga dldersstanardiserade
okningen 18g d& pd 1,7 procent for min och o,7 procent f6r kvinnor.

Allt fler lever Iéngre med sin cancer

Tack vare bittre diagnostik och effektivare behandling lever cancersjuka allt
lingre, vilket pdverkar prevalensen. Prevalensen ir ett métt som beskriver hur
ménga personer som lever med en sjukdom vid ett visst givet tillfille. I Sverige
har prevalensen 6kat. Sista december ar 2005 levde cirka 365 000 personer som
har eller har haft ndgon form av cancersjukdom. Denna 6kning beror pad att vi
behandlar bittre idag, lyckas bota fler och att befolkningen blir dldre. Okningen
av antalet cancersjuka innebir bland annat att sjukvirden belastas allt hirdare.

Drabbar inte bara dldre

Ar 2004 var 63 procent av alla cancerfall i Sverige diagnostiserade pa personer
over 65 dr. Det innebir att nirmare 40 procent av diagnoserna stilldes pd perso-
ner som dnnu var i arbetsfor dlder — eller barn. Foér kvinnor har risken att drab-
bas av cancer en jimnare dldersférdelning, medan risken 6kar betydligt f6r min
efter pensionsildern.

Cancerstatistik i korthet

Antal diagnostiserade fall 2005 50 994
Insjuknade méan per 100 000, 2005 651,2
Insjuknade kvinnor per 100 000, 2005 476,7
Antal levande personer 31/12 2005

diagnostiserade 2001-2005 (prevalens) 156 901
Relativ 5-arséverlevnad, 2002

patienter diagnostiserade 1997-2002 62 %
Relativ 10-arséverlevnad, 2002

patienter diagnostiserade 1992-2002 52 %
Antal dédsfall 2004 22 614
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STATISTIK

Insjuknande och dédlighet i cancer

Man. Totalsiffror for cancer i Sverige
Insjuknade (2005) och dédlighet (2004) per 100 ooo invanare
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Cancer drabbar frimst dldre min — &r 2005 var 67 procent 65 r eller éldre
niir diagnosen stilldes. Aven dédligheten i cancer 6kar med dldern.

Insjuknande
Totalsiffror for cancer i Sverige 1970-2005

Antal per 100 ooo —— Man Kvinnor
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Cancer har successivt blivit allt vanligare hos sdvil min som kvinnor under de
senaste drtiondena. En viktig anledning ér att det under tidsperioden diagnos-
tiserats allt fler fall av de bdda vanligaste cancerformerna, prostatacancer

och bréstcancer.

Kvinnor. Totalsiffror for cancer i Sverige
Insjuknade (2005) och dédlighet (2004) per 100 o000 invanare
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Hos kvinnor ir 8ldersférdelningen ndgot jimnare. I drygt 59 procent av
fallen som diagnostiserades &r 2005 var kvinnorna 65 dr eller dldre. De
flesta dédsfallen intriffar i de dldsta 8ldersgrupperna.

Dédlighet

Totalsiffror fér cancer i Sverige 1970-2004

Antal per 100 ocoo —— Mén Kvinnor
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Det skade antalet cancerfall gor att ddligheten varit ganska konstant
under en lingre tid trots att fler patienter botas.

Kélla: Socialstyrelsen
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STATISTIK

De vanligaste cancersjukdomarna

De vanligaste cancersjukdomarna i Sverige i dag idr prostata- och brostcancer.
De tillhér de cancersjukdomar som 6kat kraftigt under de senaste decennierna
och har successivt svarat for en allt stérre del av cancerfallen hos min respekti-
ve kvinnor.

Den i sirklass vanligaste cancersjukdomen hos min ir prostatacancer. Cancer-
formen utgjorde 6ver 36 procent av alla cancerfall hos min dr 2005, eller g 881
fall. Vanligast hos kvinnor ir bréstcancer. Brostcancer utgjorde nirmare 30 pro-
cent av alla cancerfall hos kvinnor &r 2005, eller 6 962 fall.

De tio vanligaste cancersjukdomarna omfattade &r 2005 nirmare 38 307 nya
cancerfall (att jimf6ra med totalantalet 50 994).

Trender bland cancerformerna
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Sett 6ver en 20-drsperiod ir malignt melanom i huden en av de snabbast vixan-
de cancerformerna i Sverige. Hos min var den genomsnittliga och arliga
okningen 2,2 procent och hos kvinnor 1,9 procent. Samma sak giller 6vrig hud-
cancer som under motsvarande period 6kade med 3,2 procent hos kvinnor och
3,8 procent hos min. Ocksd de vanligaste cancerformerna hos respektive kon
okar. Den genomsnittliga 6kningen per ar 1dg pa 1,4 procent fér bréstcancer och
2,9 procent for prostatacancer. En del av 6kningen hos dessa cancerformer kan
forklaras av att fler tumorer uppticks med hjilp av intensifierad diagnostik.

Lungcancer har 6kat med hela tre procent per &r hos kvinnor under den senas-
te fjugodrsperioden. Hos min ir trenden diremot neditgdende med en drlig
minskning pd 0,9 procent éver samma tidsperiod.

Tv4a andra cancerformer som minskat under senare tid idr livmoderhalscancer
och magsickscancer. Tack vare den organiserade cellprovskontrollen har liv-
moderhalscancer minskat med 1,3 procent per r under de senaste tjugo aren.
Magsickscancer har minskat med 3,9 procent hos bida kénen under samma
period. Det beror pd att vi behandlar maten pd ett bittre sitt idag dn for femtio
ar sedan. Inte minst har kylskdpet bidragit till detta.



STATISTIK

De tio vanligaste cancerformerna hos bada kénen 2005

Totalt

Procent Antal fall

19,4 9 881 Prostatacancer

13,7 7 007 Brostcancer

7.4 3759 Hudcancer, exklusive malignt melanom

7.3 3729 Tjocktarmscancer

6,5 3308 Lungcancer

4,5 2293 Urinblasecancer och cancer i 6vriga urinvéagar
4,2 2122 Malignt melanom i huden

4.1 2066 Andtarms- och anuscancer

3,2 1619  Malignt lymfom

2,8 1405 Hjdrntumorer och cancer i 6vriga nervsystemet

Maén

Procent  Antal fal

36,5 9 881 Prostatacancer

8,1 2187 Hudcancer, exklusive malignt melanom

6,7 1810 Lungcancer

6,4 1726  Tjocktarmscancer

6.3 1717 Urinblasecancer och cancer i 6vriga urinvagar
4.1 1118 Andtarms- och anuscancer

4,0 1084 Malignt melanom i huden

3,2 876  Malignt lymfom
2,4 640 Hjarntumdrer och cancer i 6vriga nervsystemet
2,3 622 Leukemi

Kvinnor

Procent  Antal fall
29,1 6962 Brostcancer

8,4 2003 Tjocktarmscancer

6,6 1572 Hudcancer, exklusive malignt melanom
6,3 1498 Lungcancer

5.8 1381 Livmoderkroppscancer

4,3 1038 Malignt melanom i huden

4,0 948 Andtarms- och anuscancer

3,2 765  Hjarntumorer och cancer i 6vriga nervsystemet
3.1 752 Aggstockscancer

3,1 743  Malignt lymfom

Kélla: Socialstyrelsen

Cancerfondsrapporten 2007 11



STATISTIK

Utsikterna att 6verleva sjukdomen har 6kat

Overlevnadssiffrorna for cancer har forbittrats markant under aren, vilket har
flera forklaringar. Dels har behandlingen blivit effektivare, dels har en forbitt-
rad och intensifierad diagnostik lett till att fler cancerfall uppticks tidigare da de
kan botas. Den tidigare upptickten leder ocksa till att vi hittar fler tumérer som
vixer langsamt och inte leder till en fortida déd.

Ar 2002 var den relativa femérsoverlevnaden for samtliga cancerdiagnoser
omkring 60 procent. Jimfort med dr 1972, dd den relativa femérsoverlevnaden
bara var omkring 36 procent, har prognosen for cancerpatienter kraftigt for-
bittrats. P4 drygt 30 ar har den relativa femdrsoéverlevnaden f6r min férdubb-
lats (frdn omkring 30 till 60 procent) och férbittrats med 50 procent t6r kvinnor
(fran omkring 42 till 64 procent). Aven den relativa tiodrséverlevnaden har for-
bittrats med nistan det dubbla sedan 1970-talet.

Samtliga cancersjukdomar i Sverige 1970 -2002

5-ars- respektive 10-arséverlevnad i procent
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Antal doda i cancer 2004

STATISTIK

CANCERFORM MAN KVINNOR TOTALT
Lungcancer 1822 1492 3314
Prostatacancer 2 549 o 2 549
Tjocktarmscancer 849 920 1769
Brostcancer 10 1572 1582
Bukspottkortelcancer 670 784 1454
Magséackscancer 476 357 833
Maligna lymfom 426 347 773
Andtarms- och anuscancer 369 354 723
Leukemi 382 311 693
Urinblasecancer och cancer i 6vriga urinvagar 448 209 657
Njurcancer 367 289 656
Levercancer 407 237 644
Aggstockscancer o 615 615
Hjarntumorer och cancer i évriga nervsystemet 332 278 610
Gallblase- och gallvdagscancer 178 351 529
Multipelt myelom 240 207 447
Matstrupscancer 307 107 414
Malignt melanom i huden 204 177 381
Lapp/munhalecancer 168 100 268
Skelett-, bindvavs- och muskelcancer 93 93 186
Livmoderhalscancer o 159 159
Livmoderkroppscancer o 146 146
Tunntarmscancer 60 55 115
Skoldkortelcancer 19 49 68
Struphuvudcancer 54 12 66
Hudcancer, exklusive malignt melanom 32 25 57
C")vrig cancer 1219 1687 2906
Totalt 11 681 10 933 22 614

Kalla: Socialstyrelsen
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Cancer | Europa

Det finns stora skillnader i hur cancer drabbar europeiska lander. Den tydligaste
skiljelinjen gar mellan de forna ststaterna och &vriga lander.

I Europa insjuknade ungefir 3,2 miljoner personer i cancer under 2006, vilket
var 300 000 fler 4n 2004. Samma dr avled omkring 1,7 miljoner personer till foljd
av en cancersjukdom. Liksom 1 Sverige beror 6kningen till stérsta delen pd den
dldrande befolkningen. Trots att andelen cancersjuka idr konstant i alla dlders-
grupper, blir det totala antalet cancerfall hégre ju dldre vi blir.

Brostcancer vanligare an prostatacancer

Bréstcancer dr den vanligaste cancerformen i Europa och stod for 13,5 procent
av alla nya cancerfall under 2006. Nist vanligast ir tjock- och dndtarmscancer,
foljt av lungcancer. Prostatacancer ir bara den fjirde vanligaste cancerformen i
Europa, trots att den ir vanligast i Sverige och inom EU. I Sverige insjuknade
till exempel 157 av 100 000 min under 2006, medan de flesta 6steuropeiska lin-
der hade firre dn hilften s& manga fall. Skillnaden kan delvis forklaras av att
PSA-testet, ett hjilpmedel for att uppticka prostatacancer i ett tidigt stadium,
anvinds 1 hogre utstrickning i vist. Dessutom paverkar skillnader i kost och
livsstil sjukdomens utbredning.

De vanligaste cancerformerna i Europa 2006

Antal nya fall Procent av alla cancerfall
Brostcancer 429 900 13,5
Tjock- och d@ndtarmscancer 412 900 12,9
Lungcancer 386 300 12,1
Prostatacancer 345 900 10,8

Kaélla: IARC, 2007

Brostcancer stdr for ungefir en fjidrdedel av alla nya fall bland europeiska kvin-
nor. Sedan 2004 har antalet kvinnor som insjuknar 6kat med hela 16 procent,
vilket beror pd att mammografi inférts 1 flera linder. Nist vanligast bland euro-
peiska kvinnor ir tjock- och dndtarmscancer, f6ljt av cancer 1 livmodern med
13,1 respektive 10 procent av alla fall.

Precis som hos kvinnor ir tidig upptickt genom férbittrad och intensifierad
diagnostik en orsak till att den vanligaste cancerformen hos min har okat.
Prostatacancer stod for en femtedel av alla cancerfall hos min i Europa under
2006. Trots det 6kade bruket av PSA-test, som gor att fler fall uppticks och kan
behandlas tidigt, har antalet dédsfall i prostatacancer 6kat med 16 procent mel-
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lan 1995 och 2006. Forklaringen ligger huvudsakligen 1 att allt fler midn nér
hogre dldrar. Lungcancer var den nist vanligaste cancerformen hos europeiska
min med 17,2 procent av fallen, f6ljt av tjock- och dndtarmscancer med 12,8 av

fallen.

Lungcancer dominerar bland dédsfallen

Liksom i Sverige idr lungcancer den cancerform som flest avlider av 1 Europa.
Nistan en femtedel av alla dodsfall under 2006 berodde pd lungcancer och
majoriteten av dem orsakades av rokning. Cirka 335 ooo personer avlider varje
ir i sjukdomen i Europa. I Ost- och Centraleuropa ir det framfor allt minnen
som riskerar att drabbas av lungcancer, medan siffrorna dr nigot jimnare mel-
lan kénen 1 Nordeuropa dir andelen rokande kvinnor dr hogre. En stor del av
dodsfallen skulle kunna férebyggas med en bittre tobaksprevention.

Bide hos min och hos kvinnor var tjock- och dndtarmscancer den nist vanli-
gaste orsaken till dod i cancer. Sjukdomen stod for 12,2 procent av det totala
antalet dodsfall i cancer. Kostforbittringar, 6kad fysisk aktivitet och minskad
overvikt tros kunna reducera sjukdomstalen. Utvecklingen gir dock lingsamt
och jimfort med 2004 hade sjukdomen i stillet 6kat med 1,8 procent.

Den tredje vanligaste orsaken till déd 1 cancer var bréstcancer som motsvarade
7,8 procent av alla dédsfall. I de flesta europeiska linder observerades en minsk-
ning i dédligheten bland bréstcancerpatienter under 1ggo-talet. Nedgangen sigs
frimst hos yngre kvinnor och beror pd en kombination av bittre behandling och
att fler fall uppticks tidigt med hjilp av screening. P4 grund av den dldrande
befolkningen 6kade antalet dédsfall i brostcancer totalt.

De cancerformer som orsakade flest dodsfall i Europa 2006

Procent av alla dédsfall

Antal dédsfall orsakade av cancer
Lungcancer 334 800 19,7
Tjock- och dndtarmscancer 207 400 12,2
Brostcancer 131 90O 7.7
Magsadckscancer 118 200 6,9

Kélla: IARC, 2007

Osteuropa hart drabbat av cancer i livmodern och i magsacken

Minskningen av antalet nya fall av magsickscancer hos bide min och kvinnor i
Europa anses bero pd bittre matkonserveringsmetoder, bittre matvanor och
bittre kontroll av infektioner med magséirsbakterien Helicobacter pylori.
Osteuropa ir sirskilt drabbat av magsickscancer, vilket tros bero pi en ligre
levnadsstandard, fler infektioner med Helicobacter pylori och ett ligre intag av
frukt och gronsaker. Magsickscancer ar till exempel tre gdnger vanligare i Polen
och fem ginger vanligare 1 Ryssland jimf6rt med Sverige.

Det finns stora skillnader i antalet dédsfall till f6ljd av cancer i livmodern om
man jimfor de 6steuropeiska linderna med resten av Europa. I Sverige avlider
ungefir sex pd 100 ooo kvinnor per dr i sjukdomen, vilket ir hilften sd mycket
som 1 minga dsteuropeiska linder. Skillnaden skulle kunna minskas avsevirt om
fler linder inférde screeningprogram for férebyggande av livmoderhalscancer.

Cancerfondsrapporten 2007 15
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Lungcancer

Antal per 100 ooo

Insjuknande och dédlighet i Europa 2006
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Magséckscancer

Antal per 100 ooo
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Kvinnor, dédlighet

Graferna illustrerar skillnaderna i hur nigra av de vanligaste can-
cerformerna drabbar olika europeiska linder. Osteuropa ir sir-
skilt drabbat av magsickscancer vilket bland annat beror p4 ett
ligre intag av frukt och grénsaker och att fler infekteras med den
cancerframkallande bakterien Helicobacter pylori. T Ost- och
Centraleuropa ir det framfér allt midnnen som ligger i riskzonen
att drabbas av lungcancer, medan siffrorna dr nigot jimnare mel-
lan kénen i Nordeuropa dir andelen rokande kvinnor dr hogre.
Siffrorna ir justerade for eventuella skillnader som kan finnas i de
olika lindernas dldersstruktur, s kallad dldersstandardisering.

Kélla: IARC, 2007
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Statistiken bygger pa uppskattningar av WHO

Tack vare internationella klassifikationssystem av sjukdomar gir det att jimfo-
ra antalet som insjuknar och dér i olika linder. Minga linder har inte lika vil
utbyggda system for att registrera sjukdomsfall och dédsfall som Sverige. Dirfor
mdste uppskattningar goras utifrin den senaste befintliga statistiken och trender
baserade pd data flera dr tillbaka i tiden. Statistiken 1 det hir avsnittet bygger pa
berikningar av International Agency for Cancer Research, som ir en del av
Virldshilsoorganisationen, WHO.

Cancerfondsrapporten 2007 17
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-

Kvalitetsregistren dr de bdsta verktygen vi har for att fa en bild av hur
svensk sjukvard tar hand om sina patienter och om den gér det bra. Anda
har de inte dgnats nagot storre intresse fran ledningshall i landstingen. Det

galler chefer saval som politiker. Nu bérjar den trenden att vanda.

Det 6kande intresset avspeglar sig inte i resurstilldelningen. Under 2007
uppgick de centrala anslagen till de nationella kvalitetsregistren till 51 mil-
joner kronor. Det kan jamféras med de 5,7 miljarder som investeras i IT

totalt inom varden.

Inom cancervarden har registren bidragit till stora forbattringar. Samtidigt
saknar de information som kan stédja ett vardagligt kvalitetsarbete ute i
varden. Intresset fran sjukhusledningar och kliniker varierar och en stor del

av registerarbetet utférs pa fritiden av vardpersonalen.
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Kva\itetsregistren
har utvecklats av
vardpersonalen

Svensk sjukvard har val utvecklade system for att styra verksamheten ur ekonomisk
och personaladministrativ synvinkel. Daremot har det saknats system som ger en
samlad bild av vilken vard som ges och hur bra den &r — trots att det ar hela syftet
med verksamheten. I brist pa utvarderingsverktyg har den medicinska professionen
tagit saken i egna hander. Otillrdcklig finansiering och brist pa tid till registrering och
uppféljning ute pa sjukhusen dr nagra av de hinder som gor att kvalitetsregistrens

fulla potential inte tas till vara.

SKL administrerar offentligt stod

20 Cancerfondsrapporten 2007

Nationella kvalitetsregister har funnits i 30 r inom olika omraden av
sjukvdrden, men det var f6rst under 1ggo-talet som en bred utbyggnad
bérjade. Gemensamt for registren ir att de startats av vrdpersonal for
att hoja kvaliteten pd viarden vid deras egna kliniker. I registren finns
information om hur enskilda patienter behandlas och vilket resultat
behandlingen ger. Uppgifterna sammanstills och gor det bland annat
mojligt att identifiera problem och férbittringsomridden inom vérden.

De anviinds ocksé for att mita i hur stor utstriickning virdprogram och
riktlinjer f6ljs. En annan férdel med registren ir att de ger unika moj-
ligheter till forskning. I stillet for att utféra dyra kliniska studier, har
man jimfort effekten av olika behandlingar i registren. Det har lett till
flera internationellt uppmirksammade forskningsrén. Exempelvis har
svenska registerbaserade studier kunnat visa att strilbehandling infér
operation av dndtarmscancer dramatiskt minskar risken for dterfall. Vi
kan ockséd fa 6kad kunskap om cancersjukdomarnas riskfaktorer och
deras paverkan pd olika prognoser. Ett firskt exempel ir att rubbning-
ar 1 insulinresistensen, som vid dldersdiabetes, kan pdverka utveckling-
en av prostatacancer.

Det centrala ansvaret fér de nationella kvalitetsregistrens drift, utveck-
ling och finansiering ligger sedan 2007 hos landstingen. Rent praktiskt
innebir det att administrationen skots av Sveriges Kommuner och
Landsting, SKL, som ir en intresseorganisation for Sveriges alla kom-
muner, landsting och regioner. En viktig uppgift i det arbetet ir att for-
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dela de offentliga medlen. Det gors av Beslutsgruppen for nationella kvalitetsre-
gister efter ett drligt ansokningsforfarande. I beslutsgruppen finns representanter
fran landstingen, SKL, Socialstyrelsen, Svenska Likaresillskapet och Svensk
sjukskoterskeforening.

For att bli kvalificerade for ett stod mdste registren visa hur de kan bidra till att
varden forbittras. Beddmningen grundar sig pd fyra 6vergripande principer:

* Registrets betydelse for kvalitetssakring i ett nationellt perspektiv. Till
exempel hur allvarlig sjukdomen &r, hur manga som drabbas, hur stora
kostnader sjukdomen innebér for sjukvdrden och om det finns ett behov
av kvalitetssakring pa omradet.

® Registrets mgjlighet att ta fram information som sjukhusen kan anvinda
for att hoja vardens kvalitet. Till exempel vad registret méater, hur manga
vardgivare som rapporterar till det och hur accepterat och férankrat det ar
hos vardpersonalen.

* Registerhallarnas och andra sékandens kompetens for registerarbete.

* Registrets aterkoppling. Till exempel vilka analyser som gérs, hur och hur
ofta information fran registren dterkopplas till sjukvdrden och hur det
anvands i férbattringsarbete ute i varden.

De register som fatt finansiering mdste varje ar gora en verksamhetsberittelse,
en eckonomisk redovisning och en analyserande rapport éver behandlingsresul-
taten. Ansokningsprocessen fungerar som ett styrverktyg for att registren ska
uppfylla beslutsgruppens krav.

For att utnyttja de resurser som finns for de nationella kvalitetsregistren pa ett
effektivt sitt har tre kompetenscentrum bildats. P4 sd sitt kan registren dela pd
kostnader som de inte kan bira sjilva, till exempel utvecklingen av I'T-system.
Kompetenscentrumen stédjer de nationella kvalitetsregistren med att samman-
stilla, analysera och redovisa registerdata. Dessutom verkar de for att fler regis-
ter ska bildas. An sd linge 4r kompetenscentrumen huvudsakligen specialisera-
de pa hjirt- och kiirlsjukvérd, ortopedi och 6gonsjukvard, men fler centrum dis-
kuteras.

Allt storre intresse for kvalitetsregistren

Den statistik som traditionellt anvints for att styra sjukvarden har framfor allt
handlat om hur ekonomi och kostnader utvecklas, eller hur mycket som har
producerats 1 form av antal besok och vardtillfillen. Diaremot har man saknat
information om vilken vird som ges och vilken kvalitet den har. Det finns ett
fital centrala hilsoregister 1 dag, som delvis innehdller sidan information, till
exempel Socialstyrelsens cancerregister. Men det ricker inte for att fi en heltick-
ande bild av virden eftersom antalet variabler ir for litet.

Bristen pd uppfoljningssystem har uppmirksammats 1 en rad utredningar.
Socialstyrelsen och SKL har drivit omfattande projekt som ska resultera i ett
heltickande system for informationsfoérsérjning och verksamhetsuppfoljning
inom varden. Tanken ir att alla intressenter, fran politiker och patienter till all-
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miinhet, ska fi sina informationsbehov tillgodosedda. I det tinkta informa-
tionssystemet kommer kvalitetsregistren att spela en central roll. Det visades
tydligt nir Socialstyrelsen och SKL presenterade en forsta ppen jimforelse av
varden under juni 2006. En stor andel av indikatorerna i jimforelsen baserades
pé data fran de nationella kvalitetsregistren till exempel vintetider, andel néjda
patienter vid olika virdenheter och hur stor andel av patienterna som fir en viss
typ av behandling. I ett annat delprojekt har ocksd en webbplats utvecklats for
det svenska brickregistret for att illustrera hur ett kvalitetsregister kan forse all-
miinheten med information.

Allt fler landsting har ocksd pd egen hand bérjat utveckla system for att folja
vardens kvalitet. Aven hir ir kvalitetsregistren en viktig killa. I Stockholms
lins landsting inférdes 2003 en ersittning till virdgivarna baserat pd medver-
kan 1 de register som finansieras av Beslutsgruppen f6r nationella kvalitetsre-
gister. Syftet var att f3 till stand ett brett deltagande s& snabbt som méjligt. Aret
dirpd lanserades en ny ersittningsmodell dir alla virdgivare méste leverera ett
tjugotal indikatorer baserat pd uppgifter ur registren. Utéver det méste alla del-
tagande kliniker redovisa sina resultat 1 registren pa drliga méten. De sjukhus
som inte deltar i registerarbetet gir miste om tva procent av sin totala ersittning
frin landstinget. Flera andra landsting och regioner som Skdne, Norrbotten och
Vistra Gotaland har ocksd mer eller mindre uttalade krav om deltagande.

Okade krav pa 6ppna redovisningar
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Aven om ménga register rent praktiskt ir en del av sjukvardsorganisationen,
maéste myndigheter som Socialstyrelsen sjidlv vara aktiva for att fi ta del av
resultaten. Det dr en av anledningarna till att Riksrevisionsverket 1 en rapport
frén 2006 drog slutsatsen att Socialstyrelsen borde utveckla andra system for att
folja upp kvaliteten 1 virden. Men erfarenheterna visar att den medicinska pro-
fessionen behovs for att utveckla uppféljningssystem. Det dr den som ir bist
insatt i virden och som vet vilka data och méitt som ir viktiga. Att virdperso-
nalen tar ett ansvar 6kar ocksd deras motivation att rapportera in till registren,
vilket gor att de haller en hog kvalitet. Det har gjorts forsok att starta kvalitets-
register frin centralt hdll, men det har inte lyckats utan férankring hos sjuk-
vardspersonalen.

Ett alternativ till att utveckla centrala system for verksamhetsuppfoljning ir att
stilla tydligare krav pd att registren ska redovisa sina resultat éppet i drsrap-
porterna. Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister har det som ett krav pa
alla etablerade nationella kvalitetsregister frin och med 2007. Det har funnits
farhigor om att en patvingad éppenhet skulle kunna leda till simre kvalitet 1
registren. Eftersom allt bygger pd att virdpersonalen limnar ut information om
sina egna insatser, har det spekulerats i om vissa kliniker kanske skulle lata bli
att redovisa diliga resultat, eller rent av lata bli att delta. Det har ocksd funnits
en ridsla for att massmedia ska feltolka resultaten och hinga ut enskilda sjuk-
hus. Frigan dr numer inte lika laddad och ett femtontal av de omkring 60 natio-
nella kvalitetsregistren som finansieras centralt redovisar sina resultat 6ppet i
dag. Det har visat sig att 6ppenheten kan vara en kraftig motivationsfaktor for
att forindra och forbittra virden. P4 det nationella registret for akut hjirtsjuk-
vird, RIKS-HIA, har man till exempel mirkt att det lett till att regionala skill-
nader utjimnats snabbare.
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Otillracklig finansiering

Trots att de nationella kvalitetsregistren bidrar till att forbittra och effektivise-
ra sjukvdrden har stodet fran stat och landsting varit svagt. Det belopp som
delas ut idr 1dngt ifrdn tillrickligt enligt Beslutsgruppen f6r nationella kvalitets-
register. Under 2006 uppskattades det totala behovet for de 6o register som skul-
le stodjas till 70 miljoner kronor, men bara hilften s& mycket kunde delas ut.

De medel som fordelas av beslutsgruppen kommer framfor allt frin Dagmar-
overenskommelsen, ett statligt stéd till sirskilda projekt for att utveckla hilso-
och sjukvarden. Dirutéver bidrar Socialstyrelsen och landstingen med pengar.
Infor 2007 tick registren 23 miljoner frin de si kallade Dagmarmedlen, 13 mil-
joner ur Socialstyrelsens budget och 15 miljoner frin landstingen — totalt 51
miljoner kronor. Det kan jimforas med de samlade I'T-kostnaderna inom sjuk-
vdrden per dr som uppskattas till 5,7 miljarder kronor. En del klinker stédjer
ocksd registren genom att likare och sjukskéterskor fir mata in data pé arbets-
tid och genom bidrag till resor och méten. Exakt hur stort det stédet dr vet
ingen i dag och det varierar frin klinik till klinik.

Pa grund av underfinansieringen gir huvuddelen av resurserna 4t till att bygga
upp registren och mata in data. Det som blir lidande ér arbetet med att bearbe-
ta, analysera och anvinda informationen fér forbittringsarbete 1 virden. Flera
register har vint sig till likemedelsindustrin for att kunna fullborda arbetet.
Andra alternativ idr att soka pengar fran forskningsfonder eller att ta ut avgif-
ter frin de deltagande klinikerna. Bristen pd finansiering har lett till en kinsla
av att myndigheterna utnyttjar virdpersonalens entusiasm. Att finansieringen
ir beroende av en arlig ans6kningsprocess upplevs ocksd som ett osikerhetsmo-
ment, sirskilt for de register som har anstillda. Fran beslutsgruppen ser man 4
andra sidan ansékningsprocessen som ett effektivt verktyg for att utveckla
registerarbetet.

Lite tid for inrapportering till registren

Att mata in data i registren ir tidskrivande for vardpersonalen. Bara for pros-
tatacancerregistret riknar man till exempel med att ungefir 200 ooo inmat-
ningsvirden rapporteras varje ir. P4 méinga kliniker gors registreringen pa
overtid av likarna, eftersom det arbetet inte schemalidggs pd ordinarie arbetstid.
Forhoppningsvis kommer schemaliggning att bli allt vanligare nu nir land-
stingen borjar stilla krav pd att alla virdenheter ska delta i befintliga kvalitets-
register. Eftersom kravet pd deltagande for det mesta giller de register som
finansieras av Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister, kommer dock
inte alla att gagnas av den férindringen.

Tidsbristen forvirras av att dokumentationen ofta méste goras i flera olika sys-
tem, forst i journalen och sedan 1 kvalitetsregistret. Just det problemet kommer
att forbittras successivt inom en nira framtid. Det pdgir ett omfat-tande arbe-
te for att effektivisera [ T-anvindningen inom varden och ett mél 4r att all infor-
mation om en patient ska kunna registreras en ging genom ett enda grinssnitt.
Pa SKL drivs bland annat ocksa ett projekt for att underlitta 6verféringen av
data mellan journaler och kvalitetsregister, med hjilp av sd kallad informa-
tionsstruktur.
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Aven om kvalitetsregistren utvecklats av den medicinska professionen saknas
tillricklig motivation hos delar av den vardpersonal som méste utfora registre-
ringen. Det beror pé att medvetenheten om den omedelbara forbittring av var-
den som registreringen kan leda till ir for 13g. En del virdpersonal uppfattar
registren som verktyg for granskning av deras eget arbete eller for forskning.
Minga som arbetar med register 1 dag tycker att det dr nodvindigt att inféra
kvalitet som ett imne i virdutbildningarna for att 6ka acceptansen.

Forandringsarbetet ute pa klinikerna svagt

For att kvalitetsregistrens verkliga potential ska tas tillvara idr det viktigt att
resultaten leder tll férindringar ute pd kliniker och vdrdenheter. Av erfarenhet
vet man att forindringarna dr lingsamma nir de inte inf6rs genom ett syste-
matiskt kvalitetsarbete ute 1 verksamheten. Det finns sirskilt utvecklade meto-
der for att arbeta med registren pd ett systematiske sitt, till exempel genom-
brottsmetoden, men dn sd linge anvinds de i alldeles for liten utstrickning.
SKL driver pa for att fler ska anvinda sig av dem genom att initiera och hjilpa
till 1 olika kvalitetsutvecklingsprojekt. Men det finns inte tillrickligt med resur-
ser att stodja alla projekt frin centralt hall och dirfér méste landstingen sjilva
ta ett storre ansvar.

Kvalitetsregistren kan fa en egen lag

24 Cancerfondsrapporten 2007

2003 tillsatte regeringen en utredning med uppdrag att ta fram en sirskild
reglering av de nationella kvalitetsregistren. Bakgrunden till direktivet var att
registren inte alltid informerade om och fick det samtycke till registrering som
krivdes enligt datalagen och personuppgiftslagen. Utredningen som ursprung-
ligen hette kvalitetsregisterutredningen, men som vid ett tilliggsdirektiv bytte
namn till patientdatautredningen, blev firdig under 2006. Forslaget innebir
bland annat att syftet med kvalitetsregistren ska skrivas in i lagen. Kvalitets-
sikring foreslds bli det primira dindamélet, medan forskning och statistik blir
sekundira. Bara de uppgifter som ir nédvindiga fér det primira dndamalet,
det vill siga kvalitetssikring, ska fd tas in 1 registren.

[ stillet for ett uttryckligt samtycke frin patienterna, foreslar utredarna ett tyst
samtycke kombinerat med en fortsatt plikt att informera om registreringen.
Det innebir att en patient som inte vill bli registrerad maéste sidga ifran uttryck-
ligen for att slippa det. En annan foérindring som utredarna foresldr r att sam-
korning med dodsfallsregistret ska bli tilliten. Férbudet har tidigare inneburit
mycket krdngel f6r dem som arbetar med registren.



RIKS-HIA — ett framgangsrikt exempel

Ménga framhaller det svenska registret for hjdrtintensivvard, RIKS-HIA,
som ett féreddme for andra register. RIKS-HIA blev ett nationellt regis-
ter 1995 och omfattar akut hjdrtsjukvard med fokus pa vard vid akut
kranskarlssjukdom. En bred uppslutning, en effektiv aterrapportering
och ett tydligt syfte att mata vardprocessen ar nagra av orsakerna till
registrets framgang. RIKS-HIA registrerar 100 variabler som técker tidi-
gare sjukdomshistoria, riskfaktorer, kliniska fynd, interventioner, utred-
ningar, komplikationer och resultat. Vid utskrivningen registreras medi-
ciner, fortsatt planering och diagnos. Uppféljning av patienternas ate-
rinlaggningar och dverlevnad gérs genom samkdérningar med andra
register. Inrapporteringen sker on line och stéds med interaktiva hjalp-
funktioner och inbyggda valideringskontroller. Fér sjukhus med elektro-
nisk datajournal finns mgjligheter att exportera data till RIKS-HIA. En
viktig faktor for registrets framgang och sjukhusens breda uppslutning
ar den avancerade aterkopplingen. Varje natt verfors data till en ana-
lysdatabas. Pa sa satt far alla deltagande sjukhus en kontinuerlig och
direkt tillgang till omedelbara analyser for att f6lja resultat och om f6r-
andringar i varden lett till en forbattring. Till exempel kan systemet
generera:

Omedelbara lokala rapporter eller underlag for arsrapporter.
Jamfdrelser med riksgenomsnittet.

Information om hur uppsatta behandlingsmal har uppnatts
totalt eller for utvalda patienter.

Tabeller, grafik och statistiska bearbetningar av olika tidsintervall
eller patientgrupper.

Prenumeration pé analyser av kvalitetsutvecklingen for varje
sjukhus.

Utdver att mata och aterkoppla resultat har RIKS-HIA utvecklat ett stéd
for att skynda pé kvalitetsutvecklingen ute pa sjukhusen. Det sker bland
annat genom utbildningar och hjédlp med att starta forbattringsprojekt.

RIKS-HIA &r ocksa ett av de forsta registren som bérjade med Gppna
redovisningar. Varje ar publiceras 6ppna jamforelser dnda ner pa sjuk-
husniva for ett stort antal variabler. Den 6ppna redovisningen har fun-
gerat som en kraftig patryckning for férandringar, sarskilt for de sjukhus
som haft medelgoda resultat.

Tack vare RIKS-HIA har komplikationer, dédlighet och véntetider mins-
kat. Genom att studera RIKS-HIA har forskarna konstaterat att dédlig-
heten minskar vid en tidig behandling med kolesterolsankande statiner
och tidiga kranskarlsingrepp vid hjartinfarkt. En underbehandling av
kvinnor, diabetiker och &ldre patienter har ocksad uppdagats. Genom att
arbeta for en aktivare och mer jamlik behandling under tio ars tid, har
anvandandet av RIKS-HIA fért med sig en halverad dédlighet inom 30
dagar. Registrets resultat har ocksa lett till en aktivare behandling och
till fler register i den internationella hjdrtsjukvarden.
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De nationella
kvalitetsregistren pa

canceromradet

De nationella cancerregistren har bidragit till stora framsteg i varden, men det finns
mycket kvar att géra. Det behdvs nya register for att alla tumortyper ska tackas och
stodet till det I6pande kvalitetsarbetet ute pa klinikerna behéver forbéttras.

Bara sex av 18 cancerregister far finansiering fran beslutsgruppen f6r nationella kvali-
tetsregister i dag. Det beror delvis pa att de har en egen stédstruktur i de regionala
onkologiska centrumen. Det oberoendet gor att cancerregistren inte formas av och
inte uppfyller beslutsgruppens krav i samma grad som andra register.
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Det finns 18 nationella cancerregister. Tillsammans omfattar de omkring tre
fiardedelar av alla cancerpatienter och all gynekologisk cellprovskontroll.
Sjukdomar som saknar egna register ir till exempel lever- och bukspottkortel-
cancer, men intresset ir stort och fler register dr pa vig att bildas. Cancerpatient-
er omfattas ocksd av register som inte ir specifika for tumérer, till exempel kva-
litetsregistret f6r 6ron-nisa-halssjukdom eller kvalitetsregistret fér gynekolo-
gisk kirurgi. Det ildsta nationella cancerregistret, det svensk-norska testikel-
cancerregistret, startades redan 1981. De flesta register har tillkommit under
den andra halvan av 19go-talet eller senare.

Registren har genom dren bidragit till stora vinster 1 virden. Andelen terfall i
form av lokalrecidiv vid mjukdelssarkom har till exempel halverats frin 2o till
tio procent tack vare en mer systematisk strlbehandling. Inom dndtarmscancer
har de svenska &verlevnadssiffrorna blivit bland de bista 1 virlden under den
tid registret har funnits. De storsta vinsterna dr annars att fler sjukhus féljer de
vardprogram som finns inom canceromridet, vilket leder till en mer enhetlig
diagnostik och behandling. Inte minst innebir det ocksé att kunskapséverfs-
ringen frin forskningsintensiva sjukhus blir mer effektiv.



De nationella kvalitetsregistren inom canceromradet

Registernamn

Skandinaviskt testikelcancerregister
Skandinaviska registret for mjukdels- och skelettsarkom

Svenska rektalcancerregistret *

Nationella prostatacancerregistret

Nationellt kvalitetsregister for bldscancer
Nationell registrering av akut leukemi hos vuxna
(Akutleukemiregistret)

Nationella registret fér CNS-tumorer

Nationellt kvalitetsregister fér maligna hudmelanom
Peniscancerregistret

Svenska lymfomregistret

Nationellt lungcancerregister

Nationellt kvalitetsregister fér gynekologisk
cellprovskontroll

Svenska KML-registret

Nationellt kvalitetsregister fér njurcancer

Nationellt kvalitetsregister for esofagus- och ventrikelcancer
Nationella bréstcancerregistret

Svenska kvalitetsregistret for gynekologisk onkologi

Cancer coli-rectiregistret *

Startar

1981
1986

1995
1996
1997

1997
1999

1999
2000

2000
2002

2002

2002
2004
2005
2005
2006

2007

*Svenska Rektalcancerregistret ska slds samman med registret for cancer coli-rectiregistret.

Regionala onkologiska centrum - ett extra stéd

Cancerform

Testikelcancer

Cancer i kroppens stédjevavnad,
t ex skelett, bindvav och muskler
Andtarmscancer

Prostatacancer

Urinblasecancer

Akut leukemi
Hjarntumorer

Malignt melanom i huden
Peniscancer

Lymfom

Lungcancer

Cellféréndringar i livmodern och liv
moderhalscancer

Kronisk myeloisk leukemi
Njurcancer

Cancer i matstrupe och magsack
Brostcancer

Aggstockscancer, livmoderhalscan-
cer, livmoderkroppscancer och can-
cer i vagina och vulva
Tjocktarmscancer
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Nigot som ir unikt f6r de nationella cancerregistren ir att alla utom ett baseras

pé en regional insamling av data som ir knuten till de sex regionala onkologis-

ka centrumen, ROC. ROC bildades mellan 1974 och 1981 pd initiativ av

Socialstyrelsen. Syftet var att férbittra samarbetet mellan cancervirdens ménga

medicinska specialiteter, att forbittra registreringen i Socialstyrelsens cancerre-

gister och att skapa en regional struktur for att stodja kunskapsspridningen 1

varden. I den sistnimnda uppgiften ingick att stédja arbetet med kvalitetsre-

gister, virdprogram och epidemiologiska och kliniska studier. Mellan tio och

tjugo personer med utbildningar inom vird, I'T och statistik jobbar pd varje

onkologiskt centrum i dag och verksamheten finansieras gemensamt av de

landsting som ingér i respektive region.

ROC:s viktigaste instrument 1 samordningen av vdrden ir de regionala vird-

programmen. Virdprogrammen ir en gemensamt éverenskommen handlings-

plan for diagnostik, utredning, behandling, uppféljning och remittering av

samtliga patienter med viss sjukdom. De ska garantera att alla patienter fir en

likvirdig och kunskapsbaserad védrd. Det finns mellan sex och 20 regionala

vardprogram vid varje onkologiskt centrum. For att se till att virdprogrammen

foljs har de onkologiska centrumen ocksa 1 uppgift att utveckla kontrollrutiner.

Det dr ur de kontrollrutinerna de flesta cancerregistren har vuxit fram.
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2007 27



KVALITETSREGISTER

likvirdig och kunskapsbaserad vird. Det finns mellan sex och 20 regionala
vardprogram vid varje onkologiskt centrum. For att se till att virdprogrammen
foljs har de onkologiska centrumen ocksé 1 uppgift att utveckla kontrollrutiner.
Det idr ur de kontrollrutinerna de flesta cancerregistren har vuxit fram.

De onkologiska centrumen hjilper till att sammanstilla resultaten 1 registren
som en del i stodet for de regionala virdprogrammen. Det har lett till uppfatt-
ningen att cancerregistren har mycket resurser. Men det nationella arbetet med
kvalitetsregistren som ocksd utférs av ROC, ir inte inriknat i deras budget.
Dessutom gors den storsta delen av arbetet, att registrera och analysera data,
ofta utan ersittning av vardpersonalen ute pd sjukhusen.

Sedan 2006 pdgir planeringen med att 6ka samarbetet och specialiseringen
inom ROC. Syftet dr att anvinda de gemensamma resurserna pd ett mer effek-
tivt sitt. Samarbetet har dopts till VINK — virtuellt kompetenscentrum for can-
cervardens utveckling. En konkret foljd for registerarbetet ir att en satsning
kommer att goras for att stédja kliniskt forbittringsarbete.

Olika syn pa cancerregistrens roll
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Stédet fran ROC har lett till att cancerregistren delvis utformats pd annat sitt
in om de hade styrts av de krav som Beslutsgruppen for nationella kvalitetsre-
gister stiller. En invindning som beslutsgruppen haft mot cancerregistren ir att
de varit for forskningsorienterade. Beslutsgruppens syn ir att kvalitetsarbete
handlar om att se till att den kunskap som vi redan har tillimpas i virden,
medan forskning idr att s6ka ny kunskap. Mot det kan man invinda att hela syf-
tet med forskning ir att héja kvaliteten 1 virden och att minga stora forbitt-
ringar tillkommit pd det sittet.

Minga av cancerregistren fokuserar ocksd for ensidigt pd medicinska resultat
som dterfall och éverlevnad enligt beslutsgruppen. Aven om det ir det yttersta
syftet med vérden finns det fler dimensioner som ir viktiga for att den ska hélla
en hog kvalitet. Enligt Socialstyrelsens definition dr en god vard siker, kun-
skapsbaserad och dndamailsenlig, patientfokuserad, effektiv, jamlik och kan ges
i rimlig tid. Det innebir till exempel att patientens livskvalitet och vintetider
ocksa dr viktiga. En del foretridare for cancerregistren anser att vintetider bor
finnas 1 virdadministrativa register och inte 1 kvalitetsregistren. For vissa can-
cerformer har vintetiderna en marginell betydelse for hur sjukdomen utveck-
las, men de kan ha stor betydelse ur psykologisk synvinkel. Allt fler inf6r ocksa
livskvalitet i sina register. Frdn vissa hall hivdar man fortfarande att det snara-
re ska studeras i forskning, eftersom det ir for tidskrivande att gora det i regist-
ren. Hur mdnga parametrar som ska mitas i registren handlar i slutindan ocksa
om hur mycket resurser man har for att bearbeta data och hur mycket tid sjuk-
vardspersonalen har for att registrera informationen.

Skillnaden 1 synen pa hur registren ska utformas har resulterat i ett simre cen-
tralt stdd dn vad som annars hade varit méjligt. De register som inte stods av
Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister omfattas inte heller av det krav
pd deltagande som allt fler landsting infér. Det leder formodligen i sin tur till
ett simre stod dven ute pd sjukhusen.
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Alderdomlig rapportering och l&ngsam &terkoppling

En annan synpunkt pd cancerregistren frin beslutsgruppen for nationella kva-
litetsregister dr att dterkopplingen frin registren inte ir tillrickligt snabb.
Oftast gors den bara en ging per dr, vilket inte dr tillrickligt for att stodja ett
lopande kvalitetsarbete ute pd sjukhusen. Den lingsamma aterrapporteringen
hinger delvis samman med fokuseringen pid de medicinska resultaten.
Eftersom uppfoljningen av cancer tar ling tid och en patient inte friskférklaras
forrin efter fem dr blir efterslipningen betydande. Om man 1 stillet miter hur
vardprogram och riktlinjer foljs kan virden snabbt i en dterkoppling. Genom
att forbittra foljsamheten fir man sedan genomslag i bittre medicinska resultat.

Ett annat skil till att dterkopplingen har varit langsam ir en dlderdomlig inrap-
portering via blanketter som stansats in pd de onkologiska centrumen. Dirfor
har I'T-systemet INCA, Informationsnitverk for cancerforskning, utvecklats
med anslag fridn Cancerfonden. Med INCA kommer registreringen att kunna
goras on-line, direkt ute pd sjukhusen. Systemet kommer att ha inbyggda verk-
tyg for att skapa register for kliniska studier, kvalitetsuppféljning och observa-
tionsstudier. De anslutna vardgivarna kommer att ha direkt tillgdng till syste-
met och kunna jimf6ra sina resultat med 6vriga landet kontinuerligt. De forsta
registren ska anslutas under 2007.
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Enkat bland
reglsterhaHama visar

pa missndje med
ﬂnan5|ermgen

En enkét bland registerhallarna till de nationella cancerregistren fran december 2006
bekraftar bilden av underfinansiering, registerjobb pa fritiden och svagheter i kvalitets-
arbetet pa sjukhusen.

Registerhdllarna tll 16 av de 18 nationella cancerregistren har svarat pa
Cancerfondens enkiit. Enkitsvaren visar att cancerregistren har en hog tick-
ningsgrad. Tio av dem ticker go procent eller mer av sin respektive patient-
grupp. D& méste man ocksd rikna bort tre register, som ir sd nya att de inte
kunnat mita nigon tickningsgrad. Den goda anslutningen beror till stor del pa
att de onkologiska centrumen gér omfattande efterforskningar for att registren
ska bli sd fullstindiga som mdjligt. Det sker genom att antalet patienter jaimfors
med Socialstyrelsens centrala cancerregister, som i princip ticker alla som
insjuknar i cancer 1 Sverige. Tack vare kompletteringen blir minga av cancer-
registren populationsbaserade, vilket gér dem unika.

Medicinska resultat viktigast

Uppfattningen i Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister att cancerlikar-
na dr mest intresserade av att forska med hjilp av registren, bekriftas inte av
registerhdllarnas attityd i enkiten. Registerhdllarna fick ranka fyra olika syften
med registren i fallande betydelsegrad:

e Forskning

e Uppfoljning av medicinska resultat
® Mita foljsamhet mot virdprogram
e Stod till lokalt forbittringsarbete

Bara en av 13 svarande registerhdllare rankade forskning som det éverordnade
syftet. For sex av dem var uppféljning av de medicinska resultaten viktigast,
medan fem tyckte att stéd till lokalt forbittringsarbete kom férst. Bara en satte
toljsamhet som viktigaste syfte, vilket kan tyckas konstigt med tanke pd att det
ofta ir for att félja upp vrdprogram som registren har uppsttt.
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Betoningen pd de medicinska resultaten bekriiftas ocksd av att f register inne-
héller matt som vintetider och patientens upplevelse av virden. Bara tvd av 15
svarande register miter patientens virdkvalitet, men ytterligare fyra har planer
pé att infora det. Fem register miter tiden mellan remiss till specialistbesok,
medan sju register miter tiden frin specialistbesok till diagnos och fran diagnos
till behandling. Registerhdllaren inom akut leukemi svarar att vintetider inte ar
relevant, eftersom alla patienter omhindertas akut. Peniscancerregistret har ett
eget mitt pd hur snabbt patienten fir behandling: antal patienter som fir
behandling inom tre minader frin diagnos. Nigra registerhillare skriver att
det finns planer pd att inféra vintetider som variabel.

Véntetider och livskvalitet i de nationella cancerregistren

Antal register

18

16

14 ‘l Maéter inte

Mater

12 .
Ej svar

10

Lite kvalitetsarbete pa klinikerna

Rapporteringen frin registren sker framforallt genom &rsrapporter. I arsrap-
porterna ir resultaten ibland redovisade pa regions- eller linsnivad, men fi redo-
visar resultat pd klinikniva. En del register svarar att klinikerna sjilva far be om
utdrag ur registret frin de regionala onkologiska centrumen. Inga register
redovisar sina resultat I6pande on line, med undantag f6r vissa regionala data,
men det kommer att férindras nir ['T-systemet INCA tas i bruk. Blascancer-
registret skriver att utredning och behandling ir uppdelat pd sma enheter, vil-
ket ger ett for litet underlag for resultat per klinik. I stillet planeras en redovis-
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men det kommer att férindras nir ['T-systemet INCA tas 1 bruk. Bldscancer-
registret skriver att utredning och behandling dr uppdelat pa sma enheter, vil-
ket ger ett for litet underlag for resultat per klinik. I stillet planeras en redovis-
ning dir flera drs resultat slds samman, men med en sd ling tidshorisont idr det
omojligt for klinikerna att arbeta 16pande med forbittringsarbete utifrdn regist-
ret.

Registerhdllarnas egen uppfattning om hur pass mycket registren anvinds i sys-
tematiskt, kliniskt uppféljningsarbete varierar. Sex registerhdllare anser att det
anvinds i ganska l8g grad och fem i ganska hog grad. Ingen har markerat alter-
nativen mycket hog eller mycket lig grad. Det visar pd att alla anser att det
finns utrymme for forbittringar.

Bara ett register har redovisat sina resultat 6ppet pa klinikniva - rektalcancer-
registret. Flera register planerar 6ppna redovisningar nir INCA tagits i bruk.

Tolv av 15 missndjda med finansiering

Tolv av 15 svarande registerhdllare anser att finansieringen ir for dilig. Fyra av
dem anser att bristen framforallt ligger ute hos klinikerna, eftersom det inte
finns tid avsatt for personal att registrera och folja upp resultat. Registret for
gynekologisk cellprovskontroll, som 6vervakar hela den svenska livmoder-
halsscreeningen, far varken stéd frin SKL eller fran de onkologiska centrumen.
I stillet har registret fitt forlita sig pd forskningsmedel fran ett likemedelsbo-
lag som tilldelats Karolinska Institutet. Ett annat exempel ir CNS-registret som
tatt medel frin regionala, onkologiska fonder och ALF-medel.

Bristen pd finansiering leder till problem med att sammanstilla, analysera och
rapportera resultaten 1 tillfredsstillande omfattning enligt fem register.
Registerhdllarna for akut leukemi och rektalcancer anser att valideringen av
data blir lidande. P4 rektalcancerregistret uppskattar man att det skulle beho-
vas en budget pd en miljon kronor for att géra en optimal validering. En regis-
terhéllare skriver:

“Finansieringen ar helt otillricklig. Vi har inga medel for statistisk hjilp eller
programmeringsarbete. Vi har inga medel att utveckla en webbsida med éter-

rapportering. Vi har inga medel till att sitta upp en hemsida for det nationella
kvalitetsregistret. Det innebidr sammantaget att potentialen i det nationella kva-
litetsregistret inte kan utnyttjas s som det borde.”

Halften av registren far fér [dngsam inrapportering
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Ett tydligt forbéttringsomrdde dr situationen hos de inrapporterande kliniker-
na. Nio av registerhdllarna skriver att inrapporteringen ir for lingsam och att
det inte dr ett prioriterat arbete. Flera registerhdllare skriver att det inte avsitts
tid f6r inrapportering pa klinikerna. Det innebir att virdpersonalen méste gora
det pd sin fritid. Eftersom manga landsting stiller krav pd deltagande i de natio-
nella kvalitetsregister som finansieras av Beslutsgruppen for nationella kvali-
tetsregister, vore det rimligt att anta att det avsiitts tillrdckligt med tid pé de del-
tagande klinikerna. Men enkitsvaren stodjer inte ett sidant antagande.
Atminstone tre register som finansierats centralt upplever tidsbristen p4 klini-
kerna som ett problem.
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Pa frigan hur registerhdllarna upplever sjukhusledningars och klinikchefers
intresse svarar fyra att det dr ganska daligt, fem att det dr ganska bra och fyra
att det dr mycket bra. De register som dr missnéjda med stodet klagar pd ute-
blivet ekonomiskt stod till registerskéterskor, bristande kunskap om registrets
potential och att inrapportering inte ir obligatorisk. Registret fér gynekologisk
onkologi som svarat att intresset ir mycket bra, skriver att det inte avspeglat sig
i resursallokeringen for den enskilda kliniken hittills. Rektalcancerregistret
svarar ocksd att intresset dr mycket bra, sirskilt sedan registret bérjade limna
ut sjukhusdata for tva dr sedan. Det ir ett tecken pd att 6ppen redovisning dkar
intresset och engagemanget for registerarbetet. 14 av 15 svarande register tyck-
er att stodet frdn onkologiska centra dr mycket bra.

Cancerfondens registerenkat i korthet:

12 registerhallare ar missnéjda med finansieringen. Bristen pa
stod leder bland annat till sémre analyser och aterkoppling.

11 registerhallare anser att registret kan anvandas mer i kliniskt
uppfdljningsarbete.

Bara ett register redovisar resultat 6ppet pa klinikniva.

Halften av registren klagar pa en svag inrapportering. Det skylls
framfor allt pa att klinikerna inte avsdtter tid for registerarbetet.

Det 6verordnade syftet med registerarbetet ar att félja upp de
medicinska resultaten enligt sex av 13 svarande registerhallare.
Fem anser att stod till lokalt forbattringsarbete &r viktigast,
medan forskning och féljsamhet prioriteras av en

registerhallare vardera.

Tva av 15 svarande register mater patientens livskvalitet.

Sju av 15 svarande register mater vantetiden fran specialistbesok
till diagnos och fran diagnos till behandling. Fem maéter vantetiden
fran remiss till specialistbesdk
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’ Framgangsrik forskning pa slak lina

Unga cancerforskare i Sverige brinner for sin uppgift.
Cancerfondens enkit visar ett engagemang och ett
intresse hos unga forskare som lovar gott for framtiden.
Enkitsvaren genomsyras av entusiasm for uppgiften,
som bland annat tar sig uttryck 1 manga arbetade veck-
otimmar. Tiden ricker indi inte till; man vill kunna
dgna dnnu mer av arbetstiden it forskningsuppgiften.
Men det finns orovickande moln pd himlen. Bland annat
krympande anslag och forindrade krav frin en del
anslagsgivare hotar att stinga ute de yngre forskarna
fran mojligheten att fortsitta att driva sina projekt.

En stor andel av de yngre forskarna har fatt sin post-
doktorala utbildning utomlands. Méjligheten att skafta
erfarenhet och lirdom frén utlindska forskningsinstitu-
tioner har en enormt stor betydelse inte bara f6r den
enskilda forskaren. Utbytet med internationella forskar-
grupper har 1 storsta grad gynnat utvecklingen och for-
nyelsen av svensk forskning. Det idr ocksd glidjande att
se vilket gott renommé de svenska nydisputerade can-
cerforskarna har, och hur litt de brukar f3 postdoktoral
anstillning utomlands. En svensk examen inom cancer-
forskning ir en intridesbiljett till de bista internationel-
la laboratorierna. Detta dr ett mycket gott betyg dt vir
forskarutbildning och vir cancerforskning. Analysen av
de unga forskarnas genomslag pd den internationella
arenan visar ocksd pd en imponerande insats hos ett fler-
tal av dessa. Intresset och férmigan finns alltsi — men
finns resurserna och finns mojligheterna? Om Sverige
ska fortsitta att bidra till cancerforskningens framsteg
madste vi fortsitta att rekrytera de bista forskarna och ge
dem goda villkor.

Tyvarr &r universitetens formaga att ta hand om fors-
karbegdvningarna kraftigt begrinsad. Ndgon tydlig kar-
ridrstege for unga forskare finns inte. Universitetens
egna medel f6r forsérjning av disputerade yngre forska-
re har kraftigt urholkats under de senaste 1o-20 dren, vil-
ket pdpekats manga gdnger av bidde universitetsledning-
ar och enskilda forskare. Yngre forskare har fitt hilla
tillgodo med tidsbegrinsade férordnanden som sytts
thop som lappticken med korta pengar. Framtidstron
betriffande den egna forskningen grumlas av osikerhet
infor den egna forsorjningen. Tid och engagemang for-
brukas av alla ans6kningar som maéste skrivas. Risken
finns att grogrunden for kreativt tinkande, lingsiktiga
satsningar och djirva idéer gnags sénder. Nigot méste
goras, men hur och av vem?
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Bra forskning skadas av toppstyrning och planhus-
héllning. Det system som fungerar bist dr att enskilda
forskare konkurrerar om forskningsmedel internatio-
nellt eller nationellt. I en 6ppen konkurrens dir alla del-
tar kan de mest innovativa och framgangsrika projekten
vaskas fram. I grunden ir det svenska finansieringssys-
temet sunt. Ett problem som vi sett under de senaste ren
ir dock att alltfler finansiirer laser upp forskningsmed-
len i specialsatsningar med olika typer av randvillkor,
vilket gynnar ett fital forskargrupper men missgynnar
de flesta. Andra kvaliteter dn projektets originalitet och
betydelse fir genomslag. Detta drabbar framfor allt
innu icke etablerade yngre forskare.

Nya forskningsron leder ull nya fragor. Den snabba
tekniska utvecklingen inom biomedicinsk forskning
leder till skande méjligheter att angripa frigestillningar
som tidigare var omdjliga att komma at. Analysmetoder
som var utopiska for bara nigra ir sedan ir rutin idag.
Etablerade forskare bildar skolor av yngre forskare.
Forskning féder inte bara nya resultat utan dven nya
forskare. Portalfigurer sisom Eva Klein och Georg
Klein bildar hela stamtrid av cancerforskare. Denna
utveckling dr givetvis mycket glidjande; det ir dock
dystert att samtidigt konstatera att resurserna inte 6kar 1
samma takt. En vixande forskning kriver en vixande
forskningsbudget. Som liget nu ir tvingas alltfler fors-
kare konkurrera om en begrinsad mingd medel.
Framf6r allt de yngre forskarna méste skramla ihop forsk-
ningsmedel frin en rad olika mindre finansidrer. Inte
ens Cancerfonden med sin stora forskningsbudget kan
ge de yngre cancerforskarna de medel som de egentligen
skulle behéva for att nd sina mal. Av enkiten framgér att
man 6nskar en férdubbling av forskargruppens storlek
for att kunna driva en optimal verksamhet. Staten ir
medskyldig till denna negativa utveckling. Visserligen
kommer anslagen till den medicinska forskningen via
Vetenskapsridet att 6ka dr 2008, men detta sker efter
méinga mycket magra ar. Storleken pé de forskningsme-
del som gir direkt till universiteten kommer dessutom
fortfarande att vara smirtsamt sma. Felet ligger dock inte
bara hos statsmakten. Universiteten sjilva, det vill siga
universitetsledningar, fakultetsledningar, institutionsled-
ningar och till och med enskilda forskare har bidragit till
problemet genom bristande férméga eller intresse for
overgripande prioritering. For att yngre, framgingsrika
forskare ska kunna frodas och utvecklas maste halvviss-
na grenar sigas bort, givetvis utan att det far drabba vil



fungerande etablerade forskargrupper. Detta dr ingen
litt process, men icke desto mindre nédvindig.
Universiteten ir forskarnas arbetsgivare, och det dr deras
skyldighet att gora de nodvindiga prioriteringarna. Ar
universitetsledningarna medvetna om detta, och ir man
beredd att ta itu med problemet?

Den kliniska cancerforskningen har sina specifika pro-
blem och méjligheter. Klinisk forskning dr bryggan mel-
lan grundforskning, preklinisk forskning och rutinsjuk-
varden och utgér den yttersta forutsittningen for att
sjukvdrden ska kunna utvecklas och forbittras. P4 papp-
ret har vi synnerligen goda férutsittningar att bedriva
klinisk forskning av hogsta internationella klass. Vira
personnummer, vira omfattande register (till exempel
cancerregistret, tvillingregistret, flergenerationsregistret)
och biobankerna utgér unika resurser och mojligheter
till avancerad forskning. P4 senare ar har dessutom den
experimentella cancerforskningen lett till mojligheten att
hitta nya och effektivare sitt att behandla cancer. Men for
att dessa framsteg ska komma patienterna till godo méste
de foras in 1 virden via kliniska studier.

Men dessvarre ser vi hur det internationella genomsla-
get for svensk klinisk forskning minskar. Det blir ocksa
allt svirare att fa yngre lidkare intresserade av forskning.
Likare och likarstuderande som viljer en preklinisk
forskarutbildning och som sen 6vergédr i klinisk verk-
samhet for att tillimpa sin forskningskompetens pé kli-
niska frigestillningar har minskat och ir i dag ytterligt
fa. Detta ir allvarligt eftersom dessa utgér en nyckel-
grupp i det som kallas translationell forskning, som syf-
tar till att snabbare 6verfora ny kunskap till klinisk kun-
skap. Ansvaret for problemets 16sning ligger till stor del
hos verksamhetscheferna, som styrs av det rddande poli-
tiska systemet med stindiga besparingar. Sjukhusled-
ningarna méste f tydliga signaler om behovet av forsk-
ningserfarna likare och tydligt markera att forskning
inte ska betraktas som en hobbyverksamhet utan tvirtom
utgér en nodvindig och meriterande del av sjukvirden.
God sjukvard bygger pd kunskap och utveckling, och
hela verksamheten méste genomsyras av synsittet att
forskning dr en god investering, fér patienternas hilsa
men dven for sjukvdrdsekonomin.

Cancerfonden avsdtter medel for forskningstid at
forskande kliniker, men vi har upplevt ett 6kande pro-
blem f6r anslagsinnehavarna att f8 mojlighet att tidsmis-
sigt utnyttja denna resurs. Liknande erfarenheter finns
att himta hos andra finansiirer. Man kan beskriva det
som att sjukvarden av naturliga skil "kriver sitt” och att
forskningen fér stryka pa foten i en anstringd sjukvards-
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situation. Svirigheten att finna fullfinansiering giller 1
hog grad for kliniska forskningsprojekt. Tiden som
behovs till att skriva ansokningar tll flera finansiirer
finns inte, vilket leder till att fritiden maéste tas i ansprak
med stora péfrestningar pd det sociala livet. Verksamhets-
cheferna borde ligga mer vikt vid sékandens forsknings-
intresse vid nyrekryteringar och dven sjilva forvintas ha
en gedigen forskningserfarenhet och forskningsintresse.
Forskning bor vara en schemalagd del av den ordinarie
verksamheten, inte en fritidsaktivitet, och en kliniskt
aktiv forskare miste fi sammanhingande perioder av
forskningstid.

Den kliniska spetsforskningen lider av universitets-
sjukhusens dubbla huvudmannaskap (landsting och
stat/universitet) med svaga eller obefintliga strukturer
for samordning av rutinsjukvird med klinisk forskning.
Enligt Hilso- och sjukvardslagen har landstingen en
skyldighet att bedriva medicinsk forskning. Den enkiit
som Cancerfonden genomfort visar att de olika land-
stingen skoter denna uppgift med varierande engage-
mang. Staten tillskjuter relativt stora resurser till klinisk
forskning via de sd kallade ALF-medlen som finansierar
forskning vid universitetssjukhusen. Dessvirre finns inget
nationellt instrument for att utvirdera resultaten av den
landstings- och ALF-finansierade forskningen. Ett sidant
instrument borde utvecklas. Dessutom borde en serios
diskussion féras runt ALF-medlen 1 sin helhet. Det ir
sannolikt att verkningsgraden skulle 6ka om de statliga
medlen f6r klinisk forskning férdelades i nationell kon-
kurrens och inte lokalt. En sidan ordning skulle ocksa
kunna leda till 6kad nationell samverkan och minskad
fragmentering av den kliniska forskningen.

Endast genom en aktiv forskning kan nya metoder inom
sjukvdrden utarbetas. En aktivt forskande likarkdr ér i tit
kontakt med det globala forskarnitverket och kan pa
kort tid fora in nya metoder i kliniskt bruk. Detta méste
ses som ndgot positivt av huvudmiinnen och inte som en
onodig kostnad. En framstdende sjukvird, som den vi
har 1 Sverige, kan endast finnas dir det finns framgangs-
rik forskning. Samtidigt som vi konstaterar detta ser vi
en hotbild framfér oss. De potentiella méjligheterna till
utvecklingen av en hogklassig cancervird hotas av for-
simringar i den kliniska forskningens villkor. Aven den
mest entusiastiska unga cancerforskare kan med tiden for-
lora intresset. Problemen mdste tas pa allvar. Detta ir vi
skyldiga inte bara de unga forskarna utan framfor allt
framtidens cancerpatienter.

Bengt Westermark. Ordférande for Cancerfondens forskningsnimnd
Professor i tumérbiologi, Uppsala universitet.
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LInga cancerforskare pa
osaker arbetsmarknad

Hur star det till med atervdxten och framtidstron bland unga cancerforskare?
Larmrapporter fran de ledande cancerforskningsnationerna varnar for att farre och farre
unga forskare far anslag. Pa senare ar har medelaldern fér nar amerikanska forskare i
biomedicin far sitt forsta anslag 6kat fran 34,2 till 41,7 ar. I Sverige &r 63 av drygt 400
forskare som far anslag fran Cancerfonden fédda 1966 eller senare.

For laga anslag, otillrackligt med forskartjanster, osakra anstéllningsférhallanden och
komplicerade ansékningsférfaranden &r nagra av de skél forskarna sjdlva anger som
stora problem. Mdnga uttrycker en farhaga for att antalet unga forskare i framtiden ska
bli annu farre.

I en enkiit till de 63 unga cancerforskare som fir anslag frin Cancer-
fonden ges en bild av verkligheten som béde ir oroande och hoppfull.
De flesta brinner for sitt arbete och har en 6vertygelse om att de dven 1
framtiden kommer att dgna sig it cancerforskning. Men méinga ir
samtidigt 6vertygade om att det i framtiden kommer att vara firre
unga akademiker som idgnar sig t cancerforskning. P4 sikt skulle en
for dilig tillvixt av nya cancerforskare innebira ett allvarligt hot mot
mojligheten att gora viktiga framtida upptickter.

Men redan i dag upplever minga unga cancerforskare problem. Vid
sidan av krympande anslag och f6r fi akademiska tjinster tvingas fors-
karna ligga ner cirka en femtedel av sin arbetstid pd pappersarbete i
syfte att finansiera sina projekt.
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Nationalitet

Antal personer

50

45

40

35
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Svensk Annan

De flesta unga cancerforskare som &r verksamma vid svenska
larosdten dr fodda i Sverige. Inflyttningen av cancerforskare
fran andra ldnder ar inte sdrskilt stor. I stort sett samtliga har
gjort sin postdoc-period utanfér sin nuvarande forskargrupp
och cirka tva tredjedelar har gjort den utanfor Sverige.
Medelaldern &r 37,5 ar, nagot hogre for mannen an for
kvinnorna.

Akademisk titel

Antal

30

25

20

15

10

| | | |
Med. Doktor Lektor Docent Professor Annan

De dominerande akademiska titlarna ar Medicine doktor
och docent.

Utbildning

Antal

20

18 1

16 [

14 [

12

10
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Mer an hélften har utbildning som ldkare eller som biologer.
Flera yrkesgrupper, som sjukgymnaster, sjukskdterskor, die-
tister och socionomer, saknas helt.

Postdoc-perioder utanfér forskargruppen

Antal

60

50

40

30

20

10

Ja Nej
I stort sett samtliga har gjort sin postdoc-period utanfor sin

nuvarande forskargrupp och cirka tva tredjedelar har gjort den
utanfor Sverige.
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Medelalder

Alder

38,0

37.8

37,6

37.4

37,2

37.0

36,8 —

36,6 —

36.4 on

36,2 —

36,0 . :
Mén Kvinnor Samtliga

Medeléldern &r 37,5 ar, nagot hogre fér mannen an for kvin-
norna.

Anstéllningsform

Antal personer

50

45

40

35

30

25

20

15

10

Tillsvidareanstdllning Tidsbegrdansad

Anstdliningstryggheten for forskare liknar inte de forhallan-
den man normalt ser pa arbetsmarknaden. Bland de cancer-
forskare som dr fodda 1966 eller senare har bara knappt
hélften en tillsvidareanstallning. Men inte ens en "fast”
tjdnst innebér nagra garantier om framtida arbete eftersom
arbetsmarknadens turordningsregler inte ar fullt ut tillamp-
liga pa forskargrupper.
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Genomsnittlig arbetstid per vecka

Medelarbetstid i timmar

60

54

48

42

36

30

24

18

12

Maén Kvinnor Samtliga

Svenska cancerforskare verkar pa en stenhard arbetsmarknad.
Konkurrensen om anslagen &r tuff och manga har arbetstider
som ligger hogt 6ver en normal arbetsvecka. I genomsnitt
arbetar en cancerforskare 55,2 timmar i veckan. Mdnnen upp-
ger att de arbetar drygt 56 timmar i veckan och kvinnorna
knappt 53 timmar.

Cancerforskare fordelat pa kén

Antal personer

40

350

30

25 =

20 =

Man Kvinnor

Cancerforskning &r en mansdominerad verksamhet. Att sa fa
kvinnor véljer cancerforskning kan ha att géra med de langa
arbetstiderna och osékra villkoren. Undersokningar fran
andra omraden pa arbetsmarknaden visar att kvinnor i hogre
grad vdljer, eller tvingas vilja bort den typen av yrken.



Andel forskande tid nuvarande

Antal personer

25

20

15 =

10

<25% 25-50% 50-75% >75%

Gemensamt for bade manliga och kvinnliga forskare ar dock
att i stort sett alla vill forska mer én vad de har resurser till i
dag. Drygt 20 forskare uppger att de dgnar 75 procent eller
mer av sin arbetstid at forskning. Fler &n dubbelt s& manga
vill ha mgjlighet att forska i den omfattningen.

Det visar pa en htg ambitionsniva som inte gar att tillfreds-
stdlla i dag. Pa frdgan om vad som hindrar dem fréan att fors-
ka mer dominerar svaren att det &r svart att fa anslag och
att det finns for fa tjdnster. Bara ett fatal anger konkurre-
rande arbetsuppgifter som ett avgérande skal.

Andel forskande tid 6nskad

Antal personer

45 I

40 -

35 B

30 B

25 [

15 |

<an 25% 25-50% 50-75% >75%

Storlek pa forskargruppen

Antal personer

9

Nuvarande storlek Onskad storlek

Med négot enstaka undantag upplever de tillfrdgade att
deras forskargrupper &r for sma. I genomsnitt bestér en fors-
kargrupp av 5,3 personer. Onskad genomsnittlig storlek &r 8,5.

I absoluta tal innebar det att de unga cancerforskare som
svarat pa enkdten tillsammans sysselsatter 292 personer
men har arbetsuppgifter fér 465 om det fanns resurser. Det
finns med andra ord en stor outnyttjad potential redan inom
de projekt som beviljats anslag av Cancerfonden och andra.
Det skulle sannolikt ga fortare att fa fram anvandbara forsk-
ningsresultat om fler kunde engageras i arbetet.

41



FORSKNING

Hur ser du pa tidsatgangen for att ansdka
om forskningsanslag?

Antal personer

1)

35

30

25

15

| Le]

Rimligt mycket tid Orimligt mycket tid

En forutsattning for att kunna forska dr att man far anslag
till sina projekt. Anslag krdver ansékningar och att skriva
ansokningar tar tid. I genomsnitt tvingas unga cancerfors-
kare anvanda ndrmare atta veckor per ar av sin arbetstid till
att sdka finansiering. Kvinnor ldgger i genomsnitt ner en
vecka mer dn sina manliga kolleger.

Cirka tva tredjedelar av de tillfrégade i enkdten anser att
det dr en orimligt stor del av arbetet som gar at till att géra
ansokningar. Tid som stjéls fran den faktiska forskningen.
En anledning till det omfattande ansckningsarbetet ar att
anslagen fran de storre organisationerna krymper och att
man maste séka manga sma anslag i stéllet for att soka ett
fatal stora anslag.
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Hur stor del av dina anslag far du
fran Cancerfonden?

Procent

34,5

34,0

33,5

33,0

32,5

32,0 . ]
Man Kvinnor Samtliga

I genomsnitt dr knappt 75 procent av den forskning de tillfraga-
de utfor inriktad pa cancer. Flera arbetar enbart med cancer-
forskning, medan andra huvudsakligen har annan inriktning
men dér resultaten kan anvandas inom canceromradet. Kvinnor
sysslar i hégre utstrdckning &n mdn med andra omraden an
cancer.

Cancerfonden star for cirka en tredjedel av finansieringen av de
unga forskarnas projekt. Den allra storsta delen, ndrmare 70
procent, av anslagen gar till att betala I6ner. Den andra stora
posten, 25 procent, anvands till material och resten fordelas
mellan resor, konferenser och vrigt. Sa gott som samtliga fors-
kare avlénar doktorander med medel fran Cancerfonden.

Att s6ka anslag, eller tjdnster, utomlands &r inte fraimmande for
de unga cancerforskarna. De flesta har dvervdgt att férscka
hitta finansiering i andra ldnder, vilket kan tolkas som att de
anslag som finns att fordela i Sverige inte ar tillrdckliga for att
tillgodose behovet.

Att s6ka tjanst utomlands dr dock inte lika sjalvklart.
Anledningen &r sannolikt att en tjdanst innebér att man maste
flytta fran Sverige och att tréskeln da bli hogre. Kanske @nnu
mer anmdrkningsvart da att en tredjedel av forskarna dnda
dvervdgt den mojligheten.



Hur anser du att svensk cancerforskning
utvecklats de senaste tio aren?

Antal personer

30

25

20

15

10

o
Minskad konkurrenskraft ~ Oférandrad Okad

De unga forskarnas uppfattning om hur svensk cancerforskning
utvecklats de senaste tio dren stammer till eftertanke.
Ndrmare halften av forskarna anser att konkurrenskraften i
svensk cancerforskning minskat. Bara ett fatal har uppfattning-
en att konkurrenskraften 6kat. Ndstan en tredjedel ser en dys-
ter framtid for svensk cancerforskning, dér de flesta tror att
Sverige kommer att fa dnnu svarare att hdvda sig i den inter-
nationella konkurrensen.
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Hur manga unga cancerforskare har
Sverige om tio ar?

Antal personer

30

25

20

15

10

Som i dag Fler Farre

Bilden av ett allt dldre forskarkollektiv forstérks av att cirka
hélften av de tillfrdgade tror att det kommer att finnas farre
unga cancerforskare i framtiden dn vad det gor i dag. Bara
cirka en fjardedel spar att antalet unga cancerforskare kommer
att oka.

"Om inte villkoren forbdttras kommer nog fa att dgna sig at
nagot sa tidskravande och lagavlonat. Att bade ha samre [6n
an en fabriksarbetare och ingen anstallningstrygghet ar inte
en idealsituation.” Medicine doktor, 39 ar. Man.
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Sa har kommenterar nagra av enkatdeltagarna anled-
ningen till att de tror pa farre unga cancerforskare.

, , Om inte villkoren férbdttras kommer nog fa att dgna sig at nagot sa tidskravande
och Iégavlé’mat. Att bade ha simre 16n dn en fabriksarbetare och ingen anstall-
ningstrygghet ar inte en idealsituation.

9 9 stigande kostnader fér personal och, framfér allt, forskningsmaterial i
kombination med begransade anslagsresurser och tjanster.”

Y9 Finns inga tjanster. Vi kommer att bli utslagna i den internatio-
nella konkurrensen.

, , Att forska idag &r oerhért tidskrdvande om man vill bli framgangsrik,
det betalar sig heller inte ekonomiskt.

99 1 och med att de ekonomiska forutsattningarna ar sa daliga (fa tjanster, sma anslag)
sa kommer nog manga unga begavningar att avskrdckas fran att satsa pa en karridr
som forskare. Jag ser sadana tendenser bland annat hos begavade ungdomar som
antas till sommarforskarskolan vid Karolinska Institutet.

b Cancerforskning verkar inte vara ett prioriterat &mne hos nagon
annan finansidr an Cancerfonden.

99 Framtidsutsikterna fér en akademisk karriar upplevs som
mycket osdkra och dystra.

verade att vdlja forskning Or tror jag inte pa en 6kning dven om detta skulle
vara en mojlighet t ska satsas mer pa forskning. Om det IGser sig med

99 Eftersom ménga med Phd-‘men gar arbetsl6sa tror jag att farre kdnner sig moti-
tjanster for yngre kraftiga |oner, sa kanske det 6kar.

9 ) personalkostnaderna skar ar eller ligger kvar pa
nivaer som tidigare.
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Vad goér du sjdlv om tio ar

Antal personer

o
Cancerforskning Annan Annan Vet gj S
forskning verksamhet

Samtidigt som tron pa en dalig tillvaxt av nya cancerforskare
dominerar tror de flesta att de sjélva sysslar med cancerforsk-
ning om tio ar. Det visar pa en stark tro pa den egna verk-
samheten och ett djupt engagemang i cancerfragan.

—-—
—
—

Sa har kommenterar nagra av de t
de sysslar med cancerforksning.

99 Trots langa dagar, hart arbete och mycket oro Gver pengar sa ar det
rande roligt. Min forskning gar fran preklinisk till klinisk och jag kdnn
jag verkligen dr med och hjalper svart sjuka méaniskor. En intellektuell oc
kanslomdassig stimulans utan dess like.

)9

1) Likarens: Mé’mga patienter erhaller i dag inte evidensbaserad, verksam
behandling. Tvartom, i manga fall &r behandlingen i sjdlva verket overk-
sam med mycket svara biverkningar.

2) Forskarens: Cancer &r ett stimulerande och utmanande problem att
fundera pa och férsoka forsta.
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kvarvarande

ot 1 i och att
etta ! ocksa for att for-
er. Mo /is ocksd. Mitt per-
ling har gora ocksa med att
lika type ere™edicine doktor, 35 ar. Man.

3 Jag brinner for detta — cancerforskning ar mitt kall.”
Professor, 35 ar. Man.

allvarliga sjukdomar vi har med medicinska
venser. Det dr darfor viktigt att utveckla kun-
flomsgrupp. Medicine doktor, 35 dr. Man.

b/ Jag har kunnat na bra resultat, vilka uppmuntrar mig att fortsatta.
Jag vill ocksa hjélpa framtidens patienter med béttre behandling.”
Professor, 37 ar. Man.
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Matt pa forskningens

framsteg

Att mata cancerforskning och att mata cancerforskares resultat i relation till sina kolleger
ar kontroversiellt. Det finns ingen absolut sanning om vad som omedelbart ar en banbry-
tande upptdckt och vad som inte ar det. Det hdnder att upptackter inom forskningen,
som till en borjan visar sig obetydliga i ett sammanhang, blir helt avgérande i ett annat.
Att utse den baste cancerforskaren later sig helt enkelt inte goras.

Men det finns ett instrument som anvinds om man vill bilda sig en uppfattning
om i vilken grad viss forskning uppfattas som intressant eller inte. Metoden kal-
las bibliometri och baseras pé artiklar publicerade i vetenskapliga tidskrifter. I
bibliometrin utgdr man ifrdn att virdet av ett forskningsresultat pivisas genom
nirvaron i den medicinska fackpressen. Exempelvis kan man mita hur ofta en
artikel i en medicinsk tidskrift citeras av andra forskare nir de publicerar sina
egna forskningsresultat. Sidana citeringar kan anses vara en bekriftelse pa vir-
det av den ursprungliga artikeln och dirmed nivan pé forskningen.

Med hjilp av denna metod har Cancerfonden litit Vetenskapsridet gora en
rankning av linder, internationella lirositen och unga svenska cancerforskare.
Rankning av cancerforskare med hjilp av denna metod presenterades forsta
gingen i forra drets upplaga av Cancerfondsrapporten. Arets rankning har del-
vis gjorts pd ett annorlunda och forbittrat sitt. Resultaten, forutom antalet
artiklar, dr dirfor inte helt jimforbara och siledes dras 1 dr inga slutsatser av
eventuella omkastningar 1 de publicerade listorna.

Sverige bland de 20 framst placerade

Sverige hivdar sig — trots sin forhdllandevis lilla befolkning — vil 1 internatio-
nella cancerforskningssammanhang. Vi har en ling tradition av framgangsrikt
vetenskapligt arbete som ger genomslag 1 den internationella medicinska fack-
pressen.

Rankningen av linder omfattar endast cancertidskrifter och idr begrinsad till de
nationer som har minst 200 publikationer i databasen Web of Science mellan
dren 1998 och 2005. Rangordningen ir baserad pd hur méinga citeringar ett land
har efter att sjilvcitat (citat i artiklar dér forfattarna hinvisar till egna tidigare
publicerade artiklar) rensats bort.

USA:s dominans ir otvetydig bade vad giller antalet citeringar och publicerade

artiklar. Over en tredjedel av alla artiklar ir skrivna av amerikanska forskare
och ser man till citeringarna ir USA:s dominans dnnu tydligare. Nistan hilften

48 Cancerfondsrapporten 2007



FORSKNING

av alla citeringar idr gjorda pd artiklar som forfattats av amerikanska forskare.
Detta sammantaget gér inte att tolka pd ndgot annat sitt dn att den amerikanska
cancerforskningen dr mycket framgéngsrik i ett internationellt perspektiv.
Sverige placerar sig pd en tionde plats pa listan och bidrog under den uppmiitta
perioden med fyra procent av de fem procent mest citerade artiklarna.

KI enda europeiska utmanaren till amerikanska larosaten

I dr — liksom forra dret — hamnar Karolinska Institutet som enda institution
utanfér USA pé topp-15-listan 6ver de mest citerade artiklarna i cancertidskrif-
ter. KI placerar sig pa tolfte plats, strax efter American Cancer Society, ACS,
USA:s motsvarighet till Cancerfonden. Till skillnad frin Cancerfonden bedri-
ver ACS forskning i eget namn och kan dirfor ta en plats pd listan. I topp éter-
finns dven i &r University of Texas/M. D. Anderson Cancer Center. Hit dr en
stor del av den amerikanska forskningen och hogkvalitativa specialistbehand-
lingen koncentrerad.

Unga forskare pa vag uppat

I drets rankning av cancerforskare verksamma 1 Sverige har vi valt att fokusera
p& dem som ir fédda 1966 eller senare. Neurobiologen Jonas Frisén, KI, toppar,
listan. Trots sin relativa ungdom, 40 ar, placerade han sig férra aret bland de tio
mest citerade cancerforskarna i Sverige.

Jonas Friséns forskar pd stamceller. Hans forskning ir inte enbart inriktad pa
cancer. Men ménga av de upptickter som framkommit har visat sig ha stor
pdverkan pd canceromradet.

Jonas Frisén ir citerad dubbelt s& mycket som nummer tvd pd drets lista, Pasi
Koivisto vid Umed universitet. Pasi Koivisto har tidigare varit verksam i
Finland men har nu anslag frin Cancerfonden.

Vird att notera ir Ingrid Hedenfalk vid Lunds universitet som trots att hon
bara har nio artiklar publicerade citerats 590 gdnger. Ingrid Hedenfalk idr en av
de forskare som finansierar sina projekt med oéronmirkta pengar fran
Cancerfondens Rosa Bandet-kampanjer.

Trots att cancerforskningen dven bland unga forskare domineras av min ir det
fler kvinnor bland de yngre som ”slér sig in” pa top-2o0-listan dn det dr pa rank-
ningen over samtliga dlderskategorier. I forra drets rankning som omfattade alla
cancerforskare med anslag frin Cancerfonden aterfanns tvd kvinnor bland de
20 mest citerade. [ drets rankning av forskare som ir fodda 1966 eller senare ir
antalet kvinnor fem av 20.
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Sa hér fungerar bibliometri

Bibliometri &r en vetenskap som forsoker hitta verktyg for att utvardera omfattning och kvalitet pa pagaende
forskning. Som ett forsta steg raknas hur manga artiklar forskarna publicerat i vetenskapliga tidskrifter och hur
manga ganger de sedan citerats av andra forskare. Genom att bedéma ytterligare parametrar kan man mer exakt
forséka mata kvaliteten pa forskarnas artiklar.

Cancerfonden dr medveten om att bibliometrin inte kan ersdtta mer traditionella vetenskapliga bedémningar,
men har latit géra en rankning 6ver de svenska forskare och institutioner som far stéd av Cancerfonden. Det
totala antalet citeringar som gjors av en forskares artiklar ger en fingervisning om det inflytande som forskaren
haft och dven ett kvantitativt matt pa det internationella genomslaget. Artiklar har dterfunnits i databasen Web
of Science mellan aren 1998 och 2005.

I rankningen Gver de organisationer som har publicerats flitigast har endast artiklar i cancertidskrifter raknats.
Ingen av de multidisciplinéra tidskrifterna finns med, som till exempel Nature, Science och Cell, dar de stora
genombrotten brukar publiceras. Uppskattningsvis publiceras endast halften av all cancerforskning i cancertid-
skrifter, vilket innebér att listan eventuellt skulle ha sett annorlunda ut om samtliga cancerartiklar hade kunnat
rdknas. I dag finns det inga heltdckande metoder for att avgrdnsa alla artiklar med cancer. Bibliometrisk analys ar
en vetenskap under snabb utveckling som, med sina fel och brister, kan anvédndas for jamférande analyser. For
Cancerfonden ar den i forsta hand ett satt att utvdrdera genomslaget av svensk cancerforskning i ett internatio-
nellt perspektiv.

Rankning av lander

Procentuell
andel av de
fem procent
mest citera-
Land Antal citeringar ~ Antal artiklar  de artiklarna
1 USA 23 4722 38996 9,2
2 Storbritannien 40 090 7924 5,6
3 Japan 38 254 11613 3,4
4 Tyskland 36 657 8588 4,9
5 Italien 26 627 7716 2,8
6 Frankrike 25 057 5706 4,2
7 Kanada 22 679 4188 6,5
8 Nederlanderna 20 028 3854 5,7
9 Australien 12 300 2137 5,9
10 Sverige 11 663 2765 4,0
11 Schweiz 10 859 1761 7.4
12 Spanien 10 625 2144 5,0
13 Belgien 9 033 1681 5,5
14 Kina 7 884 2355 2,7
15 Finland 6 210 1110 6,8
16 Osterrike 6006 1410 4.2
17 Israel 5 062 1202 4,7
18 Sydkorea 5 021 1537 3,1
19 Danmark 4 794 1008 6,0
20 Taiwan 4 251 1343 2,4
Antal 537 822 109 038
En hog andel artiklar bland de fem procent mest citerade
indikerar att forskningen héller en mycket hog kvalitet. Killa: Vetenskapsradet/Cancerfonden 2007
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Organisation Land Antal citeringar  Antal artiklar
1 University of Texas/M. D. Anderson UISA 29 303 4 521

Cancer Center
2 National Cancer Institute UISA 21 028 2781
3 Harvard University USA 18 299 2 260
4 Memorial Sloan-Kettering USA 12 390 1630

Cancer Center
5 Johns Hopkins University USA 11 149 1 060
6 Dana-Faber Cancer Institute USA 8 907 721
7 University of California, San Francisco USA 8 734 1139
8 University of California, Los Angeles  USA 7 845 952
9 Mayo Clinic USA 6 995 1061
10 University of Pennsylvania USA 6 575 943
11 American Cancer Society USA 6 573 152
12 Karolinska Institutet Sverige 6 064 1324
13 Brigham & Womens Hospital USA 6 052 698
14 University of Michigan USA 5 975 869
15 University of Southern California USA 5624 811
61 Lunds universitet Sverige 2 565 516
67 Uppsala universitet Sverige 2 409 468
200 Umea universitet Sverige 1068 268
207 Goteborgs universitet Sverige 1 030 230
350 Linkdpings universitet Sverige 552 138

Rankning av unga forskare

Namn

Kélla: Vetenskapsradet/Cancerfonden 2007

Antal citeringar

Antal artiklar

KI 1 Frisén Jonas

umMu 2 Koivisto Pasi

KI 3 Arnér Elias

KI 4 Fadeel Bengt

KI 5 Gustafsson Claes

KI 6 Farnebo Filip

KI 7 Frisan Teresa

Gu 8 Lindahl Per

Lu 9 Hedenfalk Ingrid

Lu 10 Durbeej-Hjalt Madeleine
KI 11 Chambers Benedict

KI 12 Séderberg-Nauclér Cecilia
KI 13 Glas Rickard

KI 14 Sangfelt Olle

KI 15 Widlund Hans

uu 16 Sundberg Christian

Lu 17 Jernstréom Helena

Lu 18 Helleday Thomas

uu 19 Kanduri Chandrasekhar
Lu 20 Bryder David

2 485
1214
812
738
677
676
676
592
590
544
535
437
386
382
347
333
319
314
309
293

37
48
28
39
28
33
34
16

9
16
27
26
12
19
15
15
19
33
21

17

KI=
Karolinska
Institutet

umMu=
Umea
universitet

GU=
Goteborgs
universitet

LU=
Lunds
universitet

uu=
Uppsala
universitet

Kélla: Vetenskapsradet/Cancerfonden 2007
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Landstingens roll |
ﬂnansieringen av
svensk cancerforskning

Sedan tio ar tilbaka ar det lag pa att sjukvardshuvudmannen ska framja forskning och
utveckling. Pengarna tas i de flesta fall fran landstingens egen budget. I de sex landsting
som har universitetssjukhus skjuter dessutom staten till cirka 1,4 miljarder kronor via sa
kallade ALF-medel. Uppskattningsvis anvands runt tio procent av de sammanlagda forsk-
ningsanslagen i landstingen till cancerforskning.

Formerna foér ansékningsprocesser och anslagsgivande skiljer sig kraftigt at mellan lands-
tingen. Uppfdljningen &r bristfallig och manga landsting kan inte svara pa hur forsk-
ningsanslagen fordelas.

Enligt Hilso- och Sjukvérdslagen § 26 b ska landstingen och kommunerna med-
verka vid finansiering, planering och genomférande av kliniskt forskningsar-
bete pd hilso- och sjukvirdens omride samt av folkhilsovetenskapligt forsk-
ningsarbete. Landstingen och kommunerna ska i dessa fragor, i den omfattning
som behovs, samverka med varandra samt med berérda universitet och hog-
skolor.

Statligt anslag till

forskning och

forskarutbildnig ALF- Landstingsmedel Landstingsmedel
(fakultetsanslag) medel l l

Universitets-

Universitet sjukhus Ovriga sjukhus
>
T T Samarbetsavtal
Statliga Industri mellan sjukhusen

forskningsrad| Stiftelser

Andra externa
finansidrer

Forskning som bedrivs vid de sex universitetssjukhusen finansieras med bdde pengar frin landstingets
egen intiktsbas (landstingsskatten) och med ALF-medel. ALF-medlen kommer frin staten och betalas
ut till universiteten som i sin tur slussar dem vidare till universitetssjukhusen. En del av medlen gors sok-
bara fér forskningsprojekt inom respektive sjukhus.
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2004 triffades ett nytt avtal mellan staten och de sex landsting som har univer-
sitetssjukhus med forskning och likarutbildning: Stockholms lins landsting,
Landstinget i Uppsala lin, Landstinget i Ostergétland, Region Skane, Vistra
Gotalandsregionen och Visterbottens lins landsting.

Avtalet som kallas ALF (Avtal om Likarutbildning och Forskning) innebir ett
samarbete mellan universitet och landsting kring grundutbildning av likare,
medicinsk forskning och utveckling av hilso- och sjukvarden. Avtalet syftar till
att fordjupa och utoka samarbetet inom utbildning, forskning och utveckling
for att kunna forbittra sjukvirden.

Det centrala avtalet dr kompletterat med regionala avtal mellan berérda land-
sting och universitet, dir organisationer har inrittats pd regional nivd for att
mojliggora och underlitta samarbete. Universiteten som berérs dr Karolinska
Institutet och universiteten 1 Uppsala, Linképing, Lund, Géteborg och Umea.
De sex berérda landstingen fér tillsammans knappt tvd miljarder kronor per &r
i ALF-medel.

ALF-medel férdelat mellan landstingen 2006, i tkr

Landsting/region Grundutbildning Kliniskt inriktad Totalsumma
av lakare medicinsk forskning
Stockholms lans landsting 93 980 397 812 491 792
Landstinget i Uppsala lén 48 324 168 707 217 031
Landstinget i Gstergétland 40 068 112 979 153 047
Region Skane 60 579 280 320 340 899
Vastra Gotalandsregionen 52 197 301 614 353 811
Vasterbottens ldns landsting 48 768 150 511 199 279
Totalt 343 916 1411 943 1755 859

ALF-medlen idr uppdelade i tvd delar, en f6r grundutbildning av likare och en
for kliniskt inriktad medicinsk forskning. Forskningsmedel kan foras éver till
grundutbildningen, men avtalet tilliter inte att grundutbildningen 6verldter
sina medel till forskningen.

De ALF-medel som gér till kliniskt inriktad medicinsk forskning uppgér till
drygt 1,4 miljarder kronor. Det ir en betydande del av den samlade svenska
investeringen som gors pd omridet.

Skéne ir det landsting som avsiitter mest pengar till forskning, knappt 600 mil-
joner. Didr gir tio procent av budgeten for kliniskt forskningsarbete till cancer-
forskning. I Stockholms lins landsting satsas 300 miljoner kronor pa forskning,
varav dtta procent eller 24 miljoner anvinds f6r cancerforskning. I Jonkopings
lin dr det som jimforelse endast fem procent av budgeten som gér till cancer-
forskning.
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Att siga exakt hur mycket pengar av landstingens forskningsanslag som avsiitts
for cancerrelaterad forskning dr férvanansvirt svirt. Av landets 21 landsting/
regioner ir det 16 som svarat pd en enkit som Institutet for Hilso- och sjuk-
vardsekonomi, THE, genomférde pd uppdrag av Cancerfonden i december
2006. Av dessa var det endast sju som kunde uppskatta hur stor andel av med-
len som gér till cancerforskning.

Den sammanlagda summan till cancerforskning foér de landsting som svarade
ir 96,1 miljoner, vilket motsvarar i genomsnitt knappt tio procent av dessa land-
stings totala budgetar for kliniskt forskningsarbete. Om man antar att samma
relation giller for 6vriga landsting innebir det att den totala summan forsk-
ningsanslag som gér till klinisk cancerforskning i Sverige ligger pé cirka 140-
150 miljoner kronor per ar. Som jimforelse delar Cancerfonden ut drygt 300
miljoner i anslag under 2007.

Uppskattning av vissa landstings forskningsresurser inom cancer

Landsting/region Kliniskt forskningsarbete
inom canceromradet, i MSEK

Stockholms léns landsting 24
Landstinget Ostergétland 10
Landstinget i Jonkdpings lan 1
Region Skane 60
Landstinget Dalarna 0,5
Jamtlands lans landsting 0,6
Totalt 96,1

Stora olikheter i hur forskningsanslag delas ut och féljs upp
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Landstingen foljer lagen om att de ska medverka vid finansiering, planering
och genomforande av forskningsprojeket.

Men nir landstingen sjilva beskriver sin forskningsverksamhet framgar det att
det dr stora skillnader i hur de tar sitt ansvar for finansiering, planering och
genomforande. Sivil ansokningsprocesser som urvalskriterier skiljer sig &t
mellan landstingen.

Uppfoljningen av projekten varierar ocksd betinkligt. Anmirkningsvirt minga
har svart att besvara frigan om hur exempelvis fordelningen av forskningsan-
slagen mellan olika sjukdomsformer ser ut.

Tv4 av de landsting som uppbir ALF-medel, Landstinget 1 Uppsala lin och
Vistra Gotalandsregionen, saknas 1 sammanstillningen eftersom de av olika
skil valt att inte medverka. Landstingen 1 Kronoberg, Kalmar och Sé6rmland
saknas ocksd 1 ssmmanstillningen.
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Stockholms lans landsting

ALF-medel Ja
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomfoérande Ja
Forskningsbudget Okande

Totalt avsiitts 300 MKkr till kliniskt forskningsarbete f6r 2006 vilket inkluderar
ALF-medel och motsvarar tre procent av landstingets totala budget. Av denna
summa avsitts 24 miljoner kronor till kliniskt forskningsarbete inom cancer-
omrddet, det vill siga tta procent av den totala budgeten for kliniskt forsk-
ningsarbete. Utéver dessa medel tillkommer cirka 8oo miljoner kronor for
forskning som utgdr frin Karolinska Institutet.

Besluten om foérdelningen av budgetmedel baseras till 60 procent pa en érlig sd
kallad FoUU-enkit som miter akademisk aktivitet. Resterande medel fordelas
som projektanslag efter ansékan och nationell referentgranskning. Forsknings-
projekten 1 landstinget utlyses genom annonser bdde externt och internt. Alla
som har anstillning inom Stockholm lins landsting samt forskare vid
Karolinska Institutet som i sin grupp har landstingsanstillda som deltar i forsk-
ningen kan soka anslag.

Forskningsverksamheten inom canceromradet foljs upp och redovisas pé flera
olika siitt; interna rapporter under projekttiden och vid projektslut, publikatio-
ner i lokala och nationella media, publikation i vetenskapliga tidskrifter, i bok-
kapitel samt vid seminarier, Forskningens Dag och vid internationella kon-
gresser.

Landstinget samarbetar i stor utstrickning med Karolinska Institutet, Kungliga
Tekniska Hogskolan, Stockholms universitet samt med andra universitet inom
Sverige och internationellt. Samarbete férekommer dven med andra land-
sting/regioner i form av ett nationellt cancernitverk.

Landstinget i Ostergétland

ALF-medel Ja
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Ofé6randrad

Landstinget uppskattar att det avsiitts cirka 150 miljoner kronor totalt till forsk-
ning varav cirka tio miljoner gir till canceromridet.

En mindre del av besluten om férdelningen av dessa budgetmedel, till exempel

rorande landstingsfinansierade tjinster, sker pd landstingsnivd men de flesta
beslut fattas pd klinikniva.
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Alla kan soka anslag men for ALF-medel fordras att sékanden ir disputerad.
Forskningsprojekten foljs upp genom interna rapporter under projektets ging
och vid projektslut, genom publikation 1 nationell media och 1 vetenskapliga
tidskrifter samt vid FOU-dagar f6r centra och kliniker.

Samarbete bedrivs bade nationellt och internationellt med universitet/hégsko-
lor inom forskning och kliniska prévningar. Samarbete sker dven med andra
landsting, sirskilt med regionlandstingen.

Antalet publikationer uppges rora sig om flera hundra stycken. For nirvaran-

de pdgir flera projekt inom cancerforskning men ndgon specificerad lista har
inte limnats.

Landstinget i Jonkopings lan

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Okande

Budgeten foér de bidda verksamheterna (kliniskt forskningsarbete respektive
folkhilsovetenskaplig forskning) kan inte sirredovisas men totalt avsattes 20
miljoner kronor under 2006 varav cirka en miljon kronor till canceromradet.

Forskningsprojekten utlyses tvd ginger per ér till alla landstingsanstillda och
alla med fast anstillning har ritt att s6ka anslag. Forskningsprojekten inom
landstinget f6ljs upp genom interna rapporter nir projektet dr avlutat, genom
publikation i nationella media och vetenskapliga tidskrifter samt vid muntliga
presentationer, dock ej specificerat f6r vem eller vilka.

Jonkopings lins landsting samarbetar regionalt inom canceromrddet med

Hilsouniversitetet i Link6ping och inom barncanceromridet med Goteborgs
universitet och dven med andra landsting/regioner.

Region Skane

ALF-medel Ja
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Regionen har ingen uppdelning pé klinisk forskning och folkhilsovetenskap-
ligt arbete utan verksamheterna ligger under samma budget. Den totala bud-
geten for klinisk och folkhilsovetenskaplig forskning dr 597 miljoner vilket
inkluderar ALF-medel och motsvarar cirka 2,5 procent av regionens totala
budget. Cirka tio procent, runt 60 miljoner kronor, av den totala budgeten for
den kliniska och folkhilsovetenskapliga forskningen uppskattas gé till cancer-
omradet. Det finns dven en sirskild folkhilsoenhet som har en egen budget pa
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12,5 miljoner kronor. Alla projektmedel tilldelas efter ansékan och strikt veten-
skaplig prioritering.

ALF-medel utlyses via Region Skdne och Medicinska fakultetens olika kanaler.
Ansokningarna dr webbaserade. Alla med anstillning inom hilso- och sjukvar-

den kan soéka Regionalt forskningsstdd. Dessutom kan de med en lirartjanst
vid Medicinska fakulteten soka ALF-medel.

Forskningsverksamheten inom Region Skine {6ljs upp genom interna rappor-
ter under projekttiden och vid projektslut, publikation i lokal och nationell
media, publikation i vetenskapliga tidskrifter, egen skriftserie och populirve-
tenskaplig tidning samt vid seminarier och Forskningens Dag.

Region Skdne samarbetar inom ramen fér ALF-avtalet med olika forsknings-
projekt. Regionen ger forskningstid till yngre forskare. Det finns dven en sam-
verkan, Creative Health, mellan teknisk och medicinsk fakultet, Region Skdne
och niringslivet. Det finns dven en gemensam cancerplattform for Sédra
Sjukvirdsregionen och Géteborgs universitet/Sahlgrenska.

Landstinget Halland

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomfoérande Ja
Forskningsbudget Okande

Budgeten f6r canceromradet sirredovisas inte men totalt avsitts 16 Mkr tll kli-
niskt forskningsarbete och 4 miljoner kronor till folkhilsovetenskapligt forsk-
ningsarbete.

Landstingets FoU-rdd bedomer f6rst ansokningarnas nytta ur verksamhetens
synvinkel. Vetenskapliga rddet (externa professorer, disputerade verksamhets-
foretridare inom landstinget) bedémer sedan den vetenskapliga kvaliteten samt
gor en helhetsbedomning av ansokningarna. Direfter beslutar landstingsstyrel-
sen om fordelningen av FoU-anslag.

Forskningsanslagen utlyses via landstingets intranit och genom skriftlig infor-
mation. Alla med akademisk examen ir behoriga att soka anslag.

Forskningsverksamheten f6ljs upp genom interna rapporter under projektti-
den och vid projektets slut, genom publikationer i lokala media samt i veten-
skapliga tidskrifter. Vidare presenteras resultat vid FoU-dagar.

Landstinget Halland samarbetar med Vistra Goétalandsregionen och Region
Skane. Linssjukhuset 1 Halmstad har svarat att de samarbetar med Uppsala
Akademiska Sjukhus och Uppsala universitet. Samverkan sker dven med
Region Skéne och flera andra landstingsregioner inom Sverige inom ramen fér
Nordiska myelomgruppen. Vidare samarbetar sjukhuset i Halmstad med
Goteborgs universitet och med Vistra Gotalandsregionen inom forskning pa
barncanceromradet.
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Sjukhuset i Varberg samarbetar med universitet/hégskolor genom ett nationellt
nitverk for forskare inom ramen for cancervird. Landstinget samarbetar ocksa
genom onkologiskt centrum i Viistra Sjukvardsregionen som har ett samarbets-
projekt med Region Skédne, "Sydvisten”, inledningsvis finansierat av
Cancerfonden.

Orebro l3ns landsting

ALF-medel Ja
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Okande

Cirka 73 miljoner kronor avsitts till forskningsarbete. Det ir 1,3 procent av
landstingets totala budget.

Av landstingets totala anslag till forskning férdelas merparten via 6verenskom-
melse om forskning till forskningsenheterna genom budgetbeslut i
Forskningsnimnden (som ir politiskt vald) inom de olika férvaltningarna som
till exempel allmidnmedicinskt forskningscentrum och kliniskt forskningscent-
rum. Cirka fem miljoner kronor fordelas som forskningsbidrag och forskar-
veckor genom ansékan till landstingets Forskningskommitté som ir ett veten-
skapligt expertrdd tillsatt av Forskningsnimnden.

Forskningsanslagen kungérs via utskick och pé landstingets webbplats. Samtliga
landstingsanstillda med tillricklig forskningskompetens kan soka anslag.

Projektresultaten presenteras genom interna rapporter nir projektet dr avslutat
och i vetenskapliga tidskrifter.

I stort sett all forskningsverksamhet i landstinget ir kopplad till universitet och
hogskolor och framforallt till Orebro universitet. Landstinget samarbetar ocksd
med andra landsting/regioner genom deltagande i Regionalt Onkologiskt
Centrum.

Landstinget Dalarna

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Den totala budgeten for klinisk forskning dr uppskattad till runt fem miljoner
kronor vilket motsvarar cirka 0,277 procent av landstingets totala budget. Den
totala budgeten for folkhilsovetenskapligt forskningsarbete beriknas vara runt
tvd miljoner kronor. Av den totala budgeten for kliniskt forskningsarbete gér
500 000 kronor till canceromradet, cirka tio procent.
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Centrum for Klinisk Forskning, CKF har en styrelse med vetenskapligt meri-
terade ledaméter som fattar beslut om anslag efter sedvanligt ansékningsforfa-
rande. Via webbplats utlyses forskningsanslagen tvd ginger per &r. Alla befatt-
ningshavare kan soka anslag.

CKF féljer kontinuerligt upp forskningsprojekten. Resultaten publiceras i
nationella media, 1 vetenskapliga tidskrifter och vid muntliga presentationer.
Da forfrigan/behov uppstar samverkar landstinget med universitet/hdgskolor,
till exempel Karolinska Institutet. Vidare samarbetar landstinget inom ramen
for Regionalt Onkologiskt Centrum, ROC och har exempelvis delad finansie-
ring av en tjinst for en forskningssjukskoterska.

Landstinget uppger dessutom att de samverkar via olika nitverk och specialist-

grupper vilket inte ir nidrmare specificerat. I landstinget finns enligt uppgift
elva aktiva forskare inom canceromridet.

Landstinget Gavleborg

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomfoérande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Totalt avsitts 1,7 miljoner kronor till den kliniska forskningen. Delen som gar
till canceromradet dr svir att uppskatta och redovisas dirfor inte.

Landstinget avsitter medel till en forskningsfond och personal inom landsting-
et kan soka for forskningstid och projekt. Ett forskningsrdd bedomer sedan
ans6kningarna. Landstinget har dven tillsammans med Uppsala universitet ett
Centrum for klinisk forskning som delar ut forskningsmanader till doktoran-
der inskrivna vid Uppsala universitet.

Doktorander inom cancerforskning kan soka dessa medel. P4 frigorna om hur
uppfoljning av forskningsverksamheten ser ut har landstinget Givleborg inte
svarat och inte heller presenterat nigon lista pd huvudsakliga slutrapporter eller

pigdende projekt.

Landstinget Vasternorrland

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Landstinget i Visternorrland har uppgett en total forskningsbudget pd 1,8 mil-
joner kronor men inte kunnat specificera férdelningen mellan verksamheter
och omraden.
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Ansokningar for budgetmedel behandlas forst i en prioriteringskommitté. En
beredningsgrupp bestdende av forvaltningscheferna vidimerar. De ansékningar
som gitt vidare godkinns slutligen av politiker. Forskningsanslagen utlyses
offentligt tvd ginger per dr och alla landstingsanstillda dr behoriga att soka.

Forskningsverksamheten i landstinget f6ljs upp genom interna rapporter under
projekttiden och vid projektets slut, genom publikation i lokala media och i
vetenskapliga tidskrifter samt vid muntliga presentationer.

Landstinget samarbetar med universitet/hégskolor genom gemensamma pro-
jekt finansierade med ALF-medel och for handledarindamadl. Landstinget
samarbetar vidare med andra landsting/regioner men har inte specificerat hur
samarbetet ser ut. Med hinvisning till tidsbrist har inte landstinget Visternorr-
land presenterat ndgra listor pa rapporter eller pigdende projekt.

Jamtlands lans landsting

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomfoérande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Den totala budgeten for kliniskt forskningsarbete uppges vara 6 miljoner kro-
nor, vilket motsvarar 0,3 procent av landstingets totala budget. Cirka 100 000
kronor avsitts totalt till folkhilsovetenskapligt arbete. Totalt till kliniskt forsk-
ningsarbete inom canceromridet gir 600 ooo kronor, det vill siga cirka tio pro-
cent av den totala forskningsbudgeten. Beslut om budget fattas av landstingets
FoU-rad dir alla ir forskare eller tjinstemin utom ordféranden som ir politi-
ker. Anslagen anslds pd landstingets webbplats och alla som ir anstillda och
verksamma i landstinget kan soka anslag. Alla projekt stills mot varandra i den
fortsatta prioriteringen.

Resultaten frin forskningsarbetet redovisas i interna rapporter pd exempelvis
kliniker, i nationella media och 1 vetenskapliga tidskrifter. Resultat presenteras
dven pd nationella méten som till exempel Likarstimman, programmet for
Svensk Forening for Palliativ Medicin, SFPM och pi internationella méten som
till exempel European Association of Palliative Care, EAPC

Landstinget i Jimtland samarbetar med onkologiska kliniken vid Umed uni-
versitet, deltar i nationellt arbete med kvalitetsregister inom palliativ vard och
samarbetar med Sahlgrenska akademin vad giller doktorandhandledning.
Landstinget samarbetar med andra landsting inom norra sjukvirdsregionen
och med palliativa enheter 1 Sundsvall, Lund, Sédertilje och Lingbro Park
angdende mindre kliniska studier.



Gotlands kommun
ALF-medel
Finansiering
Planering
Genomfoérande
Forskningsbudget

Nej
Nej
Nej
Nej

FORSKNING

Gotlands kommun medverkar inte vid finansiering, planering eller genomfo-

rande av kliniskt respektive folkhilsovetenskapligt forskningsarbete inom vare

sig hilso- och sjukvirdsomradet generellt eller inom canceromrédet.

Landstinget Blekinge
ALF-medel
Finansiering
Planering
Genomforande
Forskningsbudget

Nej
Nej
Nej
Nej

Ofdrandrad

Landstinget i Blekinge har uppgivit en total forskningsbudget pd 11,7 miljoner

kronor men inte kunnat specificera fordelningen mellan verksamheterna och

omridena. Budgeten uppges vara 0,3 procent av landstingets totala budget.

Beslut kring fordelningen av budgetmedlen sker av landstingsstyrelsen efter

beredning 1 bland annat en forskningskommitté. Projekten i landstinget utlyses

via intranit och personlig e-post och anstillda inom landstinget med behérighet

for forskarstudier eller disputerade forskare dr behéoriga att soka.

Forskningsverksamheten f6ljs upp genom interna rapporter under projekt-

tiden och vid projektets slut, genom publikation i lokala media och vetenskap-

liga tidskrifter samt vid seminarier f6r personal.
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Norrbottens ldns landsting

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Den totala budgeten som avsitts till kliniskt och folkhilsovetenskapligt forsk-
ningsarbete ir tolv miljoner kronor. Landstinget uppger att de inte kan uppge
ndgon fordelning mellan cancerrelaterad och inte cancerrelaterad forskning.
Budgeten som anges ir den som avsitts via projektmedel, medan det som gér
till forskning via klinikens ordinarie budget inte dr kind.

Beslut om fordelning av budgetmedel sker inom en 6vergripande ram gjord av
politiker och sedan sker fordelning pd projekt av tjdnstemin.

Projektmedel kan sokas tvd gidnger per 4r genom annonsering pd intranitet.
Landstingsanstillda med forskarutbildning och/eller tillging till forskningskom-
petent handledare kan soka anslag.

Forskningsresultaten mdste redovisas 1 interna rapporter under projekttiden
och vid projektets slut samt dven vid muntliga presentationer. Publikation 1
lokala och nationella media och i vetenskapliga tidskrifter sker beroende pi
kvalitet, intresse, kontakter etcetera.

Norrbottens lins landsting samarbetar inte med universitet eller hogskolor men
det finns samarbete med andra landsting och regioner. Landstinget har inte
presenterat nigra listor pd huvudsakliga rapporter eller pigiende projekt inom
canceromrddet.

Vasterbottens lans landsting

ALF-medel Ja
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Minskande

Den totala budgeten som avsitts till kliniskt och forskningsarbete inklusive
forskningsinfrastruktur och forskning inom ALF-bidraget uppges vara cirka
210 miljoner kronor. Denna budget dr ungefir fyra procent av landstingets tota-
la budget. Vidare avsitts cirka 15 miljoner kronor till folkhilsovetenskapligt
forskningsarbete. Landstinget kan inte uppge hur stor del som gér till cancer-
omridet.

Beslut om landstingets totala budget tas drligen av landstingsfullmiktige (efter
tjdnstemannaberedning). Beslut om spjutspetsforskningsmedel tas av landstings-
styrelsen efter beredning i lokal kommitté och av externa granskare.
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Fordelning av sokbara ALF-medel beslutas i en ALF-kommitté. Bedémning
och prioritering sker 1 sakkunniggrupper. Spjutspetstorskningsmedel utlyses
vart tredje dr och annonsering sker inom landstinget och medicinska fakulteten
Umed universitet. Anstillda inom Visterbottens lins landsting alternativt vid
Tandlikarhogskolan som inte uppndr pensionsilder under anslagsperioden dr
behoriga att soka.

Cancerprojekten inom landstinget foljs upp genom interna rapporter biade
under och efter avslutad projekttid, genom publikation i lokala och nationella
media samt i vetenskapliga tidskrifter. Resultaten redovisas ocksd muntligt vid
till exempel Likarstimman och vid lokala och regionala konferenser.

Tidskriften "Spets" beskriver aktuell forskning populirvetenskapligt och ges ut
tvd ginger per ar. Tidskriften sprids till verksamhetsansvariga och till land-

stingets politiker.

Landstinget samarbetar med universitet och hégskolor genom regionalt ALF-
avtal.

Landstinget Vastmanland

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomfoérande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Landstinget har uppgett en total forskningsbudget pa 14,7 miljoner kronor, vil-
ket motsvarar 0,2 procent av landstingets totala budget.

Ingen uppgift pd hur mycket som avsitts till canceromrddet har angetts. Beslut
om fordelning av budgetmedel fattas av landstingsstyrelsen.

Forskningsanslagen utlyses pd landstingets webbplats, 1 personaltidning och
genom pdminnelser via e-post. Likare, tandlikare, sjukskéterskor och andra
med hogskolekompetens kan soka anslag.

Forskningsverksamheten i landstinget f6ljs upp genom interna rapporter under
projekttiden och vid projektets slut, genom publikation i nationella media och
i vetenskapliga tidskrifter samt vid lokala méten och nationella och internatio-
nella kongresser.

Landstinget samarbetar med Uppsala universitet och ett avtal finns som regle-

rar verksamheten vid Centrum for klinisk forskning. Det finns dven ett samar-
bete med Karolinska Institutet och Linkdpings universitet.
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Landstinget i Varmland

ALF-medel Nej
Finansiering Ja
Planering Ja
Genomforande Ja
Forskningsbudget Oférandrad

Landstinget har uppett en total forskningsbudget pd tvd miljoner kronor, men
har inte specificerat férdelningen mellan verksamheterna och omridena.

Forskningsrddet beslutar vem som fir forskningsanslag efter att ha granskat de
ansoékningar som kommit in. Det finns ingen summa som dr éronmirkt till
ndgot sirskilt omrade, utan forskningsanslag kan beviljas till olika kliniska pro-
jekt som gynnar landstingets invénare.

Forskningsprojekten utlyses genom annonsering och alla som ir anstillda inom
Landstinget i Virmland eller har avtal med landstinget kan séka men maéste
dock ha en handledare med erfarenhet av forskning.

Landstingets uppfoljning av forskningsprojekten skiljer sig dt beroende pé vilka
projekt det handlar om, en del blir rapporter, andra publikationer i tidskrifter
etcetera. Forskningsseminarium anordnas ocksd 1 landstinget dit alla anstillda
blir inbjudna. Nigon eller nigra frin ledningsgruppen for klinisk forskning
och/eller forskningsridet deltar alltid.

Vad giller frigorna om landstinget samarbetar med universitet/hégskolor eller
andra landsting/regioner inom canceromradet har inga svar uppgetts.
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Sveriges landsting och regioner

Sverige har 18 landsting, tva regioner (Vistra Goétaland och Skdne) och en kom-
mun som har landstingsansvar (Gotlands kommun). Stockholms lins landsting
ir det landsting som har storst folkmingd (cirka 1,9 miljoner invdnare) och
Jamtlands lins landsting dr det som har minst folkmingd (cirka 128 000 inva-
nare). Norrbottens lins landsting dr det storsta geografiskt sett, medan land-
stinget i Blekinge dr det minsta. Vidare finns sex sjukvardsregioner: Norra sjuk-
vardsregionen, Uppsala-Orebroregionen, Stockholm-Gotlandregionen, Vistra
sjukvardsregionen, Sydostra sjukvardsregionen och Sédra sjukvérdsregionen.

Stockholm l&ns landsting
Landstinget i Uppsala lan
Landstinget S6dermanland
Landstinget i Ostergétland
Landstinget i Jonkopings lan
Landstinget Kronoberg
Landstinget i Kalmar lan
Gotlands kommun
Landstinget Blekinge
Region Skane

Landstinget Halland

Véstra Goétalandsregionen
Landstinget i Varmland
Orebro ldns landsting
Landstinget Vastmanland
Landstinget Dalarna
Landstinget Gavleborg
Landstinget Vésternorrland
Jédmtlands léns landsting
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Vésterbottens ldns landsting
BD  Norrbottens ldns landsting
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Arets upptickter

Cancerforskningen i Sverige haller en hog internationell standard. Det bevisas inte minst
genom placeringen i den rankning av cancerforskande lander som redovisas i detta kapi-
tel. Flera av de forskningsprojekt som finansieras av Cancerfonden och drivs vid svenska
institutioner hor till spjutspetsforskningen inom canceromradet.

Cancerstamceller

Jonas Frisén En cancer uppstir genom genetiska forindringar i en enskild cell, vilket leder
till att den borjar dela sig okontrollerat och ger upphov till en tumér. Eftersom
en tumor kommer fran en enda cell sd dr det naturligt att tinka sig att alla can-
cerceller i en tumor ér identiska. Det har dock linge varit kint att det inte dr fal-
let, utan att cellerna i en tumér kan se ganska olika ut.

En viktig insikt frin de senaste drens forskning ir att dessa celler inte bara ser
olika ut, utan att de skiljer sig i1 sin férmdaga att ge tumortillvixt och dottertu-
morer. Man har funnit att det ofta bara ir en mycket liten andel (cirka en pro-
cent) av cellerna i en elakartad cancertumér som delar sig okontrollerat, och att
det dr dessa celler som ger upphov till alla de andra cellerna i en tumor samt till
dottertumérer.

Pa flera sitt liknar dessa celler stamceller, vilket har gjort att de har kommit att
kallas cancerstamceller. Normala stamceller dr nédvindiga for vdr éverlevnad
eftersom de kontinuerligt ger upphov till nya celler, sdsom till exempel blod- och
hudceller vilka hela tiden méste nybildas. Cancerstamceller skiljer sig fran nor-
mala stamceller genom att deras tillvixt har foérlorat kontrollen genom genetis-
ka forindringar.

I dag vet vi att flera vanliga tumérformer sisom bréstcancer, hjirntumérer, leu-
kemi och tjocktarmscancer ofta har cancerstamceller. Det hiir ir virdefull kun-
skap eftersom det innebiir att de celler som ger upphov till de elaka egenskaper-
na dessa tumorer karakteriseras av, har identifierats.

Insikten att det endast dr en mycket liten andel av cellerna som bir dessa elaka
egenskaper dr ocksd viktig, eftersom man kan fokusera pd att finna sitt att
bekidmpa just dessa celler. Under det senaste dret har viktig kunskap vunnits om
vad som karakteriserar dessa celler och i djurférsok har man kunnat utnyttja
denna kunskap for att utveckla mer effektiv cancerbehandling.

Dessa nya kunskaper innebir ett delvis nytt sitt att se pd cancer. Likheten med
stamceller gor att man kan dra nytta frin stamcellsforskningen for att bittre for-
std cancer. Forskningen vad giller cancerstamceller ir fortfarande i en tidig fas
och for att kunna utveckla nya och mer effektiva cancerbehandlingar idr det
nodvindigt att studera de basala molekylira mekanismer som ger dessa celler
sina specifika egenskaper.
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Immunterapi mot cancer

Hans-Gustaf Ljunggren
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Sedan 1g6o-talets borjan vet vi att kroppens immunférsvar i vissa fall kan kiinna
igen cancerceller. Immunforsvaret bestdr utav 16sliga molekyler och immuncel-
ler. Under de senaste tio till 15 dren har olika behandlingsstrategier mot cancer
utvecklats pad basen av losliga molekyler, framfor allt antikroppar och si kallade
cytokiner, imnen som bland annat ir inblandade 1 inflammatoriska reaktioner.
Cellf6rmedlad behandling, det vill siga behandling som ges i form av special-
designade celler, har visat sig svirare, men en utveckling har under de senaste
dren skett inom detta omrade.

Flera omstindigheter har drivit pd utvecklingen, inte minst det faktum att
ménga tumorformer fortfarande inte svarar pd konventionell behandling som
kirurgi, cytostatika och/eller strdlning.

I en nyligen genomford studie beskriver Steve Rosenberg och kolleger fran
National Institute of Health, NIH 1 USA en mycket avancerad form av cellf6r-
medlad immunterapi. Denna har i forsok anvints som behandling till 15 pati-
enter med obotligt malignt melanom, en allvarlig form av hudcancer.

Frin patienterna isolerades immunceller, sd kallade cytotoxiska T-celler, fran
blod. Med hjilp genetisk ingenjorskonst utrustades sedan cellerna med maélsty-
rande receptorer. Cellerna fick direfter féroka sig i provrér och gavs sedan till-
baka till respektive patient. For att kunna tolerera de nya cellerna, och framfér
allt for att ge mojlighet f6r immuncellerna att féroka sig, sd fick patienterna
genomgd en krivande férbehandling. Denna mycket avancerade form av terapi
ledde till tydliga tillbakabildningar av tumdrer hos tvd av de 15 patienterna.

Resultaten, som vid en forsta anblick kanske kan verka nedsliende, inger dock
visst hopp. Det faktum att tillbakabildning utav tumérer éver huvud taget sked-
de hos dessa patienter visar att denna metod har chans att ge resultat. Den kan
ocksd utvecklas vidare. Det dr fullt méjligt att aktuell terapiform kan komma
att tillimpas mot andra former av cancer. Den kan vidare vidgas till att omfatta
andra immunceller.

I USA, och ocksé vid Karolinska universitetssjukhuset 1 Huddinge, sker redan
i dag liknande studier med s kallade NK (naturliga dédar)-celler.
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For att kunna forsta, upptdcka och behandla cancer pa ett battre satt ar det
viktigt att veta vilka gener som ar muterade

Tobias Sjoblom
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Nir det giller vanliga tumérer som brést- och tjocktarmstumorer kinner vi till
ndgra fi muterade gener. Troligen har tumércellerna skador i manga fler gener.
Vi ser alltsd toppen pa ett isberg, dir resten av isberget bestdr av mindre vanli-
ga forindringar som har varit mycket svrare att hitta med gingse metoder.

Kartliggningen av midnniskans arvsmassa har gjort det mojligt att systematiskt
gd igenom alla gener i tumérens celler pé jakt efter mutationer. For att £ klar-
het i vilka muterade gener som orsakar cancer soktes efter mutationer i 13 000
gener - mer in hilften av alla minniskans gener - i tumérer frin elva patienter
med tjocktarmscancer och elva patienter med brostcancer. 69 muterade gener
identifierades som kunde kopplas till tjocktarmscancer och 122 gener som
kunde kopplas till bréstcancer.

Bland dessa dterfanns gener som sedan tidigare varit kiinda i utvecklingen av
brost- eller tjocktarmscancer, men mer idn hilften av de muterade generna har
inte tidigare férknippats alls med cancer. En genomsnittlig tumér visade sig ha
mutationer 1 hela elva gener, men ingen tumér hade mer 4n sex av dessa mute-
rade gener gemensamt med ndgon annan tumdor. Endast tvd gener var inblan-
dade i bade brost- och tjocktarmscancer.

Tre slutsatser kan dras fran studien:

* Cancertumorer har fler muterade gener in man tidigare trott.

* Tumérer av samma typ kan skilja sig betydligt fran varandra vad giller vilka
gener som ir muterade.

* De gener som ir muterade i en typ av cancer ir inte nédvindigtvis muterade
1 en annan typ av cancer.

Nu terstdr mycket forskningsarbete for att forstd hur de muterade gener man
funnit dr inblandade i tumdrbildningen. De fortsatta studierna utvidgas till att
leta efter mutationer i fler gener och i tumérer frin andra organ for att {3 en
mer fullstindig bild av vilka muterade gener som kan orsaka cancer. Nu satsas
dven pd att utveckla nya likemedel och nya sitt att tidigt uppticka cancer base-
rat pd kunskapen om dessa muterade gener.
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Muterade gener paverkar upptéackten av cancer

Bengt Westermark
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Cancer ir en komplex genetisk sjukdom. Forindringar i kritiska gener eller
forindringar i hur och nir generna anvinds ligger bakom cancercellernas spe-
ciella egenskaper, till exempel att dela sig och sprida sig okontrollerat.
Nobelpriset i fysiologi eller medicin 2006 6ppnade en helt ny virld f6r cancer-
forskarna nir det giller att forstd genernas dndrade beteende 1 cancerceller.

Sedan linge har vi kidnt till att generna i arvsmassan innehdller information for
hur véra proteiner ska se ut. Vi har ocksé kint till att nir en cell bestimmer sig
for att gora ett protein sd kopieras genen till en RNA-kopia. Detta sd kallade
budbirar-RNA genomgdr en serie mognadsprocesser i cellkirnan innan det
exporteras till cytoplasman och dir dirigerar bildningen av ett protein. En cells
egenskaper bestims av vilka proteiner som cellen tillverkar och hur dessa pro-
teiner fungerar. Det dr dirfor avgorande att cellen kan reglera vilka proteiner
som tillverkas. Detta sker pd olika sitt. Cellen kan till exempel reglera kopie-
ringen av en gen till budbirar-RNA. Den kan ocksi reglera de mognadspro-
cesser som RNA:t miste genomgd. Dessutom kan cellen reglera med vilken
effektivitet som nytt protein ska bildas och dven hur linge budbirar-RNA:t
skall finnas i cellen innan det bryts ned.

20006 drs nobelpristagare har visat att cellerna tillverkar ett stort antal smd
RNA-molekyler som ingen tidigare kinde till. Ett resultat av denna forskning
dr att den givit nya experimentella metoder att stinga av specifika gener, vilket
dels dr ett viktigt verktyg nir genernas uppgift i cellerna ska studeras, dels ger
mojligheter f6r ny terapi vid cancer.

Kanske dnnu viktigare ir att forskarna identifierat en ny grupp av smd RNA-
molekyler som kallas mikroRNA eftersom de ir ovanligt korta. En cell inne-
hiller manga olika slags mikroRNA. MikroRNA fungerar genom att i cyto-
plasman binda till budbidrar-RNA och dirmed reglera bildningen av protein.
MikroRNA ir viktiga i normala celler bland annat for att cellerna ska fungera
under utvecklingen av en individ och for att vira celler ska viixa, dela sig och
dven do pd ett kontrollerat sitt.

Nir vil betydelsen av mikroRNA stod klar visade det sig att cancerceller har
forindringar i sitt innehdll av mikroRNA. De kan bide ha for lite mikroRNA
och f6r mycket. I biagge fallen blir resultatet att bildningen av kritiska proteiner
stors 1 cellerna. Fordndringar 1 mikroRNA ir sdledes en viktig orsak bakom
omvandling av celler till cancerceller, och detta ir en helt ny princip.

Forskarna stir nu inf6r utmaningen att forstd hur mikroRNA fungerar och vad
som gir fel nir for lite eller f6r mycket mikroRNA bildas i cellen. Dessutom
oppnar denna nya kunskap vigen for nya sitt att angripa cancerceller. Kanske
kan nivder av mikroRNA pdverkas via mediciner som ett sitt att bekimpa can-
cerceller. Kanske kan syntetiska mikroRNA anvindas for att korrigera felak-
tigheter 1 cancerceller. Redan har det visat sig att analys av vilka mikroRNA
som bildas i cancerceller och hur mycket som bildas ir ett lovande sitt att dia-
gnostisera vilken typ av cancer det rér sig om. Dessutom underséker man om
mikroRNA kan ge vigledning vid bedémning av prognosen vid cancer.
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Upptickten av mikroRNA ir resultatet av grundforskning. Helt ny kunskap
om hur véra celler fungerar, ursprungligen framtagen vid studier av rundmas-
kar, visar sig ha betydelse for vir forstdelse for varfor celler blir cancerceller.

Dessutom 6ppnas, dven om vigen dit dr ling, nya vigar for att behandla cancer.

Frisk cell med normal mangd mikroRNA.
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protein, utan stérningar.

RNA bildas
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Varje ar dér 6ver 3 ooo personer i Sverige till féljd av lungcancer. Det gor
lungcancer till den cancerform som orsakar flest dédsfall. Bilden ser likadan
ut i hela vastvarlden. I USA doér det fler kvinnor i lungcancer dn det gor i
bréstcancer. Utvecklingen i Sverige &r pa vag at samma hall.

Antalet kvinnor som drabbas av lungcancer 6kar snabbt och speglar hur

rékvanorna sag ut fér 20-40 ar sedan.

Trots — eller pa grund av — den héga dodligheten &r patienter som drabbas
av lungcancer i manga stycken styvmoderligt behandlade. Patienterna kan-
ner sig ofta bade utlamnade och misstankliggjorda. Lungcancerns tydliga
koppling till rékning goér att stamningen runt lungcancer préaglas av en
"skyll-dig-sjdlv-attityd”. Den daliga 6verlevnadsprognosen och brist pa
framgangsrika behandlingsmetoder av avancerad sjukdom bidrar till att
inte alla patienter far basta tankbara stéd. Forskning inom lungcancer har
lange varit eftersatt, speciellt i jJamforelse med till exempel bréstcancer och

prostatacancer.
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Lungcancer —
tyst lidande med hogst

odlighet

For 100 ar sedan var lungcancer en knappt férekommande sjukdom. Det omfattande
anvandandet av tobak och rékningens utbredning sedan mitten av 19oo-talet har dock
gjort att lungcancer dr en av de vanligast férekommande cancersjukdomarna. 12,4 pro-
cent av de diagnostiserade cancerfallen i varlden utgérs av lungcancer. I EU, liksom i USA
ar lungcancer den cancerform som orsakar flest dédsfall

Lungcancer 6kar snabbast bland kvinnor

I bérjan av 7o-talet insjuknade runt 10 kvinnor per 100 0oo invénare i lungcan-
cer. I dag dr det 30 kvinnor av 100 0oo som drabbas av sjukdomen.

Fortfarande ir det fler min 4n kvinnor som insjuknar. Men lungcancer héller
pé att utvecklas till en kvinnosjukdom och speglar hur rékvanorna sig ut for
ndgra decennier sedan. [ USA dor fler kvinnor i lungcancer dn 1 bréstcancer och
den statistiska utvecklingen pekar pd att Sverige dr pa vig at samma hall.

Kvinnorna insjuknar i regel cirka tio ar tidigare in minnen och konsekvenser-
na i termer av férkortad livslingd blir dirmed mer pétagliga f6r kvinnorna.

Procent

30 . Mén

' Kvinnor
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° . . I | Alder
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En storre andel av kvinnorna insjuknar tidigare in méinnen.
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Tidig upptackt kan minska dodligheten

Lungcancer som uppticks tidigt kan vara mojlig att bota. Om inga metastaser
utvecklas kan det med kirurgi gé att ta bort tuméren och patienten kan bli helt
frisk. I vissa falla ger ocksé radikal strdlbehandling mojlighet till bot. Problemet
ar att det dr svart att uppticka lungcancer i tid. En patient kan gd med en vixan-
de tumor 1 lungan utan att mirka nigot under mycket ling tid. Eftersom exem-
pelvis hosta dr vanligt hos rokare, dr detta ett symtom som patienten sjilv inte
associerar med risken att ha drabbats av lungcancer.

De flesta lungcancerlikare hivdar att dédligheten 1 lungcancer skulle kunna
minska drastiskt om det fanns sikra metoder att uppticka tuméren 1 ett tidigt
skede. Eftersom riskbeteendet f6r lungcancer ir vilkint, dr det ocksd timligen
enkelt att definiera de grupper av patienter som skulle komma i friga fér exem-
pelvis screening. Men screening som metod ir kontroversiell.

I USA presenterades 2006 resultat frin en undersokning som omfattade 31 000
personer. Rokare, fore detta rokare och ett antal ickerdkare undersoktes med
datortomografi, da kallad skiktrontgen.

Enligt studien som genomfordes av forskare vid Weill Cornell Medical College
i New York och presenterades i New England Journal of Medicine uppticktes
484 fall av lungcancer, av vilka 412 kunde anses vara 1 en tidig fas. Enligt fors-
karna som utfort studien innebir det stora antalet tidigt upptickta fall att man
skulle kunna minska dédligheten i lungcancer med 8o procent genom en drlig
screening av personer 1 riskgrupperna. Men det finns kritik mot hur studien
utforts, bland annat att det saknades en kontrollgrupp som inte screenades.
Ingen av de tongivande cancerinstituten i USA anser att studien ger stdd for att
rekommendera regelmiissig screening efter lungcancer.

Men oavsett om man anser att denna studie dr ett genombrott eller inte dr de
flesta 6vertygade om att frigan om screeningens effektivitet, eller ineffektivitet,
madste utredas ordentligt.

National Cancer Institute, NCI i USA ir forsiktigt positiva till méjliga fram-
gdngar genom att screena med datortomografi. Att pd ett tidigt stadium upp-
ticka cancer med vanlig lungrontgen har avfirdats efter en 20 dr lang studie vid
Mayo-kliniken i USA. Men nir det giller anvindandet av datortomografi finns
forhoppningar fortfarande om att det fungerar som screeningmetod.

Sedan ndgra &r tillbaka pagar en studie pd drygt 50 ooo rokare och fore detta
rokare 1 regi av NCI. Studien, som till skillnad frdn Weill Cornell-studien ir
randomiserad (patienterna dr slumpvis indelade i olika grupper), syftar till att
avgora om tidig upptickt med hjilp av datortomografi leder till minskad dod-
lighet i lungcancer. Hilften av patienterna genomgdr undersékningar med
datortomografi och den andra hilften underséks med vanlig lungréntgen.
Eftersom vanlig lungrontgen inte uppticker tumoérer med en storlek som
understiger en centimeter anses den gruppen patienter som undersdoks med van-
lig lungrontgen kunna utgéra en kontrollgrupp 1 studien. Forskarna vid NCI
beriknar kunna presentera de forsta preliminira resultaten frin studien 2009.
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Langa vantetider fran remiss till behandling

Tid idr en kritisk faktor 1 behandlingen av lungcancer. Ju tidigare en tumér upp-
ticks och diagnostiseras, desto snabbare kan beslut om behandling fattas. D3
okar chansen att kirurgi, cytostatika och/eller strdlbehandling kan f& en positiv

effekt.

Men ménga, knappt 20 procent av samtliga lungcancerpatienter, tvingas vinta
nio veckor eller mer frin det att remiss anlinder till specialistkliniken tills beslut
fattas om behandling. Enligt rekommendationen som utarbetats av Svenska
Lungcancerstudiegruppen ska 8o procent av patienterna ha pibérjat sin behand-
ling inom tre veckor riknat fran forsta besok hos specialistlikare. Statistik frin
nationella lungcancerregistret i Orebro/Uppsalaregionen indikerar att vinteti-
derna ir betydligt lingre dn sa.

Tid fran remiss till behandlingsbeslut

Tid Antal Procent
<1 vecka 486 9.5
1-2 veckor 653 12,8
2-3 veckor 607 11,9
3-4 veckor 499 9,8
4-5 veckor 426 8,3
5-6 veckor 361 7.1
6-7 veckor 292 5,7
7-8 veckor 235 4,6
8-9 veckor 207 4.1
> g veckor 956 18,7
Behandlingsbeslut fore remiss 111 2,2
Uppgift saknas 272 5,3
Totalt 5 105 100

Statistik fran lungcancerregistret i Orebro/Uppsalaregionen mellan 1995 och 2003 visar att var femte
lungcancerpatient tvingas vinta nio veckor eller mer mellan remiss och behandling.

Var femte patient far ingen behandling
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En del patienter kommer aldrig att kunna behandlas mot lungcancer.
Exempelvis skulle en behandling med strilning eller cytostatika av ménniskor
som dr mycket gamla och har andra sjukdomar riskera att géra mer skada in
nytta. Men det finns patienter med lungcancer som ir fullt méjliga att behand-
la men som inda blir utan nigon egentlig behandling for sin sjukdom. Enligt
statistiken fran Orebro/Uppsalaregionen blir var femte lungcancerpatient utan
aktiv behandling mot tuméren. De ges 1 stillet palliativ vard, smirtstillande och
annan lindrande behandling.

I mitten av 1990-talet stod det klart att nya metoder dir man kombinerade olika
mediciner med strilbehandling var framgdngsrika. De nya behandlingsmeto-
derna ledde till forlingd 6verlevnad och till och med bot f6r vissa lungcancer-
patienter. Sedan dess har andelen patienter som behandlas aktiv mot lungcancer
stadigt 6kat. Anda ir det s minga som 20 procent av dagens lungcancerpatien-
ter som inte fir ndgon aktiv cancerbehandling. En del lungcancerlikare menar
att orsaken dr en kombination av bristande kunskap om behandlingsmetoder-
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nas utveckling, invanda rutiner (man goér som man alltid gjort) och att manga
likare kdnner maktléshet infér diagnosen. Men det finns exempel pd patienter
med lungcancer 1 sent skede som svarat vil pd behandling med cytostatika och
strdlbehandling. Dirfor bor varje lungcancerpatient remitteras till specialist f6r
undersékning och beslut om behandling.

Var femte far ingen behandling
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Utveckling av andelen lungcancerpatienter dir likare har beslutat att inte ge aktiv behandling mot
cancertumoren.

Forbattrade diagnosmetoder kommer inte alla tillgodo

Sedan datortomografi bérjade anvindas som hjilpmedel for att diagnostisera
lungcancer har kvaliteten pd utredningarna forbittrats.

For cirka 15 dr sedan anvindes datortomografi i 8o procent av utredningarna
om lungcancer. | dag dr motsvarande siffra 95 procent, vilket leder tll sikrare
utredningar.

En annan utredningsmetod som okat i anvindning ir mediastinoskopi.
Metoden anvinds for att avgora storleken pd lymfkortlarna intill lungorna. Med
hjilp av mediastinoskopi gir det att avgora vilka patienter som ir mojliga att
operera eller inte.

Men det 6kande anvindandet av exempelvis mediastinoskopi ér inte jaimnt for-

delat 6ver landet. Det finns regioner dir metoden fortfarande ir mindre frekvent
och dir utredningen av lungcancer siledes inte hiller hogsta mojliga kvalitet.
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Nationella riktlinjer saknas fér behandling av lungcancer

Under 2007 infér Socialstyrelsen nationella riktlinjer f6r tre av de vanligast fore-
kommande cancerformerna: brostcancer, prostatacancer samt tjock- och dnd-
tarmscancer.

Trots att lungcancer dr den femte stérsta cancerformen och orsakar flest dods-
fall av samtliga cancerformer saknas nationella riktlinjer for behandling av lung-
cancerpatienter.

Nationella riktlinjer har ménga fordelar. Det yttersta syftet med nationella
riktlinjer dr att sikerstilla att patienterna, oavsett bostadsort, ska fi den veten-
skapligt bist beprévade behandlingen.

Nir det giller lungcancer ir behovet tydligt. Som framgér av statistiken dr det
madnga, var femte lungcancerpatient, som inte behandlas aktivt, trots att mojlig-
heten finns. Med nationella riktlinjer skulle sannolikt andelen obehandlade pati-
enter sjunka drastiskt.

Lungcancer inte bara ett medicinskt problem
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F3& andra sjukdomar innebir en stigmatisering i samma omfattning som lung-
cancer gor. Stigmatisering ir ett vedertaget socialmedicinskt begrepp som 1 kort-
het betyder att patienten i omgivningens dgon stimplas som "icke énskvird”
eller "brainnmirkt”.

For bara 30-40 dr sedan sigs cancer generellt som en skamlig eller onimnbar
sjukdom, omgirdad av mycket hysch-hysch och omskrivningar. I dag talar man
om cancer med en helt annan 6ppenhet. Exempelvis upplever kvinnor som
drabbas av bréstcancer allt mer sillan kinslan av stigmatisering.

Om den forindrade sociala synen pd cancer har att géra med den sjunkande
dodligheten eller beror pd andra orsaker, som mer frekvent och tydligare infor-
mation, ir svart att avgora. Sannolikt dr det en kombination av dessa och andra
positiva faktorer. Nir det giller patienter som drabbas av lungcancer idr det
uppenbart att de inte omfattas av samhillets indrade instillning till cancer.

Ett skil kan vara att dédligheten i lungcancer fortfarande dr mycket hog och att
doden 1 sig dr obehaglig och tabubelagd 1 vardagliga sociala sammanhang. Ett
annat skil kan vara att kunskapen om att rékning orsakar 8o-go procent av all
lungcancer bidragit till att placera lungcancer i ett slags "skyll-dig-sjilv-fack”.
Det vill siga — den som far lungcancer har orsakat den sjilv genom sitt rékan-
de. Eftersom rokning inte lingre ir ett acceptabelt socialt beteende dr ockséd de
effekter som rokningen orsakar hos rokarna en anledning till stigmatiseringen.

Flera studier i vistvirlden ger en samstimmig bild av lungcancerpatientens
sociala trauma. Forutom de sociala konsekvenser lungcancern ger, upplever
ocksa en stor del av patienterna en avsevirt férsimrad privatekonomi. Studier i
Storbritannien har visat att det idr vanligare att lungcancerpatienter in andra
cancerpatienter gir miste om olika typer av lagstiftat, ekonomiskt stod. De
orkar inte pa egen hand ta sig igenom den byrdkratiska processen och fir inte
det stéd de skulle behova av virden i dessa fragor.
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Annu viirre ir att patienter vittnar om hur lungcancern, i sig, gor att de inte far
det ekonomiska stéd de behover. Skam och skuldkinslor éver att sjukdomen ir
sjalvforvallad fir dem att avstd fran att ens forsoka fa eller soka ekonomiska

bidrag.

Vid Karolinska Institutet pigdr en studie dir cirka 400 lungcancerpatienter
intervjuats. Resultaten ir dn sd linge preliminira men visar pd samma proble-
matik som 1 de brittiska studierna.

Vad som framtonar ir en tydlig bild av att samhiillet och omgivningen inte kla-
rar av att ge en grupp av svdrt sjuka patienter en virdig sista tid 1 livet. I stillet
pligas man av bide ekonomiska bekymmer och socialt utanférskap.

Lungcancerpatienternas situation pdminner till stor del om hur det sdg ut for
hivsmittade 1 slutet av 8o-talet och bérjan av go-talet. Stigmatiseringen av hiv-
smittade och aids-sjuka var inledningsvis extrem, pd grund av att sjukdomen
spred sig snabbast i homosexuella kretsar och bland narkotikamissbrukare. Men
till skillnad frdn den viltaliga lobby som ganska snabbt drev fram en annan syn
pd hiv (Socialdepartementet inrittade till och med en sirskild aids-delegation)
utgor lungcancerpatienter en tyst grupp 1 samhiillet.

I dag finns en rikstickande patientférening, Stédet, som gor insatser for att for-
dndra attityderna kring lungcancer och de arbetar aktivt med att sitta press pd
myndigheter och forskningsorganisationer. Men det krivs mycket mer om man
vill uppnd genomgripande foérindringar och forbittringar.
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Ndstan bara rékare far lungcancer
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Antalet nya lungcancerfall i dag speglar timligen vil rékvanorna for tre-fyra
decennier sedan. D3 var rékningen ett socialt accepterat beteende som snarare
uppmuntrades dn kritiserades. Rokning tilldts 6verallt och det var inte ovanligt
att det till och med roktes inne pd sjukhus i personalutrymmen och i likarnas
egna mottagningsrum. [ slutet av 7o-talet roktes det som mest 1 Sverige. I en
mitning som genomfdérdes 1977 rokte 32 procent av kvinnorna och 41 procent
av minnen dagligen. I dag dr motsvarande siffror 15 respektive 13 procent enligt
firsk statistik fran Statens folkhilsoinstitut samt landstingen och regionerna i
Sverige. Nedgdngen i rokning innebir att antalet lungcancerfall kommer att
minska. Men eftersom risken for en rékare att drabbas av lungcancer ir cirka
tolv gdnger hogre dn for befolkningen i 6vrigt, kommer antalet nya lungcancer-
fall ind4 att vara mycket stort under flera decennier framéver.

Tobaksprevention ir dirfér den viktigaste "medicinska” insatsen man 1 dag kan
gora mot lungcancer.

2004 rokte dagligen 12 procent av befolkningen i dldrarna 16-24 dr. Det ir cirka
135 0oo personer. Om de fortsitter att roka kommer inom loppet av 40-50 dr 540
av dem att utveckla lungcancer och drygt 430 av dem kommer att d6 av sin sjuk-
dom. Det dr mer in tio gdnger sd minga in de i den dldersgruppen som kom-
mer att d6 av exempelvis olyckor i trafiken.

Trots denna oomtvistade kunskap sinker staten ambitionsnivdn for att minska
rokningen i Sverige. Sedan rokstoppet pd krogen inférdes 2005 har, i princip,
inga dtgirder vidtagits for att minska rokningens omfattning. En skattehdjning
pa tobaksvaror genomférdes vid drsskiftet 2006/2007, men anslagen till
tobakspreventivt arbete dr en brikdel av vad det var for bara fyra-fem &r sedan.



Olika slags lungcancer — olika behandling

Det finns olika typer av lungcancer. Av behandlingsskal gors en indelning i smacellig och icke-
smacellig lungcancer. Den smacelliga lungcancern skiljer sig frdn de andra typerna genom att den
oftast vaxer och sprider sig fortare, men den ar ocksa speciellt kdnslig for cytostatika och stralbe-

handling initialt i behandlingen.

Smacellig lungcancer

Har ofta spridit sig vid tidpunkten for diagnos, och
behandlingen &r da begransad till stralbehandling och
cytostatika. Har ofta en snabbare tillvéxt och sprider sig
tidigare till andra delar av kroppen. Ar generellt mer
mottaglig for behandling med cytostatika.

Icke-smacellig lungcancer

Har inte alltid spridit sig vid diagnos, vilket m&jliggor
kirurgiska ingrepp. Delas in i foljande undergrupper:

e Adenocarcinom
e Skivepitelcancer
e Storcellig lungcancer

RGkning &r associerat med alla former men i huvudsak
smacellig lungcancer, adenocarcinom samt skivepitel-
cancer. Fordelningen mellan cancertyper ar férutom
rokvanor beroende av kén. Kvinnor drabbas oftare av
adenocarcinom.

Miljomassig paverkan satts i samband med utveckling
av vissa cancertyper. Undersdkningar visar att expone-
ring for mineral- och metalldamm har ett samband
med utveckling av bade smacellig lungcancer och skive-
pitelcancer. Speciellt har asbest och radon visat sig ha
samband med lungcancer.

Tre behandlingsmetoder
Kirurgi
Kirurgi anvands i flera olika syften:

Diagnos
For att bestdmma tumortyp och spridning. En mindre
vdvnadsbit avldgsnas (biopsi) och underscks pa labora-
torium.

Behandling
For att avldgsna tumdren och omkringliggande vavnad
som kan innehalla tumérceller.

Stadieindelning
For att kunna bestdmma tumorstadium. Gors ofta i
samband med borttagande av tumdoren.

Rekonstruktion

For att bygga upp delar av kroppen som skadats av
tumdr eller i samband med behandling.

Aven om tumoren inte kan tas bort helt eller botas, kan
kirurgi anvandas for att lindra de symtom som tumé-
ren givit upphouv till.

Stralbehandling

Innebér bestralning av solida tumérer med joniserande
stralning. Vanligtvis anvédnds en sa kallad linjaraccelera-
tor. Strélningen skadar cellernas arvsmassa, vilket gor
att de inte kan fortsatta dela sig. Aven normala celler
skadas av stralningen, men dessa har battre férmaga
till reparation och kan aterhamta sig.

Stralbehandling kan delas in i tva huvudsakliga katego-
rier:

Kurativ

Ges i botande syfte. En sammanlagt hog straldos ges
for att eliminera tuméren. Denna behandling maste
ges i sma dagliga doser under en ldngre tidsperiod, ofta
mer an sex veckor.

Antal behandlingar och total straldos &r beroende av
tumi:'))rens egenskaper (Iége, storlek, strélkénslighet med
mera).

Strélbehandling kan ges i kombination med cytostatika
och kirurgi. Stralbehandling kan exempelvis ges fore
kirurgiskt ingrepp for att krympa en tumdr, eller efter
for att déda eventuellt kvarvarande tumorceller.

Palliativ

Anvadnds for att lindra tumdrsymtom, som till exempel
smarta. Ges ofta under en kortare tidsperiod, en till tva
veckor.

Medicinsk behandling
(cytostatika)

Ett stort antal lakemedel anvands inom lungcancerbe-
handlingen. Vanligtvis ges en kombination av olika
|akemedel under ett antal veckor eller manader.
Behandlingen laggs upp individuellt beroende pa olika
faktorer som typ av lungcancer, spridning, patientens
héalsotillstand etc.

Syftet med behandlingen kan vara :

Kurativ
e Eliminera tumoren

Adjuvant
® Forhindra spridning

Palliativ
® Minska tumorens tillvaxt
® Lindra symtom som orsakats av tumdren

Cytostatika ges i cykler. Mellan cyklerna aterhamtar sig
normala celler battre @n tumorcellerna. I dag ar aven
cytostatika en del av den botande behandlingen vid
tidigt upptackt lungcancer tillsammans med kirurgi
eller stralbehandling.
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Palliativ vard — slutet
gott, aHting gott?

Drygt hélften av alla som drabbas av cancer botas. Men inte alla. Manga patienter med
obotlig sjukdom kan leva flera mdnader efter att den kurativa behandlingen upphért.
Det begrepp som anvénds for att beskriva varden vid livets slut kallas palliativ vard.
Manniskor med cancer dr den dominerande patientgruppen i den palliativa varden. Men
varden dr inte lika for alla. Omfattning, tillganglighet och kvalitet varierar beroende pa
var i Sverige man bor.

Sjukvérden har ett lika stort ansvar f6r déende patienter som f6r patien-
ter som kan botas med behandling. Virldshilsoorganisationen, WHO,
definierar palliativ vard som ett forhéllningssitt for att forbéttra livs-
kvaliteten for patienten och de nirstdende genom att forebygga och
lindra lidandet. Detta genom att tidigt uppticka, bedéma och behand-
la smirta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan
uppkomma i samband med en livshotande sjukdom. Den palliativa
varden bygger pd samverkan mellan likare, sjukskoterskor, rehabilite-
ringspersonal, kuratorer och andra yrkeskategorier. Statusen pd den
palliativa vdarden 1 Sverige har vid tvd ullfillen under 2000-talet varit
foremdl for myndigheternas utredning. Den senaste rapporten som
kom frin Socialstyrelsen i december 2006 ger en bild av att forbitt-
ringar skett sedan millennieskiftet. Men enligt samma rapport finns
fortfarande stora skillnader 1 kvalitet och omfattning pd den pal-liativa
varden mellan olika delar av landet. Utbildningen i palliativ vird av
likare, sjukskéterskor och underskéterskor varierar ocksd kraftigt
mellan de olika lirositena. Samverkan mellan landsting och kommu-
ner fungerar inte heller som det borde p4 alla hill 1 landet.

Allt fler dor i hemmet

Situationen i livets slutskede kan se mycket olika ut f6r den enskilde. I
vissa fall krivs kvalificerade, palliativa insatser dygnet runt, i andra fall
krdvs inga specifika palliativa insatser. Fér mdnga idldre dr vdrden i
livets slutskede en naturlig fortsittning pa den véird de fitt tidigare.

Sévil internationella som svenska studier visar att mdnga minniskor
vill do i sitt eget hem. Under den senaste femtondrsperioden har det
skett en visentlig forskjutning av dédsplatsen fran sjukhus till sirskil-
da boendeformer eller det egna hemmet. Mgjligheterna att fa avance-
rad medicinsk hjilp i hemmet har ocksd 6kat under de senaste tvd
decennierna.
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Sedan Adelreformen genomfordes 1992 har mer iin hilften av de personer som
var 65 dr och ildre nir de avled befunnit sig utanfor sjukhus vid dodstllfillet.
Det kan jimforas med att fore reformen avled ungefir en fjirdedel av de idldre
utanfor sjukhus.

Kunskaperna ir olyckligtvis mycket bristfilliga om hur minniskors sista dagar
gestaltar sig och vilken vird de far. I det kvalitetsregister 6ver palliativ vird som
héller pd att tas fram ir syftet att alla dédsfall i Sverige ska rapporteras in.
Inrapporteringen borjade med en pilotstudie 2005. Dataunderlaget ir dnnu sd
begrinsat att det inte ir meningsfullt att dra ndgra slutsatser av de rapporterade
uppgifterna. I ett senare skede kommer det dock att ge virdefull information
om patienternas situation under de sista dagarna fore dodsfallet.

Samverkan avgérande for bra vard av déende patienter

Ansvaret for den palliativa varden ir i praktiken delat mellan kommuner och
landsting. Flera kommuner har ansvar fér hemsjukvirden och kommer dirige-
nom oundvikligen 1 kontakt med patienter i behov av palliativ vird. En del av
dessa patienter har inga avancerade medicinska behov, men i minga fall dr de i
behov av vird som kriver tillging till likare eller sjukskéterskor. D4 behovs en
samverkan mellan kommun och landsting.

Exakt hur denna samverkan ska se ut finns 1 dag inga egentliga riktlinjer for. I
stilllet férhandlas regionala avtal fram mellan kommuner och landsting utifran
de forutsittningar och prioriteringar som rdder inom respektive region. Detta
gor att organisationen av den palliativa virden ser olika ut beroende pd var i
Sverige man bor. I praktiken innebir det att alla medborgare inte kan erbjudas
en likvirdig vard vid livets slut.

Stora skillnader mellan lanen

Antalet palliativa verksamheter har, totalt sett, 6kat i hela landet sedan 2002.
Men av Socialstyrelsens kartliggning framgér att det fortfarande ir stora skill-
nader, exempelvis 1 vilken omfattning patienterna har méjlighet att vilja vard-
form.

Inom den palliativa virden finns en méngfald av verksamheter med olika
inriktning, utformning och specialiseringsgrad. Benimningarna pi de olika
verksamheterna ir inte enhetliga, vilket forsvarar jimforelser av den palliativa
vardens utbyggnad 1 olika delar av landet.

Palliativ vird som bedrivs av gemensamma team finns 6ver hela landet, men
den ndr inte ut till alla kommuner. Aven tillgingligheten 6ver dygnet varierar
frin kontorstid till dygnet-runt-insatser.

I samtliga lidn finns vardplatser som dr 6ronmirkta for palliativ vird. Ett métt
pd den palliativa virdens utbyggnad ir antalet palliativa virdplatser i relation
till befolkningens storlek. I genomsnitt finns elva vardplatser per 100 0ooo invé-
nare.

Spridningen ir dock anmirkningsvird — fran fyra till 13 platser per 100 0oo
invdnare. Aven nir det giller antalet personer inskrivna i palliativ hemsjukvard
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ir variationen stor. Genomsnittet for hela landet dr 35 personer men med en
spridning frin o till 86 personer per 100 ooo invdnare. Uppgifterna bor tas med
viss reservation, eftersom alla huvudmin inte gor en tydlig avgrinsning mellan
palliativa och icke-palliativa patienter i hemsjukvérden.

De extremt stora olikheterna visar att mojligheterna att fa tillging tll god pal-
liativ vard varierar kraftigt mellan olika lin och kommuner. Detta bekriftas i en
enkit gjord av Socialstyrelsen.

Aven om antalet platser eller inskrivna i sig inte ir en siker indikator pa till-
gingligheten tyder den stora spridningen pd att forutsittningarna skiljer sig it
rejilt.

Bara 1 60 procent av kommunerna har man resurser att ge specialiserad palliativ
vard som leds av likare. 85 procent av kommunerna kan erbjuda basal palliativ
vard som leds av sjukskoterska.

Antalet palliativa vardplatser per 100 ooo invanare Andel inskrivna patienter i palliativ hemsjukvard

férdelat pa lan.

per 100 ooo invanare férdelat pa ldn.
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Brist pa kompetenta ldkare
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De palliativa rddgivningsteamen har en nyckelfunktion. Teamen har olika
beteckningar och dven arbetssitten varierar. En del erbjuder enbart konsultati-
va insatser, medan andra ocksd arbetar nira patienterna vilket giller bland
annat 1 de omriden dir det inte finns ndgon avancerad (likarledd) hemsjuk-
vard.

Den basala palliativa vdrden, som ges av underskoéterskor under ledning av
sjukskoterska, riktar sig framforallt till den stora grupp patienter som har en
stillsam symtombild. For dessa patienter ricker ofta den omvirdnad som ges
inom ramen for den kommunala dldreomsorgen och hemsjukvirden.
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Symtombilden kan dock snabbt forindras. Dirfor ér tillgdng till personal som
kan ge smirtlindring, instruera och handleda en viktig faktor f6r att ge trygg-
het for patienten och de nirstdende. Sirskilt viktig dr tillgdngen till likare med
kompetens inom palliativ medicin. P4 minga hill bygger den basala palliativa
varden pd att personalen har tillgdng till stod av primirvérdslikare med kom-
petens inom omrédet palliativ medicin. Saknas detta inverkar det negativt pa
mojligheterna att ge god palliativ vird.

I vart tredje lin saknas palliativa rddgivningsteam dir likare ingdr. [ vissa lin
finns inte heller avancerad hemsjukvard som kan ge specialiserad palliativ vard.
Konsekvensen blir att patienten méste flytta till sirskilt boende eller att patien-
ter mot sin vilja tvingas sluta sina dagar pd sjukhus.

Utbildning i palliativ vard prioriteras inte

Kursplanerna for grundutbildning av likare, sjukskéterskor, underskéterskor
och annan virdpersonal har analyserats i Socialstyrelsens rapport. I den min
dmnesomradet finns med 1 kursplanerna kallas det oftast vird 1 livets slutskede
och omfattningen varierar mycket.

Enhetliga mél f6r dessa kursmoment saknas och landets likarstudenter fér allt
mellan tvd timmar till tvd veckors planerad undervisning 1 dmnet. Blivande
sjukskoterskor, arbetsterapeuter, sjukgymnaster och dietister fir en mycket
kort utbildning i palliativ vird. Omfattningen mellan olika ldrositen varierar
frén tre timmar till fem veckor. Kursmomentets tidsomfattning ir inte lika
ojimn i gymnasieutbildningarna till underskéterskor. Tre av fyra lirositen
anger att palliativ vird eller vard i livets slutskede férekommer i undervisning-
en med i genomsnitt 60 timmar.

Den palliativa virden borde givetvis prioriteras i hogre utstrickning niar man
faststiller kursplanerna for blivande virdpersonal vid medicinska fakulteter,
hogskolor och andra lirositen. Sjilvklart kommer det aldrig att se exakt lika-
dant ut pa alla hall, men de stora skillnader som rdder 1 dag dr anmirknings-
virda.

Kompetensutvecklingen nar inte all personal

Kompetensutveckling av personalen har visat sig vara en viktig faktor for att
pdverka kvaliteten pd den palliativa virden. Kompetensutveckling blir sirskilt
viktig eftersom merparten av personalen inte fir nigra, eller enbart de mest
grundliggande, kunskaperna i palliativ vdrd i sin grundutbildning. Men bara i
var tredje kommun har landstingen och kommunerna utarbetat gemensamma
planer for kompetensutveckling av personal.

Merparten av dessa utbildningar dr gemensam for all personal som arbetar i den
palliativa virden och utbildningarna nir cirka 6o procent av den berérda per-
sonalen. Omraden som tas upp 1 utbildningarna dr framfor allt etiska frigor,
omvdirdnad, medicinska insatser och behandling av smiirta.

I de kommuner som 6vertagit ansvaret for hemsjukvarden erbjuds generellt

mer kompetensutveckling inom omradet dn i évriga kommuner. Aven om
kommunen inte ansvarar fér hemsjukvirden méter hemtjinstpersonalen per-
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soner 1 livets slutskede och behéver dirfor goda kunskaper om palliativ véird.
Drygt hilften av personalen erbjuds handledning som oftast ges av sjukskéters-
kor i samband med det praktiska virdarbetet.

Endast nio regioner och landsting har vardprogram

90 Cancerfondsrapporten 2007

Attinritta virdprogram ir en vedertagen metod for att siikerstilla en jimn och
hog kvalitet 1 varden. Vardprogrammen ger en plattform for personalen och
bidrar till gemensamt synsitt och enhetligt arbetssitt.

I nio regioner och landsting har sddana virdprogram utarbetats sedan 19g8.
Tva av de nio virdprogrammen riktar sig uteslutande till cancerpatienter, men
for de 6vriga dr malgruppen alla personer 1 behov av palliativ vard oberoende
av diagnos.

Programmen ticker allt frin lagar och forfattningar till organisatoriska fragor,
riktlinjer f6r virdarbetet och stéd till nirstiende. Frigan om patientens delak-
tighet tas upp i flera av dessa vardprogram. Former f6r delaktighet kan ingd 1
riktlinjerna for till exempel omvardnad och smirtlindring. Aven andliga och
existentiella aspekter lyfts fram i virdprogrammen.

De nirstdendes roll i omvirdnaden vid livets slutskede har ofta mycket stor
betydelse for savil den déende som for personalen. I flera virdprogram lyfts
stodet till ndrstdende fram mer dn stodet till den sjuke patienten.

I ndgra av virdprogrammen uppmirksammas ocksa frigor som ror seder och
bruk i olika kulturer och olika religioner och hur de paverkar den palliativa
vdrdens utformning.

Anmirkningsvirt nog tas uppfoljning och kvalitetsutveckling endast upp i ett
av programmen. Dir fors en diskussion om vad hog kvalitet idr och om den gar
att mita. Man konstaterar att det inte finns ndgra fiardiga metoder och redskap
som enkelt kan tillimpas nir det giller vird av déende patienter. Diremot gir
det att formulera standarder, utforma indikatorer och gora uppféljningar av en
enskild enhets arbete.

Aven om minga regioner och landsting fortfarande saknar virdprogram for
palliativ vard har utvecklingen gétt snabbt och de flesta programmen har till-
kommit efter millennieskiftet. Programmen fyller en viktig funktion som
gemensam plattform och rittesnére. Diarutéver har sjidlva processen med att
utarbeta program blivit en viktig del i personalens kompetensutveckling.

Programmen har bredd och ir vil genomarbetade. Diremot ir det en brist att
uppfoljning och kvalitetsutveckling endast tas upp i undantagsfall.



Palliativ vard i praktiken

1\ PALLIATIV VARD

Som en f6ljd av de varierande organisatoriska formerna anvinds ett antal
olika begrepp for att beskriva i vilka former den palliativa virden bedrivs.
Ofta betyder de samma sak men har av olika skil fatt olika namn. I syfte att
kunna sammanstilla vilken typ av palliativ vird som erbjuds i Sverige har
Socialstyrelsen 1 sin utredning frdn 2006 definierat olika vardformer och delat
in de palliativa verksamheterna i tre huvudgrupper:

* Avancerad hemsjukvard, specialiserad palliativ vard

* Palliativa konsult- och radgivningsteam

* Vérdenheter for palliativ vard pa sjukhus,
sdrskilda enheter med verksamheter som
rubriceras hospice, palliativa vardplatser
for 6ppen retur och platser for palliativ
vard i sérskilda boendeformer.

Palliativa verksamheter

Dessa verksamheter finns i respektive l&n, men
inte sdkert tillgangligt for alla patienter.

[#] Avancerad (ldkarledd) hem-

~ sjukvard som dven omfattar
vard av patienter i ett sent
palliativt skede.

Palliativa radgivnings-/kon-
sultteam som i férsta hand
arbetar konsultativt gente-
mot kliniker, hemsjukvard,
sdskilda boenden m fl verk-
samheter. De gor besok i
hemmet och i sarskilt boen-
de. I samband med dessa
bestk kan de dven utfora
vardande insatser.

&

Vérdplatser for palliativ
vard. Platserna kan finnas

pa onkologkliniker, geria-
triska kliniker, medicinklini-
ker, i dldreboenden, pa hos-
pice eller liknande.
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Palliativ vard

Palliativ vard ir interdisciplindr och multiprofessionell eftersom den ser till
patientens behov utan att férsumma de informella virdgivarna — de nirstien-
de. Virdutbudet kan omfatta hemsjukvird i olika former, team med likare,
sjukskoterskor och andra som arbetar bide konsultativt och operativt, vird pé
sirskilda enheter, korttids- och vixelboende, retrittplatser, dagsjukvard ochpo-
liklinisk verksamhet.

Den palliativa vdrden till en enskild patient dr inte tidsbegrinsad utan kan vara
over en lang period.

Specialiserad palliativ vird dr vird som ges av ett multiprofessionellt team
bestdende av likare, sjukskoterskor och oftast ocksd av underskéterskor, reha-
biliteringspersonal, kuratorer och andra. Virden ges till patienter 1 livets sluts-
kede med komplexa symtom och behov.

Basal palliativ vard dr vird som utbildad omvardnadspersonal ger till patienter
med ett relativt symtomfattigt sjukdomsfoérlopp men ett stort omvardnadsbe-
hov i livets slutskede.

Hemsjukvard

Hemsjukvérden fir en allt stérre betydelse, sirskilt i den palliativa virden. De
medicinska insatser som faller inom begreppet hemsjukvird omfattar allt frin
hilso- och sjukvardsinsatser som utférs av underskoterskor till insatser som
kriver likarinsats. For att avgora vilken form av hemsjukvard som avses har
Socialstyrelsen gjort foljande fortydligande:

Den basala hemsjukvarden ges av legitimerade sjukskoterskor samt av under-
skoterskor och annan personal som inte dr legitimerad. I ungefir hilften av
Sveriges kommuner svarar kommunen f6ér den basala hemsjukvarden, 1 6vriga
ir landstinget och da vanligtvis primirvirden huvudman.

Den avancerade hemsjukvérden ir likarledd och organiseras vanligtvis som en
del 1 linssjukvérden (sjukhusansluten hemsjukvérd). Den kan ocksd organise-
ras inom primirvarden. Palliativ vird ir ofta en del i den avancerade hemsjuk-
varden.

Palliativa rédgivnings- och konsultteam

Palliativa rddgivningsteam finns i de flesta lin. De har olika benimningar
men gemensamt ir att de i forsta hand arbetar konsultativt gentemot kliniker,
hemsjukvird, sirskilda boenden och liknande verksamheter. Teamen gor
besok i hemmet eller i sirskilt boende och i samband med dessa besok kan
vdrdande insatser utféras. Teamen bestir av likare, sjukskéterskor och under-
skoterskor samt 1 mdnga fall sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator och andra.
Ofta ir teamen kopplade till en onkologisk eller palliativ enhet p4 ett sjukhus.

Palliativa ombud

I ndgra regioner och landsting har man bérjat utbilda och inritta palliativa
ombud som antingen samverkar i team eller arbetar individuellt. I teamen kan
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ingd sjukskoterska, underskoterska samt likare fran primirvirden. Ombudens
uppgifter varierar mellan olika regioner och landsting. P4 vissa hill dr huvud-
uppgifterna att ge stod till och utbilda vardpersonal, pi andra hill fungerar de
som kontaktpersoner till patienter och anhériga for att kunna ge goda rdd och
dterkoppling. Ombuden ir ofta organiserade i nitverk for kunskaps- och erfa-
renhetsutbyte.

Palliativa vardplatser pa sjukhus

Finns i huvudsak for palliativ vard i den sena fasen och inkluderar inte hela den
medicinska sjukhusvird som till exempel bedrivs pa onkologiska kliniker.

Oppen retur

I vissa situationer behover patienter som vardas i hemmet tillfilligt komma till
slutenvdrden for behandling eller av andra skil. For att tillgodose detta finns
ofta sirskilda platser i slutenvirden som ir reserverade for att ticka detta behov.
Dessa platser kallas ofta 6ppen retur eller retrittplatser.

Hospice

Hospice som begrepp innefattar en viss vardinriktning och betyder inte ett spe-
ciellt hus eller avdelning. I Sverige dr det liktydigt med palliativ vird. Hir har
den utvecklats sedan 1970-talet, i borjan som en motvikt till den traditionella
virden. Inom hospice virdas endast obotligt sjuka. Ofta soker man sig till
denna vardform pa grund av besvirande symtom, men det kan ocksa gilla till-
fillig vard for att ge de nirstiende en tids avlastning. De hospice och palliativa
enheter som finns drivs med landsting, kommun eller stiftelse som huvudman.

Kommunala boendeenheter for palliativ vard

Det férekommer platser for palliativ vdrd i sirskilda boenden och sma enheter
for korttids- och vixelvird. Enheterna finns ofta 1 eller 4r samlokaliserade med
sirskilda boenden.

Dagsjukvard for palliativa patienter

Dagsjukvard idr en mellanform dir patienter som bor hemma kan vara inskriv-
na en eller flera dagar per vecka och ha méjlighet till multiprofessionell bedom-
ning och behandling. Virden ir tidsbegrinsad.
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God kunskap om patienternas behov
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Aven om forskning kring den palliativa virden inte ir uttmmande si
finns det en ganska god kunskap om vilka behov varden och dess organisa-
tion behover tillfredstilla for patienterna. Professor Britt Marie Ternestedt
har pd uppdrag av Socialstyrelsen gjort en kunskapsoversikt kring den pal-
liativa virden. Drygt 250 vetenskapliga artiklar granskades och slutsatser-
na redovisas hir i punktform:

Déende och déd i samband med cancersjukdom

e Under déendet utmanas sjilvbild och identitet.

* Minga patienter efterstrivar att f& leva ett s “vanligt” liv som mojligt.

e Patienter i livets slutskede pendlar ofta mellan olika kinslor som kan
uppfattas som varandras motsatser.

e Patient och nirstiende vill inte, eller kan inte, alltid samtala med varand-
ra om déden eller talar om den via symboler. De kan idven dela vetska-
pen genom en 6msesidig tystnad.

e Existentiella behov uppkommer ofta i livets slutskede.

* Minga har ett behov av samtal.

e Patienter kan, trots tilltagande beroende och symtom, uppleva lycka och
tillfredsstillelse med livet.

Aldres déende och dod

® Den palliativa virdens principer behéver anpassas och forverkligas
inom de sirskilda boendeformerna.

 Aldre med andra sjukdomar har ofta stora hjilpbehov.

e Aldre vill som andra vara delaktiga i beslut som rér deras liv och var-
dag.

* Innehéllet i virden behdver utformas s att den frimjar upplevelsen av
meningsfullhet och virdighet.

® Minga har ett behov av gemenskap och samtal.

e Existentiella frigor behover beaktas.

Livet nara doden och de narstaendes situation

Nirstdende 6nskar vara delaktiga 1 virden.
e Nirstdende har egna behov som ir skilda frin den sjukes och behover
dirfor ett individuellt anpassat stod.

Sorgens olika uttryck behover det tas hinsyn till.
Existentiella fragor behéver fa utrymme.

Livet nara doden och personalens situation

® Personal som arbetar med vird av déende inom olika vardformer
behover kontinuerlig utbildning, stod och handledning.
® Personalens forhallningssitt piverkar 1 hég grad hur bade patienter och
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nirstdende kommer att uppfatta den vird som ges.

¢ Det finns ett gap mellan mal och visioner och de resurser som stills till

forfogande.

Vardkulturens och vardorganisationens betydelse for en

god palliativ vard

® Den palliativa virdens principer eller hospicefilosofin bér anpassas och

integreras inom de sirskilda boendena.

® Det krivs resurser for att forverkliga en individualiserad, god palliativ

vard.

* Hemsjukvérd frimjar patienters och nirstiendes méjligheter till ett s&

vanligt liv som majligt.

e Nya virdformer som motsvarar olika personers och nya gruppers behov

av vard kan behova utvecklas.

Peter Strang vid Karolinska Institutet &r Sveriges enda professor i
palliativ medicin. Han beskriver de palliativa vardbehoven sa har:

9 9 Ungefir en tredjedel av patienterna har en stillsam och relativt symtomfri
sista tid, trots svar sjukdom. Minga ginger ror det sig om ildre personer som
med fordel kan bo och vdrdas inom kommunens sirskilda boenden.

En tredjedel har en sjukdomsbild som tidvis kriver sjukhusens specialkompe-
tens. Diremellan kan personerna f3 fullgod hjilp via distriktsvirden om den
ir optimalt planerad.

Den sista tredjedelen, som till stor del bestir av cancerpatienter med spridd
sjukdom, har en symtomgivande och virdkrivande sjukdomsbild. Vanligt dr
komplicerade smirtproblem, illamdende, andnéd, skelettmetastaser med spon-
tana frakturer, tarmvred, oklar feber och allvarliga infektioner. Dessa patien-
ter behédver tillgdng till en palliativ vird med hég kompetens, stor erfarenhet
och dygnet-runt-tillgiinglighet, sju dagar i veckan. 99
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Cancervacciner — ett
forskningsomréde |

snabb utveckling

Det pagar en intensiv utveckling av cancervacciner. Det nyligen lanserade vacci-
net mot humant papillomvirus, HPV ar bara ett exempel. Den mesta forskningen
i dag gbrs pa vacciner som kan anvandas i behandlingen av cancer som redan
uppkommit. Det finns manga lovande substanser for dessa sa kallade terapeutis-
ka vacciner, men an har inga lakemedel registrerats.

Vaccin bestdr av kroppsfrimmande imnen, si kallade antigen, som stimulerar
immunforsvaret. Antigenet gor att antikroppar och mérdarceller bildas och
skyddar kroppen mot frimmande organismer, till exempel ett virus. Vacciner
har ménga fordelar jimfort med traditionella likemedel. De ir vanligtvis
biverkningsfria och litta att administrera och det behévs ingen komplicerad
utrustning eller specialtrinad personal. Nir alla utgifter for utveckling vil har
tagits hem blir kostnaderna ocksa liga, eftersom vacciner ir forhéllandevis bil-
liga att tillverka i stor skala.

Cancervacciner kan delas in 1 tvd huvudgrupper: férebyggande och terapeutis-
ka. Forebyggande vacciner, som hepatit B- och HPV-vaccinerna, férhindrar
infektioner som kan ge upphov till cancer. I ett globalt perspektiv kommer de
att spela en stor roll eftersom de sjukdomar som virusen orsakar ir vanliga, sir-
skilt i u-linder. Férebyggande vaccin mot vissa vildefinierade genetiska for-
indringar 1 drftliga cancerformer som bréstcancer eller tjocktarmscancer kom-
mer formodligen ocksd att kunna framstillas. Men det dominerande utveck-
lingsomrddet kommer att bli behandling av cancer med terapeutiska vacciner.

Svart att utveckla terapeutiska cancervacciner

Tanken bakom terapeutiska cancervacciner ir att kroppens immunsystem ska
sirskilja tumorceller fran vanliga celler. Cancerceller uppstar nir cellers arvs-
massa fordndras, sd att gener och andra faktorer som pdverkar celltillvixten
aktiveras eller inaktiveras. Dessa forindringar pdverkar ocksa cellens protein-
sammansittning, vilket gor att den skiljer sig ifrin vanliga celler. Det leder i sin
tur till att immunférsvaret reagerar pd och foérsoker eliminera cellen, eftersom
den upplevs som frimmande. Nir tuméren ndtt en viss utvecklingsgrad blir
immunforsvaret for svagt for att hindra tumértillvixten. Forskarna hoppas
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1. Terapeutiska cancervacciner
produceras utifrdn bestandsdelar
i cancercellen, till exempel en
lang peptid, ett protein eller

DNA.

2. Vaccinet injiceras direkti Jl _
patientens hud tillsam-

mans med ett adjuvans.
Adjuvans forstarker
immunforsvarets effekt

och kan besta av en kemisk
férening eller nagon av
immunsystemets tillvaxt-
faktorer.

4. Vita blodkroppar, lymfocyter, som specifikt
kdnner igen cancercellerna bildas. Lymfocyterna
har olika uppgifter. T-mdrdarceller dédar cancer-
cellerna. T-hjdlparceller producerar I6sliga
proteiner, cytokiner. Cytokinerna ger signaler till
T-mordarceller och NK-celler (naturliga dédarcel-
ler) att dela sig och bli fler eller att d6da cancer-
cellerna. NK-celler, angriper celler som saknar en
viss proteinstruktur, vilket ar vanligt hos virusin-
fekterade celler och tumorceller.

B-celler bildar antikroppar som cirkulerar i blodet
och binder till cancercellerna. Det gor att andra
vita blodkroppar och komplementproteiner kan
eliminera cancercellerna.

CANCERVACCINER

3. I huden tas vaccinet upp av
antigenpresenterande celler, sa
kallade dendritiska celler.
Antigenpresenterande celler ar
noédvandiga for att immunfor-
svarets T-celler ska aktiveras.
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5. Kroppens reaktion mot cancercellerna
hdammas av immunsystemets egna regula-

toriska T-celler, T-reg. For att motverka
T-reg tillfors sarskilda ldkemedel. Oftast
anvénds cellgiftet cyklofosfamid som inte

ger nagra biverkningar i lag dos.

6. Antikropparna och
mordarcellerna angriper
cancercellen
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kunna forstirka immunreaktionerna mot tuméren med hjilp av cancervacci-
ner, sd att kroppens eget férsvar himmar cancerutvecklingen med full kraft.

Problemet med terapeutiska vacciner ir att de framkallar en motreaktion i
immunfoérsvaret med sd kallade regulatoriska T-celler. Motreaktionen beror pd
att kroppen méste kunna férhindra immunférsvaret frdn att angripa normala
celler. De hir komplexa funktionerna har blivit uppenbara under de senaste
drens forskning och ir en av orsakerna till att framgdngarna med cancervaccin
hittills varit begrinsade. Forskning pdgdr for att piverka motreaktionerna i
immunforsvaret.

Bast i tillagg till annan behandling

Forskningen pd terapeutiska vacciner har visat att de inte ar tillrackligt effekti-
va nir tumorbordan ér stor eller nir tumdren spridit sig. Dirfor dr det troligast
att de kommer att anviindas som ett led i behandlingen efter att tumérvivnaden
minskats med kirurgi, cytostatika, strdlbehandlig eller en kombination av dessa
behandlingar. Syftet med att vaccinera blir d& att minska risken for aterfall.

Inom grundforskningen finns 6vertygande data som talar for att vacciner fun-
gerar pd vissa cancertyper. Utmaningen blir nu att omsitta den kunskapen pa
patienter i klinisk praxis. Trots att mer dn 5 0oo patienter har deltagit i olika f6r-
sok, saknas storre kontrollerade kliniska studier som visar pd 6vertygande posi-
tiva effekter av terapeutiska vaccin. De studier som gjorts har didremot lett till
viktig kunskap for vidareutvecklingen av vacciner. De forsta terapeutiska vac-
cinerna kommer sannolikt att kunna tas i bruk 1 sjukvirden inom ett par &r.
Forst och frimst kommer de att ingd i kliniska studier for att man ska kunna
studera deras specifika effekter. Det kommer av allt att déma att ta lang td
innan riktigt verkningsfulla terapeutiska vacciner blir tillgingliga for vardagligt

bruk.

Exempel pa lovande cancervacciner finns for flera tumdorformer:
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Tjocktarmscancer

Tjocktarmscancer ir en av de sjukdomar dir en intensiv utveckling av vaccin
pégér. De flesta f6rsok visar att vaccination efter behandling, nir tumérsjukdom
inte kan upptickas, forlinger tiden till terfall och 6kar totaléverlevnaden.
Antalet patienter i studierna ir dn sd linge litet.

Lungcancer

En virldsomfattande studie, Stimuvax-studien, har inletts med maélet att regist-
rera ett vaccin mot lungcancer. Vid vaccination med tumdérantigenet MUC-1
efter cystostatikabehandling fordubblades 6verlevnadstiden hos lungcancerpati-
enter i studien. Bist var effekten vid begrinsad sjukdom.

Prostatacancer

Syntetiskt framstillt PAP (prostataspecifikt surt fosfatasantigen) har anvints 1
kliniska studier mot hormonrefraktir prostatacancer. Att prostatacancer ir hor-
monrefraktir innebir att hormonbehandlingen inte paverkar tuméren lingre,
vilket dr ett svarbehandlat sjukdomstillstdnd. Total6verlevnaden okade med
nistan 25 procent 1 studien och sannolikt kommer vaccinet att godkinnas av det
amerikanska likemedelsverket, FDA.
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Bukspottkértelcancer

Bukspottkortelcancer som inte gér att operera har en dilig prognos. De patien-
ter som enbart fir cytostatikabehandling har en medianéverlevnad pa 4-6 ména-
der efter diagnos. En omfattande fas III-studie pdgdr 1 Europa pd cancervaccin
riktat mot enzymet telomeras, i tilligg till standardbehandling med cytostatika.
Den beriknas vara klar forst 2009, men de preliminira resultaten dr uppmunt-
rande. De patienter som utvecklat ett immunsvar hade en signifikant lingre
overlevnad.

Njurcancer

Vissa former av njurcancer har en délig prognos dven om tuméren avligsnats
kirurgiskt. Studier har visat att patienter som vaccinerats efter operation har en
lingre tid tll dterfall in kontrollgruppen. Flera stora studier dr pd ging for att
bekrifta resultaten.

Malignt lymfom

Ett vaccin héller pd att utvecklas mot en speciell typ av malignt lymfom, si kal-
lat follikulidrt lymfom. Sedan ett decennium testas effekten av skriddarsydda
vacciner baserade p4 ett unikt protein (idiotypvaccin) som produceras av patien-
tens egna tumorceller. Individuella vaccin har visat lovande preliminira resultat
efter avslutad cytostatikabehandling. En omfattande studie som stods av
National Cancer Institute i USA pdgér sedan flera ir. Férmodligen ir likeme-
delsindustrin inte intresserad av att producera vaccin for enskilda individer,
eftersom det blir f6r dyrt. Men om studien visar sig vara positiv kommer den att
vara av principiellt stort virde for vaccinutveckling vid lymfom. Det finns ocksa
andra substanser som inte dr skriddarsydda, som skulle kunna anvindas vid
lymfom, till exempel telomeras.

Multipelt myelom

Precis som vid lymfom har individuella vacciner mot myelom studerats de
senaste tio dren. I vissa studier har resultaten varit uppmuntrande, men det dter-
stdr mycket arbete innan metoden kan anvindas i sjukvdrden. Kliniska forsok
ska ocksd goras med andra antigen, till exempel med samma som prévats mot
lungcancer, MUC-1.

Forskning pa cancervaccin stort i Sverige

Cancervaccinforskningen ligger ldngt fram i Sverige. Manga projekt syftar till
att f6rstd hur de mekanismer i immunsystemet som dédar cancerceller fungerar
och hur effekten av cancervaccin kan forbittras. Med den kunskapen kommer
bittre behandlingar att kunna utvecklas. I flera tidiga kliniska forsok analyseras
effekten pd immunférsvaret av olika vacciner tillsammans med immunmodule-
rande dmnen. Dessa dmnen kan reglera immunférsvaret sd att det okar eller
minskar beroende pd vad man efterstrivar. Milet idr att féra dessa vacciner till
fas IIl-studier. I Sverige inriktas vaccinutvecklingen framfor allt pd kolorektal
cancer, kronisk lymfatisk leukemi, myelom, bukspottkértelcancer, malignt
melanom, brést- och ovarialcancer samt prostatacancer.
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Vacciner mot
llvmoderhalscancer —
ett viktigt komplement
till screening

Livmoderhalscancer ar den nast vanligaste cancerformen i varlden hos kvinnor. Tack vare ett
effektivt screeningprogram &r sjukdomen mycket ovanligare i Sverige. Fortfarande far unge-
far 450 kvinnor om aret livmoderhalscancer och ytterligare 6 soo maste varje ar ges behand-
ling till foljd av cellférandringar som annars kan utvecklas till cancer. Med ett allméant vacci-
nationsprogram som kompletterar screening kan en stor del av dessa cancerfall och cellfor-
andringar undvikas.

Statistik livmoderhalscancer

Antal diagnostiserade fall (2005) 429
Procent av all cancer (2005) 0,8
Antal insjuknade per 100 0oo (2005) 9.2
Antal dédsfall (2004) 159
Relativ 5-arséverlevnad, procent (1997-2002) 67.5
Relativ 10-arsdverlevnad, procent (1992-2002) 60,6

Kalla: Socialstyrelsen

Orsakerna till livmoderhalscancer ir inte helt klarlagda, men man vet att infek-
tion med humant papillomvirus, eller HPV, i princip idr en férutsittning for
uppkomsten av sjukdomen. Det ricker dock inte med en infektion med viruset
for att cancer ska utvecklas. Andra riskfaktorer som rékning och sjukdomar
som forsvagar immunforsvaret spelar ocksa in.

HPV-smitta dr den vanligaste sexuellt 6verforda infektionen 1 virlden i dag.
Viruset idr s& vanligt att en infektion kan anses vara en naturlig f6ljd av att ha
sex. Det behovs inget genomfért samlag for att viruset ska dverforas och dven
om kondom minskar risken f6r HPV avsevirt, si skyddar det inte helt.
Forskarna tror att s minga som %o procent av alla sexuellt aktiva smittats med
humant papillomvirus nigon gang under livet.

Det finns ett hundratal olika HPV-typer, men bara ett femtontal av dem kan
orsaka cancer. HPV 16 och 18 orsakar ungefir 7o procent av all livmoderhals-
cancer. Virustyp 16 har dessutom visat sig orsaka mellan 30 och 8o procent av all
anal-, penis-, vulva-, vagina- och tonsillcancer.
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Aven om infektion med ett virus med potential att framkalla cancer ir vanligt,
ar det sillan som cancer utvecklas. Omkring 70 procent av alla HPV-infektio-
ner liker ut inom ett dr och go procent liks ut inom fem &r. Men 1 vissa fall
kvarstir infektionen och ger upphov till cellférindringar som senare kan
utvecklas till cancer.

Sa utvecklas livmoderhalscancer

o-1ar o-5 ar Upp till 20 ar

1T
Persisterande CIN Livmoderhals-
infektion I:>:> cancer
Initial

HPV-

infektion '
CIN
1

U
[ [l
{J

utlakt HPV-infektion

Utvecklingen av en livmoderhalscancer bérjar med en infektion av ett cancerframkallande humant papil-
lomvirus, HPV. De flesta infektioner liker ut, men i vissa fall kan de bli kroniska och orsaka cellférind-
ringar. Cellférindringar (CIN) som inte liker ut kan utvecklas till cancer, men det dr en ldngsam process
som kan ta upp till 20 &r.

Screening raddar manga liv

Den relativa 6verlevnaden for alla fall av livmoderhalscancer ir drygt 6o pro-
cent. Men det ir en stor skillnad pd prognosen mellan dem som deltagit i den
gynekologiska cellprovtagningen och 6vriga fall. Omkring 150 kvinnor per dr
insjuknar trots att de tagit sina cellprov, men eftersom de oftast uppticks tidigt
iar det littare att bota dem. Femdrsoverlevnaden i den gruppen ir ungefir 95
procent. Livmoderhalscancer visar sillan nigra symtom innan sjukdomen ir
lingt framskriden. Fér dem som inte tar cellproven ir éverlevnaden dirfor
simre. Av ungefir 160 kvinnor som avlider varje ar har hela 150 av dem inte
deltagit i screeningprogrammet.

Alla kvinnor 1 Sverige kallas till cellprovtagning vart tredje ar frin 23 drs dlder
och vart femte r mellan 50 och 60 ars dlder. Syftet med screening ir att upp-
ticka hoggradiga cellforindringar, sd kallade CIN 2 eller 3, som ir forstadier till
livmoderhalscancer. Genom att behandla dem kan de flesta fall av manifest can-

cer forebyggas.

Totalt tas 700 ooo prover drligen och ungefir 30 0ooo kvinnor om dret fir besked
om att de har ett avvikande cellprov som behover utredas vidare. Bland de avvi-
kande proven finns ungefir 6 500 forstadier av typ CIN 2 eller 3, som méste
behandlas 1 férebyggande syfte. Vid behandlingen bortopereras den del av liv-
modertappen dir cellférindrigen sitter, s& kallad konisering. Behandlingen kan
i sillsynta fall 6ka risken for komplikationer vid graviditet.
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Brister i screening kan kompenseras av vaccinerna

Aven om screeningen riddar méinga liv och sparar stora kostnader for samhil-
let finns vissa svagheter med metoden. Dirfér kommer de nya vaccinerna att bli
ett viktigt komplement.

Det allra storsta problemet ir att en del kvinnor inte limnar ndgra cellprov, eller
att de inte gor det lika ofta som de ska. Skilet till att en del kvinnor inte deltar
varierar fran att de inte tar cancerrisken pd allvar, till att de kinner obehag infor
att gd till gynekologen eller barnmorskan. Det kan ocksa forekomma att pimin-
nelser inte kommer i tid. Mdnga f6rsok har gjorts att 6ka deltagandet, men in
s& linge dr det bara mellan 70 och 85 procent av malgruppen som limnar cell-
prov ilandets olika regioner. Internationella rekommendationer ligger pa ett 85-
procentigt deltagande. Bara fem lidn 1 Sverige uppnir den nivén.

Ytterligare ett problem med screening ir att det leder till en ofrankomlig 6ver-
behandling. Av de 6 500 fall av CIN 2 eller 3 som diagnostiseras varje r tror
forskarna att hilften skulle utvecklas till cancer om de limnades obehandlade.
Eftersom det dr omgjligt att férutsidga vilka fall som utvecklas till cancer, méste
alla hoggradiga forstadier behandlas. Det medfor besvir fér manga kvinnor och
en merkostnad for samhiillet.

Cellprovet har en begrinsad kinslighet, vilket uppvigs av att det upprepas med
jimna mellanrum. Men fortfarande insjuknar ungefir 150 av de kvinnor som
deltagit i screeningen i livmoderhalscancer varje dr och ett tiotal av dem dor i sin
sjukdom. Det finns forslag om att infora ett kinsligare test som uppticker
HPV-infektioner. Problemet ir att testet fingar upp en mingd kvinnor som inte
har cellférindringar och som i stillet méste utredas och kontrolleras tills infek-
tionen likt ut. Dirfér rekommenderar specialister pd omrddet att testet inte
anvinds annat dn 1 sirskilda fall.

En viss typ av cancer som utgdr fran kortelcellerna i livmoderhalsen, sd kallade
adenocarcinom, har visat sig svirare att uppticka med screening. Det giller
dock frimst de fall som har god prognos.

Vacciner skyddar mot 70 procent av all livmoderhalscancer
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Kunskapen om att HPV ir en forutsittning for livmoderhalscancer har banat
vigen for vacciner mot sjukdomen. Det f6rsta, Gardasil, godkindes i september
2006 av det europeiska likemedelsverket, EMEA. Ytterligare ett vaccin,
Cervarix, kommer férmodligen att godkinnas inom kort.

Béada vaccinerna ger ett fullgott skydd mot héggradiga cellférindringar som
orsakas av HPV-typerna 16 och 18. Eftersom cellforindringarna ir ett forstadi-
um till livmoderhalscancer, tror forskarna att skyddet giller dven f6r cancerfall
som orsakas av HPV 16 och 18. Det skulle innebira att 7o procent av all livmo-
derhalscancer kan férebyggas. Resultaten giller bara for dem som inte ir infek-
terade vid vaccinationstillfillet, annars har vaccinet ingen effekt. P4 kvinnor
som har debuterat sexuellt finns det indikationer pd att antalet cellférindringar
minskar, men det ir inte statistiskt sikerstillt och skyddseffekten pd lingre sikt
madste studeras vidare.
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HPV-risk i olika aldrar

Antal fall per 100 ooo
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Det finns inga svenska siffror pd hur spritt HPV ir i olika dldrar. Statistik fran Storbritannien pa forsta-
gdngsdiagnoser av kondylom visar att spridningen av HPV ir stor redan i 16-19-drsdldern hos flickor,
medan den kulminerar tydligt i 20-24-4rsdldern hos pojkar.

Stora folkhalsovinster vid brett vaccinationsprogram

Utover det skydd som vaccinet ger den enskilda individen kan stora vinster
goras pd samhillsnivd. Matematiska modellstudier, som anvinds for att upp-
skatta langsiktiga effekter pd folkhilsa och samhillsekonomi, talar for att anta-
let cancerfall kan minskas dramatiskt med ett brett vaccinationsprogram.
Modellstudier ger inte en fullstindig bild av verkligheten och utfallet beror péd
en mingd olika faktorer som ir osikra 1 dag, till exempel hur linge vaccinet
skyddar och hur litt virus 6verfors. Anda ir dessa studier ett viirdefullt instru-
ment i utvirderingen av olika preventionsstrategier. Utan modellstudier skulle
man behéva vinta minst 20 ar f6r att mita effekterna av ett vaccinationsprogram,
eftersom det dr sd lang tid det vanligtvis tar for livmoderhalscancer att utvecklas.
Det skulle ocksd ta nirmare 40 dr innan vaccinets pdverkan pa dodligheten kan
faststillas.

En viktig friga, som modellstudierna kan ge vigledning i, dr vid vilken &lder
vaccinationen ska ges. Vaccinet har visat sig ge bist skyddseffekt hos personer
som innu inte utsatts for smitta. Eftersom den stérsta spridningen av viruset
intriffar inom ett par ar frin sexualdebuten ir det viktigt att nd barn och ung-
domar innan dess. De som debuterar tidigt har ocksa 1 regel fler partners och
hogre risk att smittas och dirmed ocksd hogre risk att smitta andra. Dirfor har
tolv &r rekommenderats som vaccinationsilder i manga linder. Modellstudier
visar att en allmin vaccination vid tolv drs dlder ger en storre effekt dn vid 15 &rs
alder, givet att skyddet varar livet ut. Effekten av vaccinationsprogrammet for-
skjuts dock ndgra dr eftersom tolvdringar har lingre kvar tll sexualdebuten.
For att snabbare {3 effekt skulle en engdngsvaccination av de som ir éldre dn 12
ar under programmets allra forsta dr, en sd kallad catch up-vaccination, vara 16s-
ningen. Det ir effektivt for att i en snabb infektionskontroll, men innebir sam-
tidigt en stor initial kostnad.
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Vaccinationsalderns inverkan pa cancerférstadier
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Modellberikningar visar hur antalet infektioner paverkas av vilken vaccina-
tionsilder som viljs i ett vaccinationsprogram med 7o-procentigt deltagande
och en livsling immunitet. Vaccination vid 12 drs dlder ger det bista resultatet
pa lang sikt, men forsenar effekten eftersom tiden till sexualdebut ér lingre.

Catch up-vaccination
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Ett siitt att 16sa problemet med fordréjningen ér att gora en engdngsvacci-
nation, si kallad catch up-vaccination, av ildre drskullar. I den hir model-
len visas hur det pdverkar effekten av ett vaccinationsprogram dir 70 pro-
cent av alla 12-4riga flickor dr med.

En annan nyckelfrdga dr om bara flickor eller bdda kénen ska vaccineras. Min
drabbas ocksd av cancer till foljd av HPV-infektioner, men i mindre utstrick-
ning dn kvinnor. Det storsta skilet att vaccinera min idr dirfor att de dr smitt-

birare. Hir tyder de flesta modellstudier pd att vaccination av bida kénen ger

en marginellt bittre effekt, sirskilt om en stor andel av alla kvinnor vaccineras.

Det som avgér ir delvis vilket mal man har med vaccinationen. Att vaccinera

flickor ger storst hilsovinster for pengarna, men om ambitionen ir att stoppa

smittan helt si kan pojkar ocksd behova vaccineras. Det ir ytterst en politisk

friga.
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Manga osakra faktorer kvarstar

Trots att vaccinernas effekt har studerats bade i kliniska studier och i modell-
studier saknas viktig information. En osiker faktor dr hur stort reproduktions-
talet dr, det vill siga hur minga personer som en infekterad person smittar 1
snitt. Det dr heller inte kint om en infektion med HPV kan ge en naturlig
immunitet framover 1 livet. Bide reproduktionstalet och naturligt férvirvad
immunitet har betydelse f6r hur stor del av befolkningen som maéste vaccineras
for att uppnd en given minskning av smittan. En annan friga ir hur det sexuel-
la kontaktmonstret ser ut. Om ett litet antal individer har ett mycket stort antal
kontakter dr det viktigt att nd dem ur smittskyddssynpunkt.

Hur linge vaccinet dr verksamt avgér om det behévs péafyllnadsvaccination och
hur kostnadseffektivt vaccinet dr. Det dr ocksd viktigt att studera de fall dir
HPV-infektionen bryter igenom vaccinet. I dag ir forskarna osikra pd hur
mycket antikroppar som krivs for ett fullstindigt skydd. Kunskapen behovs for
att siikerstilla att individen skyddas, men ocksa for att ta fram nya generationer
av vacciner. Aven om vaccinerna inte visat sig ha nigra allvarligare biverkning-
ar dnnu, vet man inte sikert om det giller pa ling sikt. Inga studiedata har hel-
ler visat negativa effekter pd gravida, men det méste f6ljas upp bredare eftersom
vaccinet kommer att ges till kvinnor i fertil dlder.

Andra frigor som mdste foljas upp dr om vaccinerna ger skydd for besliktade
HPV-typer. Det finns data som tyder pd det, men det méste visas med storre
sikerhet. Det méste ocksd utredas om en minskning i infektioner med HPV 16
och 18 resulterar 1 att andra cancerframkallande HPV- infektioner 6kar.

Fler studier ska ge svar

En del av de obesvarade frigorna kommer ytterligare forskning att ge svar pa.
Patienter som deltagit i studierna pi Gardasil kommer att f6ljas upp bland annat
for att mita vaccinets langsiktiga effekt och om nya virustyper ersitter dem som
vaccinet skyddar emot. En lingtidsuppfoljning kommer ocksd att ske via ett
nystartat vaccinationsregister som drivs av Smittskyddsinstitutet.

Nigot som inte har med vaccinernas egenskaper att gora, men som ir nog s
viktigt, ir hur de tas emot av allminheten. For att ett vaccinationsprogram ska
4 genomslag krivs hog acceptans hos forildrar, barn och den sjukvardspersonal
som ska genomfora programmet. Det innebir till exempel att sjukdomen ska
upplevas som ett problem och vaccinationen som riskfri. Amerikanska studier
visar att 70-80 procent ir villiga att vaccinera sina barn. Negativa attityder har
sin grund i religitsa 6vertygelser, riddsla for att barnens sexuella beteende paver-
kas eller uppfattningar om att just deras eget barn inte ir i riskzonen for sexu-
ellt 6verforbara sjukdomar. Ingen information finns dnnu om vilken syn som
finns pa vaccinet i Sverige, men en stor studie pigdr pid Karolinska Institutet.
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Livmoderhalscancer —
en politisk fraga

Med dagens verktyg kan vi praktiskt taget eliminera livmoderhalscancer. Darfér har fragan sna-
rare blivit politisk &n medicinsk. I Sverige pagar en utredning om hurvida HPV-vaccinet ska inga
i det allmanna vaccinationsprogrammet. Infors det inte dar kommer inga effekter att uppnas
pa befolkningsniva och det finns en risk att bara vélinformerade och de med ekonomiska m&j-
ligheter skyddar sig och sina barn. En ol&st fraga dr vem som ska finansiera vaccinet.

Kostnaden fér att vaccinera en drskull flickor inom det allminna vacci-
nationsprogrammet beriknas uppga till 150-200 miljoner kronor. Det
dr mer 4n vad samtliga vacciner i programmet kostar i dag. Samtidigt
forvintas vinster kunna goras i form av riddade liv, inbesparade utred-
ningar och behandlingar av cancer och cellférindringar.

Det finns inga hilsoekonomiska utrikningar pa svenska foérhillanden
innu, men modellstudier pd vaccin frdn USA och Frankrike visar att
det ir hilsoekonomiskt effektivt under vissa forutsittningar. Framfor
allt krivs att en stor andel av befolkningen fir vaccinet sd att man upp-
nér flockimmunitet. Det innebir att de som inte vaccinerats ocksé far
ett visst skydd tack vare att firre kan smitta dem.

Vaccinet for dyrt for kommunerna

Nir ett vaccin godkints och fitt en indikation utreder Socialstyrelsen
om det ska ingd i det allminna vaccinationsprogram som finns i Sverige
—barnvaccinationsprogrammet. Landstingen kan besluta sig f6r att vac-
cinera innan Socialstyrelsen fattat sitt beslut, men i praktiken avvaktar
de flesta tills foreskrifterna ir klara.

Nir Socialstyrelsen beslutar att ett vaccin ska ingd i det allminna vacci-
nationsprogrammet blir landsting eller kommuner skyldiga att ge det
till sina invdnare. Eftersom HPV-vaccinet ska tas under skoldldern
kommer ansvaret troligtvis att falla pA kommunerna. Det skulle inne-
bira att utgifterna for vacciner dkar avsevirt i de kommunala budge-
tarna. Uppskattningar tyder pd att de &tminstone skulle tiofaldigas.
Mycket talar for att en statlig finansiering dr nddvindig bade ur ett
etiskt och praktiskt perspektiv.
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Langsiktighet fraimjas inte av kommunalt ansvar

Kommuner har, teoretiskt sett, ritt att ta ut avgifter fér vaccinet trots att det
ingdr 1 vaccinationsprogrammet. Det innebir att prissittningen skulle kunna se
olika ut i olika kommuner, vilket strider mot principen om vard p4 lika villkor.
Dessutom skulle det kunna piverka deltagandet. En risk med ett kommunalt
ansvar dr ocksd att betalningsviljan kan dndras 6ver tid, till exempel vid makt-
skiften. Det dr inte bra i ett allmiint vaccinationsprogram dir det tar lang tid att
fa effekt pd befolkningsniva. Ytterligare ett argument fér att kommunerna inte
ska std for kostnaden ir att vinsten i form av minskade virdkostnader kommer
att goras 1 landstingen.

Om vaccinet inte ingér i det allminna vaccinationsprogrammet kommer det att
hanteras som ett vanligt likemedel. I sidant fall kommer patienten att fa vacci-
net pd recept for att sedan gi tillbaka till férskrivaren och fa det administrerat.
Vaccinet kan fortfarande subventioneras av samhillet via hogkostnadsskyddet
som Likemedelsf6rmdnsnimnden, LFN, beslutar om. Hégkostnadsskyddet
innebir att ingen behéver betala mer dn 1 8oo kronor for likemedel under ett
ar. Resten betalas av landstingen.

Lag tdckningsgrad utan vaccinationsprogram

Visserligen gor en finansiering genom LFN att fler har rad att képa vaccinet
eftersom kostnaden begrinsas. Nackdelen om det inte inkluderas 1 det allmin-
na vaccinationsprogrammet ir att effekten pd befolkningsniva riskeras. Det all-
minna vaccinationsprogrammet ir ett effektivt leveranssystem som ndr mer dn
9o procent av alla barn. I Tyskland finns exempel pd hur délig tickningsgraden
blir nir en sddan vaccinationsplattform saknas. Trots att myndigheterna rekom-
menderat vissa vacciner for ungdomar har firre dn 30 procent tagit dem. Utan
ett organiserat vaccinationsprogram som ndr ut till stora delar av befolkningen
mdste allminheten vara vil informerad for att ens 6verviga att vaccinera sig.
Flera undersokningar visar att kunskapen om HPV ir délig i dag. I en under-
sokning frdn 2006 hade endast hilften av de svenska kvinnor som var medvet-
na om livmoderhalscancer hort talas om HPV och g7 procent hade aldrig talat
om HPV med ndgon inom hilsovirden.

Om vaccinet inte betalas via LFN eller i det allminna vaccinationsprogrammet
kommer priset formodligen att ligga kring 3 500-4 500 kronor precis som i dag.
Risken idr di att endast vilinformerade forildrar med ekonomiska mojligheter
vaccinerar sina barn. Detsamma giller kvinnor som vill vaccinera sig.
Marknadsundersékningar bland europeiska kvinnor visar att bara 32 procent ir
villiga att vaccinera sig om priset ligger kring 1 ooo kronor.

Mycket diskussion men inga beslut

Till skillnad frin andra vacciner pd marknaden kommer HPV-vaccinet 1 ett
lige dir det redan finns en fungerande sekundir prevention och nir andra
effektiva vacciner konkurrerar om begrinsade resurser. Tillsammans med de
ménga osiikra faktorerna kring HPV-vaccinet gor det frigan om hur det ska
inféras mycket komplex.
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I ménga linder pigar diskussioner om hur de nya HPV-vaccinerna ska hante-
ras och en del har redan fattat ett beslut. I USA har till exempel hilsovirdmyn-
digheten, Center for Disease Control and Prevention, rekommenderat att flick-
or i rr-12-drsildern ska vaccineras och att flickor och kvinnor i 13-26-
arsdldern ska ges en catch up-vaccination. HPV-vaccinet ingér ocksd i det ame-
rikanska vaccinationsprogrammet. Det betyder att oférsikrade barn upp till 18
ar fir vaccinet gratis. I Australien har regeringen beslutat att staten ska finan-
siera vaccination av flickor 1 12-13-4rsdldern och en engingsvaccination det ar
dd programmet introduceras for flickor och kvinnor mellan 12 och 26 dr. Redan
i april 2007 ska ett skolbaserat program vara i ging.

I Sverige pagar Socialstyrelsens utredning och flera initiativ till att inféra HPV-
vaccinet har tagits bland politiker bdde i landstingen och i riksdagen. Det mest
utarbetade debattinligget kommer frin en konsensuskonferens som anordna-
des av Smittskyddsinstitutet och Svensk férening for obstetrik och gynekologi.
Deltagarna enades bland annat om att det svenska cancerforebyggande arbetet
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ska ha som madl att utrota HPV 16 och 18 och att ett allmiint vaccinationspro-
gram dr nodvindigt som ett komplement till gynekologisk cellprovskontroll.

Socialstyrelsens utredningsgrupp triffades forsta gdngen i bérjan av 2007 och
kommer enligt uttalanden i media att fatta ett beslut om HPV-vaccinet forst i
slutet av 2007. Om Socialstyrelsen skulle besluta att det ska ingd i det allminna
vaccinationsprogrammet kommer forst en tid av upphandlingar att f6lja innan
vaccinationen kan borja. Dirfér kommer det troligtvis att dréja till tidigast 2008

innan ett vaccinationsprogram dr pd plats.
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I NATIONELL CANCERPLAN

I Sverige har fragan om nationell cancerplan tagit ett stort steg framat.
Cancerfondsrapporten 2006 lyfte fragan hégt upp pa den politiska
agendan nationellt och lokalt. Den tvekan som tidigare funnits fran
politiskt hall ar borta. Den borgerliga alliansen gick till val pa fragan
under 2006 ars kampanj och Kerstin Wigzell, tidigare generaldirektor for
Socialstyrelsen, har fatt i uppdrag av socialminister Géran Hagglund att
utreda hur en nationell cancerplan skulle kunna se ut. Media och all-
manhet har ocksa visat stort intresse for fragan. Att det kommer en

plan ser allt sdkrare ut, men innehallet ar fortfarande en 6ppen fraga.
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Varfor behovs en

nationell cancerplan?

Ar 2007 verkar Sveriges cancervérd fortfarande utan specifika mal for sinkt sjuklighet
och dédlighet i cancer. De regionala skillnaderna inom cancervarden &r stora.
Patienterna far inte en likvardig vard. Det finns ingen nationell Gversyn av cancervar-
dens behov i framtiden. Verktyg saknas for resursplanering och samarbetsformer for att
snabbare fa in forskningsresultaten i varden lyser med sin franvaro.

Cancer — ett 6kande samhallsproblem

I dag lever cirka 365 ooo personer i Sverige som har eller har haft cancer. Varje
ar diagnostiseras omkring 50 ooo nya cancerfall 1 Sverige och 22 500 personer
dor av sjukdomen. Var tredje person hir i landet kommer under sin livstid att
fi cancer. Om mindre dn 20 &r kan vi rikna med att cancervirden kostar éver
50 miljarder per ar. Det ir nistan en férdubbling av dagens kostnader.

Cancer dr en komplex sjukdom som berér alla olika delar av virden. Manga fler
fir cancer i dag och lever lingre med sin sjukdom. Jimfért med manga andra
sjukdomar kriver cancervirden mer planering eftersom patienterna ir inne i
vardkedjan under ling tid.

Vilka méjligheter finns di pd nationell nivd att se 6ver behandling och vird av
cancerpatienter 1 dag?

Riktlinjer — verktyg med begransningar

Riktlinjer ir det verktyg som i dag finns f6r samordnad jimlik och kunskaps-
baserad vird. Riktlinjer idr viktiga och kan rekommendera vilken behandling
som patienten ska fi. De kan driva pd att de vetenskapligt bist beprévade meto-
derna fors ut i virden. Men riktlinjer ricker inte. Ett grundproblem ir att
riktlinjerna till sin karaktir ir reaktiva. En god vird om s, 10, 20 dr kriver pro-
aktivitet och nationell planering av insatser 6ver hela virdkedjan. Som det ser
ut i dag har riktlinjerna fokus pd vissa delar av virdkedjan. De innehdller nis-
tan inget om prevention, diagnostik och de psykosociala delarna av virden.

Riktlinjerna ir heller inte tvingande, vilket kan leda till stora regionala skillna-
der. En ytterligare svaghet ir att de inte tar upp strukturella fragor. Till stora
delar berér de prioriteringar av detaljerade behandlingsmetoder. Slutligen finns
det riktlinjer for endast tre utav langt 6ver 1oo cancersjukdomar. I praktiken
saknas det riktlinjer for 6ver hilften av Sveriges cancerpatienter. Det nationellt
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overgripande verktyg som finns i dag ger alltsd inga mitbara mél for att f4 ner
sjuklighet. En verksamhet utan kvantitativa mél 4r i manga andra sektorer av
samhiillet otinkbar. Sjukvirden saknar ocksd verktyg for samverkan i virdked-
jans alla delar for att bemdta och behandla patienterna pé ett optimalt siitt.

Brister pa bristningsgransen
Ett framdtriktat planerande verktyg inom svensk cancersjukvird saknas.
Alltfor ofta uppstar brister av olika slag. Det kan gilla specialistbrist och brist p&
annan utbildad personal. Utrustning saknas ibland. Vardplatser saknas och det
ir inte ovanligt att cancerpatienterna fir ligga pd andra kliniker en de som ir
avsedda att virda cancerpatienter.

Olika typer av stopp, suboptimeringar och vintetider uppstir pd grund av att
framforhallning saknas. Sammantaget for detta med sig onddiga forseningar
vid till exempel diagnos och behandling. Samarbetet och samverkan mellan
olika huvudmin i virdkedjan uppvisar stora variationer.

Avsaknaden av personella och tekniska resurser fir svdra konsekvenser. Det
hinder att strilkanoner stir oanvinda samtidigt som patienter stdr i ko for
behandling. Sjuka kan f3 vinta i mdnader pd en diagnos och dnnu lingre pa att
fd triffa en specialist. Problemen som uppstir forsoker verksamheten l6sa pd
olika sitt och sd gott det gir och till priset av personal som arbetar pa brist-
ningsgrinsen for vad de orkar med, dyra akuta losningar och — framfor allt — en
behandling av patienten och ett flode i patientens virdkedja som inte ir s bra
som det skulle kunna vara.

Det brister ocksd 1 samordningen mellan statens insatser pd forskning och land-

stingens ansvar for vard. Trots att nya forskningsréon kommer fram tar det ling
tid innan nya behandlingar sprids.
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Resurserna fordelas inte jamnt i vardkedjans olika delar i relation till behovet. Det &ar
dessutom i mangas 6gon lagre status att arbeta med tidiga och sena delar av vardked-
jan, det vill sdga prevention respektive rehabilitering och palliativ vard.

Optimal fordelning

Nuvarande
resursfordelning

Vardkedjan

Resurserna férdelas ojimnt i virdkedjan

Exempel pa problem i vardkedjans
olika delar

Primarprevention

(tobaksprevention, upplysning)

Problem:

For lite aktivitet. Staten som har huvudansvaret
har dragit ner pa resurserna.
Primdrpreventionen kommer for sent.

Ingen har det 6vergripande ansvaret for

denna fraga.
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Sekundarprevention
(screening)

Problem:

Stora regionala skillnader.

Ingen planering for nya screeningmetoder finns.
Diagnostik och behandling

Det rader stora regionala skillnader betraffande resurser, kompetens och tillgang
pa specialister.

Lakemedelskostnad pa sjukhus gar i dag pa respektive kliniks budget (vilket inte
ar rimligt och bidrar till regionala skillnader).

Planering fér optimal resursanvandning saknas.

Uppfoljning/kontroll
Problem:
For lite kontroll av recidiv och biverkningar av |lakemedelsbehandlingar. Finns

i dag alltfor olika principer i landet, finns i basta fall ett regionalt vardprogram.

Rehabilitering
Problem:

Finns ingen struktur fér hur denna viktiga del i varden ska organiseras.

Palliativ vard (symtomlindring och 6verlevnadsférlangning)

Problem:

Daligt fungerande samarbete mellan landsting och kommun. Stor variation inom
utbildning av ldkare och annan sjukvardspersonal. Behov av battre samordning

mellan kommun och landsting.

Forskning

Problem:

Trots goda forutsattningar befinner sig den kliniska forskningen i Sverige i en
negativ utveckling. Risken dr uppenbar att den explosionsartade kunskapsutveck-
lingen inte kommer patienterna till godo.

Det krédvs 6kade resurser for att resultaten ska komma in i varden. Det krévs

ocksa nationell samverkan.
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Framsteg for fragan under aret som varit

Frigan om en nationell cancerplan har fitt sitt genombrott under dret som
varit. Debatten fick rejil skjuts efter férra rets Cancerfondsrapport som bland
annat visade pd stora regionala skillnader i cancervirden. Divarande socialmi-
nistern Ylva Johansson 6ppnade dorren pd glint for en nationell plan i det
regleringsbrev som Socialstyrelsen fick 1 samband med att de skulle se éver
svensk cancervdrd. I dag har frigan ett brett std i regering och riksdag.

Allianspartierna gick samman infér valet och skrev i januari 2006 en pro
memoria "Nationell handlingsplan f6r cancervirden”. Dessa partier drev aktivt
frigan under valkampanjen och de utlovade en nationell cancerplan om de
skulle f4 en majoritet 1 riksdagen. Efter den nya regeringens tilltride och soci-
alminister Goran Higglunds uttalanden under hésten har frigan gitt in mer
framit.

"Jag skulle garna vilja se att Sverige inom kort har en nationell cancerplan
som innehaller tydliga mal for framtiden nér det géller minskad sjuklighet
och dédlighet, strategier for prevention, det vill sdga férebyggande verk-
samhet, effektiva behandlingar och vard och den palliativa omsorgen.
Det behdvs ocksa en berdkning for framtiden Gver framtida resursbehov,
en framtida ansvarsférdelning och att vi far effektiva metoder fér upp-
foljning och utvérdering av det som gors for att vi ska kunna ldra av
varandra.”

Socialminister Goran Hagglund, interpellationsdebatt i riksdagen november 2006.

Under viren 2007 har regeringen, for att pdskynda arbetet i vintan pd
Socialstyrelsens rapport, tillsatt tidigare generaldirektoren fér Socialstyrelsen,
Kerstin Wigzell, for att utreda hur en sidan plan kan se ut.

Intresse fran allmanhet och media

Frigan om att inféra en nationell cancerplan har under 2006 och 2007 tagit en
betydligt stérre plats i media jimfort med tidigare.

Okningen av nyhetsviirdet for begreppet nationell cancerplan har mellan 2005
och 2006 géitt upp med 183 procent. S6ker man 1 ett webbarkiv 6ver publicering
fir man 58 triffar 2005 och 164 triffar 2006.

Vad dr en nationell cancerplan?
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En cancerplan dr ett nationellt grepp med en tydlig planeringsfunktion for tio-
15 &r framdt. En cancerplan tillhandahéller strategier pd nationell niva for hela
vardkedjan. Syftet dr att 4stadkomma en god och likvirdig vird och behand-
ling 1 hela landet.

En nationell plan ska vara till hjilp for att det ska fungera pa bista sitt i hela
vardkedjan och att virden ska kunna planera och férbereda framtida behov. En
central del ir att det finns mitbara procentuella mal for sinkt sjuklighet och
dodlighet i cancer.

Planen ir ett nationellt initiativ som uppdateras och dir mélen f6ljs upp. Att
utgd ifrdn ett framtida scenario och att kunna planera for resurser i alla delar av
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vardkedjan ir en viktig del. For att det ska f3 optimal effekt dr samarbete mel-
lan olika huvudmiin i virdkedjan en forutsittning. Planen bor komma till
utifrdn en samsyn och gemensam bild av framtida behov. Férst dd kan proces-
serna 1 virdkedjan fungera bittre och rimliga mitbara mal kan bli en gemen-
sam angeldgenhet att arbeta mot.

En nationell cancerplan bor inte bli ett verktyg for styrning och nationalisering
av ansvaret for virden. Ansvar fordelas och resurser planeras pd bista sitt bland
myndigheter och intressenter. Planen ska bidra till att fi en vird med fram-
synthet och planering dstadkommen av lagspelare i stillet f6r nu dir mycket av
varden bedrivs i egna revir utan helhetssyn.

Hur skulle arbetet med att ta fram en plan kunna se ut i Sverige,
vem borde dga fragan, vilka kan bidra med kunskap?

Det nationella perspektivet dr viktigt och dirfér bor berérda departement,
Social- och Utbildningsdepartementen dga ansvaret for frigan. Socialdeparte-
mentet dr hogst ansvarigt for sjukvdrden och Utbildningsdepartementet ir
ytterst ansvarigt for forskning och utbildning.

Bland myndigheter och organisationer finns mycket kunskap som ir virdefull
i framtagandet av en plan. I dag bedriver de sina respektive verksamheter utan
samordning och gemensamma analyser av de framtida behoven for vird och
forskning.

* Socialdepartementet — ansvarar for hilso- och sjukvard, och frimjande av
hilsa.

¢ Utbildningsdepartementet — ansvarar for forskning vid universitet och hog-
skolor och grundutbildning.

* Universitet och hogskolor — utbildar sjukvardspersonal och bedriver forsk-
ning.

e Socialstyrelsen - ger stdd, paverkar och granskar: hilso- och sjukvird, hilso-
skydd, smittskydd och epidemiologi.

* Regionala onkologiska centrum, ROC - ansvarar for regional cancerre
gistrering och for att hjilpa till med kvalitetsutveckling i cancervarden.

e Sveriges kommuner och landsting, SKL. — organisation fér Sveriges
landsting och kommuner.

e Likemedelsverket - ansvar for godkinnanden av likemedel och medicin-
tekniska produkter. De ser till att patienten och hilso- och sjukvarden far
tillgdng till sikra och effektiva produkter.

¢ Statens beredning f6r medicinsk utvirdering, SBU - myndighet som grans-
kar de metoder som anvinds i virden for att uppticka och behandla
sjukdom.

e Likemedelsformansnimnden — en myndighet som provar om ett likemedel
ska ingd 1 likemedelsf6rmanerna och subventioneras av samhillet.

e Folkhilsoinstitutet, FHI — ir ett nationellt kunskapscentrum for folkhilsa.

¢ Forskningsorganisationer inom canceromradet.

* Olika intresseforeningar.
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Vad bor en nationell

plan innehalla?

Regeringen stdr nu i begrepp att inféra en nationell cancerplan for Sverige. For att
planen ska ha férutsattningar att lyckas och forbattra livsvillkoren fér nuvarande och
framtida cancerpatienter bor flera delar prioriteras.

Mal fér minskad sjuklighet och dédlighet

Tydliga mél dr utgdngspunkten for en nationell cancerplan. I dag saknas natio-
nella mal 1 cancervirden. Tydliga, 6vergripande mél mojliggér planering och
utvirdering av virdens resultat pd ett sitt som inte ir mojligt 1 dag.

Staten bor sitta nationella mél for minskad sjuklighet och dédlighet 1 cancer.
Malen bér sittas som en procentuell minskning jimfoért med dagsliget, och avse
en viss tidsperiod, till exempel tio dr. Respektive landsting har sedan ett eget
ansvar for att uppnd resultat i linje med de nationella mélen. Staten bor géra en
arlig uppfoljning av mélen. Resultaten av uppféljningen bor publiceras.

Gemensam resursplanering for hela vardkedjan
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Virdkedjan for cancer dr komplicerad jimfért med méinga andra diagnoser
och inbegriper mdnga olika instanser och huvudmiin. I dag saknas samordning
mellan dessa aktorer. Brist pd samordning och gemensam behovsanalys ger
upphov till resursbrister i vissa delar av virdkedjan, samtidigt som det kan fin-
nas overkapacitet i andra.

En nationell plan bér innehilla en I6pande rutin for resursplanering pd 15-20
ars sikt, som arligen uppdateras och publiceras. Analysen bor tas fram gemen-
samt av representanter for alla berérda instanser och huvudmin (departement,
myndigheter, landstingen med flera).

Resursplaneringen bor utgd frin vilka behov vardkedjan fér cancer kommer att
mota 1 framtiden, frdn prevention till palliativ vird. Behovsanalysen bor till
exempel belysa hur minga minniskor som beriknas drabbas av cancer, vilken
typ av cancer och hur stora preventionsbehoven kommer att vara, liksom
behandlings- och virdbehoven.

Utifrdn dessa behov bor staten i samrdd med de berérda instanserna sikerstilla
att de resurser som behdvs 1 framtiden kommer att finnas tillgingliga.
Resursplaneringen ska sikerstilla tillgdng till kompetent personal, effektiv
behandling och modern utrustning.
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Stdrkt prevention och palliativ vard

En stor del av den svenska cancervirden héller hog kvalitet. Men det finns bety-
dande brister 1 virdkedjans tidiga och sena delar. Primirpreventionen ir efter-
satt, och den palliativa virden i livets slutskede dr 1 manga delar alltfor svag.

En nationell plan bér innehdlla 6kade nationella satsningar pd primirpreven-
tion. Detta giller framfér allt insatser mot tobak men ocksd andra livsstilsfak-
torer som paverkar cancerrisken, till exempel férbittrad kost och motion.
Staten bor ge Socialstyrelsen i uppdrag att skriva riktlinjer for prevention.

Planen bor ocksd innehdlla ett 6kat nationellt ansvar for att folja upp land-
stingens efterlevnad av Socialstyrelsens rekommendationer nir det giller
sekundirprevention. Dels att bortfallen i screeningprogrammet minimeras dels
att 3ldersgrinsen inom till exempel mammografi efterlevs i landstingen. Staten
bor utreda om screening av cancer bor tillimpas pa fler omrdden, till exempel
lungcancer, tjock- och dndtarmscancer.

Vad giller den palliativa virden bér planen initiera en nationell satsning pa
okad kompetens 1 vardfragor, etik och bemdétande. Kursprogrammen inom
grundutbildningarna f6r vird- och omsorgsprogrammen behover uppdateras
och palliativ vdrd fi en starkare stillning. Planen méste tydligare sikerstilla att
tillgdngen till likare med kompetens inom palliativ vird motsvarar behoven,
nigot som inte sker idag. Samhillet méste bittre méta minniskors 6nskemal
om att fi d6 hemma vilket stiller krav pa kvalitetssikring i livets slutskede.

Forstarkta system for rattvis vard over hela landet

I dag finns betydande regionala orittvisor i cancervirden, bdde 1 tillginglighet,
erbjuden vird och omsorg och uppniddda resultat. Bostadsorten styr i orimligt
hog grad kvaliteten pd den vard cancerpatienter fir. En nationell plan bér stir-
ka de system som finns for att sikerstilla att regionala orittvisor minimeras.

Riktlinjer idr ett nodvindigt verktyg for att sikerstilla att de bist beprovade
behandlingarna fors ut i virden. Staten bér ge Socialstyrelsen i uppdrag att ta
fram riktlinjer for fler cancersjukdomar. Staten bor ocksd ge Socialstyrelsen 1
uppdrag att f6lja upp efterlevnaden av de riktlinjer som finns.

Planen bér dven innehdlla hur nationella kvalitetsregister kan anvindas 1 hogre
grad dn 1 dag och sikerstilla att de dven dr forskningsbara. Staten bor ge
Socialstyrelsen mandat for nationell granskning och tillsyn av registren. Planen
bor dven inkludera ett 6kat anvindande av 6ppna — dven pd kliniknivd — jim-
forelser for att uppmuntra forbittringsarbete ute 1 sjukvarden.

Skillnaderna i kvalitet 6ver landet giller dven utbildningarna i virden. Staten
bor ge Socialstyrelsen i uppdrag att utveckla ett utvirderingssystem pd detta
omrade, som dven kopplas till framtida behov pa utbildningsomrédet.

Den experimentella cancerforskningen har under de senaste aren utvecklats
mycket starkt och givit uppslag till helt nya vigar inom diagnostik och behand-
ling av cancersjukdomar. Mojligheterna att anvinda dessa kunskaper 1 klinisk
forskning och utveckling idr dock kraftigt begrinsade. I stor utstrickning fast-
nar kunskapen 1 laboratorierna. En nationell plan bor resultera i en satsning pa
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klinisk forskning och utveckling med 6ronmirkta pengar. Planen bér ocksd gora det moj-
ligt att bedriva stérre kliniska studier dir kostnaderna ir for stora for ett enstaka sjukhus
eller landsting. Mycket av den kliniska forskningen som bedrivs i dag ir for lokal, och de
resurser som finns sprids pA minga sma projekt.

Sverige har unika mojligheter till klinisk cancerforskning, bland annat genom tillgdngen
till omfattande register (cancerregistret, tvillingregistret etcetera) och vil utbyggda bioban-
ker. Kunskapen inom medicinsk och klinisk cancerepidemiologi ir stor. Teknikplattformar
for storskaliga, genetiska analyser har byggts upp pé flera centrum. En nationell plan bor
identifiera dessa resurser och anvisa strategier f6r hur de ska kunna optimeras och komma
till anvindning i studier av betydelsen av arv och miljé vid canceruppkomst och 1 kliniska
behandlingsstudier.

En nationell cancerplan bor tydliggora statens och landstingens roll i den kliniska forsk-
ningen. Enligt Hilso- och sjukvardslagen har landstingen en skyldighet att bedriva medi-
cinsk forskning. I praktiken prioriteras detta uppdrag ned i verksamheterna. Uppf6lj-
ningen av den kliniska forskningen bér ocksé bli bittre. Staten bor begira arliga rapporter
frin landstingen om hur och till vad ALF-medlen anvints, och vilka resultat som uppndtts.
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Det har ar Cancerfonden

Cancerfonden &ar en fristdende ideell organisation vars huvudsakliga uppgift ar att
samla in och férdela pengar till cancerforskningen. Detta kommer ocksa till uttryck i
Cancerfondens vision som dr att cancer ska kunna botas. Som den enskilt storsta
finansidren av svensk cancerforskning fungerar Cancerfonden i praktiken som ett

nationellt forskningsréd.

Férutom forskningsfinansiering har Cancerfonden ocksa ett uppdrag att verka i de
cancersjukas intresse genom till exempel information och kunskapsspridning kring

cancer samt opinionsbildning.

Cancerfonden grundades 1951 for att stédja cancer-
forskningen eftersom det statliga stodet var blygsamt, d&
som nu. Som den enskilt storsta finansidren av svensk
cancerforskning dr madlet att stédja de bista projekten 1
nationell konkurrens oavsett cancerform. Av anslags-
budgeten gir éver hilften tll grundforskning, vilket
visar att det dr inom detta filt de svenska forskarna lig-
ger langt framme. Dessutom ir en stark grundforskning
en forutsittning for att kunna utveckla nya behandling-
ar. Cancerfonden dr 1 dag en insamlingsorganisation
med fokus pd forskningsfinansiering, informations och
kunskapsspridning samt opinionsbildning.

Forskningsfinansiering

Hjirtat av Cancerfondens verksamhet ir forskningsfi-
nansieringen. Under 2007 delar Cancerfonden ut 267
miljoner kronor till 420 forskningsprojekt. Dessutom
utokar Cancerfonden under 2007 anslagen till forskar-
yanster. 17 forskare, dubbelt s mianga som 2006, far
dela pé 55 miljoner kronor. Organisationen gor ocksé en
stor satsning pd yngre forskare och dterinfor s§ kallade
post doc-tjinster som tilldelas de som nyligen disputerat.
En sddan tinst innebir mojligheter f6r dem att bedriva
sin forskning i Sverige. Riknar man in virdutvecklings-
projekt, cancerforskartjinster och stipendier nirmar sig
summan for forskningsfinansiering 350 miljoner kro-
nor.

Avgorande for att ett forskningsprojekt ska beviljas
anslag idr projektets originalitet, forvintat nyhetsvirde,
genomforbarhet och koppling till cancer. Arbetet med
att ta fram de allra bista forskningsprojekten sker enligt
utarbetade rutiner och dr noga reglerat. I maj varje ar
limnar forskarna in sina ansékningar, dir de bland
annat beskriver projektets syfte och forvintade resultat,
samt gor en berikning av kostnaderna. Ansokningarna
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fordelas pd dtta olika prioriteringskommittéer for
bedémning. I oktober gors en sammanvigning av kom-
mittéernas forslag och 1 november fattar forsknings-
nimnden beslut om vilka projekt som ska fd anslag. I
bide kommittéerna och nimnden sitter totalt ett sextio-
tal sakkunniga inom olika canceromréden.

Enligt stadgarna ska forskningsnimnden vid férdelning
av anslagen agera efter samma principer som giller for
de statliga forskningsriden, till exempel Vetenskaps-
ridet. Forskningsnimndens mdl ir att stodja de projekt
som har hogst kvalitet inom canceromridet, oavsett
inriktning. Det innebir att urvalet sker i nationell kon-
kurrens och inte tar hinsyn vare sig till forskningsfilt
eller geografiskt omrdde. Utdver detta kan styrelsen fatta
beslut om riktade satsningar, till exempel forskning inom
ett visst terapiomrade.

Opinionsbildning

Som en av Sveriges storsta aktorer inom canceromridet
ir det viktigt att delta i debatten om cancer. Sedan 2001
har Cancerfonden uppmirksammat frigan om en samlad
strategi for att bekidmpa cancer 1 Sverige — bland annat
uttryckt i behovet av en nationell cancerplan. 2006 publi-
cerade Cancerfonden for forsta gingen Cancer-fondsrap-
porten, vars syfte dr att ge beslutsfattare och media en
aktuell och insiktsfull bild av cancerfrigan i Sverige.

En tydlig slutsats 1 Cancerfondsrapporten 2006 dr sam-
hillets brist pd samordning, planering och helhetssyn. Det
primira mélet f6r opinionsarbetet ir att en nationell can-
cerplan infors i Sverige och att beslutsfattare sitter tydliga
madl for sinkt sjuklighet och dédlighet 1 cancer. Inom opi-
nionsbildningen faller ocksd preventionsarbetet som
fraimst idr inriktat mot tobaksbruk och 6verdriven sol-
ning.



Insamlingsverksamhet

Cancerfonden ir en ideell organisation utan statligt stod
och tillhér de stérsta insamlingsorganisationerna i
Sverige. 2006 blev ett rekordér for Cancerfonden da nis-
tan 370 miljoner kronor samlades in. Fortfarande ir det
privatpersoner som ger mest, men foretagen okar sitt
engagemang genom giavor och lottkép. Testaments-
intikterna nddde den nist hégsta nivin nigonsin da ett
resultat pd 158 miljoner kronor kunde noteras. Den
framgdngsrika insamlingen gor att organisationen nir-
mar sig ambitionen att dela ut 400 miljoner kronor &rli-
gen till svensk cancerforskning.

Information och kunskapsspridning

Information och kunskapsspridning ir ett av Cancer-
fondens fokusomrdden. Dels genom att sprida kunskap
om cancer via olika kanaler, dels genom att stédja drab-
bade och deras anhoriga. Ett av de stora problemen i den
pressade svenska cancervirden i dag ir att virdpersona-
len inte hinner med att informera och ge patienter stéd i
den utstrickning som skulle vara 6nskvirt. Hir bidrar
Cancerfonden med Informations- och stédlinjen som
har utvecklats till en omfattande telefon- och mejlverk-
samhet med cirka g ooo kontakter per ir via telefon, e-
post och chatt. Verksamhetens legitimerade virdperso-
nal informerar och ger kinslomissigt stod. De flesta
som ringer eller mejlar dr anhériga eller patienter och
merparten, cirka 7o procent, dr kvinnor.

P4 Cancerfondens webbplats finns en mingd informa-
tion om allt ifrdn sjukdomar och behandling till nya
forskningsrén. Cancerfonden ger ocksd ut ett trettiotal
informationsbroschyrer for patienter och anhériga. Fyra
ginger om dret ges tidningen Ridda Livet ut. Ridda
Livet belyser i temaform olika cancersjukdomar, samt
det senaste inom cancerforskning, vdrd och behandling.

CANCERFONDEN

Trygghet for givarna

Forutsittningen for de goda insamlingsresultaten, och
tér Cancerfondens hela verksamhet, dr att givarna har
fortroende for att pengarna anvinds pd bista sitt.
Dirfor har Cancerfonden ett go-konto, vilket innebir
att Stiftelsen f6r insamlingskontroll, SFI, har insyn i
insamlingsverksamheten.

Cancerfonden dr ocksd tillsammans med ett &ttiotal
andra insamlingsorganisationer medlem i Frivilligorga-
nisationernas insamlingsrdd, FRII. Ridets ambition ir
att motverka oseridsa insamlingsorganisationer och
verka for ett gynnsamt klimat for frivilligarbete och
insamling i1 Sverige. Ndgra av de frigor som FRII driver
dr att gdvor till insamlingsorganisationer ska vara
avdragsgilla och att inféra en kvalitetskod fér medlems-
organisationerna. Kvalitetskoden bidrar till att med-
lemsorganisationerna arbetar pd ett likartat sitt med
begrepp som méluppfyllelse, 6ppenhet, styrning och
kontroll. Koden ir tinkt att komplettera befintlig lag-
stiftning samt de regler och riktlinjer som reglerar
FRIIs medlemsorganisationer.

Sedan 2003 ir Cancerfonden certifierad enligt ISO
9001:2000, en internationell kvalitetsstimpel for foretag
och organisationer. Certifieringen innebir att en obero-
ende part har granskat Cancerfondens arbetsprocesser
och direfter intygat att verksamheten lever upp till stan-
dardens krav. Certifikatet fornyades under 2006.
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