Bilaga

Sammanfattning

Uppdraget och arbetets bedrivande

Den 5 juli 2007 beslutade regeringen att tillkalla en sirskild utre-
dare med uppgift att limna forslag till en nationell cancerstrategt
for framtiden. Uppdraget har i och med detta betinkande slutforts.

Regeringen konstaterar 1 direktiven att en Skning de nirmaste
10-15 3ren av antalet som insjuknar i cancer och som lever med en
cancersjukdom kan vintas. Det finns dirfor anledning att utreda
vad som kan géras for att s3 ldngt méjligt forhindra insjuknande
och déd i cancer samt att férbittra kvaliteten i omhindertagandet
av patienter som drabbats av cancer. Den nationella cancerstrategin
ska enligt regeringen ha sitt fokus p& framtida behov och utma-
ningar. Den ska ha ett helhetsperspektiv och omfatta primir pre-
vention, tidig upptickt, diagnostik, behandling, palliativ vird, kun-
skapsbildning och kunskapsspridning. Frigan om patientperspekti-
vet ska uppmirksammas sirskilt.

Under arbetets ging har information och uppfattningar frén en
rad aktérer inom hela canceromridet inhdmtats. Féretridare for ut-
redningen har dven genomfért studiebessk 1 Sverige, Norge, Stor-
britannien och Nederlinderna. En sirskild arbetsgrupp med fore-
tridare fér patientorganisationerna har fortlépande bidragit med
material och synpunkter. Utredningen har ocks3 bestillt ett antal
kunskapsunderlag fér sitt arbete. Vilka dessa dr framgir av bilaga 2.

I betinkandets férsta del, Bakgrund (kapitlen 2-5), finns en
dversiktlig beskrivning av cancersjukdom, cancervird och cancer-
forskning i1 Sverige. I den férsta delen har 4ven ett antal frigor av
sirskild vikt for framtiden identifierats.
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I betinkandets andra hilft, Forslag (kapitlen 6-11), redovisas
utredningens éverviganden och férslag till innehill i cancerstrate-
gin samt forslag till Gvergripande m3l och former {6r uppf6ljning
och genomférande.

Del | Bakgrund

Cancersjukdom

Cancer 4r samlingsnamnet pi de 1 dag ca 200 sjukdomar som kin-
netecknas av en okontrollerad celltillvixt. Kunskapen om cancer
har successivt utvecklats under &ren, vilket lett till delvis nya sitt
att behandla cancer. Utvecklingen, som byggt ps en ling rad fram-
steg inom klinisk och preklinisk forskning, har 3tf6ljts av en stadig
forbittring av behandlingsresultaten.

For de flesta cancerformer dr uppkomstmekanismen multifakto-
riell. Flera olika riskfaktorer har identifierats. Hit hér bla. vissa
livsstilsfaktorer, irftlighet, olika cancerogena imnen, radioaktiv
strilning, virus och hormoner. Av livsstilsfaktorerna ir rékningens
betydelse f6r cancersjukdom vil dokumenterad. Fetma, fysisk in-
aktivitet och hdg alkoholkonsumtion ir andra livsstilsfaktorer som
medfor dkad risk f6r cancer dven om sambanden ir ofullstindigt
kinda. Exponering f6r ultraviolett strilning frin solen kar risken
f6r insjuknande i vissa cancerformer.

Under 2007 har drygt 50 000 maligna cancerfall diagnostiserats i
Sverige. Brostcancer dr den vanligaste cancerformen hos svenska
kvinnor och utjorde 29 procent av de diagnostiserade fallen under
samma &r. Hos ménnen 4r prostatacancer den vanligaste tumérform-
en som svararade for 34 procent av de diagnostiserade fallen. Till-
sammans med lung- och tjock- och dndtarmscancer stir dessa grupp-
er f6r drygt hilften av alla nya cancerfall f&r min och kvinnor sam-
mantaget.

Hudcancer, bide malignt melanom och &vrig hudcancer, 4r den
cancerform som 8kar mest och den genomsnittliga 4rliga 6knings-
takten 4r hégre f6r kvinnor 4n fér min. Lungcancer hos kvinnor
okar nistan lika mycket som hudcancer. Hos minnen diremot
minskar lungcancerfallen de senaste iren.

14



SOU 2009:11 Sammanfattning

Overlevnaden i cancersjukdom har 6kat sammantaget men
fortfarande har vissa tumdrformer en mycket dilig prognos, exem-
pelvis bukspottkdrtelcancer och vissa typer av hjirntumérer.

En negativ trend uppvisar lungcancer hos kvinnor, och det ir
sedan nigra 4r den cancersjukdom som orsakar flest dédsfall bland
kvinnor. Kvinnornas dédstal 1 lungcancer uppvisar en 75-procentig
6kning mellan 1987 och 2006. Hos minnen ir prostatacancer den
cancersjukdom som orsakar flest dédsfall.

Cancersjukligheten 1 Europa pdminner i stora drag om den i
Sverige. Den relativa femirsoverlevnaden for alla cancersjukdomar
har 8kat och skillnaderna mellan linderna minskat. Overlevnaden
for de fyra vanligaste cancersjukdomarna, brostcancer, prostatacancer,
lungcancer, tjock- och indtarmscancer samt fér iggstockscancer
var hégst i de nordiska linderna (med undantag fér Danmark) samt
i Centraleuropa.

Epidemiologiskt Centrum vid Socialstyrelsen har fér vir rikning
tagit fram prognoser f6r antalet personer som vid olika tidpunkrer
fram till 2030 kommer att ha fitt diagnosen cancer (cancerprevalens)
samt f6r risken att insjukna i cancer (incidens). Prognoser av fram-
tida sjuklighet ir sjilvklart behiftade med osikerhet, men kan 4nda
ge en bild av en sannolik utveckling.

De prognoser som redovisas tyder pd att

- antalet min med cancer 4r 2030 ir nistan 130 procent fler 4n i dag,

- motsvarande 8kning fér kvinnor ir cirka 70 procent,

- befolkningsférindringar (befolkningens storlek och ilders-
struktur), foérklarar drygt hilften av &kningen fér min och
knappt hilften fér kvinnor,

- 4ven risken att insjukna i cancer kommer att dka; f6r kvinnorna
domineras denna utveckling av lungcancer och hudcancer
medan minnens dkning frimst giller prostatacancer och 6vriga
mindre vanliga cancerformer samt

- det for kvinnorna sker en relativ f6rskjutning frin mindre till
mer allvarlig cancer (bla. dirfér att lungcancer dkar sin andel),
medan det f6r minnen sker en férskjutning 4t det andra héllet (i
och med att tidigt upptickt prostatacancer dkar sin andel).
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Cancervard och cancerforskning

Den svenska cancervirden ligger generellt vil till vid internationella
jimférelser och kinnetecknas i huvudsak av goda resultat i form av
ligre dodlighet och lingre &verlevnad. Virden ir i hog grad decent-
raliserad och involverar alla virdnivier. Alltjimt 4r kirurgi och
stralning de frimsta botande behandlingsmetoderna. Likemedel an-
vinds fér minga cancersjukdomar frimst som tilliggsbehandling.

Cancervirden ir en utpriglat multiprofessionell verksamhet. En
rad olika specialiteter ir engagerade, frin diagnostik till rehabili-
tering, uppféljning och palliativ vird. Osiker tillging till patologer,
radiologer, onkologer och urologer utgér ett kinnbart problem.
Tillgdngen p4 likare kommer, enligt Socialstyrelsens prognoser, att
oka ldngsammare under de nirmaste femton iren in under det senaste
decenniet. Prognoserna fér specialiteter av betydelse for cancer-
virden ir osikra.

Trots 6kad kunskap om riskfaktorer och orsakssamband samt
framsteg inom cancerbehandlingen utgér insjuknande och dédlig-
het 1 cancer en fortsatt stor utmaning fér forskningen. En fram-
gangsrik forskning dr central {6r cancervirdens framtida utveck-
ling. Vetenskapsrddet har nyligen beddmt svensk cancerforskning
som framstiende inom bl.a. tillvixtbiologi, tumérimmunologi, cancer-
genetik och cancerepidemiologi. Vid de stérre universiteten finns
flera framstdende forskargrupper. Den svenska kliniska forskningen
har dock tappat mark vid en internationell jimforelse.

Det svenska cancerregistret samt de nationella kvalitetsregistren
pé canceromridet ir de viktigaste utgingspunkterna fé6r uppfslj-
ning av cancervirden.

I jimférelse med andra EU-linder placerar sig Sverige i ett
mellanskikt vad giller befolkningens néjdhet med hilso- och sjuk-
virden i allminhet. Det saknas tillférlitlig information om medbor-
gares och patienters uppfattning om virdens kvalitet och bem&tande
samt férmiga att anpassa sig till individens behov. Vad giller
cancervirden finns kritik mot bristande kontinuitet och en frag-
mentarisk vird med linga vintetider med oro och ovisshet som f5ljd.

Flera landsting/regioner i Sverige har fattat beslut om hand-
lingsplaner eller motsvarande f6r cancervirden. Gemensamma drag
dr bla. betoning av primirprevention, kompetensférsorjning och
ett bittre utnyttjande av befintlig kompetens, virdprocesser samt
lakemedelskostnader.
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Flera linder har antagit nationella handlingsplaner pd cancerom-
ridet, ofta som en f6ljd av en vintad 8kad incidens och prevalens.
Andra skil har varit splittrad vard och skillnader i tillgéng ull vérd,
diliga behandlingsresultat samt &kade kostnader, bla. fér nya
lakemedel.

Del |l Forslag

Varfér behévs en nationell cancerstrategi for framtiden?

Utifrin nuvarande situation p3 canceromridet och en vintad fram-
tida utveckling har vi identifierat féljande frigor, som centrala fér
framtiden.

En langsiktig strategi dr nodvandig for att klara en framtida
okning av prevalens

Prognoser visar p3 en dubblering av cancerprevalensen fram ull r
2030. Framtidsprognoser ir sjilvklart behiftade med viss osiker-
het. Andringar i minniskors livsstil, genombrott i forskning och
behandling, férindringar i annan sjuklighet 4r alla faktorer som kan
utvecklas p3 ett annat sitt 4n vad som antagits 1 berdkningarna. Vad
Skningen av prevalensen kommer att innebira f6r resursbehoven
inom sjukvirden ir ocksd svirt att forutsiga. En 6kning innebir
inte automatiskt en motsvarande 6kning av virdbehoven.

Det ir dock uppenbart att en lingsiktig och milmedveten stra-
tegi for att méta utvecklingen 4r helt nédvindig om cancervirden
ska kunna behélla och férbittra sina resultat.

Samhillet maste 6ka sina investeringar i prevention — det mest
betydelsefulla for att minska sjuklighet och déd i cancer

Aven om den medicinska behandlingen av cancersjukdom har gjort
framsteg och med all sikerhet kommer att forbittras ytterligare, sd
ir det and3 de preventiva insatserna som kan ge de stérsta vinsterna
i minniskoliv och minskat lidande. Av stor betydelse fér goda be-
handlingsméjligheter ir tidig uppticks.
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Vi menar att samhillet miste 6ka sina investeringar i prevention
genom uth8lliga och samordnade insatser samt genom st&d till forsk-
ning om effektiva preventiva metoder och implementeringen av dessa.

Kunskapsbildning och kunskapsspridning inom cancervard och
prevention maste férbattras

De statliga anslagen for cancerforskning till universiteten eller via
forskningsriden behdver 8ka om man vill att Sverige, i den fram-
tida patientens intresse, ska uppritthilla egen forskning av hog
klass i internationellt samarbete. Forutsittningarna fér kommersi-
ellt ointressant forskning behdver ocksa férbittras. Tvirvetenskap-
liga forskningsansatser behdver forstirke stdd t.ex. for att 3 fram
kunskap om hur man kan paverka riskbeteenden eller hur man kan
oka deltagarfrekvensen i allminna screeningprogram.

Det ir redan i dag svirt for sjukvirdens aktdrer att hilla sig in-
formerade om utvecklingen av kunskap inom cancervird, cancer-
forskning och medicinsk teknologi. En 6kande framtida informa-
tionsmingd kommer att stilla ytterligare krav pi férmigan att
absorbera och omsitta ny kunskap.

Cancervardens organisation behéver utvecklas

Dagens organisation behdver utvecklas mot sivil centralisering
som decentralisering, utifrin en medveten nivistrukturering. Pre-
klinisk- och klinisk forskning samt klinisk verksamhet behdver
knytas nirmare samman. Cancervirden ska priglas av ett multidiscipli-
nirt omhindertagande och bedrivas utifrin ett helhetsperspektiv.

Nationell samordning blir alltmer nédvéandigt och maste ges
fastare former

Det finns en allt starkare trend till samarbete p4 nationell niva i frigor
som av olika skil inte kan eller bor hanteras enbart p3 regional och lokal
nivd. Det giller tex. behandlingsstandarder, kompetensnitverk och
verksamhetsuppféljning. Mycket av detta har hittills 1 huvudsak varit
professionsdrivet. Sddana positiva verksamheter bér ges fastare former i

syfte att sikra framtida kvalitet och tillhandah3llande.
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Cancervarden maste méta framtida patienters krav pa
information och kvalitet i omhédndertagandet

Svensk cancervird uppvisar bra medicinska resultat och patienter ir
n&jda med sjukvirden i allminhet. Men frin patienter finns ocksi
kritik mot vissa brister inom cancervirden, en kritik som delas av
minga verksamma inom varden.

Det 4r nodvindigt att den framtida cancervirden organiseras och
utférs si ate patienten har fértroende {6r virden och beméts med
respekt fér befogade krav och 6nskemadl. Vardens organisation
samt systemen for virdering av virden behover utvecklas s att de
stddjer en samlad och patientfokuserad virdprocess.

Séarskilda insatser behéver goras for att minska skillnader mellan
befolkningsgrupper

Minniskor som lever under simre socioekonomiska férhillanden
I6per storre risk att insjukna och dé i cancer. Skillnaderna 4r till
storsta del kopplade till samverkande faktorer, sdsom olika livs-
stilsfaktorer. Befolkningen i Sverige 4r numera heterogen vad giller
etnisk och kulturell bakgrund. Information och andra preventiva
insatser bor anpassas direfter. Det finns tecken som tyder pd 6kade
sociala ojamlikheter i hilsa i framtiden, inklusive exponering for
cancerrisker och tillgdng till den bista virden.

De socioekonomiska skillnaderna behéver ges stérre uppmirk-
samhet i framtiden. Vid sidan av etiska och demokratiska skil for
detta finns hir en stor potential i att reducera den totala sjuklighe-
ten och dddligheten i cancer.

Utvecklingen kommer att stiilla stora krav pa prioriteringar och
stédllningstaganden till finansieringsformer

Medical Management Centre vid Karolinska Institutet har fér ut-
redningens rikning gjort en framtidsanalys av ickemedicinska tren-
der och andra faktorer, som kan {8 betydelse fér den svenska cancer-
virden. Till stor del handlar det om frigor av politisk karaktir, som
legat utanfér vart mandat att ta stdllning till.

Med tanke p3 den vintade utvecklingen instiller sig en rad néd-
vindiga stillningstaganden till prioriteringar; prioritering av hilso-
och sjukvird i férhillande till behov inom andra samhillssektorer,
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prioritering av resurserna fér prevention, behandling respektive
vérd 1 livets slutskede samt prioritering av cancervird i férhillande
till andra sjukdomsomriden.

I framtidsanalysen konstateras dven att det kommer att finnas en
okande benigenhet hos patienter att betala fér privat vird. En friga for
framtiden kommer att bli i vilken min patienten vill och fir betala delar
av den offentliga virden sjilv. Privata féretag som erbjuder medicinska
tjinster kommer sannolikt att bli fler, beroende pa politikens vilja att
férhindra eller underlitta en sidan utveckling. Nya former for privata
verksamheter kan komma att kriva nya former for statlig reglering i
syfte att garantera kvalitet och patientsikerhet.

Vad dr en nationell cancerstrategi for framtiden?

En nationell strategi innebir att de frigor som tas upp 4r av gemen-
samt och nationellt intresse och dir féreslagna dtgirder forutsitter
samordning och stdd pd den nationella nivin.

En strategi f6r framtiden syftar till att 4stadkomma och stédja
lingsiktiga [dsningar, som frimjar f6rmigan att hantera kommande
utmaningar och att piverka utvecklingen i positiv riktning. Strate-
gin 4r siledes inte en handlingsplan f6r att 16sa dagens problem.

En strategi for cancer kan vara anvindbar ocks3 i andra sam-
manhang. Det mesta, frn riskfaktorer till vird och forskning, ir
gemensamt f6r flera och ibland alla sjukdomsgrupper. Vi har for-
sokr att s3 lingt majligt ligga forslag som, i alla fall p3 sikt, inte be-
haver begrinsas till canceromridet.

Vi har delat in cancerstrategin i tre delar; Cancer ur ett med-
borgarperspektiv, Cancer ur ett patientperspektiv samt Kunskaps-
och kompetensférsdrjning.

Cancer ur ett medborgarperspektiv
Primarprevention

Aven om bara en del av orsaksfaktorerna till cancer ir klarlagda, s3
finns det redan i dag tillricklig kunskap om riskfaktorer och pre-
ventiva metoder for att kunna paverka den framtida utvecklingen
av insjuknande och dédlighet 1 cancer. WHO bedémer att minst en
tredjedel av all cancer orsakas av riskfaktorer, som gir att férebygga.
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Vi menar att tobaksrdkning, fetma, brist pd fysisk aktivitet, hog
alkoholkonsumtion och éverdriven exponering for UV-strilning méste
ges betydligt stérre uppmirksambhet i samhillets folkhilsopolitik.

Det behovs samlade och uthilliga preventiva insatser. Arbetet
miste bedrivas mot uppféljningsbara mal, si att det fortlspande
kan utvirderas och vid behov revideras, inte minst i takt med att ny
kunskap om samband och preventiva metoder kommer fram. Vér
bedémning ir att folkhilsopolitiken saknar de tydliga mal och
strukturer som beh&vs fér att férhindra livsstilsrelaterat insjuk-
nande i cancer och andra stora folksjukdomar. Mgjligheterna att
positivt piverka den framtida utvecklingen tas dirmed inte tillvara 1
den utstrickning som ir mojlig.

Det finns enligt vir bedémning skil {6r att staten bor ta ett
stdrre ansvar f6r det samlade primirpreventiva arbetet, dven det
som sker inom hilso- och sjukvirden. Kostnader {&r att férebygga
déd 1 cancer, och andra sjukdomar, bér bedémas 1 férhéllande ull
kostnader inom andra samhillssektorer f6r att férebygga dod, dvs.
horisontella prioriteringar. Landstingen/regionerna har inga egent-
liga méjligheter att gora sddana 6vergripande horisontella priorite-
ringar samtidigt som virden, enligt riksdagens riktlinjer, maste pri-
oriteras hégre in preventionen.

Tobaksrékning ir den enskilt stérsta orsaken tll sjukdom och
fortida déd 1 Sverige. Regeringen har antagit ett antal delmal for att
minska tobaksbruket fram till 2014; en tobaksfri livsstart, halvering
av antalet ungdomar som bérjar réka eller snusa fore 18 4rs lder,
halvering av andelen rékare bland de grupper som roker mest samt
att ingen ofrivilligt ska utsittas fér rék. En uppfoljning visar dock att
ytterligare insatser behdvs om malen ska kunna uppnés senast 2014.

Vi foreslér:

- att samtliga priméirvirdsenheter senast 2014 erbjuder lattillging-
lig och effektiv rékavvinjning,

- att alla patienter tillfrigas om tobaksvanor och att uppgifter om
tobaksrokning ingdr i patientjournalen,

- o&kade satsningar pd information och utbildning om tobak fér
personal inom hilso- och sjukvirden samt skolan,

- 8kade insatser fér dem som réker mest,

- uppféljning av regeringens mél inom ramen {&r cancerstrategin
samt formulering av nya mil efter 2014 samt

- att regeringen Sverviger inf6randet av andra tobakspolitiska 4t-
girder, som t.ex. hdjda priser och marknadstéringsférbud.
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Den férvintade Skningen av elakartade hudférindringar ir oro-
ande, inte minst med hinsyn till den alltjimnt allvarliga prognosen
vid malignt melanom. Utvecklingen hinger samman med att min-
niskor, framfér allt barn och unga, i 8kad utstrickning exponeras
for solen. Tidig diagnostik och kontrollundersékningar vid risk fér
4terfall dr av stor betydelse.

Vi foreslar

- 4tgirder {6r att ka andelen tumdrer som uppticks i ett tidigt
stadium, bl.a. genom att underlitta allminhetens méjligheter att
{4 hudférindringar undersdkta,

- en mer 4dndamdlsenlig rollférdelning mellan hudlikare och all-
minlikare vid diagnostik samt

- att en nedre 8ldersgrins f6r solarier dvervigs.

Cancervacciner

Hitulls har utvecklingen av vacciner inom canceromridet gitt ling-
samt. Det pigir dock mycket forskning inom bide likemedels-
foéretag och akademin kring utveckling av nya cancervacciner ut-
over de f som redan finns. Férebyggande cancervacciner ges till
friska personer {or att undvika infektion, som kan leda till cancer.
Terapeutiska vacciner syftar till att himma cancerutvecklingen hos
personer som redan ir sjuka och hir finns sannolikt stora framtida
behandlingsméjligheter.

Vi foreslar:

- att framtida fdrebyggande cancervacciner genom nationell sam-
ordning ska komma alla medborgare till del samt

- att framtida terapeutiska vacciner ska introduceras i virden en-
ligt samma modell fér introduktion och uppfdljning, som vi
foreslar f6r likemedel.

Tidig upptéckt

Generellt sett giller att ju tidigare en cancer uppticks desto bittre
ir sjukdomsprognosen. Forekomsten av effektiva screeningpro-
gram har dirfér stor betydelse. Vi menar att férutsittningarna att
genom screening uppticka cancer tidigt bor vara likvirdiga &ver
landet och fér alla medborgare.
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Vi foreslér:

- att befintliga och kommande screeningprogram kontinuerligt
bor f8ljas upp for att kvalitet och deltagande ska kunna virderas
och férbittras,

- att framtida screeningprogram bér introduceras samordnat och
strukturerat fér att undvika regionala skillnader,

- att en tickningsgrad fér gynekologisk cellprovskontroll pi
minst 85 procent bér uppnis i hela landet,

- att en deltagarfrekvens f6r mammografi p4 minst 80 procent bor
uppnis 1 hela landet, som ett férsta steg 1 avvaktan pi att natio-
nell uppféljning etableras samt

- sirskilda insatser for att ni grupper som i dag deltar i mindre ut-
strickning in andra.

Medborgarens tillgang till kunskap

Vir utgingspunkt dr att minniskor i dag och framgent vill paverka
och ta ansvar fér sin egen hilsa. Det finns ett vixande intresse f6r
och en allt stérre medvetenhet och kunskap om hilsofrigor. Sam-
tidigt finns en parallell utveckling mot ohilsosammare levnads-
vanor, som kan leda till 6kade skillnader 1 hilsa och vilmiende.

Sjukvirdshuvudminnen har ett lagstadgat ansvar att ullhanda-
hilla information om hilsa och hur man férebygger sjukdom. Vi
anser att det for framtiden ir angeliget att informationen ir indivi-
duellt anpassad och tar hinsyn till minniskors olika mojligheter att
ta del av information. Vi féresldr ocksd att Sjukvirdsridgivningen
SVR AB, som igs av landstingen/regionerna, utvecklar en sirskild
informationstjinst om cancer.

Cancer ur ett patientperspektiv

Svensk cancervird uppvisar generellt sett jimférelsevis goda medi-
cinska resultat. Det finns dock problem med sjukvirdens frag-
mentering, linga och varierande vintetider och allmin avsaknad av
patientfokus. Dessa problem ir i och fér sig inte unika f6r cancer-
vird, men de kan bli sirskilt pitagliga f6r cancerpatienter, eftersom
sjukdomsférloppet ofta dr ldngt och berér manga olika discipliner.
En patient som insjuknar i dag kan leva decennier med och efter
sin diagnos. Ett gott samspel mellan patient och virdgivare, byggd
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pé tillfsrlitlig information och &ppen och fértroendefull kommu-
nikation, ir en fdrutsittning fér patientens vilbefinnande och
virdens resultat. Vidare bér en sammanhéllen virdprocess utan
onddiga ledtider vara en sjilvklarhet. Det finns anledning att fér-
vinta sig att fler patienter 1 framtiden kommer att inta en mer kon-
sumentinriktad roll med starkare krav p4 information, delaktighet
och vil fungerande processer.

Vi har identifierat ett antal 3tgirder som syftar till att stirka
patientens stillning i cancervirden. Atgirderna bygger enligt var
bedémning pi tillricklig kunskap och erfarenhet f6r att motivera
en snar implementering. Vi {éreslar dirutdver en nationell forséks-
verksamhet som ska utveckla och préva nya dtgirder och insatser.

For att férbittra informationen och kommunikationen mellan patient

och vrdare foreslar vi:

- att varje patient vid diagnosullfillet ska f4 en fast kontaktperson
pd den cancervirdande kliniken,

- att ett multidisciplinirt virdteam redan frdn bérjan ska engage-
ras 1 virden av varje cancerpatient samt

- att en individuell virdplan ska tas fram f6r varje patient.

For att korta ledtiderna i cancervirden féreslar vi:

- att tidsramar definieras fér ledtiderna frin remissutfirdande till
férsta besok hos likare p3 specialistmottagning, frin diagnostisk
dtgird ull besked om diagnos respektive frdn behandlingsbeslut
till terapeutisk 3tgird samt

- att uppgifter om ledtiderna inkluderas i samtliga nationella kval-
itetsregister pd canceromridet.

For att stirka uppféljning och utvirdering frin ett patientperspektiv

toreslar vi:

- att métt pi hilsorelaterad livskvalitet och patientnéjdhet inklu-
deras i samtliga nationella kvalitetsregister pd canceromridet
samt

- att en nationell patientundersékning bland patienter med cancer
genomfédrs.

For att forbittra ledning och verksamhetsutveckling i ett patient-

perspektiv foreslar vi:

- att kvalitetsregisterdata om ledtider, hilsorelaterad livskvalitet
och patientnéjdhet inkluderas i ledningsinformationen,

24



SOU 2009:11 Sammanfattning

- att virdgivarna &verviger etablering av virdkoordinatorer for
bevakning av patientfléden och ledtider samt

- att patientféretridare bereds nya méjligheter att delta 1 plane-
ring och utformning av cancervérden.

P3 flera hall i sjukvirden prévas i dag verksamheter dir cancer-
patienten &r i centrum. Det saknas dock vetenskapligt belagda erfa-
renheter av hur sammanhéllna och patientfokuserade virdprocesser
inom cancervirden kan utformas. Vi féresldr dirfér att forséks-
verksamheter i nigra utvalda landsting/regioner genomférs under
2010-2012. Férsoksverksamheterna ska bdde bedémas, genomféras
och utvirderas efter vetenskapliga kriterier. I fokus bér vara 8tgir-
der fr att motverka cancervirdens fragmentering och logistiska
problem. En viktig bestdndsdel r att proéva ersittningsmodeller
och beskrivningssystem som stéder den sammanhillna virdprocessen.

Barn och unga

Overlevnaden for barn och unga med cancer har férbittrats avse-
virt under de senaste decennierna. Det ir resultatet av en intensiv
medicinsk utveckling inom sdvil diagnostik som behandling. De
forbittrade behandlingsresultaten innebir att antalet personer, som
&verlever sin cancersjukdom under barn- och ungdomsiren &kar.
De riskerar dock att drabbas av komplikationer senare 1 livet, bade
av sin sjukdom och av den delvis mycket krivande behandlingen.
Minga behéver specialistvird och rehabilitering under ling tid efter
avslutad behandling.

Fér att méta framtida behov ir det, enligt vir beddmning, an-
geliget med 6kade satsningar pd forskning och utveckling av kun-
skap om biverkningar. Tillrickliga resurser och tillricklig kompe-
tens behévs for att méta det dkade behovet av uppfoljning, vird
och stdd vid sena komplikationer.

Palliativ vard

Den palliativa virden har férbittrats under det senaste decenniet,
men fortfarande finns brister och skillnader i savil tillginglighet
som kvalitet och likvirdig vird kan inte erbjudas dver landet.

25



Sammanfattning SOU 2009:11

Palliativ vird bygger pd multiprofessionell samverkan mellan likare,
sjukskéterskor, rehabiliteringspersonal, kuratorer m.fl. Oftast be-
rérs bide landsting/regioner och kommuner, vilket stiller ytter-
ligare krav pd vil fungerande samverkan. Det har skett en utveck-
ling av kunskap och kompetens, men i otillricklig omfattning.

I enlighet med riksdagens riktlinjer fér prioriteringar bér den
palliativa virden ges hog prioritet inom sjukvarden. Trots detta ir
resursbehoven uppenbart eftersatta. Med tanke p3 det dsliga ut-
gingsliget 1 kombination med de framtida resursmissiga utmaning-
arna finns det en allvarlig risk for att den palliativa virden dven
framgent kommer att vara underférsérjd i férhillande till behoven
och till den héga prioritet omradet borde ha.

Vi anser att resurser miste tillféras den palliativa virden fér att
svara mot de framtida behoven och fér att minska skillnader i till-
ginglighet och kvalitet. I den man staten skulle 6verviga generella
bidrag till finansieringen av cancervirden finns det skil for att det 1
s4 fall rikeas till den palliativa virden.

Tillgang till och anvidndning av medicinsk teknologi

Likemedel samt medicintekniska produkter och metoder kommer
att bli allt viktigare inslag i den framtida cancervirden. Under de
nirmaste dren kommer antalet nya cancerlikemedel som inférs 1
virden att 6ka frin dagens tv4 till tre likemedel per &r till cirka fem
till tio per &r. Medicintekniska produkter fir allt stérre betydelse
tor bide cancerdiagnostik och behandling.

Vi menar att det dr angeldget att patientens tillging till like-
medel inte ska vara beroende av var i landet man bor. Lika viktigt,
inte minst med tanke pd den framtida utvecklingen av nya like-
medel, ir att likemedel som har introducerats 1 virden anvinds
kostnadseffektivt. Det behovs hilsoekonomiska bedémningar infér
introduktion av likemedel som rekvireras och betalas av sjukvards-
huvudmannen, vilket giller merparten av de nya cancerlikemedlen.

Det behovs idven uppféljningar av patientnytta och kost-
nadseffektivitet hos likemedel efter introduktion i virden, nigot
som oftast kriver ett betydligt stdrre patientunderlag in vad ett
enskilt landsting kan erbjuda.
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Vi téreslar att:

- sjukvirdshuvudminnen samordnar inférandet av nya likemedel,

- Tandvards- och likemedelsfdrmansverket ska kunna gora hilso-
ekonomiska beddmningar av rekvisitionslikemedel samt

- en nationellt samordnad uppféljning kommer till stind.

Vi anser att dven nya medicintekniska produkter, pi samma sitt
som likemedel, bér virderas nationellt utifran ett hilsoekonomiskt
perspektiv f6r att ge sjukvirdshuvudminnen stéd vid beslut om in-
troduktion. Vilken eller vilka myndigheter som limpar sig for ett
sédant uppdrag bor dvervigas.

Kunskaps- och kompetensforsorjning

Vi har under utredningens ging fitt en inblick 1 den snabba kun-
skapsutvecklingen inom cancervird, medicinsk vetenskap och tek-
nologi. Den 6kning av cancerpatienters &verlevnad som skett ir
kopplad tll fsrbittrad sekundirprevention diagnostik och be-
handling. Utan fortsatt satsning pd forskning och annan kunskaps-
utveckhng kommer framstegen inom canceromrédet att ske ling-
sammare 1 framtiden.

Antalet patienter med cancersjukdom kommer att 6ka kraftigt,
vilket tillsammans med andra vintade utmaningar, stiller stora krav
p3 offensiva 3tgirder, ldngsiktig planering och nya arbetssitt f6r att
sikra en god framtida ullgdng pd kunskap och kompetens. Mor-
gondagens cancerpatienter mdste, oavsett var man bor och vem
man ir, f del av evidensgrundad behandling.

Cancercentrum och nivastrukturering

Vi anser att det beh&vs bittre fdrutsittningar in i dag for utveck-
landet av ny kunskap f6r prevention, diagnostik och behandling.
Inte minst beh6ver &verféringen av kunskap mellan preklinisk
forskning, klinisk forskning och klinisk verksamhet underlittas.
Det behoévs dven ett mer multidisciplinirt angreppssitt 1 bide vird
och forskning. En viktig del 1 dessa strivanden ir starka och krea-
tiva miljoer, dir personalstyrkan i kraft av sin numerir och samlade
kompetens kan utveckla avancerad cancervird och forskning och
dir det finns goda méjligheter till {6rdjupning och specialisering.
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Andra 4tgirder handlar om forbittringar av forskningens infra-
struktur, som t.ex. laboratoriefaciliteter, biobanker, hilsodata-
register, kvalitetsregister samt olika former av I'T-stdd.

Vi féresldr att regionala cancercentrum (RCC) utvecklas 1 an-
slutning till universitetssjukhusen. RCC ska

- innehdlla sivil diagnostik, behandling och befolkningsinriktad
prevention som preklinisk och klinisk forskning samt utbildning,

- frimja 6verféring av kunskap mellan forskning och vird,

- priglas av ett multidisciplinirt omhindertagande och bedrivas
utifrdn ett helhetsperspektiv samt

- ha informations- och utbildningsansvar gentemot linssjukvird
och primirvérd inom regionen.

Inom RCC bor finnas indamilsenliga strukturer och adekvata
resurser for att stddja kunskapsutvecklingen inom canceromradet i
regionen. Befintliga resurser inom nuvarande onkologiska centra
(ROC) bér uppgé 1 RCC.

Vi avstdr frén att ange nigot bestimt antal RCC. Det kan t.ex.
vara limpligt act tv nirliggande regioner kan satsa pd ett gemen-
samt RCC fé6r att uppni ullricklig storlek. En tydlig inbérdes upp-
delning mellan RCC bor efterhand ske s3 att kompetens och ut-
rustning kan utnyttjas optimalt ur ett nationellt perspektiv och fér
att mojliggdra stora investeringar. Vi ser det som naturligt och
dnskvirt att en eller tvdi RCC pi lingre sikt uppndr sidan kvalitet
och styrka att de kvalificerar sig som Comprehensive Cancer Centre
(CCC) enligt etablerade internationella kriterier.

Den f6rvintade 6kningen av antalet cancerpatienter ir ett starkt
skil ull atc bidde centralisera och decentralisera férdelningen av
arbetsuppgifter mellan primidrvird, linssjukvird och RCC. Den
okade specialiseringen gér att en stdrre andel av framtidens pati-
enter behdver den utrednings- och behandlingskapacitet som endast
regionala centrum kommer att kunna erbjuda. Patientens nirvaro
pd RCC kommer dock i takt med den tekniska utvecklingen inte
alltid att vara nédvindig. Den 6kade prevalensen med &tféljande
virdvolymer kommer att kriva kapacitetsékningar inom bide lins-
sjukvird och primirvard. Vissa delar av virdprocessen bér lokalise-
ras nira patienterna, t.ex. olika rehabiliterande insatser, palliativ vird,
kontrollundersékningar och kompletterande medicinsk behandling
av olika slag.
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Vianser

- att varje sjukvirdsregion bér ta fram en regional strategisk plan
for ansvarsférdelningen och nivastruktureringen inom cancer-
vérden utifrén principer for RCC.

Satsning pa cancerforskning

I den av riksdagen nyligen beslutade forsknings- och innovations-
propositionen foreslds en sirskild satsning pi strategisk forskning
inom canceromridet. Dessutom féreslds satsningar pd andra om-
riden av betydelse f6r cancersjukdomar. Vi menar att det dven
krivs fortsatta, ldngsiktiga och kraftfulla satsningar f8r att stédja
cancerforskningen. Forskningsgenombrott hdller p4 att ske inom
flera omraden och nya mdjligheter till prevention, diagnostik och
behandling ir i sikte. Translationell forskning bér stédjas och RCC
utgdra viktiga nav i den utvecklingen.

Utredningen av den kliniska forskningen (U 2007:4) har fore-
slagit att 200 miljoner kronor 4rligen ansls till kliniska studier och
interventioner, som av olika skil inte dr kommersiellt intressanta.
Vi vill framhlla att detta ir av stor vikt ocksd f6r canceromridet.

Férbattrad uppféljning av cancervardens resultat

Uppfoljning av virdens prestationer och resultat ir central fér all
form av klinisk utveckling. Cancervirden har varit en féregdngare i
uppbyggnad av verksamhetsuppf6ljning genom det svenska cancer-
registret och de regionala onkologiska centrumen. For nirvarande
finns drygt femton nationella kvalitetsregister pd canceromridet.
Arbetet med att bearbeta, analysera och anvinda informationen ir
emellertid otillrickligt. Minga register har brister, som medfér att
de inte anvinds i den utstrickning som skulle vara mgjlig. Flera
register har ocks lig tickningsgrad.

Vi foreslér:

- att befintliga hilsodata- och kvalitetsregister p3 canceromridet
bor forstirkas, forbittras och utnyttjas bittre,

- att kvalitetsregistren {6r cancersjukdomar fir st modell f6r obliga-
torisk rapportering, hundraprocentig tickningsgrad och f6rdjupad
redovisning pa sjukhusnivl samt
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- att RCC fir ett 6verordnat ansvar fér kvalitets- och verksamhets-
uppfoljning inom regionen.

Uppfoéljning av likemedelsanvindningen fortjinar sirskilda over-
viganden. En snabb 6kning av antalet nya cancerlikemedel kan
foérvintas under de nirmaste dren. For dessa nya likemedel 4r an-
vindningen mer “experimentell” med stora skillnader mellan f&r-
skrivare, kliniker och landsting/regioner. Det finns dirfér starka
skil att {6lja upp behandlingsresultat utifrin insatta resurser. P4 lik-
nande sitt finns ett nationellt intresse av att f6lja upp och utvirdera
befintliga och framtida screeningprogram. Studier av det slaget
kriver ofta ett stort befolkningsunderlag, varfér nationell
finansiering skulle underlitta iscensittandet av studierna. Vi fore-
slar dirfér att staten stdr {6r finansieringen av sidana studier. Vi vill
framhilla att behovet av uppféljning inte ar unikt f6r cancer-

likemedel.

Atgirder for att sikerstilla framtida kompetensforsorjning

I ett framtidsperspektiv finns stor risk att dagens problem med
bristande tillging pa vissa kompetenser kommer att {drvirras genom
den 6kande belastning som cancervirden kommer att st infor.

Vi féreslar:

- att varje sjukvirdshuvudman bor géra en plan f6r den lingsik-
tiga kompetensfSrsorjningen inom cancervirden,

- att ansvariga myndigheter och huvudmin gér en lingsiktig plan
avseende utbildningsinnehdll och utbildningsplatser inom
grundutbildning, specialistutbildning och vidareutbildning for
berdrda yrkesgrupper samt

- artt andra yrkesgrupper idn hilso- och sjukvirdspersonal anvinds
for stédjande funktioner, IT, teknik och logistik.
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Fem Gvergripande mal for strategin

En strategi behéver ha tydliga mél, som drivkraft {6r genomféran-
det och for att man ska kunna beddma om avsedda effekter har
uppnitts. Vi féreslar fem 6vergripande mil fér strategin.

De dratt

1. minska risken f6r insjuknande i cancer,

2. forbidttra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter med cancer,

3. f8rlinga Sverlevnadstiden och férbittra livskvaliteten efter en
cancerdiagnos,

4. minska regionala skillnader i verlevnadstid efter en cancerdia-
gnos samt

5. minska skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och
dverlevnadstid.

Socialstyrelsen bor {8 1 uppdrag att {6r alla milen ligga fast base-
lines, dvs. nuvarande nivier och lige, som utgingspunkt {6r fortsatt
uppféljning. Bedémningarna av maluppfyllelsen bér ske mot bak-
grund av utvecklingen i andra jimf6rbara linder och med hinsyn
till vad som 4r rimligt att férvinta sig med tanke p& ny kunskap som
fortlspande vixer fram.

Hur ska cancerstrategin genomfdras?

Vi foresldr att cancerstrategin liggs fast inom ramen f6r en &ver-
enskommelse mellan regeringen och Sveriges Kommuner och
Landsting. For en framgingsrik implementering av strategin be-
hévs samsyn och samarbete mellan sjukvdrdshuvudmin och stat
liksom en tydlig struktur f6r genomférande och uppfdljning.
Overenskommelsen bér omfatta de insatser man vill genomféra
samt ansvar, finansiering, tidplan och mal liksom former fér stod
till genomférande och uppfdljning av strategin. Uppféljningen bor
ske 16pande och integrerat med genomférandet och kunna ligga till
grund for fortlépande revideringar av strategin.
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Kostnader, prioriteringar, konsekvenser

Vi foresldr att regeringen och sjukvirdshuvudminnen ska triffa en
dverenskommelse om den nationella cancerstrategin f6r framtiden,
inklusive hur de olika insatserna ska finansieras och prioriteras inom
canceromridet. I detta ligger ocksi frigan om prioritering mellan
canceromridet och andra delar av hilso- och sjukvirden samt mellan
sjukvirden och andra samhillssektorer.

Vi uppskattar att

- de samhillsekonomiska kostnaderna for cancer kommer att 6ka
frin dagens 34 miljarder kronor till knappt 70 miljarder kronor
ar 2030,

- framtida kostnader fér cancerlikemedel under de nirmaste dren
fir en fortsatt 4rlig 6kningstakt pd mellan 10 och 20 procent,
men att Skningstakten direfter sjunker betydligt samt att

- interventionsprogram {ér rokavvinjning kan spara in miljardbe-
lopp f6r samhillet, inklusive hilso- och sjukvirden.

Vi uppskattar att de mer konkreta forslag vi limnar 1 betinkandet
medfdr en engingskostnad om minst 120 miljoner kronor och 4r-
liga kostnader pd mer 4n 170 miljoner kronor. Nir det giller even-
tuella statliga bidrag tll cancervirden anser vi att staten i forsta
hand helt eller delvis bér finansiera specifika och strategiskt viktiga
dndamal. Statliga bidrag, som hanteras p4 nationell niv4, kan bide f&r-
enkla och skynda p4 en 6nskad utveckling.
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