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OM CANCERFONDEN

Det har ar
Cancerfonden

Cancerfondens vision &r att besegra cancer. Malet ar att farre ska drabbas
och fler dverleva. For att na dit arbetar vi med forskningsfinansiering,
kunskapsspridning och paverkansarbete. Cancerfonden far inget statligt
stod utan ar helt beroende av testamenten och gavor fran privatpersoner
och foretag.

Forskningsfinansiering

Sedan Cancerfonden grundades 1951 har vi delat ut ndrmare 8 miljarder
kronor till svensk cancerforskning. Under samma period har antalet som
overlever cancer fordubblats. Mdnga av de forbattringar vi ser i dag,
sdsom effektivare diagnos- och behandlingsmetoder, &r resultat av
forskning som inleddes for flera decennier sedan. For att vara barn och
barnbarn ska fa ta del av ytterligare framsteg maste vi som lever i dag se
till att forskningen har de resurser som kravs.

Kunskapsspridning

En tredjedel av all cancer skulle kunna férebyggas. En viktig uppgift ar
darfor att informera om hur var och en, genom kloka livsstilsval, kan
minska risken att drabbas. Genom kunskapsspridning vill vi ocksa starka
patienter och narstdende. De flesta mar battre, kdnner sig tryggare och
kan lattare navigera inom sjukvarden om de har kunskap om cancer och
hur den behandlas.

Paverkansarbete

Varje ar far cirka 55 000 personer i Sverige cancer. For att ge dem battre
villkor — och 6ka deras chanser att dverleva — arbetar vi med paverkans-
arbete genom lobbying, opinionsbildning och natverkande. Vi pekar ut
brister och behov samt visar pd mojliga I6sningar, i syfte att bidra till
forbattringar inom cancerprevention, cancervard och cancerforskning.

Vi tanker besegra cancer.
Vill du vara med?
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Detta drden
nionde utgavan
av Cancerfonds-
rapporten, en
arlig rapport
som ges ut av
Cancerfonden
sedan 2006.
Genom att lyfta
fram utmaning-
ar inom cancer-
vard, prevention Allt fler manniskor drabbas

och forskning av cancer, och de farinte all-
. e o tid ett optimalt omh&nderta-
vill vi paverka

gande. For att vdnda trenden
samhaillsutveck- behdver vi modiga politiska

lingen sa att beslut och vardpersonal som

e e . acker till for patienternas
insjuknandet i rackertiiorpatienter
behov, skriver Cancerfon-

Omkring 55 000 manniskor
i Sverige drabbas varje ar av
cancer. Vanligaste cancer-
formerna &r prostatacan-
cer och bréstcancer, som
tillsammans star for cirka
30 procent av all canceri
Sverige. Hudcancer ar den

Svensk cancerforskning ar
framgangsrik. Men kliniska
forskare mots av motstand

i sjukvarden, visar var enkat.
Dessutom hotar ett EU-
direktiv en svensk paradgren.

26

cancer minskar dens generalsekreterare cancerform som 6kar mest. AR SJUKVARDEN REDO FOR
och de som Stefan Bergh i sitt férord. EN EXPLOSION AV KUNSKAP?
drabbas far 10

HOG TID ATT KRAFTSAMLA
KRING KLINISK FORSKNING

32

ENKAT: KAMPEN STAR|
SJUKHUSKORRIDORERNA

38

EU-FORORDNING HOTAR
REGISTERFORSKNINGEN

G

SVENSK CANCERFORSKNING
HALLER VARLDSKLASS

CANCERISVERIGE

CANCER I EUROPA

CANCER | VARLDEN

basta mojliga
forutsattningar.
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KAPITEL 3
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Att utnyttja kroppens eget
immunfdrsvar mot cancer
ar ett forskningsomrade dar
utvecklingen gar framéat med
stormsteg. Svenska forskare
har gjort viktiga insatser pa
detta forskningsfalt, som har
utsetts till 2013 4rs genom-
brott av tidskriften Science.

53

KROPPENS EGET FORSVAR
VACKER HOPP OM BOT

56

CANCERKANBLIEN
SJUKDOM VILEVER MED

58

FORSTARKTA MORDARE
ANGRIPER CANCERCELLER

61

VACCIN OCH CELLER
KOMBINERAS MOT SVAR
HUDCANCER

KAPITEL 4

64

Minst vart tredje cancerfall i
Sverige skulle kunna forebyg-
gas, framfor allt genomen
halsosam livsstil. Tobaksrok-
ning orsakar omkring 5 000
dodsfalli cancer varje ar.
Samhallet skulle kunna gora
mer for att forhindra detta.

66

ENHALSOSAM LIVSSTIL
KAN RADDA TUSENTALS LIV

69

VETENSKAP OCH POLITIK
VAPEN | TOBAKSSTRIDEN

77

NATIONELLA MAL OM
ROKNING MISSAS

NYTT PROGRAM FOR
SCREENING KAN HITTA
FLER TUMORERITID

KAPITEL 5

86

Svensk cancervard haller
hog klass, men uppfattas
som splittrad och ojamlik,
och vantetiderna ar alltfor
langa. De goda exempel som
finns behéver implementeras
och spridas till hela landet.

GODA IDEER MASTE FA
GENOMSLAG | VARDEN

93

LANGT KVARTILLRATT
VARD | RATTA HANDER

95

PERSONALBRIST HOTAR
FRAMTIDENS CANCERVARD

SPECIALISTER SOKES
FOR ATT MOTA VAG AV
HUDCANCER

107

OKAT BEHOV AV REHABILI-
TERING STALLER NYA KRAV

INNEHALL

KAPITEL 6

116

Politiken spelar en viktig roll
i kampen mot cancer. Det
ar politikerna som bestam-
mer férutsattningarna for
sjukvard och forskning, och
som stiftar lagarna som kan
hjalpa till att forebygga can-
cer. Infor arets riksdagsval
presenterar vien unik guide
over riksdagspartiernas
installning i ett antal fragor
som kommer att bestdmma
framtidens cancerpolitik.

POLITIKEN HAR HUVUD-
ROLL I KAMPEN MOT
CANCER

VALGUIDE: SATYCKER
PARTIERNA
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Cancerfonden
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Mal och strategier
for forebyggande
arbete satts av
politikerna. Forsk-
ningsklimatet ar
ocksa en fraga dar
politiken i h6g grad
satter agendan.

En modig halsopolitik
kravs for att radda liv

Allt fler manniskor drabbas av cancer och de far inte alltid ett
optimalt omhandertagande. For att vanda trenden behdver
vi modiga politiska beslut och vardpersonal som racker till

for patienternas behov.

Den nionde upplagan av Cancerfonds-
rapporten ir hir. Cancerfondens uppdrag
ar bland annat att vara med och finansiera
svensk cancerforskning via insamlade
medel. Forskning ir en lingsiktig verk-
samhet vars resultat paverkar virden av
cancerpatienter i framtiden. Men den
svenska cancervarden stir infor stora
utmaningar redan i dag. 2012 stilldes

57 270 cancerdiagnoser och antalet patienter
vixer. Det finns med andra ord ett stort
behov av att pdverka dven pa kort sikt.

Det ir Cancerfondsrapportens uppgift.
Genom att lyfta problem och positiva exem-
pel hoppas vi kunna bidra till att cancer-
vérden stindigt utvecklas och forbittras.

Under valaret satts agendan

I ar gir Sverige till val. Cancerfonden star
givetvis utanfor partipolitiken. Men ett val
ir en mojlighet for medborgarna att vara
med och utforma det politiska landskapet
f6r de kommande fyra dren. Cancervérd,
férebyggande arbete och forskning paver-
kas av politiken. Vid sidan av medicinsk
forskning och vardutveckling ir det i minga
avseenden politiska beslut som styr forutsitt-
ningarna f6r bekimpandet av cancer.

Till exempel bestims virdens resurser
och organisatoriska struktur av landsting
och regioner. Ml och strategier for fore-
byggande arbete kring tobak, solning och
andra livsstilsfrigor sitts av politikerna.
Forskningsklimatet ir ocksd en friga dir
politiken i hog grad siitter agendan. I drets
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upplaga av Cancerfondsrapporten har vi
kartlagt var de politiska partierna stér i
cancerfrigan. I enkitform har de fatt ge
sin syn pa hur de vill méta de utmaningar
som vi stir infor. I vissa frigor rader stor
enighet, medan det skiljer i andra.

De niirmaste aren ir kritiska for hela
canceromradet. Allt fler minniskor lever
med cancer. Om bara 15 ar beriiknas antalet
cancerdrabbade vara omkring 7o procent
fler jimfort med i dag. Cancer ir nu den
vanligaste dodsorsaken for mianniskor under
85 ar, och en folksjukdom som orsakar stort
personligt lidande och kostar samhillet
stora summor varje &r. Det finns all anled-
ning att kraftsamla kring de dtgirder och
forbittringar som krivs. Och det dr brittom.

Inférandet av den nationella cancer-
strategin, ledd av de sex regionala cancer-
centrumen, RCC, befinner sig i ett avgo-
rande skede. De forsta fyra dren ir snart till
inda. Viktiga frigor, som nivastrukturering
av varden och bittre férutsittningar for
klinisk forskning, viintar innu pa att lsas.

Personalbrist hotar varden
Samtidigt ligger ett morke, hotfullt moln
over cancervarden. Kliniker och sjukhus
kommer med larmrapporter om stora
problem med kompetensforsérining och
ineffektiv administration. Problemet ir
bade akut och ett hot mot cancervardens
kvalitet pa lang sikt.

Det saknas personal inom flera av vird-
kedjans centrala delar. Brist pd patologer



och radiologer skapar flaskhalsar i bade
diagnostik och behandling. For fi
specialistsjukskoterskor leder till orimlig
belastning pd dem som finns och det ir
svart att fi personal med ritt kompetens
att ricka till.

Frigan om kompetensforsorjningen
ar omfattande och berér alltifran utbild-
ningsvisendet till hur sjukhusen och
klinikerna organiserar sitt arbete. RCC
har uppdraget att analysera problemet och
ta fram planer f6r hur det ska rittas till.
Men RCC har inte ett operativt ansvar och
ir inte arbetsgivare. For att en framgangs-
rik strategi ska kunna sjosittas krivs det
att bide stat och landsting ligger ner ett
storre engagemang pd att komma till ritta
med problemet.

Minskad rokning raddar liv
Cancersjukdomar kan i hog grad forebyg-
gas. Ungefir en tredjedel av alla diagnoser
som stills dr orsakade av faktorer som gér
att pdverka i var vardag.

Att inte roka, att vilja skugga i stillet for
att sola, att ita hilsosamt, réra pd sig och
vara mittlig med alkohol minskar risken
for cancer avsevirt. Rokningens risker har
varit kinda linge och sedan 1970-talet
har Sverige drivit en framgangsrik folk-
hilsopolitik. Andelen rékare i befolkningen
har sjunkit kraftigt. Men fortfarande roker
fler dn var tionde person och varje ar bérjar
16 000 ungdomar att rika.

Rékningen har ett hogt pris. Bade
i form av personligt lidande och héga
sambhiillskostnader. Vi kan inte néja oss
med att andelen rokare sjunkit de senaste
40 aren. Fler och fler linder runt om i
virlden skirper sin folkhilsopolitik med
radikala lagindringar och visioner om
ett rokfritt samhiille. Overtygande veten-
skapliga bevis talar for att atgiirder som
exempelvis forbud mot marknadsféring i
butik och pé cigarettpaketen, regelbundna
skattehéjningar och férbud mot rékning pa
allmin plats leder till ett kraftigt minskat
rokande. Framfor allt hindrar det unga
minniskor frin att éver huvud taget borja.
Detta ir i hogsta grad en politisk friga.

INLEDNING
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A De ndrmaste aren &r kritiska for canceromradet. For att minska insjuknande och dédlighet
i cancer kravs att vara politiker fattar ratt beslut i flera viktiga fragor.

Far jag 6nska mig nigot valaret 2014 ir

det att vara politiker tar mod till sig och
formulerar en kraftfull politik fér preven-
tion och sjukvérd infér de kommande ren.

CANCERFONDSRAPPORTEN 2014 7






KAPITEL 1
Statistik

Ungefar 55 000 manniskor i Sverige drabbas
varje ar av cancer. Vanligaste cancerformerna
ar prostatacancer och brostcancer som
tillsammans star for cirka 30 procent av all
cancer i Sverige. Hudcancer ar den cancer-
form som d6kar mest. | varlden ar lungcancer
den vanligaste cancerformen hos man och
brostcancer den vanligaste hos kvinnor.

10 Canceri Sverige
20 CanceriEuropa
22 Cancerivarlden




STATISTIK

Canceri Sverige

Ar 2012 stalldes 57 270 cancerdiagnoser hos 54 447 personer.
Trots att dverlevnaden okar ar cancer nu den vanligaste dods-
orsaken hos personer yngre an 85 ar. Hudcancer ar den cancer-
form som okar mest, och allt fler dor i den allvarligaste formen

51%

av cancerfallen
2012 upptacktes
hos mén och 49%
hos kvinnor.

malignt melanom.

Under de tva senaste decennierna har
antalet cancerfall 6kat med i genomsnitt 2,1
procent per &r f6r min och 1,6 procent for
kvinnor, enligt statistiken frin Socialstyrel-
sens cancerregister. En bidragande orsak
ar att vi blir allt fler och allt zldre — cancer-
risken okar betydligt i takt med stigande
alder. Men iven om man riknar bort
aldersfaktorn genom sa kallad dldersstan-
dardisering, har antalet cancerfall linge
okat stadigt. Den genomsnittliga arliga,

ldersstandardiserade ckningen de senaste
20 dren ir 0,9 procent. De senaste tio aren

ser man en genomsnittlig rlig minskning
f6r min med o,1 procent och en 6kning pa
1,2 procent for kvinnor.

2012 intriffade dock firre fall jimfort
med aret fore hos bade kvinnor och miin;
285 firre diagnoser stilldes hos kvinnor och
1 287 firre hos min. Det gir dock inte att
dra nfgra slutsatser av svingningar i statisti-
ken fran ett ar till ett annat.

Fler far cancer men dodligheten minskar

Aldersstandardisering enligt Sveriges befolkning &r 2000.
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INSJUKNANDE,
MAN 700
° o ‘—-/\/-f\
INSJUKNANDE, W
KVINNOR
= M
[ ] 400
DODLIGHET, i mm e Ty,
MAN ’/300/ AL L Ll Tt P T T ¢"'.--..¢..._=.
"Eaapmm
S R L .
. DODLlGHET‘ﬂ -.~-"---. e T LTI
1 KVINNOR
100
0 |||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||Ar
VA A0 4D 0O gV o> 00 oD O Vo> 0 O DR O
R R R AR SR SRS S A i i R D M QPN

10 CANCERFONDSRAPPORTEN 2014



STATISTIK

Mannens vanligaste cancersjukdom, diagnostiserades 2012, nagot fler 4n aret
prostatacancer, stod for den stérsta delen fore. Anda var det firre personer som
av minskningen 2012, cirka 8oo firre drabbades, 7 519 kvinnor. Forklaringen ér
dia-gnoser stilldes jimfort med 2011. att det hos fler in tidigare uppticktes tvd
Antalet prostatacancerdiagnoser har starkt eller flera tumorer. Detta beror troligen
samband med anvindningen av PSA-tester. pa den tekniska utvecklingen med digital
For tio ar sedan dkade antalet fall kraftigt, mammografi och bittre ultraljud. I f6rling- F akt a
nistan 15 procent frin 2002 till 2003, dir- ningen kan det innebira att firre kvinnor
efter har antalet fall de flesta r legat mellan far aterfall och behover opereras igen. Ordlista
9 000 och 10 000 for att nu vara 8 98s. Totalt sett far nigot fler min dn kvinnor
Brostcancer dr den vanligaste cancerfor- cancer. Ar 2012 drabbades 28 228 miin och Cancerfall: Varje cancer-
men hos kvinnor, 8 490 brostcancertumorer 26 219 kvinnor. ® tumor réknas som ett

fall. Om en person har tva
biologiskt olika tumorer
raknas det som tva fall.

Cancerincidens: Insjuk-
nande, antal nya fall av

Statistik i korthet 2012 cancersjukdorn

Cancerprevalens: Det

antal personer i befolk-
ningen som har eller har
. haft cancer vid en viss
. tidpunkt.

Relativ 6verlevnad: San-
nolikheten att leva efter
enviss tid om cancer-
sjukdomen var den enda
mojliga dodsorsaken.

Kvinnor Man Totalt

Antal cancerfall

Antal insjuknade

54 447

Antal personer som fatten
cancerdiagnos sedan 1958
och som levde 31/12 2011

440 4L22

Antal cancerfall

29 376

Antal insjuknade man

Berdknad
5-arsoverlevnad*

72.5%

Beraknad
10-arsoverlevnad*

65,2%

Antal cancerfall

27 894

Antal insjuknade kvinnor

26 219

Beraknad
5-arsoverlevnad*

71,0%

Beraknad
10-arsoverlevnad*

65,7 %

*Beraknad relativ éverlevnad for patienter diagnostiserade 2009-2011
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cancerdiagnoser
stalldes 2012 hos
barn och ungdomar
19 ar eller yngre.

Aldre drabbas oftare

Risken att f cancer fore 75 ars dlder ir
30,3 procent f6r min och 27,7 procent for
kvinnor. Minst en av tre som lever i Sverige
i dag kommer nigon ging under livet att
fa en cancerdiagnos.

De flesta, runt 7o procent av minnen
och drygt 60 procent av kvinnorna, som
fir cancer dr 65 ar eller dldre. Att fler
kvinnor dn min dr under 65 &r da de fir
diagnosen beror pd att gynekologisk cancer
och bréstcancer vanligen kommer tidigare
i livet in minnens vanligaste cancerform,
prostatacancer.

Aven riktigt unga drabbas av cancer.
2012 stilldes 379 cancerdiagnoser hos barn
och ungdomar 19 ar eller yngre. De vanli-
gaste cancerformerna hos barn ir hjirntu-
mor och akut lymfatisk leukemi.

Overlevnaden forbattras

Tack vare tidig uppticke, bittre diagnostik
och behandling 6kar éverlevanden och fler
och fler lever med en cancerdiagnos.

I cancerstatistiken talar man om “relativ
overlevnad”, ett beriknat méitt dir man bara
tar hinsyn till om personen avlider av cancer,
inte av andra orsaker. Den beriknade rela-
tiva 5-arsdverlevnaden for min som drabbas
av cancer ir 72,5 procent och foér kvinnor
71,0 procent. Den relativa ro-arsoverlevna-
den, som vi ofta jimstiller med bot, ir 65,2

Risk att insjukna

procent for min och 65,7 procent for kvin-
nor. Overlevnaden har mer #n fordubblats
de senaste 60 aren, det vill siga under
samma tidsperiod som Cancerfonden har
finansierat svensk cancerforskning.

Anda finns det fortfarande cancersjuk-
domar med mycket dlig prognos, till
exempel bukspottkértelcancer, lungcancer
och levercancer. Testikelcancer och Hodg-
kins lymfom #r exempel pd cancersjukdo-
mar dir prognosen i regel ir mycket god.

Alit fler lever med cancer
I Sverige kar prevalensen, férekomsten av
cancer, kontinuerligt. I slutet av r 2011 levde
440 422 personer, 199 507 min och 240 915
kvinnor, som fatt en cancerdiagnos nigon
gang sedan 1958 di cancertumdrer borjade
registreras hos Socialstyrelsen. Mdnga av
dem var friska, andra levde med kronisk
sjukdom. 95 215 min och 88 240 kvinnor
hade fatt diagnosen de senaste fem &ren.
Enligt Statistiska centralbyrin kommer
det r 2030 att finnas 6ver tvd miljoner min-
niskor i Sverige som #r 6ver 65 dr. 317 000
personer beriknas di ha fitt en cancerdia-
gnos de senaste fem dren, en 6kning med
70 procent jamfort med i dag. Detta kom-
mer att innebira dkad belastning i hela
virdkedjan, frin utredning och diagnostik

till behandling och rehabilitering. B

SANNOLIKHET ATT FA CANCER FORE 75 ARS ALDER, | PROCENT

2012 Mén Kvinnor
Prostatacancer 1,8 -
Bréstcancer - 101
Lungcancer (inklusive canceriluftstrupe och bronker) 24 22
Tjocktarmscancer a3 19
Maligntmelanomihuden 22 21
Hudcancer (exklusive malignt melanom och basalcellscancer) 20 15
Allacancerformer 303 277
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STATISTIK

Antalet som far cancer varierar med aldern

INSJUKNANDE OCH DODLIGHET | CANCER FOR MAN 2012 (PER 100 000) '
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3368

fall av malignt mela-
nom intraffade 2012.
Det &r en 6kning med
73 procent jamfort
med 2002.

' Prostatacancer

INSJUKNANDE
mmmm=== DODSFALL

' Brostcancer

INSJUKNANDE
mmm==== DODSFALL

Cancerformerna som
dominerar blir allt vanligare

De sex vanligaste cancersjukdomarna stod
f6r mer #n hilften av alla nya cancerfall
2012, 34 502 fall av totalt 57 270.

B PROSTATACANCER ir Sveriges van-
ligaste cancerform och stod for cirka 30
procent av alla cancerfall hos min &r 2012,
d& 8 984 miin fick diagnosen. 40 procent av
dem var i dldern 60—69 ar. Sjukdomen ir
ovanlig hos min yngre in 50 4r, 85 fall &r
2012. Drygt 500 min var dldre 4n 85 ar da
de fick diagnosen.

De senaste 20 aren har prostatacancer
okat med i genomsnitt 1,7 procent drligen.
Frin 2003 till 2012 ses dock en minskning
med 2 procent i genomsnitt per ar. En 6k-
ning av antalet fall dr dock att vinta under
de kommande aren, till stor del beroende
pa att antalet min dver 67 ar forvintas oka
stort.

I dag lever cirka 85 0oo miin i Sverige
som har fitt en prostatacancerdiagnos.

B BROSTCANCER utgjorde 30 procent
av alla cancerfall hos kvinnor ir 2012.

8 490 tumérer hittades da hos 7 519 kvinnor.

Brostcancer dr ovanligt hos kvinnor yngre
in 30 dr, 33 fall &r 2012. Drygt 8o procent
ir 50 ar eller dldre. Anmirkningsvirt ir
att cirka 20 procent av de kvinnor som fir
en brostcancerdiagnos dr 75 r eller éldre,
alltsd i den alder d& de inte lingre blir
inbjudna till mammografiscreening.

Brostcancer blir allt vanligare och den
genomsnittliga drliga 6kningen pa 20 och
1o ars sikt har varit 1,4 procent.

I Sverige lever cirka 95 ooo kvinnor som
ndgon ging fitt en brostcancerdiagnos.

Aven miin fir bréstcancer, 41 fall 2012.

B HUDCANCER ir den nist vanligaste
cancerformen hos bade miin och kvinnor,
den lindrigare varianten basalcellscancer
oriknad.

Den allvarliga formen malignt melanom
ir den sjitte vanligaste cancerformen hos
miin och den femte vanligaste hos kvinnor.
1 644 min och 1 634 kvinnor fick diagno-
sen 2012. 321 fall av malignt melanom
diagnostiserades hos personer under 40 ir.
Solens UV-stralning ir den stora riskfak-
torn for malignt melanom. »»

PROSTATA- OCH BROSTCANCER DRABBAR FLEST

Antal fall per 100 000, aldersstandardisering enligt befolkningen ar 2000
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vanligaste cancersjukdomarna

TOTALT

Antal fall 2012 Antal fall 2002

Prostatacancer

.............................................................................................................................. TOTALT

KVINNOR

Antal fall 2012 Antal fall 2002

Brostcancer

"""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" KVINNOR

MiN )

Antal fall 2012 Antal fall 2002

Prostatacancer
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Fakta

Basalcellscancer
registreras sedan 2004

i cancerregistret men
inkluderas inte iden
"vanliga"” cancersta-
tistiken. Tumorformen

ar mycket vanlig, 2012
diagnostiserades 43 381
fall. Basalcellscancer har
vanligen inte férmaga

att bilda dottertumarer
eller orsaka dod, men kan
forstéra vavnaden dar den
véxer med stora, svarlakta
sar som foljd. Tumoérerna
arvanligast pa huvudet,
speciellti ansiktet och pa
oronen.

»» Ovrig hudcancer utgérs till g5 procent
av skivepitelcancer. 3 294 fall diagnostise-
rades hos min och 2 424 hos kvinnor ar
2012. Det finns ett starkt samband mellan
skivepitelcancer och den ackumulerade UV-
strilningen under livet. Det ir en forklaring
till den héga medianildern vid diagnos,
cirka 80 ar.

Hudcancer ir den tumorgrupp som
okar i sirklass mest. Den arliga 6kningen
av antalet fall av malignt melanom har de
senaste 20 ren varit 3,7 procent hos bide
min och kvinnor. Ovrig hudcancer har
okat 4 procent per ar f6r min och 5,3 pro-
cent for kvinnor under samma period.

Okningstakten ser ut att accelerera:

De senaste 10 aren har den arliga 6kningen
av malignt melanom varit nistan 6 procent.
Sedan ar 2000 har antalet fall bland kvinnor
fordubblats. Den arliga 6kningen av 6vrig
hudcancer har de senaste 10 aren varit

4,7 procent fér min och 6,9 fér kvinnor.

Sol- och semestervanor, di huden oskyd-
dad utsiitts for stark strilning, antas vara
orsaken till att hudcancer blir allt vanligare.

Drygt 60 0ooo minniskor i Sverige har
eller har haft hudcancer. Basalcellscancer
riknas inte in hir, lds mer till vinster.

B TJOCKTARMSCANCER iir den tredje
vanligaste cancerformen hos bide min
och kvinnor. Ar 2012 insjuknade drygt

2 000 min och ungefir lika manga
kvinnor. Cirka tre fjirdedelar av dem som
insjuknar dr 65 ar eller idldre. Vid irftliga

former ir insjuknandedldern betydligt ligre.
Tjocktarmscancer 6kar hos bida kénen,
hos kvinnor med 1 procent och hos min
med o,7 procent drligen de senaste 20 aren.
Ohilsosamma matvanor, hdg alkoholkon-
sumtion, lag fysisk aktivitet samt 6vervikt
och fetma ir livsstilsfaktorer som ir relate-
rade till sjukdomsutvecklingen.

Cirka 30 000 personer i Sverige har eller
har haft tjocktarmscancer.

B LUNGCANCER, inklusive cancer i luft-
strupe och bronker, ir den femte vanligaste
cancersjukdomen, 3 736 drabbades &r 2012.
Fler min, 1 919, 4n kvinnor, 1 817, insjuk-
nade i lungcancer. Den senaste 20-drs-
perioden har dock en stadig 6kning av
lungcancer setts hos kvinnor, i genomsnitt
2,9 procent per ar.

Hos miin har diremot antalet fall mins-
kat med i genomsnitt 0,5 procent arligen.
Férindringen avspeglar rékvanorna i
sambhillet sedan 1960-talet. Forr rokte
langt fler miin dn kvinnor, i dag dr det om-
vint. Kvinnors rékvanor har inneburit att
lungcancer numera orsakar betydligt fler
dédsfall hos kvinnor in bréstcancer.

Det finns stora skillnader i insjuknandet
mellan grupper med olika utbildningsniva.
I gruppen med enbart grundskola insjuk-
nar dubbelt sd manga som i gruppen med
eftergymnasial utbildning. Medianildern
vid insjuknandet ir cirka 7o ar for bade
miin och kvinnor. 8 500 personer i Sverige
har eller har haft lungcancer. ®

Cancerformer som okat snabbast

Kvinnor Arlig Total
Hudcancer** 69% 92%
Maligntmelanomihuden  57% 74%
Canceriskoldkortel &endokrinakortlar  2,9% 43 %
Huvud-ochhalscancer  27% 42%
Lungcancer 7% 25%

ARLIG* OCH TOTAL OKNING AV ANTAL FALL 2003-2012

Man Arlig Total
Malignt melanom i huden 59% 76%
Hudcancer™  47% 69%
Canceriskéldkértel & endokrinakértlar 29%  55%
Manligakénsorgan®** - 8% 30%
Huvud och halscancer 12% 28%

*Genomsnittlig, arlig, alderstandardiserad 6kning. ** Ej malignt melanom och basalcellscancer. ***Ej prostata.
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3582

personer avled i
lungcancer 2012.
R6kning &r den
storsta riskfaktorn
for lungcancer.

A Rokning okar risken for manga cancersjukdomar och beréknas orsaka omkring 5 000 dodsfall i cancer varije ar.

Cancer vanligaste orsaken
till dod fore 85 ars alder

Ar 2012 avled 22 gog personer i Sverige i
en cancersjukdom, enligt Socialstyrelsens
dodsorsaksregister. Samma ir dog 34 949
personer av hjirt-kirlsjukdom, som
fortfarande ir den sjukdomsgrupp flest
minniskor avlider av. Bittre behandlings-
metoder vid hjirtinfarkt och stroke har
dock bidragit till att risken att d6 i dessa
sjukdomar minskat dramatiskt de senaste
decennierna.

Detta har medf6rt att cancer nu édr den
vanligaste orsaken till d6d f6r midnniskor
yngre 4n 85 ar.
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Totalt orsakades 23 procent av alla dodsfall
hos kvinnor och 27 procent av alla dodsfall
hos min av cancersjukdom.

Risken att d6 av cancer har dock minskat
for bide miin och kvinnor mellan ren 1991
och 2012, utom for kvinnor i dldern 65—79
ar. I den gruppen har dédligheten i princip
varit oférindrad f6r dem med medelhég
och hég utbildning medan den f6r kvinnor
som enbart gtt grundskola har ékat nigot.
En viktig anledning till detta ir att kvinnor
med lidgre utbildning oftare drabbas av lung-
cancer, som har en mycket dalig prognos.



Lungcancer ir den cancersjukdom som
orsakar flest minniskors dod, 3 582 dods-
fall 2012. Under 2000-talet har antalet
kvinnor som avlidit pd grund av lungcancer
okat med nistan 40 procent. Det innebir
att lungcancer ir den vanligaste orsaken till
déd i cancersjukdom f6r kvinnor. Lungcan-
cer som dodsorsak for min har varit relativt
oférindrad under samma period. Den
cancersjukdom som flest min avlider av ir
prostatacancer, 2 388 méin ar 2012.

Malignt melanom ir inte bara en av de
cancerformer som 6kar snabbast. Aven
dédligheten ckar. Under de senaste tio dren

har antalet kvinnor som avlidit av malignt
melanom kat med 48 procent, f6r minnen
ar 6kningen 33 procent.

Socialstyrelsen beriknar att av alla dods-
fall i dldrarna 1—79 ar ir 20 procent “atgird-
bara”. Till dtgiirdbara sjukdomar riknas
bland andra livmoderhalscancer, lungcancer
och cancer i matstrupen. Atgérder for att
forhindra déd i dessa cancersjukdomar kan
vara insatser som leder till tidig upptickt,
effektiv behandling eller hilsopolitiska at-
girder sdsom informationsinsatser och lagar
gillande exempelvis forsiljning av tobak och

alkohol. m

ANTAL DODA | CANCER 2012

Cancerform Man Kvinnor Totalt
Lungcancer (inklusive cancer i luftstrupe och bronker) 1877 1705 3582
Prostatacancer 2388 0 2388
Tjocktarmscancer 934 955 1889
Bukspottkértelcancer 794 909 1703
Brostcancer °o 1450 1459
Lymfom 547 45 972
Urinbldsecancer och canceriovriga urinvagar 545 245 790
Andtarmscancer 434 326 760
Levercancer 420 240 660
Magsdckscancer s 262 603
Aggstockscancer o s 571
Njurcancer 08 236 544
Malignt melanomihuden 308 220 528
Leukemier 273 249 522
Hjarntumérer och cancer i bvriga nervsystemet . 305 201 506
Gallblase- ochgallvagscancer 72 381 503
Multipeltmyelom 247 221 468
Matstrupscancer 309 M9 428
Livmoderkroppscancer o 33 333
Lapp-, munhale- och svalgcancer 185 16 301
Skelett-, bindvévs- och muskelcancer 902 22 214
Livmoderhalscancer o 20 120
Tunntarmscancer 55 57 n2
skéldkértelcancer . 52 83
Hudcancer (exklusive malignt melanom) 2 38 70
Struphuvudcancer - 58
Ovrigcancer 828 099 1927
Totak nsgo 106 22094

STATISTIK

fler kvinnor avled

i malignt melanom
ar 2012 jamfort
med 2002. For
man &r 6kningen
33 procent.
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Cancerstatistik
samlas ihop av WHO:s
cancerforskningsinstitut
IARC, bland annat i data-
baserna EUCAN och GLO-
BOCAN. Darifrdn hamtar vi
de flesta siffroridetta och
nasta avsnitt.

*Cancerrisk per 100 000
invanare blir olika om alders-
standardiseringen gors
enligt Sveriges, Europas eller
véarldens befolkning. Darfor
stammer Sveriges siffra har
inte med diagrammet pa
sidan10.

O

Tabellen visar relativ
aldersstandardiserad
5-arsoverlevnad for
patienter diagnostise-
rade 2000-2007.

Canceri Europa

Cancerdverlevnaden i Sverige star sig val i en jamforelse med
andra europeiska lander. Risken att insjukna ar storst i Danmark.
Storst risk att do i cancer harinvanarna i Ungern.

3,44 miljoner minniskor i Europa, varav
2,63 miljoner inom EU, beriknas ha fitt
en cancerdiagnos under 2012. Under
samma &r beriknas 1,75 miljoner min-
niskor i Europa, 1,26 miljoner inom EU,
ha avlidit till f6ljd av cancer. Kostnaden for
cancer inom EU beriknades r 2009 vara
126 miljarder euro, 51 miljarder i direkta
sjukvardskostnader och resten kopplat till
exempelvis produktionsbortfall pa grund
av arbets-oférméga och for tidig dod.

I Europa ir skillnaderna stora bade d&
det giller livsstil, till exempel rékning,
alkoholkonsumtion och matvanor, och
samhiillenas utbyggnad av hilso- och sjuk-
virdssystemen. Det innebir att linderna
har kommit olika 1dngt med att minska in-
sjuknandet och 6ka éverlevnaden i cancer.

Risken att insjukna i cancer varierar
stort inom EU. I Danmark ir risken 478
per 100 000 invinare. Det dr dubbelt sd
hog risk som i Grekland dir man har den
lidgsta risken att insjukna, 234 per 100 00o0.
I Sverige ir den jimforbara risken 379 per
100 000 invinare*. Ligst risk att avlida har
patienterna i Finland och pa Cypern.

De tre vanligaste cancerformerna for
kvinnor inom EU ir bréstcancer, 304 449
fall, tjock- och dndtarmscancer, 150 514 fall,

och lungcancer, 98 188 fall. Dock skiljer sig
risken att insjukna stort i de olika linderna.
For en kvinna i Belgien ir risken att fd en
bréstcancerdiagnos niistan tre gdnger s stor
som for en kvinna i Grekland, och risken
for malignt melanom ir sju ginger s stor.

Fo6r min dr den vanligaste cancer-
sjukdomen prostatacancer, 359 952 fall.
Direfter kommer lungcancer, 211 4o1 fall,
och tjock- och dndtarmscancer, 191 623 fall.
Aven for min varierar risken att insjukna
mycket mellan de olika linderna. Som
exempel kan nimnas lungcancer, dir min
i Ungern har nistan fyra gdnger s hog
risk som min i Sverige, dir risken ir ligst.

Overlevnaden i cancer har dkat i alla
europiska regioner men gapet mellan
linder med den simsta éverlevnaden och
den bista kvarstir. I Osteuropa iir 6ver-
levnaden generellt sett lag. Det finns flera
faktorer som paverkar chansen att 6verleva
en cancersjukdom, till exempel hur vilfun-
gerande sjukvarden ir i respektive land,
dir forebyggande arbete som tidig diagnos-
tik och implementering av screeningpro-
gram har stor betydelse. Andra faktorer av
betydelse ir socioekonomisk status, 6vrig
sjuklighet, dlder vid diagnos och tillgdng
till adekvat behandling. m

RELATIV OVERLEVNAD | PROCENT

Aldersstandandardisering enligt Europas befolkning

Land/region Brostcancer Prostatacancer Tjocktarmscancer Lungcancer )iggstockscancer
Sverige 860 875 R 7% A w1
Nordeuropa i 8,7 80 890 122 by
UKochlrland | 792 806 5.8 %0 30
Centraleuropa 839 881 605 ws 405
Sydeuropa 836 83 585 132 380
Osteuropa 737 720 494 06 344

Kalla: The Lancet Oncology 2013
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Lander med hogst insjuknande och doédlighet

INSJUKNANDE | CANCER PER 100 000 INVANARE 2

Aldersstandandardisering enligt Europas befolkning

DANMARK
NORGE
FRANKRIKE
BELGIEN
IRLAND
NEDERLANDERNA
TJECKIEN
SLOVENIEN
ISLAND
SCHWEIZ

EU (NR17)
SVERIGE (NR18)
EUROPA (NR 22)

DODLIGHET | CANCER PER 100 000 INVANARE 2012
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DANMARK
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STATISTIK

TOTALT

Har listar vi de tio eu-
ropeiska lander dar
invanarna har storst
risk att insjukna, plus
genomsnittet for

EU och hela Europa.
Risken att insjukna
icancer &arlagsti
Grekland.

TOTALT

Dodlighetenicancer
arhogiOsteuropa
ochiDanmark.
Sverige ligger langt
under genomsnittet
for de 40 europeiska
landerna. Finland
och Cypern har lagst
cancerdodlighet,
131,8 respektive
120,1per100 000
invanare.
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Cancer
i variden

Cancer blir allt vanligare i
hela varlden, men risken att
insjukna och do varierar stort.

Vanligaste g’ MAN

Q@ KVINNOR

.cancerfor!?‘ * ANTAL INSJUKNADE
i utvalda lander + avraLoopa

Kéllor: Socialstyrelsen och Globocan (IARC).
Imanga lander berdknas antalen utan att det finns heltdckande cancerregister.

Totalt intriffade 14,1 miljoner nya cancerfall
2012. Atta miljoner, 57 procent, av diagno-
serna stilldes i utvecklingslinder, enligt
Virldshilsoorganisationen WHO. Med hin-
syn tagen till folkmingd ir dock risken att
drabbas fortfarande hégre i industrilinderna.

Om bara 20 ar beriknar WHO att niis-
tan 25 miljoner cancerdiagnoser kommer
att stillas drligen. Orsakerna ir att virldens
befolkning vixer och blir dldre, men dven
att allt fler anammar en mer viisterlindsk
livsstil. I Australien beriknas nu varannan
man och var tredje kvinna drabbas av can-
cer, i Sverige minst en av tre invanare.

I utvecklingslinder orsakar infektioner
en fjirdedel av fallen. Det terspeglar sig i
de vanligaste cancerformerna i till exempel
Ghana och Mozambique dir livmoderhals-
cancer (HPV-infektion), levercancer (hepa-
tit) och Kaposis sarkom (HIV) dominerar.

Cancer beriknas ha orsakat 8,2 miljoner
dédsfall ar 2012, varav 5,3 miljoner i utveck-
lingslinder. Om tvd decennier beriknas
6ver 13 miljoner minniskor avlida i cancer.

Brostcancer dr den vanligaste cancern
hos kvinnor, 1,67 miljoner insjuknade och
drygt en halv miljon dog 2012. I vissa linder
i Afrika och Asien, dir screeningprogram
saknas, dr livmoderhalscancer vanligare och

USA 3]

d PROSTATACANCER 233159 30383

@ BROSTCANCER 232714 43909

PERU * +

O' PROSTATACANCER 3909 2080

Q LIVMODERHALSCANCER 4636 1715

en cancerform som dédar manga kvinnor. BRASILIEN % t
Minnens vanligaste cancersjukdom ir
o o G PROSTATACANCER 72523 17218
lungcancer. 1,24 miljoner fall intriffade och
Q@ BROSTCANCER 67316 16412

1,1 miljoner min avled i cancerformen 2012.
Rokning anses orsaka mer 4n 8o procent
av fallen, vilket gor lungcancer till en av de
mest férebyggbara cancersjukdomarna.
Prostatacancer ir den nist vanligaste can-
cerformen hos min totalt sett, men i manga
linder den allra vanligaste. Drygt 1,1 miljoner
min diagnostiserades ar 2012 och 307 0oo dog
i sjukdomen. Flest diagnoser stills i linder
dir tillgdngen pd PSA-testning ir storst. |

Risken att fa cancer storst i industrilander

Antal fall per 100 000 invanare, aldersstandardisering enligt varldsbefolkning-
en. Hudcancerformerna skivepitel- och basalcellscancer ingar inte.

<101,3 10131375 W 13751723 [ 17232029 [ > 2620
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SVERIGE * +

' PROSTATACANCER 8985 2388

Q BROSTCANCER 8490 1450

STATISTIK

> A
TYSKLAND a* + SPANIEN a* +

O' PROSTATACANCER 68262 12548 d PROSTATACANCER 27853 5481
Q BROSTCANCER 71623 16828 Q BROSTCANCER 25215 6075

TURKIET £33 t

d LUNGCANCER 21170 18953

15230 5199

Q@ BROSTCANCER

_, N4

~»

KINA * +

d LUNGCANCER 459 495 421695
Q LUNGCANCER 193347 175487
AUSTRALIEN £ +
R d PROSTATACANCER 21966 3333
. ."’ BROSTCANCER 14710 2968
INDIEN 3 + - @
d LUNGCANCER 53728 48 697
Q BROSTCANCER 144937 70218
MOZAMBIQUE * +
d KAPOSIS SARKOM 2856 2083

Q LIVMODERHALSCANCER 5622 4061

GHANA

i t

d LEVERCANCER 1502 1461

Q LIVMODERHALSCANCER 3052 1556

SCREENING MED ATTIKA KAN RADDA LIV LUFTFORORENINGAR FRAMKALLAR CANCER

I Indien avlider 67 000 kvinnor av livmoderhalscancer varje ar. En I1ander dar industrialiseringen gar snabbt, till exempel Kina, &r
enkel screeningmetod skulle kunna rédda manga av dem. Det visar luftféroreningar ett stort problem. De orsakar andningsproblem

en studie med 6ver 150 000 kvinnor, dar attika penslades pé livmo- och hjartsjukdom, men dven cancer. Nyligen klassade WHO:s
derhalsen som sedan inspekterades med hjalp av en ficklampa. cancerforskningsinstitut IARC luftféroreningar som cancerfram-
Screeningen utfordes av halsoarbetare som utbildats speciellt for kallande fér manniskor. Cirka 230 000 av totalt 1,6 miljoner dédsfall
detta och skulle kunna anvdndas och réadda liv &ven i andra lander ilungcancer varlden 6ver berdknas bero pa luftféroreningar och det
dartillgangen pa lakare, sjukskoterskor och laboratorier ar 1ag. finns &ven ett samband med urinblasecancer.

Kalla: International Journal of Cancer 2013
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P Celler odlas i en naringslésning for att blidel aven
ny behandilng — immunterapi mot cancer.



KAPITEL 2
Forskning

Svensk cancerforskning ar framgangsrik i ett
internationellt perspektiv. Men den kliniska,
patientnara forskningen har problem. En ny
enkatundersokning visar att manga kliniska
forskare i sin vardag upplever ett motstand
mot forskning i sjukvarden — vilket i forlang-
ningen riskerar att drabba cancerpatienterna.
Samtidigt skapar ett forslag till EU-lagstift-
ning ett nytt hot mot en svensk paradgren:
registerbaserad forskning.

den redo for en explosion av kunskap?
tsamla kring klinisk forskning
star i sjukhuskorridorerna
rdning hotar registerforsknin
ning haller varld




FORSKNING

Klas Karre

Ordférande i Cancerfon-
dens forskningsnamnd.
Professor i molekylar
immunologi vid Karolin-
ska Institutet.

2

Denna skarpai ana-
lysen kommer att
ge —och harredan
givit — nya satt att
diagnostisera och
behandla cancer.

Ar sjukvarden redo
for en explosion av

kunskap?

Svensk cancerforskning ar stark — men star infér utmaningar.
Kraftsamling kravs fran forskare, politiker och vardens chefer.

Som ny ordférande i Cancerfondens forsk-
ningsnimnd kinns det naturligt att reflek-
tera 6ver utvecklingen under de nistan 40
ar som har gitt sedan jag sjilv pdbérjade
min forskarbana. Insjuknandet i cancer
har ékat markant och fortsitter att stiga pd
lingre sikt. Delvis beror det pd att medel-
livslingden 6kar, men dven oberoende av
detta ser vi en klar 6kning av flera vanliga
tumorformer. Livsstilsfaktorer anses ligga
till grund for en stor del av 6kningen, och
det férebyggande arbetet har inte kunnat
vinda trenden.

Miste man inte mot bakgrund av detta
friga sig om cancerforskningen har miss-
lyckats? Mitt svar pd den frigan ir ett klart
nej, och det finns minst tvd starka argument
for detta.

Verkstad for ny kunskap

For det forsta har forskningen lett till en
kunskapsexplosion nir det giller forstiel-
sen av hur cancer utvecklas. Vi talar inte
lingre om cancergitan. Den amerikanske
forskaren Robert Weinberg har sagt att
”det finns fler sitt for en cell att omvand-
las till cancercell @n det finns stjidrnor i
himlen”. Detta kan lata nedsliende, men
det finns en systematik — alla cancerceller
har ett gemensamt “signum”, ett halvdussin

egenskaper som ir forindrade pé olika sitt.

Med nya metoder, dir minga arvsanlag
eller proteiner studeras pd samma ging,
kan dessa forindringar kartliggas med
en detaljupplésning som jag inte kunde
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drémma om som ung forskare. Denna
skiirpa i analysen kommer att ge — och

har redan givit — nya sitt att diagnos-
tisera och behandla cancer, men stiller
ocksé nya krav pa framtidens forskning
och vird. Behandlingen individualiseras,
patientgrupperna som ska foljas blir fler
och antalet individer inom varje grupp blir
firre. Detta kriver samordning av kliniska
studier pd minst nationell nivi, dir en
mycket stor mingd biologisk information
maste hanteras.

Ar vir sjukvird redo att hirbirgera
denna utveckling? De senaste drens
Cancerfondsrapporter har sokt belysa
detta och peka pd nédvindiga atgirder.
Till flera tidigare bra utredningar om
klinisk forskning liggs nu den som Ingrid
Petersson presenterade i slutet av 2013
— Starka tillsammans. Den anger en vig
framat f6r att just stimulera till kliniska
studier. Den nya centrala myndighet med
regional férankring som foreslas ir ett
viktigt steg, och hir kan canceromridet
med dess regionala cancercentrum bilda
modell. Det som hinder ute i sjukvarden,
dir den kliniska forskningen bedrivs, ir
dock avgorande. Hir miste det bli mer
“verkstad”, och d4 menar vi den sort som
inte bara producerar vard baserad pa kun-
skap, utan ocksd producerar ny kunskap.

I forskningskapitlet belyser vi med en
enkit till kliniska cancerforskare att vi har
langt kvar till de optimala forskningsmiljo-
erna — det krivs en radikal attitydforindring.



Cancerfonden bidrar med stéd till de bista
projekten, men infrastrukturen och inci-
tamenten for att utveckla och genomfora
dessa dr akademins och sjukvardshuvud-
miinnens ansvar. Cancerfonden kan ocksa
s fron till utveckling: Vi har beviljat st6d
till en nationell cancerforskningsportal som
ska utveckla den samordning f6r akademi,
industri och sjukvéird som Szarka tillsam-
mans foreslar. Vi har ocksd utlyst stéd till
forskarskolor, dir kliniska och grundveten-
skapliga doktorander ska skapa de nitverk

som krivs for framtiden.

Svensk forskning

kan bli &nnu béattre

Argument nummer tvi fér en positiv syn
pé cancerforskningens resultat i historiskt
perspektiv ir att andelen som overlever

i minst fem ar har okat frin drygt 35 till
over 7o procent under go-drsperioden.

Denna utveckling bygger naturligtvis pd
den internationella cancerforskningen som
helhet. Kan da lilla Sverige verkligen bidra
med nigot? Vetenskapsridets rankning av
cancerforskning visar att vi har en stark
position i férhallande till var folkmingd.
Men vi far inte sla oss till ro. Aven om den
miingd forskning vi producerar har 6kat
och citeras vil av virldens forskare, sa sker
en snabbare utveckling i jimforbara linder;
Danmark, Schweiz, Belgien och Holland
har en hégre andel av den toppciterade
genombrottsforskningen. Detta forklaras
inte enbart av situationen inom den kliniska
forskningen i Sverige. Kungliga Veten-
skapsakademien har funnit att trenden
giller en rad grundvetenskapliga omréiden.
Akademien foresprikar en starkare akade-
misk ledning pa universiteten och tydligare
karridrvigar och stéd till unga forskare.

Cancerfondens strategi ir att ldngsik-
tigt stodja de bista forskningsledarna, och
en del av stédet gir till tjinster f6r unga
forskare. En viktig framtida uppgift r att
vissa denna strategi ytterligare.

Ett exempel pa att langsiktig forskning
l6nar sig dr det som kallas immunterapi,
som vi belyser i denna rapport. Det rér sig
om olika metoder med den birande idén

FORSKNING

A Att fa sammanhangande tid fér forskning &r en utmaning for kliniska cancerforskare som
ocksa behdvs i det dagliga arbetet pd avdelningar och i operationssalar.

att mobilisera kroppens immunférsvar
for att attackera cancerceller. Flera av de
forskare som vi presenterar har stétts av
Cancerfonden frin grundforskningsstadiet
till den kliniska fas som de nu befinner sig i.
I de kommande 40 drens arbete hoppas
vi att allt fler hogkvalitativa projekt genom-
gar en sidan utveckling, och att den kliniska
forskningen prioriteras pi ett sitt som
mojliggor att nya behandlingar kan prévas
och inforas snabbt éver hela landet. ®

[l L
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Fakta

Klinisk forskning
ar patientnara forskning
som forutsatter sjuk-
vardens struktur och
resurser. Lakemedels-
studier brukar kallas
kliniska prévningar.

Hog tid att kraftsamla
kring klinisk forskning

Den kliniska forskningen star hogt pa den politiska dagordningen
i Sverige. Utredningen Starka tillsammans skanker nytt hopp -
atminstone nar det galler samordning pa nationell niva och effek-
tivare regulatoriska processer. Men debatten behover vidgas och
ta upp villkoren for forskande personal i den kliniska vardagen.

Under flera ar har Cancerfondsrapporten
skildrat utmaningarna for den kliniska
forskningen i det moderna hilso- och sjuk-
virdssystemet samt den nedatgdende tren-
den nir det giller likemedelsprovningar.

I dag rider stor politisk enighet om att
vi miste ta tag i dessa problem — dels for
att framtidssikra sjukvdrden, dels for att
utveckla Sveriges niringsliv. Forslag frin
Stendahlrapporten och Rehnqvistdelega-
tionen (lis mer pd nista sida) dr pd vig att
implementeras. Via forskningspropositio-
nen 2012 kom nya, firska anslag. Och nu
har vi ett forslag till nationell samordning
i rapporten Starka tillsammans av utredaren
Ingrid Petersson och medarbetare.

Peterssonutredningen ligger fram for-
slag inom fyra omraden. I centrum stir ett
nationellt samordningssystem som innefat-
tar sex regionala stédfunktioner och en
ny nimndmyndighet. Till detta kommer

sirskilda satsningar pd effektivare patient-
rekrytering och en informationsportal om
klinisk forskning. Slutligen foreslas forenk-
lingar i de regulatoriska processerna samt
forbittrad statistikinsamling.

Det gér en tydlig rod trad fran de tidi-
gare utredningarna som fortsitter genom
den nya, och minga goda krafter har satts
i rorelse mot gemensamma mal. Dock ir
det inte tillrickligt att enas om situationens
allvar, skjuta till pengar och bilda nationella
strukturer.

Det ir enkelt att vara éverens nir man
ses i konferensrummen pa Rosenbad, IVA
och Cancerfonden. Men det som avgér om
vi gdr mot verklig forindring ir de dagliga
prioriteringarna ute i virdkorridorerna samt
landstingsledningens attityd till den kliniska
forskningen. Hela sjukvarden méaste genom-
syras, inte bara av tillimpningen utan ocks
av sokandet efter ny kunskap.

OM "STARKA TILLSAMMANS" — CANCERFONDENS REMISSVAR | KORTHET

Cancerfonden anser att utredningen har gjort en utmarkt analys av tidigare utredningar och initiativ. Forslaget

om en nationell myndighet med regionala noder &r bra, men kraver eftertanke pa flera punkter, exempelvis:
1) Inom den kliniska cancerforskningen har det redan tagits initiativ fér att utveckla nationell och regio-
nal samverkan. Det &r viktigt att en ny organisation inte stdr dessa eller resulterar i dubbelarbete. Snarare

maste verksamheternaintegreras.

2) Samordningen via de regionala noderna &r avgérande. Det bor 6vervagas om inte den nya myndighe-

ten bor styras av en grupp dar chefer for noderna ingar, for att férankra och fanga upp lokala initiativ.

3) Samordningen maste konkretiseras pa detaljniva, exempelvis nar det galler biobanks- och informa-

tiksatsningar, dar 6verforing av laboratorie- och journaldata kan ske i ett nationellt koordinerat system.
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Utredningar visar vagen

Stendahl-
rapporten

Ar 2007 fick Olle Stendahl i uppdrag
av regeringen att ta fram en at-
gdardsplan for att starka den kliniska
forskningeni Sverige. | slutbetan-
kandet “Klinisk forskning — ett lyft
fér sjukvarden” 2009 var budskapen
bland annat att rekrytering och
karridrvagar behover forbattras,
infrastruktureriform av register,
biobanker och teknikplattformar
behdver utvecklas och att ett tydligt
gemensamt ansvar maste skapas
for universitetssjukhusens alla
funktioner.

Rehnqvist-
delegationen

Delegationen fér samverkan inom
den kliniska forskningen, ledd av Nina
Rehnqvist, tillsattes for att forbattra
samarbetet mellan olika aktdrer inom
klinisk forskning i Sverige. Slutrap-
porten “Alla vinner genom samverkan
inom den kliniska forskningen”

2009 innehdll bland annat férslag
om en satsning pa infrastruktur

for kvalitetsregister, biobanker

och varddataregister, en funktion
for nationell samordning av kliniska
forskningscentrum samt en nationell
beredning for klinisk forskning.

Manga ljusa idéer och
initiativ att ta tillvara

Tusen blommor blommar i den kliniska forskningens Sverige i form av ett stort antal projekt, bade pa nationell och regional niva.
Vissa har ett koordinerande perspektiv, andra &r inriktade pa ett sarskilt omrade. Det finns alltsa en méangd ytterst kvalificerade
personer vars uppgift ar att stodja och framja kliniska studier. Har ger vi exempel pd pagaende samarbeten och initiativ:

FORSKNING

Petersson-
utredningen

Sommaren 2013 fick Ingrid Petersson
i uppdrag att — enligt kommittédirek-
tivet - "foresla ett system for natio-
nell samordning, rddgivning och stod
till den kliniska forskningens aktorer”.
| slutrapporten Starka tillsammans
(SOU 2013:87), publicerad den 18
december 2013, féreslogs "relativt
snabba atgarderinom fyra omraden":

1. Etablering av ett nationellt stod-
och samordningssystem, byggt
pa samarbete mellan sex regionala
stodfunktioner och en ny nationell
namndmyndighet.

2.0mgéende satsning pa nagra sar-
skilt angeldgna utvecklingsomraden.

3. Forenklingaride regulatoriska
processerna.

4. Forbattring av statistikinsamlingen
inom omradet.
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De regionala st6d-
strukturer som
redan finns och &r
under uppbyggnad
bo6rvarabasenidet
nya systemet.

Ur utredningen
Starka tillsammans

Flera goda forebilder finns
inom cancerforskningen

Peterssonutredningen sammanfattar vil
den myllrande aktiviteten inom den kliniska
forskningen. I utredningens forslag pé ett
system for nationell samordning f6ljer sedan
en viktig formulering: "De regionala
stodstrukturer som redan finns och ir
under uppbyggnad bér vara basen i det nya
systemet.”

Kort sagt: vi ska utgd frin befintliga
strukturer och initiativ — med all deras
méngfald — och lita dem utgora sjilva
grundstenarna i ett nationellt system.

Att genomdriva detta utan att sl sonder
sddant som fungerar eller kora éver hin-
givna aktorer ir en grannlaga uppgift som
kriver samarbetsvilja och prestigeloshet.

Hir kan samordningen av vira svenska
kvalitetsregister tjina som inspiration: de
uppstod ur en mingd lokala initiativ dir
syfte, struktur och metodik inledningsvis
spretade at olika hall. Till slut uppnad-
des dock en konstruktiv samordning med
bland annat en nationell styrgrupp, en
registerservice vid Socialstyrelsen, ett antal
registercentrum ute i landet och ett kansli

vid SKL.

Databas med studier
en intressant modell
Inom canceromradet vill vi peka pa nigra
plattformar for klinisk forskning som kan
utgora forebilder f6r andra medicinska om-
riden. Intressantast ir kanske de regionala
cancercentrumens nationella arbetsgrupp.
En av gruppens uppgifter ar att uppratta
en databas 6ver landets kliniska cancerstu-
dier, vilken ir tillgéinglig f6r bide profession
och allminhet. Detta éverensstimmer med
ett av Peterssonutredningens forslag pa sir-
skilda utvecklingssatsningar: “en informa-
tionsportal till nytta for alla som [.. .| arbetar
med eller berérs av kliniska studier”.
RCC-gruppen har redan kunnat konsta-
tera att I'T-plattformen INCA (Informa-
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tionsniitverk for cancervarden) ir mycket
lovande for dindamailet. I dag anvinds
INCA f6r att hantera majoriteten av de
nationella kvalitetsregistren for cancer-
patienter.

Slutligen: nir det giller den nationella
nimndmyndighet som f6reslas dr det
viktigt att den verkligen utgér en samord-
ningsorganisation och inte utvecklas till
en egen topporganisation utan fé’)rankring
i de sex regionerna.

Inom bade det kliniska och vetenskap-
liga RCC-samarbetet har vi sett att det
gér utmirkt att samordna regionala
aktorer — vilka oftast har djup insikt i
den aktuella verksamheten — utan behov
av en sirskilt upprittad organisation pd
nationellt plan.

RCC - nationell arbetsgrupp

for klinisk cancerforskning

Efter en trevande borjan, se sidan g1,
kunde landets sex RCC bérja planera sitt
forskningssamarbete pa allvar i augusti
2013. D4 sammantridde en nationell
arbetsgrupp for klinisk cancerforskning,
sammansatt av de regionala cancercentru-
mens forskningssamordnare. Den har till
uppgift att pd nationell niva:

® utveckla forutsittningarna for klinisk
cancerforskning

® underlitta samordning av akademiskt
ledda, nationella behandlingsstudier

©® medverka till dialog med likemedels-
och medicinteknikindustrin i syfte att
underlitta for industriinitierade studier
i Sverige

® verka for samordning av storre natio-
nella infrastruktursatsningar.

Inledningsvis satsar gruppen pa tre projekt
for vilka syftet i tur och ordning ir att:
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SWE-CAN

ar arbetsnamnet
paen cancer-
forskningsportal
for hela landet.

En planeringsgrupp
for portalen far
ekonomiskt stod

av Cancerfonden.

A Dataom patienterna som kirurgen Lisa Rydén opererar blir till viktiga bestandsdelar i hennes forskning .

® skapa en databas 6ver kliniska studier

© utvirdera vilken typ av forskning som

bedrivs

® inventera "upplevda problem och hinder
bland kliniska cancerforskare”.

Projektet har accepterats av RCC:s natio-
nella samverkansgrupp och en forsta inrap-
portering beriknas ske senviren 2014.

Nationell cancerportal
Sommaren 2012 bérjade aktérer fran sjuk-
vard, RCC, universitet och industri skissa
pa ett forslag till en nationell cancerforsk-
ningsportal med arbetsnamnet SWE-
CAN - ett slags “one-stop-shopping” som
erbjuder patientdata, blodprover, tumér-
vivnad och registerdata for brett upplagda
forskningsprojekt.

Genomfoérandet av SWE-CAN kom-
mer att kriiva etablering av en ny infra-
struktur samt nya processer, till exempel

register kopplade till I'T-baserade besluts-
stod, gemensamma standarder for registre-
ring, biobankning, diagnostik etcetera.
Modellen for SWE-CAN ir U-CAN, ett
viletablerat samarbete mellan universiteten
i Uppsala och Umed. U-CAN innefattar

i dag en biobank och databas dir blod,
vivnader och data frin cancerpatienter
vid Akademiska sjukhuset och Norrlands
universitetssjukhus samlas in 16pande.
Sommaren 2013 hade prover fran 4 600
patienter lagrats och systematiserats.

Testbadd for stralbehandling
Den Nationella testbidden for innovativ
strdlterapi dr ett annat gott exempel pa
samarbete: ett konsortium mellan landets
universitetssjukhus och sex teknikforetag
inom stralbehandlingsomradet. Syftet

ir att skapa en gemensam ingdng for
industri och akademi for testning och
utvirdering av metoder eller utrustning
for stralbehandling. B
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57 %

av de kliniska fors-
karnaiCancerfon-
dens enkat upplev-
de ett motstand mot
klinisk forskning i
landstingsmiljon.

Enkat: Kampen star
I sjukhuskorridorerna

Trots hoga ambitioner och nationella satsningar pa klinisk
forskning kan avgorande forandringar bara ske med en for-
battrad forskningskultur i sjukvarden. Landstingens forsk-
ningsuppdrag maste definieras tydligare och tjanstevillkoren
anpassas for forskande personal. | en ny enkdt som Cancer-
fonden gjort rapporterar kliniska cancerforskare hur de moter
onodigt motstand — ndgot som i langden drabbar patienterna.

Cancerfondens mal ir ett svenskt sjuk-
virdssystem dir den kliniska forskningen
ir integrerad med den dagliga virden.

P4 varje klinik ska det stindigt piga projekt
dir universitet, sjukvrdshuvudmiin och
industri deltar. Alla typer av professioner
ska inkluderas: likare, sjukskéterskor,
rehabiliteringspersonal och sd vidare. Detta
ger naturliga forutsittningar f6r kompetens-
och kvalitetsutveckling samtidigt som man
ligger grunden till medicinska upptickter,
effektivare vardrutiner, forbittrade behand-
lingsmetoder och en mer jimlik vird. Kort
sagt: vi skapar ett sjukvardssystem som foljer
med sin tid.

Det gér att finna stéd for denna var
vision i Peterssonutredningen som bland
annat skriver att en avgorande framgings-
faktor for den kliniska forskningen ir
integrering av forskning i det l6pande
virdarbetet” och att man bor ge "det
vetenskapliga tinkandet och arbetet en mer
sjalvklar plats i den kliniska vardagen”.

Dessviirre erbjuder dagens landstings-
baserade system tvi stora hinder for att
genomfora en sddan vision:

B LANDSTINGENS SJALVSTYRE. | dag
avgors landstingens 6den och dventyr av
tusentals fortroendevalda med egna skatte-
pengar som har ritt att tycka vad de vill
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om de satsningar som foreslds pa nationellt
plan. For regeringen ir det onédigt svart
och omstindligt att peka ut en gemensam
kurs, oavsett om det handlar om vird eller
forskning. Dalig ekonomi kan géra det
svart for landsting att delta i initiativ som
kriver nytinkande och satsningar.

Il LANDSTINGENS PRODUKTIONS-
FOKUS. Visst ir forskning inskrivet i
uppdraget enligt hilso- och sjukvardslagen,
men det ir alltid virdproduktionen som har
hogsta prioritet. Skilet dr enkelt: politikerna
bestiller vird, och da levererar landstingen
vard. Féljden blir bland annat att sidant
som schemaliggning, l6nesittning och
karriirincitament inte alls dr anpassat for
kliniska forskarkarriirer. Allra tydligast blir
konflikten mellan forsknings- och vard-
fokus vid universitetssjukhusen med deras

dubbla huvudmannaskap.

Enkat visar pa utmaningarna
Cancerfonden far ofta héra anekdoter fran
kliniska cancerforskare om hur de méiste
kidmpa for att kunna genomféra sina
projekt. Det ir inte helt ovanligt att forskare
med anslag vidjar om en utokad tidsfrist
for att hinna “ta ut sin forskningstid”.

For att himta in denna typ av erfarenheter
pa ett mer strukturerat sitt genomforde vi
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varden.

A Dagens sjukvard ari stort sett helt inriktad pa vardproduktion dar forskningen far liten plats. P& sikt riskerar
detta att leda till att framstegen uteblir for landets patienter.

en webbenkit histen 2013. Den skickades
till forskare som erhillit anslag frin
Cancerfonden, antingen for en klinisk
cancerforskartjinst eller for s kallade
forskarmanader for kliniskt verksamma.
Av totalt 44 personer svarade 36, en hog
svarsfrekvens. Enkiiten besvarades anonymt.

Svart att avsitta tid

En stiindig stresskilla for kliniska fors-
kare dr oron éver att inte hinna utnyttja
de forskningsanslag som de har erhallit.
Av forskarna som svarade hade 54 procent
nigon ging tvingats avsta frin att forska
for att arbeta kliniskt. P4 frigan "Har du
ndgon ging varit tvungen att avbdja er-
héllna anslag eftersom du inte har kunnat
avsitta tid for forskning?” svarade 3 av 35

(9 procent) ja och 23 procent att de dvervigt
det. Hela 40 procent sade sig ocksi kinna
till ndgon annan forskare som har varit
tvungen att avbdja anslag. Trots att antalet
forskare som verkligen avbéjer forsknings-
pengar ir begrinsat ir det manga som
kinner oro — nigot som sannolikt paverkar
bade den psykosociala arbetsmiljon och
motivationen att forska vidare.

Motstand mot forskning

Det ir inte ovanligt att forskare hivdar att
landstingsmiljon ir priglad av ett mot-
stind mot klinisk forskning. Av dem som
svarade pd enkiten uppgav mer in hilften,
57 procent, att de har upplevt ett sidant
motstdnd. Detta bestér frimst i brist pd
incitament, bristande f6rstaelse hos ledning
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Cancerfondens mal
ar ett svenskt sjuk-
vardssystem dar
den kliniska forsk-
ningen ar integrerad
med den dagliga

33



FORSKNING

L9 %

av forskarna ansag
att ledningen var
negativ till att forsk-
ning riskerar att ta
tid och resurser fran
sjukvarden.

och kolleger samt svrighet att fa tjinst-
ledigt — alltsammans indikationer pd att
landstingen inte ir optimalt fungerande
ekosystem for klinisk forskning.

Motsagelsefulla attityder

till klinisk forskning

Minga forskare hivdar att synen pa forsk-
ning inom landstingen priglas av dubbel
bokféring — alla talar varmt om forskning-
ens virde men i praktiken behandlas den
som “intrdng” i verksamheten.

Denna kluvna instillning speglades
ocksd i enkiten. Nir det gillde attityderna
till klinisk forskning pa arbetsplatsen upp-
fattade tre fjirdedelar, 77 procent, att led-
ningen var mycket eller ganska positiv till
“klinisk forskning i allminhet”. Diremot
ansdg hilften, 49 procent, att ledningen var
ganska eller mycket negativ till det faktum
att klinisk forskning riskerar att ta tid och
resurser frin sjukvérden.

Incitament saknas inom

I6ne- och karridrstrukturen

I kommentarerna till enkiiten beskrev

flera av de svarande hur dagens 16ne- och
karridrstruktur gor det svirt att varva
forskning och klinik. En person samman-
fattade problemet si hir: "Den kliniska
kompetensnivdn ir det som i allt visent-
ligt sitter [6nenivén, vilket ger ett starkt
negativt ekonomiskt incitament till att vara
klinisk forskare. Det saknas alltsd en tydlig
karridrvig for kliniska forskare. Att blanda
in forskningsverksamhet inom sitt eget
kliniska omrade har nimligen inget storre
meritvirde vid en l6nerevision.”

Landstingsstrukturen ett hinder
En av enkiitens frigor tog upp de struktu-
rella férutsiittningarna och 16d: " Tror du att
en strukturomvandling av sjukvarden dir
sjukvarden forstatligas skulle kunna for-
bittra forutsittningarna for klinisk forsk-
ning?” Sju personer avstod frin att svara pd
denna friga men av de 29 som terstod var
det 23 (79 procent) som svarade ja.
Sammanfattningsvis kan man siiga att
enkiiten bekriftar de dsikter och erfarenhe-
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ter som Cancerfonden sedan tidigare tagit
del av via samtal och intervjuer. Sirskilt
kommentarerna ger uttryck for en stark,
uppdidmd frustration.

Cancerfonden ser mycket allvarligt pa
detta eftersom varje giva vi fir utgér ett
fortroende. Vara givare forvintar sig att de-
ras pengar utnyttjas effektivt for att ta fram
kunskap som hjilper oss att besegra cancer.
Dessvirre har vi ett lige dir obalansen
mellan teoretisk och tillimpad kunskap
okar: vi lir oss mer och mer om cancer-
sjukdomarnas uppkomst och egenskaper,
samtidigt som vi ser att denna kunskap
inte kommer patienterna till del. Hela vér
verksamhetsidé kommer att undermineras
om vi bara ackumulerar laboratorieresultat
och inte implementerar kunskapen pd ett
jamlikt sitt i sjukvdrden runt om i landet.

Vardsystemet behdver 6versyn
Tiden dr mogen for en forutsittningslos
och patientfokuserad diskussion: Hur ska
vi bygga morgondagens sjukvardssystem
sd att vi pd effektivaste sitt skapar ett
kunskapsfléde frin laboratoriebink till
vérdsal? Socialminister Géran Higglund
sade hosten 2013 att han inte dr "frim-
mande for att prova frigan om ett forstatli-
gande av sjukvirden”. Andra l6sningar att
utforska idr sidana som utgir frin vira sex
sjukvardsregioner dir det finns en naturlig
koppling till universitetssjukhusen — eller
att skapa mer kunskapsdynamik i den
befintliga landstingsstrukturen.

Oavsett vilket, krivs en bittre balans
mellan sjdlvstyre och nationell 6versyn,
samt en struktur for styrning som ir enk-
lare 4n dagens. Detta kommer att innebira
ett tufft férindringsarbete som kommer
att vara kantat av politiska konflikter,
strukturellt motstdnd samt en myriad av
praktiska, administrativa och ekonomiska
utmaningar.

Det blir ett stilbad for landet, men i
slutinden kommer alla att vinna pé det.
Lat oss avsluta med en klok uppmaning
fran Peterssonutredningen: "De spinningar
som funnits mellan olika aktorer behover
ersittas av en stark samarbetsviljal” B
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Sex av tio forskar i motvind

Nastan 60 procent av forskarna i enkdten upplever att det finns ett
motstand mot forskning i den dagliga verksamheten. Sa hér stor andel
av dem beskriver att motstandet bestar av (flera svar var maojliga)s

Procent

BRIST PA INCITAMENT INOM SJUKVARDSSYSTEMET
BRIST PA FORSTAELSE FOR VARDET AV KLINISK FORSKNING HOS LEDNINGEN
MOTSTAND FRAN KOLLEGER PA KLINIKEN

PATIENTER VALJER ATT INTE DELTA | STUDIER

STUDIEADMINISTRATIV TUNGRODDHET  |g&{s]

SVARIGHETER ATT FA TJANSTLEDIGT

Exempel pa formuleringar i enkétsvaren:

En forskande lakare

arej modellenidag.

Antingen |&kare eller
forskare.

Det ar alltid kris och

Mellanchefer ser inte man tar extra jourer under

forskningstid, hoppar in for
dem som vabbar, blirinringd

nagon dag har och dar nar

landstinget gar pa knana ...

for att man inte ar fredad

under sin forskningstid.

vardet av att forskaren ska
arbeta kvar kliniskt, utan kan
ibland tycka att det &ren
nackdel pa grund av att en
disputerad medarbetare
hamnarihdgre I6neléage.

Lagg ner SKL. Infor schemal&ggningen

L&t VR férdela ALF-medel. Allamaste inte _
Forstatliga universitets- forska som jobbar pa ett uni-

sjukhusen. versitetssjukhus, men alla som
jobbar dar maste tycka om och
respektera att arbeta i en miljo

dér forskning pagar.

av 2014 upplevde jag stor
forstaelse och verklig kreati-
vitet fran min ST-handledare
och var avdelningschef.
Vilyckades[...] skapa forut-
sattningar for forskning
varannan vecka [...].

CANCERFONDSRAPPORTEN 2014 35



A Tre-fyra operationer per dag ar vardag for Lisa Rydén och hennes medarbetare.



B Sjukvirden miste pa regional och nationell niva organiseras si att
forutsittningarna for forskning stirks.

B Sjukvirdshuvudminnens uppdrag till virden maste tydligt innefatta
krav pé forskning.

B Moijligheterna for vardpersonal att kombinera klinisk verksamhet och
forskning maste forbittras.

B Lone- och karriirstrukturer som lockar kliniskt verksamma till
forskningen behdvs.

B Stirk infrastrukturen med bittre biobanker och I'T-st6d f6r att frimja
klinisk forskning.
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LIBE

ar Europaparla-
mentets utskott
for "medborgerliga
fri- och rattigheter
samt rattsliga och
inrikes fragor".

EU-forordning hotar
registerforskningen

Registerbaserad forskning — en svensk paradgren — skapar
unika mojligheter for framsteg inom cancersjukvarden.
Men en ny EU-férordning kan leda till radikala inskrankningar
for forskarna. Akademiker, politiker och medborgare maste
nu tillsammans finna den ratta avvagningen mellan
samhallsnytta, datasakerhet och personlig integritet.

I flera sekler har Sverige varit virldsledan-
de pd att samla personuppgifter och féra
register. I dag tittar omvirldens epidemio-
loger och statistiker med avund pa vara
guldgruvor av data — oerhérda mingder
av ra information som kan foridlas till
kunskap som hjilper oss att méta framti-
dens medicinska, sociala och ekonomiska
utmaningar. Som exempel kan nimnas det
svenska cancerregistret som har uppgifter
om 6ver tvd miljoner tumérer.

Inom canceromradet fick den register-
baserade forskningen sitt stora genombrott
pé 1990-talet. Forskargrupper fran bland
annat Karolinska Institutet och Uppsala
universitet intog di en internationell tit-
plats som de har behllit sedan dess.

Inte bara epidemiologer #r beroende av
register, utan manga medicinska forskare.

I modern forskning integreras i allt hégre
grad information frin register med data
fran laboratorieprover, vilket till exempel
kan leda till nya sitt att diagnostisera cancer
eller folja upp behandling i ett tidigt skede.
Registerbaserad forskning bedéms
spela en viktig roll f6r Sveriges konkur-
renskraft som kunskapsnation i framtiden.
Men framfor allt har den registerbaserade
forskningen bidragit till att ridda liv och
forbittra livskvaliteten f6r mingder av
minniskor i Sverige och utomlands.
Vintern 2013 offentliggjordes ett doku-
ment fran Bryssel som vickte stor oro
bland europeiska forskare. I det pigéende
arbetet med EU-férordningen General Data
Protection Regulation (se nedan) kom ett
forslag som — om det klubbades igenom —
skulle ha kunnat bomma igen datagruvorna

General Data Protection Regulation

SKA VARNA EU-MEDBORGARNAS INTEGRITET

Syftet med General Data Protection Regulation &r att skydda EU-medborgarnas personliga integritet. Efter-
som regelverket &r féraldrat behovs ny lagstiftning p4 omradet. Lagar om personuppgifter skrivs av Europa-
parlamentet och ministerradet tillsammans. Fragan har férhandlats i LIBE-utskottet, som inom parlamentet
ansvarar for medborgerliga fri- och rattigheter samt rattsliga och inrikes fragor, och parallellti en sarskild
arbetsgrupp inom ministerradet. Malet har hittills varit att komma 6verens om en gemensam text innan det
blir val till Europaparlamentet i maj. Det mesta talar dock for att beslutet kommer att drdja till hdsten 2014.
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for gott. Ordalydelsen i det forslag som forst
presenterades av ordféranden i det beredan-
de utskottet, LIBE, i Europaparlamentet,
definierade nimligen helt nya forutsitt-
ningar f6r data som anvinds {or historiska,
statistiska och vetenskapliga indamél. Oron
vicktes for att detta skulle kunna innebiira
stora inskrinkningar for den medicinska
forskningen. Frigorna var manga:

©® Hur ska godkinnandet av anvindning
av personuppgifter for forskningsinda-
mal gd dll?

©® Kommer det bara att vara tilldtet att
anvinda persondata for ett syfte: det
dindamal f6r vilket de insamlades (som
kanske inte var forskning)?

® Kirivs samtycke fran alla individer vars
data anvinds for forskning?

©® Kan enskilda begiira radering av person-
data som anvinds i forskning?

© Vilka metoder f6r avidentifiering av
persondata kommer att krivas?

Att skydda den personliga integriteten ir
forstds mycket viktigt, och kraven pa detta
ir redan héga nir registerdata anvinds i
medicinsk forskning. Men att till exem-
pel inhimta samtycke frin alla vars data
anvinds i studier skulle oméjliggéra forsk-
ning pa de stora registermaterial pd hund-
ratusentals personer som finns i Sverige.

Dessutom har regelverket beteckningen
forordning, vilket minskar méjligheterna
att stifta nationella lagar som anpassas efter
véra egna forhillanden.

Fokus pa dataintegritet

For den som vet virdet av registerbaserad
forskning kan agerandet i EU verka f6rva-
nande — varfor foreslds inskrinkningar for
forskning som ir sa viktig for folkhilsa och
medicinsk utveckling?

Det finns tva svar: Dels ir registerforsk-
ning en mycket perifer verksamhet i minga
europeiska linder, inte minst utanfor
Nordeuropa; begreppet befolkningsregister
bir ofta ett tungt historiskt arv som ett

FORSKNING

instrument for fortryck. Dels idr forskning
och statistik en mycket liten del av General
Data Protection Regulation som till stor del
har ett fokus pd hur kommersiella aktérer
hanterar vdra persondata och hur person-
liga och integritetskrinkande uppgifter far
liggas ut pd internet.

Forslaget till EU-forordning féranledde
ett varningsrop i Svenska Dagbladet i
februari 2013, undertecknat av 16 svenska
professorer. De skrev bland annat att den
"EU-férordning som nu foreslas riskerar
att oméjliggora registerbaserad forskning
i hela EU, eftersom de krav som stills upp
inte ir praktiskt méjliga eller ens etiskt
motiverade i medicinsk forskning pé stora

befolkningsgrupper”.

2

mojliga eller ens

grupper.

16 professorer i Svenska
Dagbladet februari 2013

Andringarna otillrickliga

Under hésten gjordes vissa forbittringar i
ordalydelserna. Resultatet beskrevs som “en
rimlig kompromiss” av sajten registerforsk-
ning.se, informationsportal for forskare som
arbetar med registerdata. De virsta hindren
for forskningen sdg ut att vara undanréjda,
exempelvis skulle det vara majligt for
medlemsstaterna att i vissa fall lagstifta om
undantag frin regeln om samtycke.

Vid en mer detaljerad genomlisning
framstir dock revisionen som ett hastverk.
Den som blidddrar mellan paragraferna
stoter pa oklarheter, motsigelser och f6r-
biseenden — vissa av dem allvarliga. Som
exempel kan nimnas det tilligg i artikel 81
som i nuvarande lydelse tycks sitta stopp for
insamling av hilsodata for sdvil forskning
som statistik utan samtycke. Detta kan for-
svara for nationella hilsodataregister vid till
exempel Socialstyrelsen. Ett annat problem
ar oklarheter om hur den som samlat in
information tillats dela den med andra fors-
kare utan deltagarnas samtycke. Det lutar
at att det kommer att krivas ett avidentifie-
ringsforfarande som forsvirar for forskarna
att kontrollera sina data i efterhand.

Vid denna rapports pressliggning idr
det osannolikt att parlamentet kommer
att hinna résta om forslaget under véren.
Det finns alltsd fortfarande tid att formu-
lera en tydligare och bittre lagtext. |
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De krav som stélls
upp ar inte praktiskt

motiverade i medi-
cinsk forskning pa
stora befolknings-
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Registerforskning

Verktyg for rattvisa och siakerhet

Registerforskning kan synliggéra vardefulla samband i stora
datamangder som jamfors. Studierna nedan har en sak
gemensam med hundratals andra: de skulle i praktiken ha
varit omodjliga att genomfdra om forslaget till EU-férordning
(General Data Protection Regulation) hade gatt igenom i den
form som presenterades varen 2013. Exemplen ar ocksa
valda for att visa att registerforskning dels kan anvandas for
att gora varden rattvisare for socioekonomiskt svaga grupper,
dels kan blottlagga okadnda risker med dagens behandlingar.

A4
vy

Effektiviteten hos Stralbehandling okar
HPV-vaccination risken for hjartinfarkt

En studie genomférd av forskare vid Kl
lyfte fram viktig kunskap for planeringen av
framtidens HPV-vaccinationer. Forskarna
utgick fran data fran tva miljoner svenska
flickor och kvinnori aldern 10-44 ar. Nar
dessa data samkdrdes med ett antal regis-
ter kunde forskarna bland annat konstatera
foljande:

Eninternationell studie, genomford i
samarbete mellan brittiska, danska och
svenska forskare, uppdagade ett oroande
samband mellan stralbehandling vid
bréstcancer och en 6kad risk for hjart-
infarkt. Behandlingsdata for 2 000 brost-
cancerpatienter, inklusive given straldos,
jamfordes med administrativa data fran
aktuella sjukhus som visade om kvin-
norna hade behandlats for hjartinfarkt.
Studien, som kan komma att paverka
rutinerna vid stralbehandling, gav tva
huvudresultat:

© Det finns stora socioekonomiska
skillnader vad géller bendgen-
heten att vaccinera sig.

©® For att maximera den skyddande
effekten av vaccinationen

bér denna goras vid tidig alder. © Stralbehandling 6kade risken fér

hjartinfarkt, oavsett dos. Det finns
Quadrivalent human papillomavirus vaccine alltsa ingen "siker” lagre dos.
effectiveness: a Swedish national cohort study.

(Journal of the National Cancer Institute, 2013) o Riskékningen observeras under

de ndrmaste aren efter stral-
behandlingen.
Risk of ischemic heart disease in women after

radiotherapy for breast cancer. (New England
Journal of Medicine, 2013)

FORSKNING

Sa héar gar det till:

Med uttrycket "registerbaserad
forskning” avses forskning pa
grupp- eller befolkningsniva dar
stora datamangder kombineras
och jamfors. | manga fall ar det
epidemiologisk forskning, men
aven andra medicinska forskare
anvander registerdata.

Epidemiologerna stéller upp hypo-
teser och designar studier for att
prova dessa. Det som stéri fokus ar
inte enskilda personers egenska-
per, utan samband och ménster pa
gruppniva, ofta med hundratusen-
tals manniskor. Vanligen arbetar
man utifran tva typer av fragor:

©® Vad ligger bakom? For en grupp

som insjuknatien viss sjukdom so-
ker forskarna riskfaktoreriform av

rokvanor, diet eller socioekonomi.

©® Hur hardet gatt? For patienter
som fatt en viss typ av behandling
studerar forskarna det langsiktiga
utfallet pa10 eller 20 ars sikt.

Med hjélp av halso- och befolk-
ningsregister kan forskare kom-
binera egna studiedata med
information som kan ha samlats

in for andra &ndamal i till exempel
dddsorsaksregistret, cancerregist-
ret eller av Statistiska centralbyran.

Kraven pa sekretess, personlig
integritet och datasédkerhet ar
storainom den registerbaserade
forskningen. Precis som vid all
medicinsk forskning maste varje
forskningsprojekt godkannas av en
etikndmnd. Vid normalférfarandet
ersatts centrala personuppgifter
med ett I6pnummer, sé kallad
pseudonymisering.
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2

Sverige skavara
varldsledande inom
registerbaserad
forskning, men da
maste vi bli battre
pa att utnyttjaden
guldgruva vi har.

Utbildningsminister
Jan Bjorklund 2012

Forskarnas tillgang till
viktiga data maste sdkras

Turerna kring European Data Protection
Regulation ir en pAminnelse om att det vi
tagit for givet i Sverige snabbt kan férind-
ras och att registerforskningens foretridare
mdste bli mer aktiva i en multiprofessionell
diskussion om dess forutsittningar.

I vir uppkopplade virld har datainteg-
ritet blivit en allt viktigare samhillsfriga
och ett vixande antal minniskor ir i dag
— med ritta — mycket betinksamma nir
det giller lagring, fléde och anvindning
av personuppgifter. Misstron mot myn-
digheter forstirks i takt med att medierna
rapporterar om fenomen som Wikileaks,
Snowden-affiren och FRA:s aktiviteter.

Vi befinner oss nu i en omfattande, global
forindringsprocess — dels nir det giller
allminhetens attityder, dels nir det giller
juridik och lagstiftning.

Goda initiativ fran regeringen
Det vore naivt att anta att dagens juri-
diska forutsittningar for svensk register-
forskning kommer att forbli opaverkade
av detta. Eftersom det bara ir ett begriin-
sat antal politiker och opinionsbildare
som verkligen forstdr forskningsomra-
dets betydelse har registerforskningen fa
forkdmpar. Desto fler dr det som kdmpar
for skidrpningar av den personliga integri-
teten gentemot Big Brother-samhillet och
kommersiella aktérer. Men tyvirr verkar
de som driver integritetsfrigorna hirdast
inte alltid inse vad restriktiv lagstiftning
far for konsekvenser for olika samhills-
funktioner.

Lyckligtvis har delar av den svenska re-
geringen insett virdet av registerforskning.
Viren 2012 aviserades tre befrimjande
atgirder: nya regler for forskningsregister
for bestimt dindamal, nya regler for att
underlitta f6r sambearbetning samt ny
organisation for sambearbetning.
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I delbetinkandet Registerdata for forskning
(SOU 2012:36), som lag till grund {6r 2012
ars forskningsproposition, foreslogs till och
med inrittandet av en sirskild myndighet
med syfte att stirka infrastrukturen.
Detta blev det dock inget av; uppdraget
gavs i stillet till Vetenskapsrddet. Myndig-
hetens anslag har 6kats med 50 miljoner
kronor per dr inom omradet infrastruktur
for registerbaserad forskning och man har
fitt i uppdrag att bygga upp en verksam-
het f6r att underlitta anvindningen av
registeruppgifter for forskningsindamal.
Vetenskapsradet ska ocksé bista forskare
med information om register och om rele-
vant lagstiftning.

[ januari 2013 tillsattes dessutom en
utredning med syfte att se éver regelverket
och sekretesskyddet kring den registerba-
serade forskningen och analysera hur detta
“tillgodoser den enskilda individens integ-
ritetsskydd for att bibehalla allminhetens
fortroende for forskningen”. Detta innebir
bland annat att undersoka hur myndig-
heter tillits iimna ut data, hur samkor-
ning far ske och huruvida samma data
kan anvindas i flera studier. Utredningen
presenteras den 30 juni 2014.

Integritetsskydd inbyggt

i forskningens metoder

Men faktum kvarstir, oavsett vad regering-
en dstadkommer med sina satsningar eller
kommer fram till i sin utredning: alltsam-
mans kan kullkastas av den kommande
EU-lagstiftningen. I det ldge vi nu befinner
oss dr det viktigt att politiker, forskare,
virdpersonal och patientféreningar bildar
enad front. Vi miste, pd ett ansvarsfullt sitt
och med respekt for den personliga integri-
teten, kimpa f6r 6ppenhet och samhills-
perspektiv kring forskningsdata. Hir finns
tvd viktiga budskap:



A Uppgifter som samlas in i till exempel sjukvarden och lagras i olika register &r en guldgruva for forskningen.

© Integritetsfragor, sekretessmedvetenhet
och yrkesetik ir “inbyggda” i den register-
baserade forskningens metodik.

[ registerforskningen finns ingen nyfi-
kenhet riktad mot individen — allt handlar
om att pdvisa samband pa befolkningsnivi.
Visserligen behover datorerna tillging
till personidentiteten i vissa steg nir man
kombinerar uppgifter frin olika register,
annars kan resultaten pd befolkningsniva
bli helt missvisande. Men skydd av indi-
videns identitet ir en fundamental och
integrerad del av metoder, forfaranden och
mjukvaruverktyg. Dessutom genomgir alla
studier etisk prévning, nigot som mirkligt
nog inte tas upp éver huvud taget av den
kommande EU-férordningen.

© S3 linge juridiken inte fungerar,
kommer ingenting att fungera.

I dag ir bara en handfull personer
insatta i de juridiska problemen gillande
framtidens lagstiftning. Vi behéver ett

djupare engagemang i frigor kring juridik,
sekretess och integritet for att forverkliga
vdra visioner och forsvara vira intressen.

Cancerfondens instillning ir klar: vart
uppdrag ir att besegra cancer med hjilp av
givarnas pengar. Dirfor stédjer vi epidemio-
logisk forskning med omkring 20 miljoner
kronor per ar. Vi kommer dven i framtiden
att verka for att svenska registerdata ska
kunna anvindas effektivt, kreativt och
ansvarsfullt av de forskare vi stodjer.

Att ge forskarna tillging till data frin
journaler, kvalitetsregister och cancerregis-
ter kan beskrivas som en solidaritetshand-
ling. Genom att varje medborgare ger upp
en liten del av sin integritet skapar vi en
stor, gemensam sambhillsnytta — bade for
dem som lever nu och for vira efterlevande.

P4 sa sitt handlar de hir frigorna om
négot mycket storre 4n personuppgifts-
lagar, databaser och forskningsmetodik
—det handlar om vilken typ av samhiille
vi ska ha. |

FORSKNING

miljoner kronor,
cirka 6 procent, av
Cancerfondens an-
slag till forsknings-
projekt gar ar 2014
till epidemiologisk
forskning.
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ar arets plats for Sve-
rige pa topp 20-listan.
Rankningen baseras

pad hur mycket ett lands
cancerforskning citeras
av andra forskare.

Svensk

cancerforskning
haller varldsklass

Sverige placerar sig bland de 20 lander som ar varldsledande
inom cancerforskning. Karolinska Institutet, Kl, kvalar som enda
europiska laroséate in bland de 20 basta. Men bade Sverige och
Kl har sjunkit pa topplistan. Globalt sett dominerar USA som
hamnar hogst nar det galler sdval volym som kvalitet.

Fran en upptickt, insikt eller ny kunskap
ir det ofta en lang vig innan effekterna
syns i form av likemedel, virdmetoder och
annat som forindrar vardagen for sjukvard
och patienter. Men alla de forbittringar

— okad 6verlevnad, tidigare upptickt,
effektivare diagnostik — som kinnetecknat
cancervirden de senaste 20 iren ir resulta-
tet av forskningsframgingar.

Ett siitt att miita forskningena genomslag
redan innan den implementerats i virden ir
genom bibliometri, en kvantitativ metod att
studera vetenskaplig publicering. Man kan
till exempel jimf6ra hur ménga artiklar
olika ldrositen eller linder har publicerat
och genom att rikna hur manga ginger de
blivit citerade av andra forskare se hur stor
uppmirksamhet dessa artiklar har fatt.

Bibiliometriska studier har sina svag-
heter, bland annat nir man jimfor sm3
forskningsenheter. Men nir de anvinds
for att studera hela linder eller forsknings-
intensiva universitet kan de ge viktiga
signaler, sirskilt om man f6ljer upp med
samma matt under en rad av ir.

I Cancerfondsrapporten har vi sedan
starten for atta ar sedan litit Vetenskaps-
ridet gora en rankning av den virldsom-
spidnnande cancerforskningen med hjilp
av just bibliometri.
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Rankning efter

kvalitet och kvantitet

I &r har vi tillfort ngra parametrar for

att fordjupa bilden av hur virldens ledande
forskarlinder och lirositen star i férhal-
lande till varandra. Vi rankar dock liksom
tidigare &r efter hur mycket forskningen
citeras av andra forskare.

Rankningen baseras pé data frin
Vetenskapsridet som bestar av publika-
tioner, vetenskapliga artiklar, klassade
som “oncology”, publicerade mellan
2008 och 2011.

Studien ir begrinsad till linder med
minst 200 publikationer per ar och lirositen
med minst 50 publikationer per &r under
den aktuella perioden. Detta gor att vissa
lirositen som bedriver cancerforskning, till
exempel Orebro universitet, inte finns med.

Medan antalet publikationer ger en bild
av volymen av cancerforskningen for ett
land eller lirosite, ger antalet citeringar
och s kallad filtnormerad medelcitering
en indikation pé hur stort genomslag dessa
publikationer fatt.

Denna medelcitering relaterar antalet
citeringar till en publikation till det genom-
snittliga antalet citeringar for samtliga pub-
likationer inom samma Aimnesfilt. Virdet
beriknas s att virldsgenomsnittet 4r 1.



Som ett exempel har de amerikanska artik-
larna en medelcitering pa 1,39, vilket bety-
der att amerikansk forskning citeras niistan
40 procent mer dn genomsnittet. I arets
rankning ligger endast nio linder 6ver snitt-
virdet 1. Om vi skulle ranka enligt denna
parameter hamnar svensk cancerforskning
pa plats 16 med 0,87 i citeringsvirde.

Sverige framgangsrikt

- men andra lander kér om

For att mita hur stor andel av ett lands
eller lirosites forskning som ligger i
forskningens framkant anvinder vi
andelen topp 5-publikationer. Den anger
hur minga procent av den studerade
enhetens publikationer som ir bland de
5 procent mest citerade i virlden inom
amnesfiltet cancer.

Sverige och Danmark tillhor de 20
linder vars forskning citeras mest av andra
forskare. Sverige har den stérsta volymen
cancerforskning och citeras ocksa i hégre
grad jimfort med Danmark.

Danmark har dock en hégre medelcite-
ring och en stérre andel topp 5-publikatio-
ner dn Sverige. De 6vriga nordiska linderna
ligger ocksi relativt lingt fram, men lyckas
inte sld sig in pa topp 20-listan.

Sedan Cancerfonden borjade med
rankningen av cancerforskning ar 2006
har Sverige tappat mark. 2006 lig Sverige
pa nionde plats, medan drets placering ir
nummer 14. Vi har blivit omkérda av bland
annat Kina, Belgien och Schweiz.

Det behéver inte betyda att den svenska
cancerforskningen blivit simre; det relativa
antalet citeringar gentemot topplinderna
ligger exempelvis ganska konstant, och
antalet publicerade artiklar frin svenska
cancerforskare har 6kat varje ar.

Det bér ocksa betonas att Sverige ir ett
litet land. Om man relaterar cancerforsk-
ningen till folkmingd si ligger Sverige pa
andra plats nir det giller antal artiklar, och
pé fjirde plats nir det giller antal citering-
ar. Schweiz ligger etta i bida kategorierna.
Samma placeringar fir Sverige om man
relaterar till BNP, men dir ir det i stillet
Nederlinderna som leder.

Sammanfattningsvis kan man siiga att
svensk cancerforskning har en mycket bra
position, men det finns tecken pa att vi
tappar i en internationell jimférelse, dirfor
att forskningen utvecklas starkare i vissa
linder. Det ir intressant att detta giller
linder med ungefir samma storlek och
ekonomiska position som Sverige — Belgien,
Nederlinderna, Schweiz och Danmark.

En forklaring kan vara den allt svagare
kliniska forskningen i Sverige, som disku-
terats tidigare i denna rapport. Men den
starkare utvecklingen i delar av omvirlden
giller ocksé olika typer av grundforsk-
ning. Detta bekriiftas av Vetenskapsradet
som gjort egna bibliometriska studier av
flera olika forskningsfilt. Aven Kungliga
Vetenskapsakademien publicerade i slutet av
2012 en rapport om genombrottsforskning
inom flera filt, alltsd den forskning som cite-
ras allra mest. Aven dir noteras att Sverige
trots en bra position globalt har en simre
utveckling in just de relativt smi europeiska
liinder som nimnts ovan.

USA dominerar stort

men Kl med pa topplistan

Det ir fa lirositen utanfor USA som
lyckas ta sig in pd topp 20-listan 6ver de
mest citerade organisationerna. Karolinska
Institutet, KI, dterfinns pa plats nummer
18 och ir det enda europeiska lirositet pd
listan.

KI har dock, liksom Sverige som cancer-
forskningsnation, dalat pd listan, frin tionde
plats av virldens lirositen ir 2006. Arets
position ir alltsi mirkbart ligre. Precis som
for den svenska forskningen i stort behéver
det inte bero pi att Karolinska Institutets
forskning blivit simre, men att andra ut-
vecklats Ainnu snabbare.

For ett litet land som Sverige ér det ind3
anmirkningsvirt att ett lirosite dterfinns pa
topp 20-listan, och att vi sedan minga ar har
ytterligare tv universitet pd topp roo-listan,
Lund och Uppsala. B

FORSKNING

Fakta

Avgransning
Vetenskapsradets rank-
ning bygger pa artiklar

i tidskrifter somiWeb

of Science klassas

som "oncology”. De
breda vetenskapliga
tidskrifterna, som Nature,
Science och Cell, dar
stora genombrott brukar
publiceras, klassas som
multidisciplindra och
ingar darforinte i under-
laget. Uppskattningsvis
publiceras halften av all
cancerforskning i cancer-
tidskrifter, vilket innebar
att listan eventuellt skulle
ha sett annorlunda ut om
samtliga artiklar hade
kunnat réknas.
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39 %

oftare &n genom-
snittet citeras
amerikansk
cancerforskning.

Olika parametrar
ger olika rankning

Hur |lander och larosaten placerar sig i en jamforelse beror
pa vilka matt man tittar pa. Vi har valt att ranka efter antal
citeringar, men redovisar har aven hur Sverige placerar sig

nar det galler andra parametrar.

Citering

Antal citeringar ir ett matt pd i vilken
grad ett lirosites eller lands forskning
intresserar och ir viktig fér andra forskare.
Antalet som anges dr ett genomsnitt per ar
for linderna, men det totala f6r perioden
2008—2o011 for lirositen. Citeringarna ir
rensade fran sjilvcitat, alltsd att forskare
citerar sin egen forskning i samband med
uppfoljningsstudier och liknande.

Medelcitering

Filtnormerad medelcitering miter hur
mycket ett lands forskning citeras i for-
héllande till genomsnittet inom samma
dimnesklass. Virdet pa den genomsnittliga
citeringen dr 1. USA har virdet 1,39 vilket
betyder att amerikansk forskning citeras
ndstan 40 procent mer in genomsnittet.
Endast nio linder ligger 6ver snittvirdet i
citering. Om linderna rankas efter denna
parameter placerar sig svensk cancerforsk-
ning pa plats 16.

Antal publikationer

Anger den sammanlagda volymen pé
cancerforskningen vid ett lirosite eller i ett
land. Héga virden visar att en nation eller
lirosite har en aktiv cancerforskning.

I dessa siffror finns ingen virdering av
forskningens kvalitet utan visar bara pa
omfattningen. Sverige har en stor produk-
tion, 757 publikationer, vetenskapliga artik-
lar, per &r under den studerade perioden.
Det utgor 1,5 procent av den totala virlds-
produktionen. I en rankning baserad pé
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denna parameter motsvarar det 13:e plats.
Karolinska Institutet kommer ocksa
relativt hogt i rankningen av lirositen.

Andel topp 5 procent

Detta matt anger hur stor andel av ett

lands eller lirosites forskning som ligger i
forskningens framkant och finns bland de

5 procent mest citerade i virlden inom im-
nesfiltet cancer. 3,7 procent av den svenska
cancerforskningen dterfinns i denna grupp
hogt citerade publikationer. Med detta
placerar sig Sverige pa 16:e plats i viirldsrank-
ningen, vilket fir anses vara mycket bra.

Organisation med fa
publikationer hamnar hogt

Virt att notera ir att ett land eller en orga-
nisation som har relativt fi publikationer
fir en hog procentandel om bara ett fatal
av deras publikationer hamnar bland de

5 procent mest citerade. Exempelvis har
Goteborgs universitet en nigot hogre andel
topp 5-publikationer in KI. Géteborg har
i snitt go publikationer per ar i databasen
och fir 4,3 procent, vilket betyder att unge-
fir fyra av publikationerna ir bland de

5 procent mest citerade. KI har i genomsnitt
publicerat 123 artiklar och fir 4,2 procents
andel, vilket betyder att KI i genomsnitt
har en publikation mer per ér bland de

5 procent mest citerade. Organisationen
med hégst andel topp 5-publikationer ir
Genentech Inc i USA, som i snitt har 21
publikationer per dr. Av dessa ir 377 procent
bland de 5 procent mest citerade. |
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pa topp
20-listan

USA

dominerar stort,
bade nar det galler
antal artiklar, hur
ofta de citeras av
andra och andel av
de mest citerade
artiklarna.
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19 av 20

av de mest framgangsrika
larosatena ligger i Nord-
amerika, 18 avdem i USA.

20 larosaten
i forskningstoppen

ME,
4/\/7 ’4/*?7/ DELC ’4/\/05
iy, ’(44/;/4@ TR SR
Organisation

University of Texas, USA 79920 1051 1,34 8,0%

ey

ar Karolinska Insti-
tutets plats pa topp-
listan for de larosaten
vars cancerforsk-
ning citeras mest.
University of Texas
ligger hogst nar det
géaller antal citat och
artiklar, medan Johns
Hopkins har storst
andel avgenom-
brottsforskningen.
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- Banbrytande forskning kraver mycket slitilabbet.
Har odlas specialpreparerade celler fram hos Vecura
i Huddinge, 1ds mer pa sidorna 58-63.






KAPITEL 3
Immunterapi

Att utnyttja kroppens eget immunfdrsvar
mot cancerceller ar ett forskningsomrade
dar utvecklingen gar framat med stormsteg.
Det fick den vetenskapliga tidskriften
Science att utse immunterapi mot cancer
till 2013 ars genombrott. Svenska forskare
har, delvis med stod av Cancerfonden, gjort
viktiga insatser inom detta forskningsfalt.

53 Kroppens eget forsvar v(wpp om bot
56 Cancer kan bli en sjukdomvi lever med

58 Forstarkta mordare angriper cancerceller

61 Vaccin och celler kombineras mot svar
hudcancer
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B-CELL

Immunforsvarets
nyckelspelare

Immunforsva-
rets celler ar
olika typer av

vita blodkroppar.

lllustrationen
visar hur de
samspelari
forsvaret mot
cancerceller.

A

T-celler

Har pa sin yta recepto-
rer, mottagare, for ett
specifikt frammande
amne, antigen, som
den ka&nnerigen. Nar
T-cellen binder till

sitt antigen aktiveras
den och delar pé sig,
vilket ger manga celler
med samma receptor.
Dessa kan starta olika
reaktioner i immunfér-
svaret. Det finns flera
olika typer, exempelvis
T-mordarceller (kan
kadnnaigeninfekterade
celler, gripatagidem
och moérda dem) och
regulatoriska T-celler
(dampar, stanger av
immunforsvaret). T-
celler som har tagit sig
till tumorvavnad antas
vara sarskilt effektiva
att bekdmpa cancer-
cellerna, och kallas

for TIL, tumorinfiltre-
rande lymfocyter.

T-MORDARCELL \

) @
TUMOR- —

ANTIGEN

Antigen-
presenterande
celler

Fungerar som budba-
rare. Tar upp och bar
med sig frammande
proteiner, till exempel
fran bakterier, virus
eller cancerceller och
visar upp dem pé cell-
ytan. De presenterade
proteinerna avlases av
T- och B-celler, vilket
leder till att dessa ak-
tiveras. Det finns flera
olika typer, exempelvis
dendritceller.
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B-celler

Har liksom T-celler

pa sin yta receptorer
for ett specifikt fram-
mande &mne, antigen,
som den kaénnerigen.
Nar B-cellen binder till
sitt antigen aktiveras
den, och borjar dela pa
sig. Till skillnad fran T-
celler frisatter de sina
receptoreriform av
antikroppar som kan
sdka upp och binda till
frammande @&mnen.
En aktiverad B-cell
kallas plasmacell.

NK-celler

Kan doda onormala
celler, som cancercel-
ler eller infekterade
celler. Har flera olika
receptorer pa ytan.
Reagerar bland annat
mot celler som saknar
speciella markoérer pa
cellytan, eller som har
for mycket markorer
som framkallas av cell-
stress, som vid cancer
eller infektion. Aktive-
ras av dendritceller.

PLASMACELL

Antikroppar

Immunfdrsvarets
missiler, proteiner som
bildas av aktiverade
B-celler. Binder till
specifika molekyler pa
ytan av ett smittdmne
och fungerar somen
signal till andra celler
att eliminera det. | 1ake-
medel anvandsiregel
s kallade monoklo-
nala antikroppar, som
kommer frdn en och
samma cell-klon, vilket
gor att alla antikroppar
darfor har identiska
egenskaper. Antikrop-
par hjalper ocksad mor-
darceller, NK-celler, att
kannaigen sjuka celler
och mordadem.
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Kroppens eget forsvar
vacker hopp om bot

Immunterapi mot cancer gar ut pd att utnyttja kroppens eget
immunforsvar for att bekampa sjukdomen. De senaste aren
har stora framsteg gjorts inom omradet och nya behandlingar

har blivit verklighet.

Immunfdrsvaret dr kroppens skydd mot
sjukdomsframkallande dmnen. Med dess
hjilp kinner kroppen igen och oskadliggor
sddant som ir frimmande, som bakterier
eller virusinfekterade celler. Denna férma-
ga har vickt idén att immunsystemet skulle
kunna utnyttjas for att bekdmpa cancer —
en strategi som kallas immunterapi.

De senaste dren har immunterapin tagit
avgorande steg frin forskning till klinik
och nya behandlingar har blivit verklighet.

Tanken med immunterapi dr att pd
olika sitt mobilisera immunforsvaret mot
tumoéren. Tumoreeller har nimligen stra-
tegier for att undkomma detta — de kan till
exempel tappa de molekyler som kroppen
anvinder for att kinna igen frimmande
eller sjuka celler och skicka signaler som
didmpar immunf6rsvaret. Detta gor det
svart for immunfdrsvaret att uppticka och
effektivt bekdmpa tumérer.

Antikroppar - kroppens
malsokande missiler
Ett sitt att fa fart pd immunsystemet mot
cancer ir att anvinda likemedel i form av
antikroppar. Antikroppar ar proteiner som
utgor en viktig del av kroppens immunfor-
svar. De kan ses som missiler vars uppgift
dr att binda till specifika molekyler pd ytan
av ett smittimne och fungerar som ett slags
flaggor som signalerar till immunférsvaret
att gé till attack.

I dag finns flera antikroppsbaserade
cancerlikemedel godkinda i Sverige och

fler tillkommer varje ar. Vissa himmar
cancerceller genom att blockera en viktig
funktion i cancercellen, vilket i strikt me-
ning inte ir immunterapi, medan andra
har férmégan att aktivera immunférsvaret.
Ett exempel ir antikroppen trastuzumab
(Herceptin), som anvinds mot bréstcancer
dir cellerna pd sin yta har en viss typ av
mottagarmolekyler, receptorer. Nir anti-
kropparna binder till receptorerna block-
eras tillviixtsignaler i cancercellen, men

de lockar ocksa till sig immunférsvarets
mordarceller som dédar tumorcellerna.

NK-cellen

har en viktig roll i immun-

Goda resultat vid hudcancer

- men inte for alla patienter

2011 var ett genombrottsé’lr inom immun-
terapi. D& godkiindes nimligen antikrop-
pen ipilimumab (Yervoy), som innebir en
helt ny princip f6r antikroppsbehandling.
Antikroppen har visat goda och mycket
langvariga resultat for vissa patienter med
spritt malignt melanom; en cancerform
som vanligtvis botas med kirurgi i tidigt
stadium, men som ir svirbehandlad om
den spridit sig.

Speciellt med ipilimumab ir att den
inte Ar riktad mot cancercellerna utan mot
en molekyl pd immunforsvarets T-celler.
Molekylen ingér i de kontrollmekanismer
som kroppen har for att stinga av immun-
systemet. Den fungerar som en broms, och
genom att blockera denna med antikrop-
pen okar immunforsvarets aktivitet mot
tumoren.

naturlig mordare.
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forsvaret mot cancer.
Den upptacktes for 30
ar sedan av den svenske
forskaren Rolf Kiessling.
NK star for natural killer,
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Fakta

Aktivimmunisering
innebér att immunforsva-
ret aktiveras genom att
kroppen utsatts for ett
sjukdomsframkallande
amne, till exempel genom
vaccination.

Passivimmunisering
betyder att immunfor-
svaret starks till exempel
genom att patienten ges
fardiga antikroppar eller
mordarceller.

Dendritceller

har fatt sitt namn efter
sina manga utskott,
"grenar”, som de stracker
ut for att fAnga upp fram-
mande &mnen. Dentrit
kommer fran grekiskans
ord for trad.

Aven om ipilimumab fungerar mycket bra
for vissa, blir ungefir 8o procent av patien-
terna inte hjilpta av behandlingen. Vid
Karolinska Institutet letar dirfor en fors-
kargrupp ledd av Rolf Kiessling, professor

i experimentell onkologi, efter biologiska
markérer som kan visa vilka patienter som
kommer att svara pd behandlingen.

Nu testas ocksd antikroppar mot andra
kontrollmolekyler i kliniska férsok, med
lovande resultat exempelvis vid lungcancer.

Immunforsvaret kan ocksa paverkas
med molekyler som inte ir antikroppar.
Ett exempel ir interleukin-2, IL-2, ett
protein som aktiverar immunforsvarets
NK-celler. Det ir celler som kan kiinna
igen och déda onormala celler, till exempel
infekterade celler eller cancerceller. Kriszoffer
Hellstrand, professor i tumérimmunologi vid
Goteborgs universitet, upptickte for nistan
30 ar sedan att NK-cellernas tumérdodande
férméga blev dnnu bittre om IL-2 kombi-
nerades med hormonet histamin. Ar 2008
resulterade upptiickten i ett godkint like-
medel, Ceplene, som bestir av histamin.
Det kan anviindas tillsammans med IL-2
for att behandla akut myeloisk leukemi,
cancer i benmirgens blodbildande celler.

Vaccin vacker
immunsvar mot tuméren
Vaccination Ar en annan metod for att fa
immunforsvaret att bekidimpa cancer. Idén
med vaccin ir att utsitta kroppen for det
sjukdomsframkallande dmnet i en form
som inte orsakar sjukdom, men som kan
sitta igdng personens immunforsvar.
Detta kan leda till ett mycket l[ingvarigt
skydd och kallas ocksd aktiv immunisering.
Traditionella vacciner ges till friska
personer i forebyggande syfte. Det finns
vacciner som minskar risken for cancer
genom att ge skydd mot virusinfektioner
som ligger bakom sjukdomen. Ett exempel
ir vaccin mot humant papillomvirus, HPV,
som minskar risken for livmoderhalscan-
cer. Nir det giller cancervacciner handlar
det dock ofta om si kallade behandlande
vacciner som ges till den som redan ir
sjuk, och som péverkar sjilva cancern.
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[ EU finns i dag ett godkint tumérvaccin,
Provenge, f6r behandling av svirt prostata-
cancersjuka patienter. Vaccinet baseras

pé dendritceller som tas frin patientens
blod. Dendritceller fungerar som en slags
underrittelsetjinst inom immunférsvaret.
De har férmégan att ta upp och bira med
sig frimmande proteiner, visa upp delar av
dem pa sin yta, och aktivera andra immun-
celler mot det frimmande. Dendritcellerna
i vaccinet odlas och matas med ett pro-
tein som finns i prostatacancerceller. Nir
dendritcellerna sedan dterfors till kroppen
stimulerar de immunsystemet att attackera
och déda cancercellerna. Vaccinet botar
inte, men kan forlinga éverlevnaden nigot.
Det anviinds i regel inte i Sverige.

I dag pagar flera kliniska studier med
olika dendritcellbaserade vacciner. Inom
forskningen undersoks ocksid minga andra
typer av vacciner baserade pa exempelvis
DNA eller korta proteiner.

Specialtrdanade

celler gar till attack

Ett omrade som vickt mycket uppmirk-
samhet den senaste tiden ir si kallad
cellulir immunterapi, en strategi dir
immunsystemets celler utnyttjas mer direkt
i bekdmpningen av cancer.

Patienter med spritt malignt melanom
har behandlats med T-celler som tas frin
tumorvivnaden, och som dirfor kallas
tumoérinfiltrerande lymfocyter (TTL-celler),
med lovande resultat.

I en annan studie har patienter med
blodcancer fatt god effekt niir de fact T-
mordarceller som modifierats genetiskt for
att bli bittre pd att bekdmpa cancerceller.
Dessa tvd metoder kan du ldisa mer om
i de foljande avsnitten.

Celluldr immunterapi kan ocksé bygga
pé de tidigare nimnda NK-cellerna, en
celltyp vars existens uppticktes for drygt
30 ar sedan av Rolf Kiessling.

NK-celler kan déda tumérceller och ir
ett exempel pa svensk cancerforskning som
med stdd av Cancerfonden har tagits frin
grundvetenskaplig upptickt till patienter.
I dag undersoker Karl-Johan Malmberg



A Vid cellterapi tas immunceller fran patientens blod, mangfaldigas och specialprepareras. Har tas de ut ur frysen.

och Hans-Gustaf Ljunggren, forskare vid
Karolinska Institutet, hur NK-celler kan
anvindas i behandlingen av blodcancer.
Parallellt med alla f6rsok att utnyttja
immunsystemet i behandling av patienter pa
olika sitt pagér ocksd mycket grundveten-
skaplig forskning, bide om de mekanismer
som aktiverar och de mekanismer som
bromsar och reglerar immunférsvaret.

Fér dven om immunterapi har ansetts

som en skonsam behandlingsmetod,

kan biverkningarna bli kraftigare nir
behandlingarna blir effektivare. Och pé
samma sitt som olika behandlingsmetoder
kombineras for att fi god effekt mot cancer,
kommer kunskapen om hur vi aktiverar
immunsystemet att behéva kombineras
med kunskap om hur det regleras. ®

Transplanterad benmarg innehaller T-celler

ALDRE BEHANDLING OCKSA EN FORM AV IMMUNTERAPI

Hematopoetisk stamcellstransplantation, eller benméargstransplantation som det tidigare kallades, har

sedan 1960-talet anvants for att behandla leukemier. De tumdromvandlade blodcellerna byts da ut mot friska

stamceller frdn en donators benmaérg eller blod. Senare forskning har visat att en del avden behandlande
effekten &rimmunologisk - vid transplantationen 6verfors inte bara stamceller, utan dven mogna T-celler
som ger sig pa kvarvarande cancerceller. Med den nya kunskapen understker bland andra Olle Ringdén,
professoritransplantationsimmunologi vid Karolinska Institutet, hur behandlingen kan forbattras.

IMMUNTERAPI

Fler som forskar
om immunterapi
Forutom de forskargrup-
per som ndmns i texterna
finns manga andra som
bedriver viktig forskning
inom omradet. Cancer-
fonden stddjer bland
andra:

Susanna Cardell
Goteborgs universitet
Naturliga mérdar T-
lymfocyters reglering av
tumaorimmunitet.

Magnus Essand
Uppsala universitet
Virus och T-celler — nya
behandlingsmajligheter
for cancer.

Petter Héglund
Karolinska Institutet
Hur skiljer NK-celler pa
normala och tumdérom-
vandlade leukemiceller?

Thomas Tétterman
Uppsala universitet
Nya immunterapier for
metastaserad cancer.

Ola Winqvist
Karolinska Institutet
Immunterapi vid urin-
blasecancer.
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Anders Osterborg
Projekt: Utveckling av
malsokande behandling
av tumdorsjukdomar
Anslag 2014: 600 000 kr

Cancer kan bli en
sjukdom vi lever med

Malstyrda |lakemedel i stallet for cytostatika — det ar huvudidén
i Anders Osterborgs forskning. | en av forskargruppens kliniska
studier undersdks om antikroppsbehandling kan gora att pa-
tienter med kronisk leukemi klarar sig ldngre utan cytostatika.

Patienterna spelar en central roll nir Anders
Osterborg, adjungerad professor i onkologi
vid Karolinska Institutet, berittar om sin
forskning. Han talar om patientvinliga
behandlingar, lindrigare biverkningar och
moiligheten att med studier i akademisk
regi, oberoende av likemedelsbolag, snabbt
kunna hitta sidant som ir till nytta for
patienterna.

I fokus f6r hans forskning star antikrop-
par, immunférsvarets milsékande missiler.
I dag finns flera antikroppsbaserade like-
medel mot en av de vanligaste blodcancer-
formerna, kronisk lymfatisk leukemi. Men
cytostatika ir fortfarande den huvudsakliga
behandlingen. Det forsoker Anders Oster-
borg och hans kolleger dindra pa.

For dven om cytostatika kan vara
vildigt effektiva, medfér behandlingen
biverkningar. Cytostatika dr nimligen inte
specifika mot cancerceller utan himmar
alla celler som delar sig, iven normala
celler. Hos patienten kan det ge illam3-
ende, trétthet och hiravfall. Dessutom kan
stamcellerna i benmirgen skadas, vilket
forsvarar kommande behandlingar.

Ny kombination mot leukemi

I en klinisk studie undersoker diirfér fors-
kargruppen dir Anders Osterborg ingdr
om en kombination av tvd antikroppslike-
medel kan anvindas som forsta behand-
lingsalternativ for patienter med kronisk
lymfatisk leukemi. Férhoppningen ér att
behandlingen ska hélla sjukdomen under
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kontroll for en hég andel av patienterna,
och dirmed skjuta ett eventuellt behov

av cytostatika pa framtiden. Férutom att
patienten d& slipper vissa biverkningar
skulle det ocksd kunna minska ett annat
problem: att cancercellerna kan utveckla
resistens mot cytostatika, det vill séiga bli
okinsliga for behandling. Risken for sddan
resistens 6kar med tiden och tycks kopplad
till omfattande cytostatikabehandling.

Skjuter prick pa cancerceller

De tva antikroppar som anvinds i studien
ar likemedel som vart och ett anvinds mot
kronisk lymfatisk leukemi i olika faser. De
binder till strukturer pé cancercellernas yta
och fir immunfdrsvaret att angripa dem.
Den ena antikroppen, alemtuzumab, kan
sld ut tuméreeller i blodet och benmirgen
medan den andra, ofatumumab, har bittre
effekt i stora lymfknutor.

Studien gors tillsammans med
Northwestern University i Chicago och hit-
tills har drygt 30 av de 8o patienter som ska
ingd behandlats. Behandlingens sikerhet
och effekt ska undersékas, och om resul-
taten ser bra ut kan niista steg bli en storre
studie didr kombinationsbehandlingen
jimfors med gingse behandling.

Anders Osterborg beskriver antikropps-
behandlingen som att skjuta prick pa tu-
morcellerna men skona de friska cellerna.
Han ser detta som ett allmiint skifte inom
behandlingen av icke botbara cancerformer:
en utveckling bort frin konventionella cyto-



Sparar upp tumorceller

Antikroppar kan fungera pa flera satt i cancerbehandlingen, till exempel genom att ...

... fasta till receptorer pa cancer- /

cellens yta och darigenom block- {_
era viktiga funktioner, vilket leder
till att cancercellen dor.

... fasta till cancercel-
ler och locka ditim-
munforsvarets celler,
NK-celler och makro-
fager, som angriper
cancercellerna.

3.

...g6raimmunforsva-
rets T-celler mer ag-
gressiva. Exempelvis
fungerar ldkemedlet
ipilimumab genom
att blockera en
receptor som annars
h&mmar T-cellen.

statika till malsokande behandlingar som
riktar in sig specifikt pd cancerceller. Syftet
dr att sjukdomarna i dnnu hégre grad dn

i dag ska vara kroniska — ndgot vi kan leva
med, snarare dn nigot vi dor av.

Undersoker ny molekyl

En annan del av den malsokande behand-
ling som gruppen arbetar med handlar
om molekylen ROR1. Det dr en mottagar-
molekyl, eller receptor, som finns speciellt
pa cancercellerna vid bland annat kronisk
lymfatisk leukemi, och som ir viktig for
tumorcellernas éverlevnad. ROR1 finns
dven pd vissa solida tumérer, exempelvis
bukspottkértelcancer — en av de mest svir-

-

»

DOENDE CANCERCELL

:

...
)I

behandlade cancerformerna dir chansen
att 6verleva dnnu dr délig. Diremot finns
receptorn i princip inte alls pd normala cel-
ler; vilket gor den till en limplig struktur
att rikta en méilsékande attack mot.
Tillsammans med Hdikan Mellsteds,
professor i onkologisk bioterapi vid Karo-
linska Institutet, har gruppen karaktiriserat
RORt1. De har tagit fram antikroppar och
sm4 molekyler riktade mot strukturen och
sett, hittills bara i laboratorieforsok, att leu-
kemicellerna dér via olika immunologiska
mekanismer nir antikropparna binder till
dem. Aven de sma molekylerna, som péver-
kar en del av ROR1 som finns inne i cellen,
har visat lovande celldédande effekter. m

IMMUNTERAPI

MAKROFAG

T-CELL SOM AKTIVERATS
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Angelica Loskog
Projekt: Forstarkta
T-celler som behandling av
leukemi eller lymfom
Anslag 2014: 500 000 kr

*Chimar
Efter det grekiska
ordet fér ett djur
som &r en bland-
ning av olika arter
och franskans ord
for fantasifoster.
Anvéands inom medi-
cinen och biologin
som bendmning pa
en individ med delar
fran genetiskt olika
individer.

Kélla: NE

Forstarkta mordare
angriper cancerceller

Angelica Loskog trimmar kroppens mordarceller med gener
som ska gdra dem tuffare och effektivare. Nu ska hon testa sin
metod pa patienter med blodcancer.

Angelica Loskog ir forvintansfull. Hon
leder en forskargrupp vid Uppsala univer-
sitet som nu har natt fram till kliniska for-
sok med en ny behandling av blodcancer.
Behandlingsprincipen har utvecklats och
testats i lovande forsok pd vissa typer av
leukemier i USA, dir vissa patienter fitt s§
langvariga effekter att de anses botade. Det
som testas i Uppsala ir en vidareutveckling
av metoden.

Den bygger pd att trimma kroppens
T-mordarceller med genteknik for att &
dem att bekdmpa cancerceller effektivare.
T-moérdarcellerna har fsrmagan att med
hjilp av sina receptorer, kinselsprot, pa
cellytan kinna igen sjuka celler, gripa tag
i dem och déda dem. Men cancercellerna
kan komma undan. De kan till exempel
gora sig av med den molekyl pa cellytan
som T-cellen binder till eller producera
dmnen som i stillet dimpar immunforsvaret
och T-mérdarcellerna.

Idén dr dirfor att forse patientens
T-moérdarceller med gener som far dem
att bide binda bittre till cancercellen och
hélla sig aktiva, det vill siga bli starkare
och strunta i de dimpande signaler som
cancercellen skickar ut.

T-moérdarcellerna tas frin patientens
blod och genéverforingen gors utanfor
kroppen. Generna som tillfors ger upphov
till ett specialdesignat protein, en receptor
som sitter i mordarcellens cellmembran,
och som bestir av flera delar. Dels delar
som fungerar som antikroppar och gor
T-cellen bra p4 att kiinna igen och gripa
tag i cancercellerna, dels tre olika signa-
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lerande delar som far den att siitta sig i
stridsberedskap och bli tuffare. Eftersom
receptorerna bestdr av flera delar med olika
genetiskt ursprung kallas de chimira*
antigen-receptorer, CAR.

Generna overfors med hjilp av ett
oskadliggjort virus, som nir det blandas
med mérdarcellerna fir dem att producera
receptorerna. Nir den genmodifierade
T-moérdarcellen triiffar pa en cancercell
kommer den att gripa tag i cellen samtidigt
som den fir en rad olika signaler som siger
till den att bli aktiv.

De CAR T-celler som Angelica Loskog
arbetar med tillhér den tredje generationen
av sddana genforstirkta T-celler och har
utvecklats tillsammans med forskare vid
Baylor College i USA dir Angelica Loskog
tidigare forskade. For varje generation har
fler signalskickande delar lagts till recep-
torerna for att fi mérdarcellen att halla sig
aktiv i den tuffa miljon i tuméren. Den
kliniska studien med patienter med vissa
leukemier eller lymfom i Uppsala blir en
av de forsta med tredje generationens CAR

T-celler.

Miljoner trimmade

celler till patienten

Sjdlva behandlingen startar med att patien-
ten limnar blod. Det behovs bara 30 milli-
liter blod, som jimf&relse ger en blodgivare
ungefir 450 milliliter. Blodet centrifugeras
och behandlas for att fi fram T-cellerna.
De blandas med viruset som bir pd CAR-
generna och med IL-2, ett sorts immuno-
logiskt hormon som far T-cellerna att viixa



T-celler foradlas med genteknik

T-mordarceller tas fran
patientens blod. | provror
infekteras de med ett virus
som Overfor gener som ger
upphov till en specialde-
signad receptor, CAR, med
flera egenskaper.

AKTIVERAD CAR-T-CELL

och bli fler. Detta sker vid tillverknings-
enheten Vecura vid Karolinska Universi-
tetssjukhuset i Huddinge, som ir godkind
enligt de stringa krav som stills for att

ta producera celler for cellterapi. Cellerna
mdste vara av bra kvalitet och helt fria frin
bakterier och farliga imnen som bakterier
kan utsondra.

Medan cellerna prepareras forbehand-
las patienten med en lig dos cytostatika.
Syftet ir dels att dimpa delar av patientens
immunférsvar som annars kan himma de

Y Bt &
/ J > "h -=
DOENDE CANCERCELL \ .

VIRUS T-MORDARCELL

CHIMAR ANTIGEN-RECEPTOR

forstirkta T-cellerna, dels att fa ner antalet
cancerceller innan behandlingen.

Direfter aterfors cellerna till patienten —
det handlar bara om nagra milliliter vitska
men flera miljoner celler. Efter tva till tre
veckor vintar sig Angelica Loskog att de
genforstirkta mordarcellerna har blivit sa
ménga i patientens kropp att det gér att se
en effekt pa sjukdomen.

15 patienter, som inte har svarat pd tidi-
gare behandling, kommer att ingd i studien
och foljas i tvd dr. ®

IMMUNTERAPI

CANCERCELL

Receptorn gor T-mor-
darcellen mer aktiv och
battre pa att kdnnaigen
och déda cancerceller.
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Vaccin och celler
kombineras mot
svar hudcancer

Att anvanda immunceller fran patientens tumaor for att
behandla malignt melanom visar lovande resultat i interna-
tionella studier. Nu undersdker svenska forskare om ett vaccin
baserat pa dendritceller kan forbattra effekten ytterligare.

I en avancerad plastpdse som sakta vaggas
fram och tillbaka viixer celler som ska
hjilpa en minniska med malignt melanom
att bekdmpa sin cancer. Cellerna har tagits
frin en av patientens tumorer och kallas
tumoérinfiltrerande lymfocyter, TIL-celler.
De hér till kroppens T-celler, hittas ofta

i tumérer och anses ha till uppgift att
attackera tumércellerna. Vid exempelvis
malignt melanom dr mingden TIL-celler
i tuméren kopplat till patientens prognos:
ju mer TIL-celler, desto storre chans att
overleva lingre.

Tumércellerna idr inget litt byte. De kan
bade gora sig osynliga f6r TIL-cellernas
igenkinningsmekanismer och skicka
signaler som gor att TIL-cellerna dimpar
immunf6rsvaret i stillet for att attackera
cancercellerna. Dirfor lyckas TIL-cellerna
inte alltid med sin uppgift.

Men nu tyder resultat fran flera inter-
nationella studier pd att TIL-celler kan
utnyttjas i behandlingen av cancer. Genom
att ta ut TIL-celler frin patientens tumér,
lata dem bli fler och aktiveras utanfor
kroppen innan de ges tillbaka till patien-
ten, har flera kliniska f6rsék natt lovande
resultat. [ en israelisk studie med patienter
med spritt malignt melanom minskade
tumorstorleken hos hilften av patienterna
och hos vissa holl effekten i sig innu tre dr
efter behandlingen.

Studier med TIL-celler pdgar vid ett tiotal
centra i viirlden, bland annat vid Cancer
Centrum Karolinska i Solna. Hir testas en
ny version av TIL-behandlingen, framtagen
av Rolf Kiessling, likare och professor i expe-
rimentell onkologi vid Karolinska Institutet.
I en nystartad klinisk studie pd patienter
med spridd melanomsjukdom undersiks
om effekten av behandlingen med TIL-
celler forbittras nir patienten ocksa ges ett
vaccin baserat pd en annan av immunforsva-
rets celler, dendritceller. Syftet med vacciner
dr normalt att sitta igdng eller forstiirka
personens eget immunsvar och ge ett lang-
varigt skydd. Hir vill man forstirka det
immunsvar som TTL-cellerna skapar.

Patientens celler odlas

med strikta krav pa renhet
Behandlingen bérjar genom att TIL-celler
tas ut frin en av patientens dottertumorer.
Dessa odlas sedan utanfor kroppen med
tillsats av interleukin-2, IL.-2, ett imne som
stimulerar tillviixten av T-celler. De forsta
odlingsstegen gors vid Cancer Center
Karolinskas enhet for si kallad god till-
verkningssed, GMP. Den slutliga odlingen
sker i avancerade odlingssystem, bioreakto-
rer, vid Vecura; en enhet for produktion av
cellterapiprodukter for klinisk anvindning
vid Karolinska Universitetssjukhuset

i Huddinge. Produktionen ir omgirdad »»

IMMUNTERAPI

F¥

Rolf Kiessling
Projekt: Specifik immun-
terapi mot cancer

Anslag 2014:1500 000 kr
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A Forskningssjukskéterskan
Eva Martell &r pa vdg med
miljontals celler till den forsta
studiepatienten.




IMMUNTERAPI

A PaCentrum for allogen stamcellstransplantation forbereds patienten Linda pa att ta emot sina egna, férstarkta immunceller.

»» av strikta sikerhetskrav, tar ungefir en
vecka och har optimerats for att ge mycket
stora mingder TIL-celler.

Medan cellerna odlas férbehandlas
patienterna med en lig dos cytostatika for
att sld ut en del av kroppens egna immun-
celler och dirmed ge bittre méjligheter
for TIL-cellerna att klara sig. Detta gors
vid Centrum for allogen stamcellstrans-
plantation, en hégspecialiserad avdelning
inriktad pd immunterapi vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge. Dir
gors ocksd nista viktiga steg: TIL-cellerna
injiceras tillbaka till patienten. Proceduren
kriver stor noggrannhet och kunskap
om moijliga biverkningar. For hilften av
patienterna i studien idr det sedan dags for

ytterligare ett steg — de ges ett vaccin baserat
pa dendritceller, celler som har férmaga att
aktivera andra immunceller.

Vaccinet tillverkas genom att dendrit-
cellerna odlas ihop med patientens tumor-
celler. Tanken ir att dendritcellsvaccinet
ska f3 TIL-cellerna att 6verleva lingre i
patienten, vilket skulle kunna ge bittre
effekt pd sjukdomen.

I november 2013 fick den forsta patienten
i studien sin behandling. Totalt ska tio
patienter ingd och resultat viintas inom tvi
ar. Men Rolf Kiessling har redan nu en
tydlig forhoppning — att detta ska bli
en etablerad behandling fér en sjukdom
som i dag dr svir att behandla nir den har
bérjat sprida sig. |
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Tlav3d

personer i Sverige
kommer att fa en
cancerdiagnos
nagon gang under
livet.

En halsosam
livsstil kan radda
tusentals liv

Rokstopp, fysisk aktivitet, en balanserad kost, minskad
alkoholkonsumtion och skugga i stallet for sol. Det ar receptet
som skulle kunna radda manga tusen manniskor i Sverige
frdn att insjukna och do i cancer. Var och en behdver gora

kloka livsstilsval —
samhallets sida.

Var livsstil och omgivande miljsfaktorer
bidrar till sjukdomsutvecklingen i majori-
teten av alla cancerfall. Cancerfonden upp-
skattar att en hilsosam livsstil skulle kunna
minska antalet fall med en tredjedel, vilket
innebir att minst 18 ooo personer varje ir
skulle kunna slippa att fi en cancerdiagnos
som innebir bide fysiskt och psykiskt
lidande. Aven déd i cancersjukdom skulle
kunna minskas med en tredjedel, vilket
innebir cirka 7 ooo firre dédsfall i cancer
arligen.

Minst en av tre invanare i Sverige
kommer att {4 en cancerdiagnos nigon
ging under livet, och allt fler insjuknar.
Ar 2030 beriknas antalet cancerdrabbade
vara omkring 7o procent fler 4n i dag.
For att vinda denna negativa trend behéver
sambhillet gora férebyggande insatser,
likvil som varje enskild person behéver
gora kloka val da det giller bland annat
rokning, solning, alkoholkonsumtion och
fysisk aktivitet.

En god idé dr att borja med barnen.
Genom att till exempel servera en hilso-
sam kost i forskola och skola och ge
moijlighet till lek och idrott dagligen, kan
goda vanor skapas som minskar risken for
framtida insjuknande i cancer.
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men det behovs ocksd insatser fran

Medborgarna positiva
till samhallsinsatser
Under 2013 lit Cancerfonden Demoskop
gora undersokningen Kunskaper och
[forhdllningssdtt till cancerrisker, dir nistan
4 000 personer intervjuades. Tre av fyra var
medvetna om att man genom sin livsstil
kan péverka risken for cancer. Minga var
positiva till olika dtgirder pd samhillsniva.
Exempelvis ansig 65 procent att fler idrotts-
timmar i skolan ir ett mycket bra forslag.
Ohilsosamma matvanor och lig fysisk
aktivitet kan ge évervikt och fetma, som i
sig dr riskfaktorer for ett flertal cancersjuk-
domar, exempelvis bréstcancer, njurcancer
och matstrupscancer. Av deltagarna i
undersékningen trodde 65 procent att det
gér att minska risken for cancer genom att
undvika 6vervikt och fetma, medan
45 procent trodde att 30 minuters daglig
motion minskar risken. Samtidigt uppgav
22 procent att de inte motionerade alls.
Hudcancer ir den diagnosgrupp som
okar mest. Den allvarligaste formen, malignt
melanom, skérdar varje ar 6ver 500 liv. Ett
klart samband finns mellan hudens expone-
ring f6r UV-ljus frin solen eller fran solarier
och risken att utveckla hudcancer. I Demo-
skopundersokningen visste g2 procent av de



A 30 minuters fysisk aktivitet om dagen minskar risken for cancer. Att réra pa sig ar bra aven for den som drabbats.

e

tillfrigade att exponering for solens UV-ljus
i stor utstrickning pdverkar cancerrisken.
And3 var det 71 procent av dem som solade
ofta som ansag sig sjilva vara hilsosamma.

Barn och ungdomar ir en grupp som ir
sirskilt kinslig for UV-stralning. Dirfor édr
det angeliget att en 18-4rsgriins for solarie-
solning snarast infors i svensk lagstiftning,
ndgot som stods av alla riksdagspartier och
av 6ver 8o procent av de svarande i Demo-
skopundersékningen.

Rékning dr den enskilt storsta riskfak-
torn for att utveckla cancer. Undersok-
ningen visar att niira nog alla vuxna, 97

procent, vet att rokning piverkar risken att
f cancer. Trots det réker 11 procent av de
vuxna minnen och kvinnorna dagligen,
enligt Folkhilsomyndighetens nationella
folkhilsoenkit 2013. Det innebir att niistan
en miljon minniskor i Sverige roker varje
dag och dirmed 6kar sin risk att fi cancer
i bland annat lungor, munhéla och strupe,
lever och tjocktarm.

Bland gymnasieelever i drskurs tva ir
andelen rokare hela 25 procent f6r pojkar
och 31 procent for flickor. I f6ljande avsnitt
berittar vi vad som bér goras for att be-
grinsa rokningen. |

PREVENTION

Fakta

Néatverk tar upp
kampen mot icke
smittsamma sjuk-
domar

Icke smittsamma sjukdo-
mar (honcommunicable
diseases, NCD:s) &r bland
andra cancer, diabetes,
hjartkarlsjukdom och kro-
niskt obstruktiv lungsjuk-
dom. Dessa har gemen-
samma riskfaktorer som
rékning, overvikt/fetma,
hdg alkoholkonsumtion,
ohalsosamma matvanor
och |ag fysisk aktivitet.

2012 bildades det
svenska NCD-néatverket
i syfte att arbeta foren
minskning av icke smitt-
samma sjukdomar och
psykisk ohélsai Sverige.
I natverket ingaridag
Cancerfonden tillsam-
mans med 21andra
ideella organisationer.

Malet ar att verka for
minskat insjuknande och
dod i dessa sjukdomar
samt minskad psykisk
ohélsa genom kunskaps-
spridning och opinions-
bildning.
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Sa svarar folket:
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92%

TRORATT EXPONERING
FORSOLENISTORUT-
STRACKNING PAVERKAR
RISKEN FOR CANCER

Allmant

73%

TRORATTLIVSSTILEN
PAVERKAR CANCERRISKEN

65%

ANSER ATTDE AR 11 o/o
HALSOSAMMA
SOLAROFTA
------------------------ 1 o/
. 71%
AV DEM SOM SOLAR OFTA

ANSER SIG HALSOSAMMA

Motion

22%

MOTIONERARINTE

4£5%

KANNER TILL ATT 30
MINUTERS DAGLIG MOTION
MINSKAR RISKEN FOR

Overvikt, kost
och alkohol

16%

CANCER.
HAR ETT BMI PA MINST 30,
o VILKET INNEBAR FETMA
PG 8%
HAR NAGON GANG OKAT (1]

SINFYSISKA AKTIVITET
FRAMST FOR ATT MINSKA
CANCERRISKEN.

L4%

DRICKER ALKOHOL MINST
FYRA GANGER PER VECKA

1%

HAR ANDRAT SINA MAT-

HAR NAGON GANG OKAT VANOR FOR ATT MINSKA
SINFYSISKA AKTIVITET AV CANCERRISKEN, 39 % AV
ALLMANNA HALSOSKAL ALLMANNA HALSOSKAL

68 CANCERFONDSRAPPORTEN 2014

100% —

80% —
60% —

0% ‘ | | | |

40% —
20% —

Vad tycker du om ovanstaende forslag?

GANSKADALIGT

B vvckeTerA EJSVAR

B canskaBra MYCKET DALIGT

Varen 2013 genomforde Demoskop, pa
uppdrag av Cancerfonden, undersok-
ningen Kunskaper och férhallningssatt
till cancerrisker. 3 987 personer, repre-
sentativa for den vuxna befolkningen,
intervjuades. Har ovan och pa sidan 76
kan du se hur de svarade.
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Vetenskap och politik
vapen i tobaksstriden

Det ar stallt utom tvivel att tobaksrokning ar den enskilt storsta
orsaken till ett flertal cancerformer, for tidig dod och ohélsa.
Anda roker fortfarande 11 procent av befolkningen i Sverige.
Den goda nyheten ar att det gar att forandra. Politiker som vill
och vagar visa vagen kan luta sina beslut mot en solid grund av
vetenskapligt baserade argument och ett brett folkligt stod.

Rékningen har minskat i de flesta vistlin-
der under minga &r. Minskningen ir ett
resultat av hardare regleringar, kunskaps-
spridning och program for att stétta dem
som vill sluta med sitt tobaksbruk.

Minga av de dtgirder som vidtagits,
bade i linder med hogt medvetande om
tobakens skadeverkningar och i linder dir
man inte kommit lika 1dngt, 4r baserade pa
WHO:s rekommendationer i Tobakskon-
ventionen, The Framework Convention on
Tobacco Control. Konventionen ir ratifi-
cerad av 178 linder, vilket innebir att de
uttrycker en politisk vilja att f6lja riktlin-
jerna i den.

WHO:s tobakskonvention fyller elva ar
i r och var den forsta folkhilsokonven-
tion som upprittades. Sverige skrev pd det
juridiskt bindande avtalet 2005.

Innehallet i Tobakskonventionen och
de atgirder och uppfoljningsmetoder som
foreslas bygger pa strikt vetenskapliga ron.
Allt ir noga granskat och verifierat av ett
internationellt vetenskapligt rid. Basen for
radets rekommendationer till beslut ir den
omfattande internationella forskning som
finns att tillga.

Tobakskonventionen ir dirmed befriad
fran populism och tillfilliga modenycker
inom politiken. Det vetenskapliga forhall-
ningssittet fungerar ocksd som en skydds-
mur mot tobaksindustrins lobbyverksamhet.

Tobakskonventionens mal uttrycks i olika
strategier som syftar till att minska:

® cfterfrigan pa tobak
o tillginglighet till tobak.

Strategierna ir formulerade i 38 olika
artiklar som var och en konkret beskriver
vad som krivs for att strategierna ska bli
framgangsrika.

De viktigaste och vetenskapligt bevisat
effektiva atgirderna dr regelbundna skat-
tehéjningar, exponeringsforbud av tobaks-
produkter pa forsiljningsstillen, neutrala
paket med varningsbilder och rokférbud
pa allminna platser. Att sitta ett nationellt
slutdatum for tobaksbruk har ocksa under
de senaste aren etablerat sig som ett realis-
tiskt mal. Dessa tgirder har var och en for
sig stor betydelse och tillsammans kan de
skapa ett avgorande slag mot tobaken som
hilsofara.

av 178 lander.

Arliga skattehdjningar behovs
Effekten av prishéjningar pd tobak, i form
av héjd punktskatt, har studerats i minga
ar 6ver hela viirlden.

Det finns en tydlig koppling mellan pris
pé tobak och storleken pa konsumtionen.
Effekten av hojda priser mirks sirskilt i
utvecklingslinder och bland unga minni-
skor i vistvirlden.

CANCERFONDSRAPPORTEN 2014

WHO

bygger sin tobaks-
konvention pa strikt
vetenskapliga roén.
Den har ratificerats
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70%

av Sveriges befolk-
ning tycker att héjd
tobaksskatt ar ett
bra eller mycket bra
forslag.

jiarlb Martbor

Yarban

A Barnoch unga som ofta exponeras for cigaretter [6per stérre risk att borja roka.

Mitningar av de hojningar som gjorts visar
att om skatten héjs med 10 procent minskar
cigarettkonsumtionen med 3—5 procent
bland vuxna och ungdomar sammantaget
i i-linder. Bland enbart ungdomar, och i
utvecklingslinder, ir effekten storre. For
en varaktig effekt maste dock prishéjnings-
verktyget anvindas kontinuerligt. WHO
rekommenderar en arlig héjning av tobaks-
skatten med 5 procent 6ver inflationen.
Sverige genomforde 2007 en kraftig
héjning av tobaksskatten med 40 procent
och aret efter hojdes den med drygt 10
procent. Sedan drojde det till 2012 innan
nista hojning, dd med ytterligare drygt

70 CANCERFONDSRAPPORTEN 2014

10 procent. 2013 héjdes inte skatten och
infor arets vrbudget har en héjning med
3 procent aviserats. Skattehdjningar ir ett
verktyg som behéver anvindas regelbundet
for att na sin fulla potential i Sverige. An
har vi en bra bit kvar till den skatteniva pd
7o procent som rekommenderas av WHO.

Det finns ett brett folkligt stéd for hojd
punkeskatt pa tobak. Over 70 procent av
befolkningen tycker att h6jd tobaksskatt
dr ett bra eller mycket bra forslag, enligt
den opinionsundersékning som Demoskop
gjort pd uppdrag av Cancerfonden. Bland
rokare ir stodet ligre, men cirka 30 procent
av dem ir dnd3 positiva.



Cigaretter ska inte synas i butik
Att skylta med tobaksforpackningar ir inte
enbart ett sitt for tobaksindustrin att locka
rokare till impulskdp. I linder med en hart
reglerad marknadsforing ir butiksexpone-
ringen av forpackningarna ofta den enda
visuella reklamkanal som stir till indu-
strins férfogande. Enligt tobaksindustrins
egna uppgifter ligger man sammantaget
cirka 8o procent av alla marknadsférings-
pengar pa aktiviteter kopplade till utform-
ning och exponering av férpackningar.

En stor studie som genomforts i Kalifor-
nien bland barn i dldern 11-14 ir, och som
presenterades i tidskriften Pediatrics 2010,
visar att risken att borja roka dr dubbelt s&
stor for den som ofta (minst tvd ginger i
veckan) exponeras for cigarettforpackning-
ar i dagligvaruhandeln som f6r jimnériga
som besoker liknande butiker hégst tvd
ginger i manaden. Aven vuxna rokare som
vill sluta paverkas negativt av denna form
av marknadsforing.

Exponeringsforbud, dir cigaretter
forvaras dolda i skdp eller lador, skulle vara
ett mycket effektivt sitt att minska risken
for att ungdomar bérjar roka och att hjilpa
vuxna rokare att sluta. Fler och fler linder
infor ocksa sddana férbud. Island, Norge,
Finland, England, Skottland, Irland, Au-
stralien, Kanada, Thailand och Trinidad
och Tobago har exponeringsférbud eller ér
pa vig att infora detta.

I Sverige har frigan inte ndtt sirskilt
hogt pd den politiska agendan. Under
innevarande mandatperiod har en handfull
motioner tagit upp férslag om att inféra
ett exponeringsférbud. De som har hunnit
behandlas har avslagits.

Riksdagsledamoten Lennart Axelsson (S)
stilllde viren 2013 en direkt friga till stats-
rddet Maria Larsson (KD), om regeringen
har planer pd att infora ett exponeringsfor-
bud f6r tobak. Maria Larsson hinvisade till
att hon vill avvakta EU:s nya tobaksdirek-
tiv innan hon “tar niigra nya initiativ nir
det giller marknadsféring av tobaksvaror™.

EU:s tobaksdirektiv saknar dessvirre
forslag om begrinsningar av marknadsfo-
ringen, undantaget forslaget att en storre yta

av cigarettpaketen ska upptas av varningsbil-
der. Det ir med andra ord fritt fram for den
svenska regeringen att agera sjilvstindigt.

Det finns ett starkt folkligt stod for ett
exponeringsférbud. 8o procent av de till-
frigade i Demoskopundersékningen stéder
ett sidant forbud. Nistan 60 procent av
dem som roker ir ocksa for ett forbud.

Neutrala paket mindre lockande
Begreppet neutrala paket (plain packaging)
bérjade forekomma i vetenskapliga diskus-
sioner och litteratur om tobaksprevention

i mitten pd 198o-talet. Ett antal mindre
studier visade att neutrala férpackningar
kunde vara ett sitt att begrinsa tobaks-
industrins méjligheter att framstilla
cigaretter som nigot attraktivt med hjilp
av lockande och manipulativ design.

I dag, 30 ar senare, ir frigan mer aktuell
in nigonsin sedan Australien, som forsta
land i virlden, stiftat lagar som tvingar
tobaksindustrin att silja sina produkter
i identiskt utformade férpackningar, till
storsta delen tickta av avskrickande bilder
och varningstext.

Beslutet att inféra neutrala paket ir
inte taget pA mafa. Under de 30 dr som
gatt sedan de forsta studierna gjordes har
frigan undersokts grundligt av forskare
fran flera olika linder. I en genomgang av
kunskapsliget som gjordes av tio forskare
vid University of Sterling i Skottland 2012
sammanfattas 37 stora internationella stu-
dier pa fem olika teman:

® varumirkenas och férpackningarnas
attraktionskraft

® varningstexter och avskrickande bilders
framtridande placering

® hur konsumentens uppfattning om
tobakens skadlighet paverkas av for-
packningen

® attityder och beteenden

® ivilken man forpackningarnas utseende
lockar eller avskricker frin rokning.

Rapporten ir bide omfattande, djupgéende
och spinner éver en ling rad av olika

PREVENTION

Neutrala cigarettpaket,
har frdn Australien, har
en bestamd storlek,
stora varningsbilder och
en neutral bakgrunds-
farg. Tillverkarens logotyp
farinte synas pa forpack-
ningen.

80%

av alla marknads-
foringspengar lag-
ger tobaksindustrin
pa aktiviteter kopp-
lade till utformning
och exponering av
férpackningar.
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| Sverige tillhandahaller
tobaksbolagen sa kallade
"Power Walls"” fér lockande
exponering i butik.

Tobaksbolagen lagger stora
pengar pa design av ciga-
rettpaket.

forskningsmetoder. En begrinsning ir att
man innu inte kunnat studera effekten av
neutrala paket i verkligheten. Men slutsatsen
ar anda klar:

”Vir genomgang visar att det finns star-
ka bevis for att stédja de forslag i WHO:s
tobakskonvention som berér méjligheten
att neutrala paket kan bidra till att fi ned
férekomsten av rokning.”

Forskarna konstaterar att neutrala
paket skulle minska attraktionskraften
for tobaksprodukter, héja medvetenheten
om tobakens skadeverkningar och minska
risken for att design far konsumenterna att
tro att rokning ir mindre farligt 4n det ir.
Dessutom visar studierna att bade rékare
och icke-rokare uppfattar neutrala paket
som en hjilp att sluta roka, respektive ett
hinder for att bérja.

Diskussionen om lagstiftning om
neutrala paket pigar i flera linder utanfor
Australien. I bland annat Skottland och
Nya Zeeland har planerna kommit en bra
bit pd vig.

Det saknas alltsd inte kunskap och
vetenskapligt stéd for att inféra lagar om
neutrala paket. Det folkliga stodet finns
ocksa. Over hilften av de svarande i
Demoskopundersékningen stiller sig
positiva till férslaget om neutrala paket.

Ses som ingrepp i frihandeln
Motstandet och tveksamheterna ligger

pé ett annat hall. De argument som fors
fram mot neutrala paket handlar i princip
uteslutande om att det skulle innebiira
inskrinkningar i tobaksbolagens imma-
teriella rittigheter (varumirken, design,
upphovsritt) och att det ir ett ingrepp i
frihandeln att tobaksbolagen inte fér silja
vilka paket de vill i till exempel Australien.
I férhandlingarna om EU:s nya tobaksdi-
rektiv dr det just argumentet om inskrink-
ningar i de immateriella rittigheterna som
den svenska regeringen anfort mot neutrala
tobaksf6rpackningar.

I samma stund som Australien inférde
lagen om neutrala férpackningar limnade
ett antal linder in en stimningsansokan
mot landet till virldshandelsorganisationen
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WTO. Linderna Ukraina, Honduras,
Dominikanska republiken, Kuba och
Indonesien hivdar att den australiensiska
lagen ir ett hot mot deras tobaksindustri.
Ett visst hopp om att Australien skulle
dndra sig fick tobaksindustrin i samband
med regeringsskiftet férra dret, men den
nya regeringen har tydligt deklarerat att den
tinker std fast vid lagen om neutrala paket.
I Australien pdgédr en mingd studier for
att mita effekterna av inférandet av lagen
om neutrala foérpackningar. Annu finns
inga firdiga resultat, men vd:n for tobaks-
bolaget Imperial Tobacco har i en intervju
sagt att tobaksforsiljningen sjonk med ett
par procent under de forsta sex ménaderna.

Avskrackande bilder har effekt
Bild och text som varnar for rokningens
skador bér finnas pa alla forpackningar
som innehailler tobak. Det ir en av rekom-
mendationerna i WHO:s tobakskonvention
for att £ ner rokningen i virlden. Forslaget
om att 65 procent av tobaksférpackning-
arna ska tiickas av hilsovarningar i text
och bild idr ocksé den kanske viktigaste
punkten i EU:s nya tobaksdirektiv.

Redan har ett 7o-tal linder virlden éver
lagstiftat om avskriickande bilder pi ciga-
rettférpackningar, och antalet kar. Nir
EU-direktivet trider i kraft kommer runt
1oo linder att ha liknande lagstiftning.

Hilsovarningar i form av text och bild
har tillsammans med andra informa-
tionsinsatser visat sig vara ett effektivt sitt
att sprida kunskap om tobakens skade-
verkningar. En ling rad studier visar att
avskrickande bilder i hég grad bidrar till
att bide paverka attityder till rokning och
att hoja den faktiska kunskapen om att
rokning dr férenat med livsfara.

Huruvida avskrickande bilder pa for-
packningarna dessutom pd kort sikt leder
till ett Aindrat beteende hos rékare, alltsa att
de slutar roka, ir inte i lika hog grad stude-
rat. Tv3 forskare vid Karolinska Institutet
som pd uppdrag av Statens folkhilsoinstitut,
FHI, gétt igenom forskning pi omridet
konstaterade i hostas att ytterligare studier
kriivs innan sikra slutsatser kan dras.



I Kanada, som inférde varningsbilder i bor-
jan av 2000-talet, anses bilderna ha bidragit
till att minska antalet rokare i landet, men

i forsta hand ska de ses om ett siitt att 6ka
medvetandet om rokningens faror.

75 procent av svenska folket tycker att
stora varningsbilder pa cigarettférpack-
ningarna ir ett bra eller mycket bra forslag
for att forbittra folkhilsan.

Infor rokforbud pa allméan plats
Insatser mot passiv rokning, att personer
som sjilva inte roker utsitts for tobaksrok,
ir ett viktigt omride for att minska bide
férekomsten av rokning och minimera
rokningens skadliga hilsoeffekter.

Den som utsiitts for passiv rokning far i
sig samma farliga imnen som den som sjilv
roker. Fore inforandet av rokfria serveringar
i Sverige 2005 var drygt 10 procent av dods-
fallen i rokrelaterade sjukdomar kopplade
till passiv rékning. Sé linge det var tillatet
att roka pa restauranger utsattes 6ver 30
procent av minnen och knappt 25 procent
av kvinnorna for passiv rokning. Efter
2005 har den siffran sjunkit till 18 procent,
respektive 15 procent, enligt FHI. Sannolikt
kommer det under de nirmaste dren synas
en motsvarande sinkning av dod och sjuk-
lighet orsakad av passiv rokning.

Lagstiftning mot rékning pa allmin
plats, som perronger och entréer, ir med
andra ord en effektiv dtgird for att minska
risken att ndgon ofrivilligt utsitts f6r rok-
ningens skadeverkningar. Atgﬁrden har
flera positiva effekter. Enligt Tobakskon-
ventionen stédjer rokfria miljoer personer
som vill sluta réka och bidrar till att hindra
unga frin att borja.

Aven om Sverige kommit langt i arbetet
med rokfria miljoer finns det fortfarande
minga offentliga och allminna platser dir
rokning ir tilliten. Tobakskonventionen
uppmanar till en kartliggning av sidana
platser och en éversyn av lagstiftningen s
att det blir méjligt att géra dem rokfria.

2012 uppdrog regeringen &t FHI att
utreda passiv rékning pd allmiinna platser
och limna férslag pd dtgirder. Sirskild
uppmirksamhet ska, enligt uppdraget,

Fatar Jachkson
5, Srrvasat ity Bl

SMOKING
PROVE| HARMS UNBORN
BABIES

PREVENTION

A | Australien ser tobakshyllorna, med "neutrala” cigarettpaket, mindre lockande ut &ni Sverige.

fistas vid miljoer dir barn vistas. Utred-
ningen skulle ha varit klar i december
2013, men har forlingts till oktober 2014.
Det folkliga stodet for ett totalt f6rbud
mot rokning pd allmin plats ir stort. [
Demoskops och Cancerfondens opinions-
undersokning ir tre fjirdedelar av Sveriges
befolkning for ett sidant férbud. Drygt
30 procent av dem som roker skulle ocksa
stodja ett forbud.

Mojligt att utrota rokningen

Den som vill n resultat kommer langt
med en tydlig vision. Nir Finlands
regering for ett par ir sedan presenterade
ambitionen om ett rékfritt Finland 2040
var det minga som héjde pd 6gonbrynen.
Men den typen av visioner ir inte lingre
sa frimmande. Finland var bara forst i en
rad av linder. Hosten 2013 gick Irlands
regering ut med budskapet om ett rokfritt
Irland 2025 och tidigare har Nya Zeeland
och Skottland valt samma vig.

Den som utsétts for
passiv rokning far

i sig samma farliga
dmnen som den
som sjalv roker.
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Signaler fran
politiskt och veten-
skapligt hall tyder
pa att det &r majligt
att borja formulera
visionen.

Grunden f6r den irlindska visionen ir
enkel matematik. 50 irlindska barn bérjar
roka varje dag. Hilften av dem kommer
att do i fortid pd grund av sitt beroende.

Det irlindska hilsodepartementet
har tillsammans med ett tobakspolitiskt
rid bestdende av experter pa hilso- och
sjukvardsfrigor tagit fram ett handlings-
program baserat pA WHO:s si kallade
MPOW ER-modell.

Denna bygger bland annat pa att mita
tobaksbruket, skydda medborgarna frin
tobaksrok, erbjuda hjilp att sluta roka,
genomdriva férbud mot tobaksreklam och
att hoja tobaksskatten.

Det verkligt intressanta med Irlands
strategi dr att man tydliggjort vad visionen
innebir. "Rokfritt” definieras som att hogst
5 procent av befolkningen ir rokare, och
visionen ir underbyggd med en detaljerad
plan for att nd mélet.

Finland, Irland, Nya Zeeland och
Skottland kan ses som spjutspetsarna for en
ny trend som helt siikert kommer att viixa
sig starkare och starkare. Bide viljan och
mojligheten att utrota rokningen uttrycks
i allt mer konkreta termer.

Till och med i Kina dir rokningens om-
fattning ir gigantisk — 60 procent av min-
nen roker — borjar saker att hinda. Begrepp
som tobakskontroll och rékfria offentliga
lokaler nimns i landets senaste femdrsplan.
Det politiska problemet i Kina ér att en stor
inhemsk tobaksindustri sysselsitter miljon-
tals kineser.

Ett slutdatum &r inte

langre 6nsketankande

I september 2013 héll WHO:s general-
direktor Margaret Chan ett historiskt tal
vid virldshilsokongressen i New Dehli i
Indien. Talet hade rubriken "The endgame
for tobacco”, ”Sista striden mot tobaken”.
Margaret Chan sade bland annat att tankar
om att helt utrota den globala tobaks-
epidemin linge priglats av 6nsketinkande.
Men de senaste tva, tre aren har det skett
en férindring. Signaler fran politiskt och
vetenskapligt hill tyder pd att det dr moj-
ligt att borja formulera visionen. Verktygen
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for att lyckas finns och den politiska viljan
stirks.

Enligt WHO och Margaret Chan hand-
lar det om att implementera flera globala
strategier, anpassade efter olika linders for-
utsittningar. I talet pekade Margaret Chan
pa flera viktiga punkter for att lyckas:

® Definiera innebérden av ”den sista
striden”. Misstag har gjorts tidigare nir
man velat utrota sjukdomar di svaga
definitioner har inneburit svirmitbara
resultat som urholkat ambitionerna.

© Basera alla atgirder p evidensbaserad
vetenskap. Det man gor kommer att
ifrigasittas och angripas av tobaksindu-
strin. Exakt och klanderfri vetenskap ir
det bista f6rsvarsvapnet.

© St6d mal och strategier med starka,
genomforbara studier. Bra analyser ger
sjalvfortroende och sjilvisreroende inspi-
rerar till vilja att ta ansvar.

® Identifiera drivkrafterna som ligger
bakom tobaksmissbruket. Det ser olika
ut i olika linder och ekonomier. Vilj
rétt strategi utifrin grundliggande

drivkraft.

For Sverige, som internationellt sett har en
relativt lag andel rékare, borde visionen om
ett rokfritt samhille vara attraktiv.

Forutsittningarna for framgéng finns
hiir; en hog medvetenhet om rékningens
skadeverkningar, en tradition av framgéngs-
rikt hiilsoarbete, stabil ekonomi, vil utbyggt
hilso- och sjukvirdssystem och hég utbild-
ningsniva.

Under 2013 startade tankesmedjan
Tobaksfakta ett opinionsbildningsprojekt
med namnet Tobacco Endgame — Rok fritt
Sverige 2025. Bakom projektet stir ytter-
ligare en ling rad organisationer, bland
andra Svenska Likaresillskapet, Vardfor-
bundet, Svensk sjukskéterskeférening och
flera yrkesféreningar mot tobak.

Det som kriivs idr den politiska viljan.

I Finland, Irland, Nya Zeeland och Skott-
land har den fatt ett tydligt uttryck. Lt det
girna bli s i Sverige ocksd. B
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I oktober 2013 réstade EU-parlamentet fram ett forslag till nytt tobaks-
produktsdirektiv inom EU. Bara tvd manader senare, i december, enades
parlamentet och EU:s ministerrdd om formuleringarna i forslaget.
Under varen 2014 ska parlamentet och ministerridet ta det formella
beslutet om inférandet av det nya tobaksdirektivet. Medlemsléinderna har
sedan tvi r pd sig att infora direktivet i sin nationella lagstiftning.

DE VIKTIGASTE PUNKTERNA | FORSLAGET AR:

B Avskrickande bilder och varningstexter ska tiicka 65 procent av
forpackningens yta.

B Utfasning av smaktillsatser, exempelvis mentol, ska vara genomférd
senast 2020.

B Spérbar mirkning av tobaksforpackningar for att minska risken
for smuggling och forsiljning av illegal tobak.

B Forsiljningen av elektroniska cigaretter, si kallade e-cigaretter,

bor regleras och omfattas av samma reklamrestriktioner som giller for
tobaksvaror.
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Diagrammet ar baserat pd Cancerfondens och Demoskops
opinionsundersokning, se sidorna 66—-68. En stor del av
svenska folket ar positiva till flera tgarder som kan minska
tobaksbruket.



Nationella mal om
rokning missas

Under 2014 skulle regeringens fyra nationella delmal som
syftar till att minska tobaksbruket vara uppfyllda. Inget av malen
kommer att nds. Det framgar av den uppfdljning som gjorts av

Statens folkhalsoinstitut, FHI.

Inom regeringen ligger ansvaret for
méluppfyllelsen hos Socialdepartementet.
Dir medger man att mélen inte natts och
inte heller kommer att nds under iret.
And3 verkar det inte finnas ndgra planer
pa att utveckla och skiirpa strategin for att
minska rokningen i Sverige.

Det forsta malet handlar om att alla barn
ska fa en tobaksfri livsstart, med fokus p3 att
fa ner tobaksbruket bland gravida och kvin-
nor med nyfédda barn. Maluppfyllelsen ir
enligt FHI:s index 27 procent, se cirkeldia-
grammet till hoger. Man ir siledes mycket
langt ifrdn att nd malet.

Cancerfonden bad Socialdepartementet
att kommentera méluppfyllelsen om en
tobaksfri livsstart, och fick féljande svar:

“Med detta mal har vikommit langt. Vad
gdller rékning under tidig graviditet har den
minskat kraftigt sedan Socialstyrelsens
maétningar startade 1983, fran 31 procent till
6,5 procent 2010. [...] Senare i graviditeten,
under vecka 30-32, sjunker andelen rékare
till 5 procent[...].

En socialt utsatt grupp dr tondrsmammor
[...]. Vid inskrivningen till médravardscentra-
len réker 23 procent av dessa, och senare i
graviditeten &r andelen rékare 18 procent.

Aven passiv rék &r en klar riskfaktor fér
ohélsa, och detta géller sarskilt sma barn.

13 procent av barnen fédda 2010 hade nagon
férélder som rékte hemma under den férsta
levnadsmanaden. Andelen rékande mammor
och pappor har minskat med ungefar fem
procentenheter sedan 4r 2000.”

Halvering inte uppnadd

Det andra malet handlar om att 4stadkom-
ma en halvering av antalet ungdomar under
18 dr som bérjar roka eller snusa. FHI har
inte mitt maluppfyllelsen enligt ett index,
som for de 6vriga mélen. I stillet anviinds
Centralférbundet f6r alkohol- och narko-
tikaupplysnings, CAN:s, jaimforelser av hur
tobaksbruket i drskurs nio har forindrats
frin 2002 fram till i dag. De senaste jimfor-
bara siffrorna ir frin undersékningen 2012.

De visar att rékningen minskat bland
bade pojkar och flickor, se diagram pa
nista sida. Men mélet med en halvering ir
langt ifrdn uppfyllt.

Socialdepartementet viljer att inte dra
nigra virderande slutsatser i sin kommentar:
"Centralférbundet for alkohol- och nar-

kotikaupplysning (CAN) har rapporterat en
mindre 6kning i drskurs 9 mellan 2008-2009,
och dérefter en minskning 2010-2012. Fér
2012 noteras de ldgsta siffrorna bland pojkar
och flickor i arskurs 9 sedan méatningarna
bériade 1997,

Minskningen i arskurs 9 har inte féljts av
en minskning pd gymnasieniva. | gymnasiet
arskurs 2 skedde enligt CAN en 6kning fran
2005 till 2011 bland pojkar, medan flickornas
rékning har legat relativt stabilt senaste aren.
Ar 2012 var det 34 procent av pojkarna och
39 procent av flickorna som uppgav att de
rékte, varav 8 procent pojkar och 12 procent
flickor dagligen.”

Det tredje malet ir att uppné en halve-
ring av andelen rékare bland de »»

PREVENTION

o
Mal1

En tobaksfri livs-
start fran 2014

. 27% AVKLARAT

P 73%ATERSTAR

Ny myndighet

Den Tjanuari 2014 tog den
nya Folkhdlsomyndighe-
ten 6ver de uppgifter som
Statens folkhalsoinstitu-
tet, FHI, och Smittskydds-
institutet tidigare hade.
De gamla myndigheterna
avvecklades samtidigt.
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[}
Mal 2
En halvering av
antalet ungdomar

under 18 som borjar
roka eller snusa

ROKNING ARSKURS 9
POJKAR ' FLICKOR
24,7 175 5 33,8 235
2002 2012 | 2002 2012

Siffrornaidiagrammet
omfattar bade daglig och
sporadisk rokning.

Mal 3

En halvering av
andelen rokare till
2014 i de grupper
som réker mest

B 5:o AviiaraT

46% ATERSTAR

Fortfarande roker manga tjejer i gymnasiet, 31 procent av flickorna i arskurs 2, enligt CAN:s siffror for 2013.
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»» grupper som roker mest. Rokning ér
betydligt vanligare bland personer med
relativt kort utbildning och ligre socioeko-
nomisk status samt i vissa invandrargrup-
per, jimfort med ovriga befolkningen. For
att uppnd mélet handlar det med andra ord
om riktade preventiva insatser for dessa
grupper.

Enligt FHI var maluppfyllelsen endast 54
procent i den senaste mitningen fran 2012.
S4 hir kommenterar Socialdepartementet
att mélet bara ir uppfyllt till hilften:

"Sverige har enligt EU-kommissionens
sammanstélining den ldgsta férekomsten av
rékning bland EU:s medlemsstater. | abso-
luta tal blir antalet rGkare i Sverige férre sen
1980-talet. Sedan 2004 har antalet rGkare
minskat med 240 000.”

Det fjirde mélet syftar till att ingen
ofrivilligt ska behova utsiittas for rék i sin
omgivning. Trots inférandet av férbudet
mot rokning pd serveringar 2005, rékfria
bussar, tig och flyg ir det lingt kvar innan
milet dr nitt. Enligt FHI dr méluppfyllel-
sen bara 36 procent.

Socialdepartementet medger att man
inte natt malet, men hinvisar till att Sve-
rige ligger bra till i jimforelse med 6vriga
EU-linder:

"Det &r svart att avgéra maluppfyllelsen i
siffror men vi har inte natt malet i meningen
att’ingen’ ska utsattas. En dramatisk minsk-
ning har dock skett, genom rékférbudet 2005

pa restauranger och caféer och 6ver huvud
taget ‘kulturférandringen’ att det inte réks pa
flyg, tdg med flera miljGer. Viligger dven bast
till nar det géller tillgang till rékfria miljéer,
enligt en EU-rapport[...]."

Nya strategier behovs
Sammantaget finns det anledning att
fundera pd i vilken grad den svenska pre-
ventionspolitiken fungerar. Sverige har en
relativt l1dg andel rokare, men jimfort med
de uppsatta mélen kan man inte siga att
det dr nigot annat dn ett misslyckande.

Inom de flesta andra samhillsomraden
med tydliga mélsittningar, till exem-
pel niringsliv och sport, skulle en sa lag
méluppfyllelse fa konsekvenser. Strategier
skulle omprévas, metoder ifrigasittas, for-
klaringar krivas och ansvar utkrivas.

S4 verkar det inte fungera i politiken.
Socialdepartementets sammanfattande
kommentar till méilen f6r tobaksbruket ir
foljande:

"Né&r tobaksmalen fér 2014 &r uppnadda
finns &nnu en stor folkhélsovinst att uppna
med férre som réker tobak. Regeringens
arbete fortsétter darférinom den nationella
strategin fér Alkohol-, Narkotika-, Dopnings-
och Tobakspolitiken, med tobaksinsatserna
integrerade i strategin.” M

Tobak ingar i regeringens ANDT-strategi

ANDT - ALKOHOL, NARKOTIKA, DOPNING OCH TOBAK

Sju langsiktiga mal:

Begransa tillgadngen pa alkohol, narkotika, dopningsmedel och tobak.

Skydda barn mot skadliga effekter orsakade av alkohol, narkotika, dopning eller tobak.

Forhindra att ndgon borjar med narkotika och dopningsmedel eller debuterar tidigt med alkohol och tobak.
Antalet som utvecklar missbruk eller beroende ska successivt minska.

Personer med missbruk eller beroende ska ha 6kad tillganglighet till vard och stod av god kvalitet.

Antalet déda och skadade pa grund av eget eller andras bruk av ANDT ska minska.

Sverige ska ha en aktiv, folkhalsobaserad och restriktiv syn pd ANDT inom EU och internationellt.

PREVENTION

Mal &
Ingen ska ofrivilligt

behodva utsattas for
rok i sin omgivning

[l o AvkLaraT

P 64%ATERSTAR

Overgripande mal:

Ett samhalle fritt fran nar-
kotika och dopning, med
minskade medicinska och
sociala skador orsakade
av alkohol och med ett
minskat tobaksbruk ar
malet for regeringens
ANDT-strategi.
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PREVENTION

Norge ar ett av de lander
som infort exponeringsfor-
bud i butik. Cigaretter far
enbart forvaras dolda
idennatyp av skap.

Regeringen sager nej
till effektiva atgarder

Statens folkhilsoinstitut, FHI, har f6ljt upp
arbetet med de nationella méilen fér minskat
tobaksbruk. For fyra &r sedan gjorde FHI
en fordjupning kring tobakspolitiken i form
av ett kunskapsunderlag till regeringen. I
rapporten limnas ett antal rekommenda-

Departementets kommentarer

till foreslagna atgarder

B FORSLAG: Lagstifta om totalt mark-
nadsféringsforbud for tobaksprodukter,
inklusive exponeringsférbud.

B KOMMENTAR: "Vi har reklamférbud fér
tobaksprodukter utom fér exponering pa
séljstéllet. Regeringen har inte fér avsikt att
inféra ett totalt marknadsféringsférbud.”

B FORSLAG: Lagstifta kring fler rokfria
miljéer och stédja policyframtagning om
rokfri arbetstid.

B KOMMENTAR: "Regeringen har uppdragit
at Statens folkhéalsoinstitut att utreda och
analysera férekomsten av passiv rékning pa
allméanna platser i synnerhet dar barn vistas
och ldmna férslag pa atgéarder for att ytterli-
gare minska den passiva rékningen.”

B FORSLAG: Skapa etiska riktlinjer for
myndigheters kontakt med tobaksindustrin.

B KOMMENTAR: "Regeringskansliet har
inga regler som sérskilt reglerar férhallnings-
sdtt och kontakter med tobaksindustrins
anstéllda eller ndra samarbetspartners.
Daremot har Regeringskansliet etiska rikt-
linjer som &r giltiga i alla sammanhang och
som behandlar bland annat offentlighet och
sekretess, objektivitet och saklighet.”
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tioner till lagstiftande dtgirder som alla
stoder sig pa vetenskapligt underlag.
Cancerfondsrapporten bad Socialdepar-
tementet kommentera FHI:s rekommen-
dationer samt ytterligare nigra aktuella
forslag for att minska tobaksbruket:

B FORSLAG: Under de senaste tva, tre
aren har begreppet "Tobacco Endgame”
etablerats pa internationell toppnivi. Flera
linder, exempelvis Finland, Nya Zeeland,
Skottland och Irland har satt ett slutdatum
for tobaksbruk i respektive land. Hur ser
departementet pd att etablera en vision om
ett rokfritt sambhiille?

B KOMMENTAR: "Regeringen har hittills
inte valt att formulera en vision fér ett helt
rékfritt samhélle. Ddremot har vi formulerat
krdvande specifika mal pa relativt kort sikt,
som malen fér 2014 och de specifika malen i
ANDT-strategin.”

B FORSLAG: EU:s nya tobaksprodukts-
direktiv 6ppnar for méjligheten till lagstift-
ning som ir skarpare in miniminivan i di-
rektivet, exempelvis méjligheten att infora
lagar om si kallade neutrala paket. Téinker
departementet utreda denna méjlighet

och se éver méjligheten att éverkomma de
eventuella juridiska hinder som finns?

B KOMMENTAR: "Nejregeringen har inte
fér avsikt att inféra lagstiftning om neu-
trala paket. Ddremot har Sverige bejakat att
65-procentiga text/bildvarningar pa tobaks-
férpackningar ska inféras.”



B Tobaksforpackningar ska inte synas i butik; s kallat exponerings-
forbud maste inforas.

B Varningsbilder méste inforas pd cigarettpaket och tillsammans
med varningstext ticka minst 8o procent av paketen.

B Cigarettpaket ska utformas neutralt och utan logotyper.

B Tobaksskatten ska héjas arligen.

B Forbud mot rokning pa allminna platser maste inféras snarast,
till exempel pa lekplatser, busshallplatser och uteserveringar.

B Ett slutdatum {6r tobaksrokning ska inféras, férslagsvis ar 2025.
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PREVENTION

90%

ar 5-arsoverlevna-
den vid tidigt upp-
tackt tarmcancer.
Nar cancern spridit
sig till andra organ
ar prognosen va-
sentligt sdmre.

5

Koloskopi &r en metod
for att undersoka tar-
mens insida genom att
ettinstrument meden
kamera fors in. Samtidigt
kan vavnadsprover tas
och polyper avlagsnas.

Nytt program for
screening kan hitta
fler tumorerii tid

Tio ar efter att EU rekommenderade medlemslanderna att infora
screening for tjock- och andtarmscancer forordas detta nu dven
i Sverige — ett beslut som kommer att radda liv. Att inféra allman
screening kommer dock att ta tid och kraver en satsning pa ut-
bildning av personal som kan utfora undersokningarna.

Att uppticka forstadier eller tidiga sta-
dier av cancer dr ocksi ett viktigt sitt att
forebygga allvarlig cancersjukdom och

oka chansen att 6verleva. Olika typer av
screeningprogram, dir invinare undersoks
pa ett organiserat sitt, dr dirmed en form
av prevention — sekundirprevention.

I Sverige finns tvd nationella screening-
program, ett fér bristcancer och ett for
livmoderhalscancer. I Stockholm-Gotland-
regionen finns ocksa ett program for tarm-
cancerscreening, nigot som har forordats
av EU i 6ver ett decennium.

I Sverige har hillningen varit tvekande,
men i februari 2014 kom Socialstyrelsens
slutgiltiga rekommendation: Hilso- och
sjukvarden bér erbjuda screening for tjock-
och dndtarmscancer till min och kvinnor
i aldern 60—74 ar. Den metod som det finns
vetenskapligt stod for, dr att testa om det
finns blod i avféringen. De som har spar
av blod kallas till utredning dir tarmen
inspekteras med koloskopi. Ofta sitter
tidiga tumérer i polyper, utskott inne i
tarmen, vilka kan tas bort vid samma
undersékning.

Varje ar drabbas 6ver 6 ooo personer
av tjock- och dndtarmscancer, och ar 2012
avled 2 649 personer. Screeningprogram-
met skulle enligt Socialstyrelsen kunna
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sinka dddligheten i dessa cancerformer
med 15 procent. Enligt myndigheten
innebir det att cirka 300 personer i Sverige
skulle kunna riddas frin en f6értida déd
om programmet inférs fullt ut — vilket
skulle vara ett stort framsteg.

Som vid all screening finns svirigheter
att ta hinsyn till, se fakta pd nista sida.

Det finns risk f6r 6verdiagnostik, att tumé-
rer som aldrig skulle ha hunnit bli farliga tas
bort och patienten fir en cancerdiagnos med
allt vad det innebir. Testmetoden maste
ocksa vara tillrickligt bra. Att leta efter blod
i avforingen ir inte optimalt, eftersom inte
alla tumérer bléder. Ett alternativ skulle
vara att direkt anvinda koloskopi. Denna
metod tar dock mer tid och kan upplevas
som obehaglig. En liten risk finns ocksa att
tarmen skadas.

Socialstyrelsens bedémning dr att for-
delarna med ett screeningprogram tydligt
overviger nackdelarna. Dessutom visar den
hilsoekonomiska analysen att kostnaden
for den effekt som uppnds ir lag.

Nationell studie har startat

I flera ar har anstringningar gjorts for att
starta en nationell svensk studie dir olika
screeningmetoder — blod i avf6ring jim-
fort med koloskopi direkt — jimf6rs. Inom



- -

A |en nationell studie skickas ett testkit ut till 60 000 personer, for att testa om avforingen innehaller spar av blod.

ramen for Sveriges Kommuner och Lands-
tings arbete "Annu bittre cancervird” har
en sddan undersokning nu startats. Malsitt-
ningen ir att studera hur tarmcancerscree-
ning paverkar dédligheten i sjukdomen i
Sverige, vilken metod som ir bist, de hilso-
ekonomiska aspekterna och hur screeningen
upplevs av deltagarna. Eftersom en sidan
studie tar tid kommer de fullstindiga svaren
dock inte att levereras forrin om 15 r.
Studien kommer ind3 att géra ome-
delbar nytta. Alla landsting och regioner
utom Visternorrland — plus Stockholm och
Gotland som redan har screening — har
beslutat sig for att g med och f6r dessa blir

studien en mjukstart for en allmin screen-
ing. I februari skickades inbjudan att delta
i studien ut till de forsta 59—62-3ringarna
i Virmland och Region Skane. Totalt ska
60 000 personer erbjudas att limna avfs-
ringsprov under studiens férsta och tredje

ar. 20 000 bjuds in till koloskopi direkt och

120 000 utgdr kontrollgrupp.

Diskussioner har f6rts om det ir limpligt

att ha en kontrollgrupp som inte screenas
nir Socialstyrelsen nu rekommenderar
screening. Det bedéms dock vara etiskt
forsvarbart, eftersom kontrollpersonerna
liksom 6vriga i 8ldersgruppen kommer att
kallas nir screening infors i storre skala.

PREVENTION

Fakta

Vid all screening
finns tva risker:

Lag traffsikerhet
innebdr manga “falskt
positiva"” svar, alltsad att
blod i avféringen hittas
utan att det finns ndgon
tumor. Orsaken kan vara
exempelvis hemorrojder.
Ett falskt positivt besked
kan leda till onédiga
utredningar och oro for
patienten.

Lag kénslighet innebar
i stallet att man far
manga "falskt negativa”
provsvar, for att test-
metoden inte &r optimal.
Cancertumorer riskerar
da att missas.
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A Om tumoren hittas i tidigt stadium kan den
ibland tas bort redan vid koloskopiundersékningen.
Senare stadier maste opereras.




Brist pa personal som kan
utfora koloskopier maste l6sas
Att bygga upp ett nationellt screeningpro-
gram kriver bide tid och resurser, och det
kommer inte att bli verklighet i bradrasket.
Férhoppningen ir att den nationella stu-
dien ska bana vig och bli ett slags ordnat,
gradvis inférande av tarmcancerscreening.
38 sjukhus deltar i studien och rutiner for
att skicka ut avforingsprover och kallelser
och ir pd vig att byggas upp.

Den stora utmaningen blir att hinna
med alla de koloskopier som behéver goras.
Personal och andra resurser ricker helt
enkelt inte till f6r ett fullt utbyggt scree-
ningprogram i dagsliget — vintetiden for
en koloskopi ir 6ver tre manader pé flera
héll i landet. Nir friska minniskor upp-
manas att delta i screening och sedan far
besked att de har blod i avféringen ir det
inte rimligt att [ita dem viinta s linge.

Med tanke pa den brist pa utbildad
personal som rider pA minga hall kom-
mer sjukhusen sannolikt att fa praktiska
bekymmer. Att landstingsdirektérerna har
skrivit under pi att vara med i studien okar
férhoppningsvis méjligheten for sjukhusen
att f de utokade resurser de behéver for att
klara uppdraget. Landstinget i Vistman-
land ir ett landsting som i hostas beslutade
att satsa drygt 15 miljoner kronor, bland
annat for att anstilla personal sd att inte
Ovriga patienter missgynnas.

En 16sning som fatt medial uppmirksam-
het ir att lita fler sjukskoterskor utféra
koloskopierna, som traditionellt dr en
uppgift for likare. Flera landsting har ocksa
uttryckt att de uppmuntrar en sddan utveck-
ling. En komplikation dr dock att det pa
méinga hall dr brist dven pa sjukskéterskor.

Om resurserna fanns, skulle ett snabbt
inférande av tarmcancerscreening for
alla i den aktuella aldersgruppen vara att
foredra — Sverige har vintat linge nog.

I det ridande liget dr den nationella
studien ett bra sitt att bygga upp logi-
stiken och koloskopiresurserna. Dessutom
kan okat fokus pd tarmcancer leda till
bittre virdkedjor och 6kad kunskap om
diagnosen, vilket skett inom bréstcancer-
varden bland annat tack vare mammo-
grafiscreeningen.

Ytterligare en utmaning blir att utforma
inbjudan till och information om scree-
ningen p4 ett sitt som lockar manga att
delta. Frin linder som redan har screening
rapporteras att detta ir ett problem, kanske
for att tarmcancer ir en sjukdom som det
fortfarande talas alltfor tyst om. Aven hir
kan den nationella studien, och i férling-
ningen allmin screening, gora stor nytta. |

Cancerfonden anser

B Ectt nationellt screeningprogram f6r tjock- och dndtarmscancer méste inforas.

B Den nationella studien om screening for tjock- och indtarmscancer méste

genomforas.

B Sjukvirdshuvudminnen méste prioritera att utbilda personal sd att

koloskopier kan utféras med hég kvalitet och utan linga vintetider.

PREVENTION

65%

av personer som
erbjuds screeningii
Stockholm-Gotland-
regionen skickarin
sitt avforingsprov.
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KAPITEL 5
Cancervard

Svensk cancervard haller varldsklass nar det
galler medicinska resultat. Anda uppfattas den
som splittrad och ojamlik, och vantetiderna

ar ofta alltfor langa. Ett nationellt vardprogram
for rehabilitering har potential att géra cancer-
varden mer helgjuten — om viljan finns. Sam-
tidigt riskerar brist pa personal att satta stopp
for manga goda intentioner.

88 Godaidéer maste fa genomslag i varden

93 Langt kvar till ratt vard i ratta hinder

95 Personalbrist hotar framtidens cancervard

100 Specialister sokes for att mota vag av hudcancer
107 Okat behov av rehabilitering stiller nya krav



CANCERVARD | SVERIGE

Sjukhusdirekto-
rer och andra har
vissa problem med
attRCCvillgdini
organisationen och
andra pa saker.

Citat frAn enintervjui
Uppfélining av regionala
cancercentrum 2013

Goda idéer maste fa
genomslag i varden

Den nationella cancerstrategin och landets regionala cancer-
centrum, RCC, ska rdda bot pd cancervardens problem. Arbe-
tet ar pa god vag men RCC nar inte alltid ut med sina budskap,
eftersom de inte har makt 6ver landstingen och sjukvarden.

Utredningen En nationell cancerstrategi

for framtiden blev startskottet for ett unikt
utvecklingsarbete for svensk sjukvird. Sex
regionala cancercentrum har etablerats,
och arbetar bland annat for att effektivisera

vad RCC ska gora preciseras i promemo-
rian Kriterier som ska utmdrka ett regionalt
cancercentrum.

Socialstyrelsen konstaterar att RCC ir
ett "koncept som kan bli en forebild nir

virdkedjorna — med patientens, i stillet f6r
de olika klinikernas, behov i centrum.

I Cancerfondsrapporten har vi dter-
kommande f6ljt upp hur lingt RCC har
kommit i sitt arbete. Under 2013 gjorde
Socialstyrelsen sin forsta uppfsljning och
levererade i februari 2014 rapporten Upp-

det giller att utveckla regional samverkan
inom hilso- och sjukvérden”.
Myndighetens slutsats ir att de flesta
av kriterierna dr uppfyllda och att alla
sjukvardsregioner ir pd god vig. Arbetet
med att stirka patientens stillning fram-
hélls som framgangsrikt. Men det finns

folining av regionala cancercentrum 2013.
Trots att alla RCC har varit iging i snart

tre ar giller Socialstyrelsens utvirdering

de kriterier som skulle ha uppfyllts under

det forsta aret, se nedan. Tidplanen for

ocksé utvecklingsomriden: Forskning,
forebyggande arbete och planering for att
forse cancervarden med personal behéver
stirkas, liksom rehabilitering och psyko-
socialt stod. p»

Tidplan for RCC

1. en RCC-organisation vara uppbyggd

8. det finnas en plan for hur klinisk forskning och innovation inom regionens cancervard ska stérkas, utarbetad
i samarbete med universitet/hogskolor.

Kalla: Kriterier som ska utmarka ett regionalt cancercentrum
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CANCERVARD | SVERIGE
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A Regionala cancercentrum arbetar hart med att starka patientens stallning, enligt Socialstyrelsens utvardering.

'.'}

e v’ e

Sex regionala
cancercentrum
har etablerats,
ettivardera sjuk-
vardsregion:

RCC Norr

RCC Stockholm Gotland
RCC Vvast

RCC Uppsala Orebro
RCC Sydost

RCC Syd

Fakta

Regionala cancer-
centrum, RCC, arbetar
vid sidan av sjukvarden,
som ett slags kunskaps-
och utvecklingscen-
trum. Cheferna for RCC
traffas regelbundet i
arbetsgruppen RCC i
samverkan, som leds av
Sveriges Kommuner och
Landstings cancersam-
ordnare.

CANCERFONDSRAPPORTEN 2014 89



CANCERVARD | SVERIGE

A Cancervard av hog kvalitet kréver specialister. | dag rader brist bade pa lékare och
specialistsjukskoterskor.

»» Socialstyrelsen besokte under 2013 alla
RCC och intervjuade cirka 120 personer:
verksamma inom RCC, landstingsled-
ningar, politiker, patientrepresentanter

och vardprofession, liksom foretridare for
akademin. Socialstyrelsen har dven gitt
igenom olika styrdokument och samlat
omkring go personer till ett nationellt méte
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for att bidra med erfarenheter om fram-
gangsfaktorer och hinder fér RCC.

I sin rapport lyfter Socialstyrelsen fram
foljande omréden:

SAMARBETET MED LANDSTINGEN
Socialstyrelsen anser att alla RCC uppfyller
kriteriet om en tydlig ledningsorganisation
med stark férankring i landstings- och
regionledningarna — men samarbetet miste
fordjupas for att mélen i den nationella
cancerstrategin ska kunna uppfyllas.

RCC har ingen formell makt 6ver
sjukvarden, utan fungerar mer som en
stodjande kunskapsorganisation. I rappor-
ten framgdr att det finns farhigor om att
RCC kan f3 svirigheter att "pa ett konkret
sitt paverka cancervirdens innehall”. Att
det finns en tydlig koppling till landstings-
ledningar och verksamhetschefer, som
beslutar om resurser och prioriteringar, ir
dirfor helt avgérande f6r RCC:s genomslag
i sjukvarden.

Socialstyrelsen papekar att RCC inte nir
ut i alla delar av verksamheten, och att det
i hog grad dr landstingens och regionernas
ansvar om RCC ska lyckas. Samarbetet
mellan de landsting och regioner som ingér
i en sjukvérdsregion ir ocksd avgorande
och tycks vara svarast for Uppsala—()rebro—
regionen, som bestdr av hela sju landsting.
Stockholm-Gotland, dir RCC-chefen
ingdr i landstingsledningen har bittre
forutsittningar att samordna och utveckla
cancerarbetet, enligt rapporten.

EFFEKTIVARE VARDPROCESSER

Alla RCC uppfyller kriteriet och har
kommit igdng med arbetet att effektivi-
sera virdprocesserna. De har dven utsett
processledare for att hilla samman arbetet
kring olika diagnoser. Deras mandat och
praktiska forutsittningar ser olika ut och
det dr inte alltid som de nar ut i landstings-
organisationerna. Socialstyrelsen menar att
sjukvardsregionerna miste tydliggéra vem
som har ansvaret for att virdprocesserna
fungerar och att RCC inte ensamma kan
bira detta. Mer konkret stéd behévs frin
landstingen.



KUNSKAPSSTYRNING PAGAR
En organisation for kunskapsstyrning —
det vill siiga arbetet med riktlinjer, vird-
program och register, ir p plats i alla
regioner. RCC arbetar bland annat med att
ta fram nationella virdprogram som sedan
anpassas till regionala: For elva diagnoser
ir nationella virdprogram nu klara och
ytterligare elva idr pa vig.

Socialstyrelsen pipekar dock att det
ir otydligt vem som bir ansvaret f6r
kunskapsstyrningen i cancervirden.
Detta bér fortydligas sa att RCC kan
fullfslja sitt arbete med att samordna
kunskapsstyrningen.

KLINISK FORSKNING KAN STARKAS
Socialstyrelsen konstaterar att arbetet har
paborjats men att kriteriet for det forsta
ret dnnu inte har uppndtts: RCC har hit-
tills inte fatt till ordentliga planer fér hur
klinisk forskning och innovation inom
regionens cancervard ska stirkas. Forsk-
ningssamordnare har dock tillsatts pd alla
RCC och de har bildat en nationell grupp.
Ett annat initiativ 4r en nationell forsk-
ningsportal, lis mer pé sidorna 30—31.

Det finns goda forutsittningar f6r mer
klinisk forskning, konstaterar Socialstyrel-
sen, men da behdvs mer dialog och samar-
bete med universitet och hégskolor.

PERSONAL EN BRISTVARA

Alla regioner har problem med att fa
personalen — speciellt patologer, onkolo-
ger, urologer och specialiserade sjuksko-
terskor — att ricka till. Vid platsbeséken
framstod kompetensforsérjningen som
den viktigaste utmaningen for framtiden.
Onskemal framkom om nationella eller
statliga initiativ for att 1§sa problemen med
bemanningen.

Kravet pd RCC ir att de efter ett ar
skulle ha pabérjat ett program for utbild-
ning och ldngsiktig kompetensforsorjning.
Detta har de gjort, men hir ir RCC helt
beroende av landstingen som ir arbetsgi-
vare. Situationen underlittas inte av att det
for flera RCC dr ménga landsting som ska
samarbeta. Klart dr att RCC inte kan 16sa
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problemen pa egen hand. De kan kart-
ligga situationen, men nir det giller att
anstilla och budgetera f6r personal ir det
upp till landstingen. Lis mer om bristen pa
personal pd sidorna g5—105.

MER INFLYTANDE FRAN PATIENTER
P43 detta omride har RCC kommit ldngt.
Alla har en plan for att stirka patientens
stillning i cancervirden och patientmed-
verkan har forbittrats. RCC har byggt upp
strukturer for patientmedverkan i form av
patientrdd eller patientforetridare i RCC:s
styrelser. Patienter involveras i arbetet med
virdprogram och vardprocesser. Andi sdger
ménga av de patientrepresentanter som
Socialstyrelsen intervjuat att de blir mer
informerade 4n involverade. Detta ir alltsa
nigot RCC miste arbeta vidare med.

Goda idéer lyfts ocksd fram i rapporten.
Ett exempel dr RCC Viist, som arbetat med
s& kallade upplevelsedagbécker.

PSYKOSOCIALT STOD,
REHABILITERING OCH PALLIATIV VARD
Under det férsta aret ska RCC ha invente-
rat tillgdngen till rehabilitering, psykosoci-
alt stdd och palliativ vérd i regionen. Enligt
Socialstyrelsen har arbetet kommit en bit
pa vig, men som helhet framstar framfor
allt rehabilitering och psykosocialt stod
som eftersatt. Samarbetet mellan RCC och
de ingdende landstingen/regionerna miste
fordjupas, liksom med kommunerna.

PREVENTION OCH TIDIG UPPTACKT
Alla RCC arbetar med frigorna och anser
att de ir viktiga, men uppfyller innu inte
kriteriet med regionala program. RCC
forlitar sig till stor del pd det arbete som gors
av landstingens folkhilsogrupper. RCC:s
roll dr inte helt tydlig, vissa anser att primir-
prevention snarare méiste drivas nationellt.
Socialstyrelsen efterlyser mer helhetssyn och
samordning och att det blir en viktig uppgift
att uppfylla kriteriet under kommande ar.
Socialstyrelsens rapport kommer att foljas
av ytterligare tvd de kommande dren, for att
utvirdera att RCC uppfyller alla de utsta-
kade kriterierna. |

Fakta

Dagbdcker ett
lyckat grepp for
patientinflytande

| Vastra Gotalandsregio-
nen anvands upplevelse-
bocker dar patient och
personal dokumenterar
sina upplevelser av varden.
Bdckerna anvands sedan i
sdarskilda workshops for att
forbattra omhandertagan-
det. Las mer pa cancer-
centrum.se

7

Vid de regionala
platsbesoken fram-
kom att for samt-
liga RCC framstar
kompetensforsorij-
ningen som den vik-
tigaste utmaningen
for framtiden.

Uppféljning av regionala
cancercentrum 2013
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Langt kvar till ratt
vard i ratta hander

Att vardinsatser gors pa ratt niva i vardsystemet ar nédvandigt
for en god och jamlik cancervard. Sveriges Kommmuner och
Landsting, SKL, har arbetat fram en metod att koncentrera
avancerade behandlingar till ett fatal sjukhus. Nu hanger
genomforandet pa att landstingen ar med pa noterna.

Ritt vard i ritta hinder — sd kan begreppet
nivistrukturering férklaras. Det innebir
att mindre komplicerade virdinsatser ges
sd nira patientens hemort som méijligt,
medan ovanliga och svira behandlingar
koncentreras till de mest limpade vird-
givarna. Oftast handlar det om kompli-
cerade kirurgiska ingrepp, dir det finns
vetenskapligt stéd for att resultaten blir
bittre om behandlingen ges av team med
stor vana och skicklighet. Ovning ger helt
enkelt firdighet och di krivs en storre
volym av patienter. Utan en genomtinkt
nivistrukturering blir virden ett lotteri
som avgors av var patienten rikar bo.

Ny modell fér koncentrering

De regionala cancercentrumen har i upp-
drag att se till att cancervirden nivistruk-
tureras inom de sex sjukvérdsregionerna.
Det arbetet pagar for fullt och kommer att
utvirderas av Socialstyrelsen under 2014.
Men vissa insatser ir s komplicerade

eller ovanliga att de bor skotas vid ett fatal
kliniker i landet. Att samla vissa ingrepp ir
ocksa viktigt for att 3 tillrickligt underlag
for forskning, och for att dyrbara investe-
ringar ska anvindas kostnadseftektivt.

En sddan nationell koncentration har
hittills varit svar att enas om. Revirstrider
och ridsla for att de lokala sjukhusen ska
utarmas sitter ofta kiippar i hjulen f6r en
okad patientsikerhet.

I Cancerfondsrapporten har vi tagit upp
fragan bade 2011 och 2013. Ar 2011
paborjade ocksd Sveriges Kommuner
och Landsting, SKL, sitt arbete med
nationell nivistrukturering.

Under 2012—2013 har nivistrukturerad
cancervird utretts av SKL, som presente-
rade sitt forslag i september 2013.

Utredningen ir ett gediget och vil
foérankrat arbete som beskriver en modell
f6r hur man ska g4 tillviiga for att avgora
nir nigon behandling eller cancerform

i

bor skotas pd firre platser 4n sex. "Natio-
nella vardgivare” ska viljas ut med hjilp
av kvalitetsregister, bland annat efter hur
ménga patienter enheten behandlat och
hur vil man lyckas. I korthet ser processen
ut sa hir:

Sveriges Kommuner och
Landsting publicerade

i september 2013 ett
forslag till hur nivastruk-
turering kan genomforas

pa nationell niva.
1.RCC 1 SAMVERKAN ansvarar for att

ta initiativet till nivistrukturering pa
nationell niv4.

2. EN GRUPP MEDICINSKT sakkunniga
plus patientféretridare tar fram ett under-
lag som bereds vidare av RCC i samverkan.
Underlaget reder ut limpligt antal virdgi-
vare och vilka krav som ska stiillas pd dem.

3.SJUKVARDSHUVUDMANNEN fir ta
stillning till forslaget och redogéra for sina
moiligheter och 6nskemdl att ta hand om
den aktuella patientgruppen.
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sjukhus i landet
foreslas operera
peniscancer

i stéllet for
dagens 24.

4.RCC I SAMVERKAN f6reslar vilka vard-
enheter som ska viiljas. Beslut ska sedan
fattas i varje landsting/region och vid till-
styrkan fattas bindande verenskommelser
mellan huvudmiinnen”.

Svart att komma dverens

I utredningen har tre cancerformer valts ut
som pilotdiagnoser: peniscancer, matstrups-
cancer och vissa typer av sarkom. Dessa

ir sd pass ovanliga och komplicerade att
behandla att de borde vara relativt oproble-
matiska att komma éverens om. Anda har
man f6r matstrupscancer inte kunnat enas
om hur minga centrum som ska behandla,
och den riktigt svira frigan — vilka klini-
ker som ska blir "nationella virdgivare” —
har innu inte tagits upp.

I december skickades en remiss om
peniscancer ut till sjukvirdshuvudminnen
med forslaget att forligga denna kirurgi till
tva kliniker i landet. Peniscancer drabbar
cirka 120 min om &ret, men opererades
ind4 vid si minga som 24 sjukhus i landet.
Landstingen har till mitten av april pi sig
att inkomma med sina remissvar.

Vad som hinder om de inte vill slippa
ifrdn sig behandlingen till de utsedda
virdgivarna ir oklart. RCC i samverkan
har varken piskor eller morétter for att 4
sjukvardshuvudminnen med pa tiget.

Cancerfonden anser att arbetet med
nationell nivastrukturering gar alltfor ling-

samt. En genomtinkt uppdelning av arbetet
kan ridda liv och minska ojimlikheten i
cancervirden — och fordelarna med niva-
strukturering har varit kiinda i méinga ar.

Risken ir att utredningens utmirkta
forslag till process utmynnar i lingdragna
diskussioner som landar i att huvudmiin-
nen inte kommer 6verens.

I ett sidant lige kan nigon form av
statlig styrning behévas. Féregingare finns:
Danmark ir ett exempel pa att det gir att
koncentrera viss cancervérd. Dir organi-
seras sjukvirden nu i fem regioner med
statlig finansiering. Beslut har tagits om
vilka sjukvardsenheter som ska utféra vissa
hogspecialiserade insatser. Detta ir forstds
inte den enda méjliga l6sningen, men visar
att det dr mojligt att fordela och koncen-
trera uppgifterna mellan regionerna — med
en lag i ryggen och statlig finansiering.

Det aterstér att se om de svenska sjuk-
vardshuvudminnen nu tar sitt ansvar och
ser till patienternas bista, dven utan sidana
patryckningsmedel. Det ir avgérande for
en patientsiiker och rittvis cancervird. M

Cancerfonden anser

B Nivistrukturering méste snarast genomféras pa lokal, regional och nationell

niva for att sikerstilla att patienter fir jimlik tillgdng till den bista virden.

B SKL:s process for nivastrukturering, dir insatser ska koncentreras till ett

fatal virdgivare, bor skyndsamt implementeras.

B Nationell styrning krivs om sjukvirdshuvudminnen inte kan komma

overens om hur nivdstrukturering ska genomforas.
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Personalbrist
hotar framtidens
cancervard

Under de senaste aren har larmen om brist pa specialist-
utbildad personal inom cancervarden avlost varandra.
Kompetensforsorjningen ar en av de allra viktigaste fragorna
for cancervarden att [6sa — bade pa kort och 1ang sikt.

I januari 2013 kom Socialstyrelsens rapport
Nationella planeringsstodet ut. Den visar
att det saknas specialistlikare och spe-
cialistsjukskoterskor i 6ver hilften av alla
landsting. Antalet specialistsjukskéterskor
har minskat med 20 procent pd bara 15 4r.
Arets uppfoljare, Nationella planeringsstidet
for 2014, pekar pa fortsatt brist pa erfarna
likare och lyfter fram att efterfrigan pd
specialistsjukskoterskor kommer att 6ka.

Personal med ritt kompetens kan sigas
vara nyckelfaktorn i det strukturkapital
sjukvarden har att erbjuda patienterna.
Utan kunnig personal ir vetenskapligt be-
provade behandlingsmetoder, genomtinkta
vérdprocesser, teknisk infrastruktur och
tillgdng till likemedel inte mycket viirt.

Antalet cancerdiagnoser 6kar stadigt.
Om drygt 15 ir riknar Epidemiologiskt
centrum vid Socialstyrelsen med att det
nyregistreras langt fler fall av cancer varje
ar i Sverige. Antalet patienter i virdkedjans
olika delar kommer att vara ungefir 70
procent fler in i dag. Parallellt kommer
med all sannolikhet diagnos- och behand-
lingsmetoder att utvecklas och forbittras,
vilket i sin tur stiller krav pa 6kad eller
helt ny kompetens hos den personal som
arbetar med cancerpatienter.

Det finns med andra ord stor anledning
att ta larmrapporterna pd allvar. En enkiit
till verksamhetscheferna inom onkologin,

som Cancerfonden genomférde under
hésten 2013, visar att de alla brottas med
personalbristen. De flesta har vakanser,
och de som har fullbemannat i nuliget
uppger dnd3 att det ir svért att rekrytera
ritt kompetens. Det handlar om personal-
kategorier som ir direkt verksamma inom
onkologklinikerna men lika mycket om
personalgrupper utanfér onkologin som
har nyckelroller i virdprocessen, framfor
allt radiologer och patologer.

Brist pa patologer och
radiologer kdnd sedan ldange
Redan for tre ar sedan riknade radiolo-
gernas yrkesférening, Svensk férening
for bild- och funktionsmedicin, med att - |
det saknades cirka 200 firdigutbildade —
radiologer. Med tanke pa de vintande
pensionsavgingarna kommer den siffran \
stiga de nirmaste dren. Samtidigt har den
miingd bilder radiologerna hanterar mer
an fordubblats de senaste tio iren.

Inom patologin ir situationen densam-
ma. Enligt en undersokning som Cancer-
fonden gjorde tillsammans med Svensk
forening for patologi 2011 saknades Gver
hundra heltidsanstillda patologer inom
landstingen. I undersékningen var det bara
g9 av 20 svarande landsting som klarade att
analysera proverna inom de tidsramar som
landstingen sjilva satt upp. »»

Brist pa personal &ren av
cancervardens storsta
utmaningar.
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LV 4

vakanta sjuk-
skoétersketjanster
hade en av landets
universitetskliniker
forra hosten.

Under hésten 2013 genomférde Cancerfon-
den en enkit med verksamhetscheferna for
landets 16 onkologiska kliniker.

Av de 14 som svarade uppgav nistan alla
att de hade brist p4 sjukskoterskor, specia-
listlikare eller bAdadera. En verksamhets-
chef saknade ett tiotal sjukskéterskor, en
annan 6nskade sig 15 ytterligare onkologer.
En klinik hade fullbemannat for tillfillet
men chefen uppgav att det dr svart att re-
krytera likarspecialister. Ytterligare en chef
beskrev hur kliniken med stora anstring-
ningar lyckats rekrytera sjukskoterskor till
17 vakanta tjinster.

Behovet ir olika pa olika kliniker men
personalgrupper som niamns ir bland
annat strilbehandlingssjukskéterskor,
kontaktsjukskéterskor och seniora likare.
Réntgenlikare och patologer saknas ocks3,
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vilket paverkar onkologklinikerna.

Alla utom tva framhdll pé olika sitt
kompetensforsérjning som en av de storsta
utmaningarna for cancervirden. Detta ir
den klart dominerande anledningen till
oro hos verksamhetscheferna.

En annan utmaning giller likemedel
och andra nya behandlingar — hur de ska
komma patienterna till del, pa vilket sitt
de ska inforas i sjukvdrden och hur de ska
finansieras.

Nir det giller finansiering foredrar eller
dtminstone verviger en majoritet (sju av
elva) av dem som svarat att nya cancerliike-
medel under en introduktionsfas bér beta-
las med hjilp av en statlig eller gemensam
nationell pott frin landstingen. Detta
i stillet for att kostnaden som i dag ligger
pa respektive klinik eller landsting.
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VASTERBOTTEN Antal invanare
JONKOPING ST
S per s.;pemallsf
STOCKHOLM i patologi

UPPSALA Diagrammet bygger pa en
DALARNA enkétsomCan»gerfgndeﬂn

och Svensk férening for

BLEKINGE patologi genomférde 2011.
SKANE

SORMLAND

VASTRA GOTALAND

KALMAR

VARMLAND

HALLAND

JAMTLAND

VASTMANLAND

OSTERGOTLAND
NORRBOTTEN
GAVLEBORG

o -

28000

»» Ett av problemen for patologin ir att
tervixten ir dalig. Det pensioneras fler
patologer in det utbildas.

Frigan om kompetensférsorjning dr
en viktig del i stridvan att géra cancer-
vérden si jimlik som méjligt 6ver landet.
Exempelvis visade kartliggningen av pato-
loger pa stora skillnader mellan landsting-
en. Nir undersokningen gjordes 2011
gick det i Visterbotten 23 0oo invinare
per patolog, medan siffran i Givleborg
var 129 00o0. Till viss del kan skillnaderna
jimnas ut genom att patologerna sam-
arbetar 6ver landstingsgrinserna, men
med dagens sjukvardsorganisation ir det
littare sagt in gjort.

En utmaning for RCC

Fér att cancervirden ska kunna erbjuda
ritt kompetens vid varje given del i vard-
kedjan krivs en noggrann analys av hela
processen. Det handlar inte enbart om hur

| | |
56000 84000 112 000

stor personalstyrkan ir och vilken utbild-
ning den har. En fungerande kompetens-
forsorjning kan brytas ner i tre delar:

1. RESURSER. Det ska finnas tillrickligt
stor personalstyrka med ritt utbildning for
de arbetsuppgifter som ska utféras. Perso-
nalen maste fi mojlighet att kontinuerligt
vidareutbilda sig inom sina specialiteter.

2.PROCESS OCH ORGANISATION.
Strukturen pa verksamheten méste vara
sddan att den kompetens som finns utnytt-
jas optimalt utifrdn ett patientperspektiv.

3. INFRASTRUKTUR. Det miste finnas
IT-st5d for att skapa effektiva administra-

tiva processer.

En nationell cancerstrategi for framtiden,

som ligger till grund for bildandet av RCC,

understryker behovet av en strategisk

|
140000

2

Kompetensforsorj-
ning ar en viktig del
i strdvan att gora
cancervarden sd
jamlik som méjligt
over landet.
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Bristen pa nyckel-
kompetens och

en tungrodd och
omstandlig admi-
nistration leder till
onddigt langa hand-
laggningstider.

kompetensforsorijning. Att utarbeta en ut-
bildnings- och kompetensforsorjningsplan
ir ocksé ett av de kriterier som regeringen
satt upp for RCC:s verksamhet. De sex
RCC har kommit olika langt i arbetet med
analyser, planer och atgirder for att sikra
kompetensforsérjningen. Ett gemensamt
problem f6r dem alla dr dock att de inte
sjilva dger frigan. Det idr landstingen,
sjukhusen och klinikerna som anstller
personal och organiserar arbetet.

RCC Stockholm Gotland inledde under
2013 ett projektarbete for att bide iden-
tifiera problemets omfattning och for att
kunna peka ut limpliga atgirder f6r en
fungerande kompetensforsorjning.

Den inledande analysen gjordes utifrin
ett patientperspektiv. Man tittade bland an-
nat pa ledtider i virdprocessen, hur lang tid
likare och sjukskoterskor hade méjlighet
att ligga pa individuella patientsamtal och
vad patienterna forvintar sig av personalen.

Att konstatera bristerna var inte svart.
Inom Stockholms lins landsting saknas
urologer, onkologer, patologer och specia-
listsjukskéterskor. Bristen pa nyckelkom-
petens och en tungrodd och omstindlig
administration leder till onédigt ldnga
handliggningstider. Exempelvis méste
en specialistsjukskoterska inom bréstcan-
cervirden logga in i 1520 olika system
for komplett hantering av varje patient.
Totalt liggs arbetstid motsvarande éver 200
heltidstjinster ned pa att mata in uppgifter
i olika register pa Karolinska Universitets-
sjukhuset, enligt tidigare berikningar.

Fler specialistutbildade
sjukskoterskor behovs

Det finns minga utredningar, analyser
och rapporter som konstaterar samma
sak: Kompetensforsorjningen ir ett allvar-
ligt hot mot en vil fungerande sjukvard,
det ir inte bara inom cancervirden som
problemet existerar. Men det finns forva-
nansvirt {4, for att inte siga forsvinnande
f4, exempel pa atgirder eller forslag till
atgirder i syfte att 16sa problemet. Tvirt-
om ser man iterkommande exempel pé
motsatsen.
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Hésten 2013 beslutade Lunds universitet att
halvera antalet utbildningsplatser f6r sjuk-
skoterskor inom onkologin, av besparings-
skil. En kurs med 30 platser som planerats
att starta i januari 2014 har skjutits upp

ett till tva ar. Bara pd Skanes universitets-
sjukhus i Lund beriknades det di finnas
en brist pd 25—30 onkologisjukskéterskor.

[ hela landet rér det sig om hundratals.

Problemet med utbildningen av specia-
listsjukskoterskor ligger pé flera plan:

Det saknas en nationell samordning av
behoven. Det finns inte, som inom likar-
utbildningen, ett statligt krav pa att utbilda
ett visst antal specialistsjukskoterskor.
Universiteten far alltsd inga éronmirkta
medel for dessa utbildningar. Universitets-
kanslersimbetet har dock fitt i uppdrag
av Utbildningsdepartementet att utreda
forutsittningarna for en samordning av
specialistsjukskoterskeutbildningarna vid
landets olika lirositen. En forsta rapport
ska limnas till regeringen i maj i ar.

Utbildning maste Iona sig

Det ir ibland svért att locka sjukskéters-
kor till specialistutbildningarna eftersom
de inte far full léonekompensation under
utbildningstiden och f6r att landstingen
inte erbjuder bittre l6n eller férindrade
arbetsuppgifter efter utbildningen. Detta
ir ndgot som snabbt miste ses dver.

Cancervarden star infor stora férind-
ringar, dels genom tkade méjligheter till
effektiv behandling och dels genom nya
organisationsformer som mer utgér frin
patientens behov in sjukvirdens. Den
utvecklingen kommer helt sikert att leda
till en hogre grad av specialisering och ett
okat kompetensbehov.

I kompetensforsorijningsprojektet i
Stockholm konstateras att patienterna
inte bara vill ha nigon att prata med rent
allmint om sin sjukdom, de vill ha nigon
som kan deras behandling och de 6vervi-
ganden som gors. Det behover inte vara en
likare, men en sjukskéterska med tillrick-
liga specialistkunskaper.

Att skapa utbildningsplatser for att till-
godose att det finns si ménga specialister
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sorjningen inom
cancervarden
véxer.

A Sjukskoterskor med specialkunskaper ar nyckelpersonerien vélfungerande cancervard.

och specialistsjukskoterskor som krivs for
att mota sjukvardens krav borde std mycket
hégt upp pé agendan for varje lands-

tings- och regionledning. Staten skulle
kunna bidra genom att inféra en nationell
samordning av utbildning av specialist-
sjukskoterskor och éronmiirka resurser for
universitet och hdgskolor.

En pusselbit i arbetet med att fylla
behoven av specialistsjukskoterskor dr att
tillimpa det forslag till utbildnings- och
tjinstgoringsmodell som sjukskoterskor-
nas fackliga organisation Vardférbundet
tagit fram. Modellen kallas for Akademisk
specialisttjinstgoring for sjukskoterskor

och bygger pi en karriirslang integrering
av utbildning och tjinstgéring med tydligt
reglerade villkor och incitament f6r de
skoterskor som viljer att vidareutbilda sig.

Behovet av att RCC utarbetar planer
for kompetensforsorjningen inom cancer-
virden vixer men det krivs ocksi en
nationell strategi. Frigan ir viktigare in den
frin borjan kanske verkade — utvecklingen
har gétt at fel hill under lang tid och det dr
svirt att forindra etablerade ménster.

RCC ska vara spjutspetsen i den svenska
cancervérden och kan vara en samlande
kraft, men manga aktérer behover dra sitt
strd till stacken for att 16sa problemen.
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Behovet av att RCC
utarbetar planer
for kompetensfor-
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528

personer avled i
malignt melanom
2012. Om tumérerna
hittas i tid ar pro-
gnosen god.

Specialister sokes
for att mota vag av

hudcancer

Hudcancer ar den snabbast dkande tumaérformen i Sverige.
Samtidigt ar det ont om hudspecialister och de ar ojamnt
fordelade over landet. Nu behdvs strategier for att mota det
Okade patienttrycket — och de goda exemplen maste spridas
och implementeras i rutinsjukvarden.

Ar 2012 stilldes 3 368 nya diagnoser av
malignt melanom, den allvarligaste formen
av hudcancer, och 528 personer avled i
sjukdomen. Sedan ar 2000 har antalet nya
fall férdubblats.

Malignt melanom har dock god prognos
om cancern uppticks i tid: Hos personer
dir melanomet dnnu inte spridit sig dr
5-arsoverlevnaden nistan go procent.

En forutsittning for att minniskor med
misstinkta hudtumérer ska fi snabb och
effektiv vird ir att det finns tillrickligt
ménga dermatologer, specialistlikare inom
hudsjukdomar.

Primirvirden har naturligtvis ocksa en
viktig funktion, men den kan aldrig ersitta
specialistsjukvarden. Flera undersékningar
har visat att primirvirdens triffsikerhet
nir det giller att avgéra vilka "prickar”
som maste tas bort och vilka som ir ofar-
liga dr avsevirt simre dn inom specialist-
varden.

Primirvarden riskerar bade att missa
hudcancer och att operera bort ett stort
antal hudférindringar i onédan. Férutom
den oro det skapar hos patienterna leder
det ocksa till stor arbetsbérda for de redan
overbelastade patologerna. Risken ir att
detta bidrar till 6kade vintetider som kan
gora att provsvar vid allvarliga fall, dir
snabb handliggning ir viktig, férsenas.
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Mot bakgrund av detta har Cancerfonden
i samarbete med Likaresillskapets sek-
tion for hudlikare, Svenska sillskapet for
dermatologi och venereologi, genomfort
en enkitundersékning bland chefer inom
hudsjukvirden i samtliga landsting och
regioner. 31 av 35 svarade.

Enkat visar utbredd brist
Resultaten av enkiiten visar att brist pa
hudspecialister ir ett utbrett problem.
Hela &tta av tio chefer anser att det inte
finns tillrickligt manga dermatologer i deras
landsting. Var tredje hudklinik dras med
vakanser och flera landsting annonserar
efter erfarna hudlikare, men de sokande
ir mycket fi. Dessutom ror det sig om ett
nollsummespel eftersom den klinik som
lyckas anstilla en specialistlikare sannolikt
gjort det till priset av att en annan klinik
forlorat en likare.

En klar majoritet av cheferna anser
dock att de, trots svarigheten att bemanna
sina kliniker, lyckas hilla den medicinska
kvaliteten och tillgéingligheten f6r de mest
prioriterade patienterna. Det innebir att de
med tydlig misstanke om malignt melanom
s& gott som alltid fAr triffa en specialist
inom tva veckor, ofta inom en vecka. Ett
antal chefer rapporterar visserligen tkade
vintetider, men d§ for lidgre prioriterade fall.
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Hudspecialisten Anders Tollesson pa Sophiahemmet i Stockholm letar stankta fodelsemarken.
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Med hjélp av moderna
instrument kan hudlaka-
ren med storre sdkerhet
avgora om en hudférand-
ring &r cancer.

¢

Flera betonar att de misstinkta hudcancer-
fallen prioriteras hogt och att det snarare 4r
patienter med andra, ofta kroniska, hud-
sjukdomar som trings undan.

En samlad bedémning ér att bristen pa
hudspecialister dr en tuff utmaning, men
att hudklinikerna hittills lyckats hantera si-
tuationen. Som en av de svarande uttrycker
det: ”An s linge har patienter inte blivit
drabbade.” Diremot siger svaren inget om
de fall som eventuellt missas eller férsenas
i primirvarden, eller om hudférindringar
tas bort i onddan dir.

Stora regionala skillnader
Nir antalet hudspecialister i landstingen
sitts i relation till antalet invanare blir det
uppenbart att skillnaderna i landet ir stora.
Naturligtvis ir detta ett grovt méitt, som i
de mindre landstingen férindras om bara
nfgra enstaka likare slutar eller bérjar,
vilket illustreras av situationen i Jimtland.
Nir enkiten genomfordes fanns dir en
enda legitimerad hudlikare for att ticka
behoven for nistan 130 0oo invinare. Vid
arsskiftet hade dock en av landstingets ST-
likare fatt sin specialistlegitimation, vilket
halverade antalet inviinare per specialist.
Anda ir skillnaden stor mot situationen i
Stockholm, dir en hudspecialist har drygt
20 000 invdnare p sin lott. I Kronoberg
saknas helt offentligt anstillda hudlikare.
Tva privatlikare finns dock, liksom tva
inhyrda likare.

I de mest utsatta landstingen pekar de till-
frigade cheferna p3 att likarbristen leder
till séimre kontinuitet och patientsiikerhet.
Ingen vill dock direkt koppla brist pa spe-
cialister till simre 6verlevnad i hudcancer.
Inhyrda och pensionerade likare anvinds
for att ticka upp.

Det finns chefer i enkiiten som ser dys-
tert pd framtiden och menar att ojimlik-
heten kommer att 6ka nir vissa landsting
har svart att utbilda ST-liikare eftersom de
saknar specialister.

Asikter om remissfri

mottagning gar isar

Flera chefer konstaterar att fler hudlikare
behéver utbildas. Pa kort sikt fir det dock
svart att oka det totala antalet specialister,
dven om nigot landsting ser 6ver méjlighe-
terna att rekrytera frin utlandet. Kart-
liggningen visar att bristen pd specialister
hanteras pa i huvudsak tvi sitt:

® okad samverkan med primirvirden

® cffektivare arbetsmetoder i den egna
verksamheten.

Minga som svarat pd enkiiten lyfter fram
primirvardens viktiga roll. Ett tydligt bud-
skap ir att kunskaperna om hudtumérer
mdste 6ka pd virdcentralerna. [ ett antal
landsting har ocksé samarbeten startat som
innebir att hudspecialister utbildar primir-

Sa genomfordes kartlaggningen:

Cancerfonden och Svenska séallskapet for dermatologi och venereologi skickade i oktober 2013 ut en webb-

enkat till 35 chefer i den offentligt drivna hudsjukvarden. Fragorna rorde bland annat bemanningssituation,
vantetider och uppgifter om privata ldkare/mottagningar som man samarbetar med. 31svar (89 procent)
inkom. Bland dessa fanns hudkliniker fran samtliga 21landsting och regioner representerade. | syfte att
kvalitetssakra undersdkningen har Cancerfonden ocksa haft uppfoljande kontakter med ett antal landsting

ochregioner. Vidare har speciella sékningar gjorts avseende de privata aktorerna, bland annat utifran upp-

gifter frdn avtals-/vardvalsansvariga hos sjukvardshuvudmannen.

Avgransningar: Offentliganstallda ldkare har réknats, liksom privata lakare som har avtal med landstinget/regionen.
Privatlékare som inte verkar inom ramen for offentlig finansiering omfattas inte.
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stockHoLM  IENEERL Antal invanare
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BKAN 22l per specialist

KALMAR - R i dermatologi
OREBRO 31503

M Antalet specialister &r omréknade

VASTMANLAND e till heltidstjanster. Enkaten genom-

VASTRA GOTALAND 36772 férdes i oktober — december 2013.

Kronoberg, Jdmtland, Sérmland och

GOTLAND 38103 Dalarna har dock uppdaterat sina

" " svarijanuari 2014.
OSTERGOTLAND 38799
HALLAND 40557
UPPSALA 42 317
JONKOPING 42 436
NORRBOTTEN 42890
VASTERBOTTEN [ANAV
VASTERNORRLAND 44751
KRONOBERG 46 540
BLEKINGE 50745
VARMLAND  [YALYL)
GAVLEBORG 55 340
JAMTLAND 63131
SORMLAND 65561
DALARNA 68 305

o —

20000

virdslikare s att fler patienter kan bli
bedémda och eventuellt behandlade pa sin
virdcentral. Nigra chefer pipekar att bli-
vande allminlikare redan under sin utbild-
ning och specialisttjinstgéring borde trinas
mer i hudtumérdiagnostik och behandling
av forstadier och mer godartade tumérer.
Férutom samverkan med primirvirden
arbetar hudsjukvarden dven med effektivi-
sering och forbittring av den egna verk-
samheten. Ett exempel dr den remissfria
“prickmottagning” som startades i Region
Skane, med mailet att ge si méinga patienter
som mdjligt bedémning och behandling
vid ett och samma tillfille, se nista sida.
Det finns flera landsting som inte kriver
remiss for besok hos hudlikare, fyra av tio
hudlikarchefer uppger att detta inte krivs.
Asikterna om remisstving gar dock isir.

40000 60000 80000

Foresprakarna pekar pa att remisserna be-
hovs f6r en forsta gallring av patienterna och
att slopat remisskrav skulle gora att patienter
med misstinkta “prickar” skulle tringa
undan andra patientgrupper.

Andra anser att remisstvinget bara inne-
bir en omstindlig och resurskrivande vig
in till specialisten. Flera betonar att slopat
remisskrav vore att foredra, men att bristen
pé specialister i dag oméjliggor detta.

Bilder snabbar pa processen
Ytterligare en metod som anvinds for att
bemiistra det tuffa liiget ir teledermatoskopi.
Detta arbetssiitt kan ses som en méjlighet att
ge primirvardens patienter ett snabbspdr till
specialistbedomning. Hir anvinder allmiin-
likaren ett dermatoskop, ett forstoringsglas
med speciell belysning som anvinds for att

chefer uppger att
remiss inte kravs
for besok hos hud-

ldkare.
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Goda exempel har lagts pa is

Bada projekten finan-
sierades av Sveriges
Kommuner och Land-
sting inom ramen

for arbetet med den
nationella cancer-
strategin.

H BILDER MED SMARTPHONE | VASTRA
GOTALAND. I ett projekt i Vistra Gota-
landsregionen samarbetade 20 vardcentraler
och tvd hudkliniker runt remittering genom
mobil teledermatoskopi.

Med hjilp av en sirskild app och ett
dermatoskop monterat pd en smartphone
snabbades remiss- och diagnosprocessen upp
nir vardcentralens likare misstinkte att en
hudférinding kunde vara cancer. Dermato-
skopibilder skickades till hudspecialist som
gav primirvarden svar och sikrare diagnos
inom 24 timmar. Arbetssittet ledde till att
firre patienter prioriterades onodigt hogt
och till firre onédiga kirurgiska ingrepp
pa vardcentralerna. Det ledde dven till att
patienter med malignt melanom kunde
opereras inom tvi i stillet fér sex veckor.

Projektet belénades 2013 med Guldskal-
pellen, tidningen Dagens Medicins pris
for férnyare i virden, samt Sahlgrenska
Universitetssjukhusets kvalitetspris. Pro-
jektet avslutades dock och likarna dtergick
till pappersremisser utan bilder, i avvaktan
pa att en utvirdering, Health Technology
Assessment, skulle goras inom regionen.
Denna vintas vara klar i april 2014.

undersoka struktur, ménster och firger
i huden. Bilderna skickas sedan digitalt
till hudlikare f6r bedémning. SBU har i
rapporten Tidig upptickt av symtomgivande
cancer funnit att fotografier av misstéinkta
hudférindringar forkortar tid till sdvil
dia-gnosbesked som omhindertagande.

15 procent av dem som svarar i vir en-
kit uppger att man anvinder teledermato-

skopi. Bland dessa ir erfarenheterna goda.
Inte minst i glesbygd ses metoden som en
viig att ge dven dem som bor langt frin
specialistvirden tillgdng till dess resurser.
Enstaka chefer ifrigasitter dock tidsvinsten
med teledermatoskopi och anser att den
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H REMISSFRI PRICKMOTTAGNING

I SKANE. PA hudkliniken vid Skines uni-
versitetssjukhus genomférdes under 2012
ett projekt for effektivare hudcancervard

finansierat av SKL.

Patienter kunde stka utan remiss for
misstinkta hudférindringar en dag i
veckan bide i Malmo och Lund. Milet
var att ge si manga som majligt chans
att blir bedémda och behandlade vid ett
och samma tillfille, for att undvika en
stor mingd besok i primirvarden. Detta
ir positivt, inte bara for patienterna och
primirvérden, utan ocksa f6r patologin
som fir firre biopsier att bedéma.

Enligt projektrapporten till SKL pekar
resultaten mot att en direktmottagning pa
specialistklinik kan vara det mest resurs-
effektiva sittet att behandla patienter med
misstinkta “prickar”, men projekttiden
var for kort for att sikra slutsatser ska
kunna dras.

Trots de positiva erfarenheterna ir den
remissfria mottagningen numera nedlagd,
eftersom det forestiende vardvalet inom
hudsjukvard i Skane skapade osikerhet

kring regler och ersittningar.

tid som liggs pd att bedéma bilder tringer
undan besok och operationer.

Vir kartliggning visar ssmmanfatt-
ningsvis att det rdder brist pd hudlikare i
stora delar av Sverige. Projekt med teleder-
matoskopi, samverkan med primirvarden
och remissfria mottagningar ir exempel
som visar att det inte saknas initiativ for att
forbittra och utveckla varden.

For att méta de 6kade behoven behéver
dock de goda exemplen utvirderas, spridas
och implementeras i rutinsjukvarden.

Det krivs ocksa langsiktiga [6sningar for
att uppritthélla ett tillridckligt antal hud-
specialister — i hela landet. ®
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B Forutom regionala planer miste en nationell strategi {6r utbildning
och kompetensforsorjning av cancervirden upprittas.

B Incitament f6r minniskor att utbilda sig inom bristyrken méste skapas.

B Sjukvirdspersonalens kompetens méste tas tillvara pa bista sitt.

B Landstingen miste ta ansvar for att indamalsenliga I'T-stéd inférs sd att
mer tid kan dgnas dt patienterna.
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Okat behov av
rehabilitering
staller nya krav

| takt med att allt fler lever med cancer dkar ocksa behovet av
modern, integrerad cancerrehabilitering. Nya kunskaper och
natverk, liksom ett nytt vardprogram, kan hoja kvaliteten pa hela
cancersjukvarden. Fragan ar dock — racker resurserna till alla?

Rehabilitering ir en viktig verksamhet inom ! °
all sjukvérd, men livsnédvindig nir det giller : era pe rspe kth

sjukdomar som har sa stora konsekvenser som

cancer. ' Inom cancerrehabilitering anlagger man fyra perspektiv pa patientens
Sa linge det har funnits cancersjukvérd har ' och de narstaendes behov: fysiska, psykiska, sociala och existentiella.
det ocksi bedrivits verksamhet som motsvarar . Dessa ér allainvavdaivarandra. Nedanstaende &r exempel pa behov:

det vi i dag kallar cancerrehabilitering. Klok !
och empatisk vardpersonal har tagit sig tid att :
prata, stodja och hjilpa till med livets praktika-

liteter. !
De senaste decennierna har cancerrehabilite- !
ringen fatt en tydligare organisatorisk struktur Fysiska
och utvecklats som vetenskap. Milet dr att ! TROTTHE .
. . e . ' SMARTA Psykiska
hjilpa patienter och nirstiende att leva ett liv . LLamMacE. e DT
som ir sd nira det "normala” som mojligt ! SVALJPROBLEM ANGEST OCH ORO
— fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt. ! AVFORINGSLACKAGE NEDSATTLUST
Hur detta ska ga till beskrivs i den forsta ! UF:'Y%LF/AO?;E/ABTE
svenska liroboken i imnet, Rehabilitering vid . MpaiE
cancersjukdom, som publicerades 2013. Nigra av |
bokens mest centrala budskap ir foljande: ! X X
' Existentiella
! UTSATTHET
REHABILITERINGEN SKA BEDRIVAS INTE- | Soclala LVSKRISER
GRERAT. Insatserna bt')rjar samma dag som ! FORSORJNING BLOTTADE KONFLIKTER
diagnosen stills. Personalen ska ocksé upp- ! SJUKSKRIVNING FAMEILAAYIMENINSEI L
mirksamma de anhérigas behov av stod. ! OISR
RELATIONER

REHABILITERINGSBEHOVET SKA BEDOMAS X
RUTINMASSIGT OCH ATERKOMMANDE. E
Aterkommande bedémning ir ett av de !
viktigaste begreppen inom modern, integre- :
rad cancerrehabilitering. Ansvaret f6r denna :
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Behovspyramiden

Genom aterkommande bedémning utvarderas cancerpatien-
tens behov av rehabilitering inom det psykiska, det fysiska,
det sociala och det existentiella omradet. Med hjalp av

behovspyramiden avgérs om sjukvardsteamet (Iakare,
sjukskoterskor och underskdterskor) kring patienten
kan ta hand om atgéarderna, eller om sérskild reha-
biliteringspersonal med olika typer av kompetens
behover kopplas in. Den mest specialiserade
personalen arbetar med patientgruppen dverst

Mycket
avancerade
behov
REHABILITERINGSTEAMET
BEHOVER TA HJALP AV EXTERNA
RESURSER SOM T EX PSYKIATRI.

Avancerade behov
BEHOV AV MER KOMPLEXA OCH DIREKTA
INSATSER FRAN REHABILITERINGSTEAMET.
BEDOMNING OCH ATGARDER FRAN EN ELLER
FLERA PROFESSIONER.

Fakta

Exempel pa

Grundlaggande behov
SJUKVARDSTEAMET KAN TILLGODOSE BEHOVET AV REHABILITERING.
REHABILITERINGSTEAMET GER UNDERSTOD TILL SUUKVARDSTEAMET
| FORM AV UTBILDNING OCH STOD.

bér ligga pa nigon med 6verblick over
virdkedjan, till exempel en kontaktsjuk-
skoterska.

VARJE INDIVID KRAVER ETT SKRAD-
DARSYTT OMHANDERTAGANDE.
Insatserna utgér frin de fyra perspektiven
(se figur pa sidan 10%7) — och hanteras av ett
multiprofessionellt team kring patienten.
Alla dtgirder ska modifieras i samspel med
individen. Patientens sjilvstindighet ska
alltid respekteras.

RESURSER OCH ATGARDER SKA

i pyramiden. Hela vardkedjan bér ett gemen-
samt ansvar for att patienten far ratt insat-
ser pa ratt niva och av ratt profession.

Alit fler behover rehabilitering
Ar 2011 konstaterade Rehabiliteringsridet
(SOU 2011:15) att behovet av rehabilite-
ringsinsatser och psykosocialt stéd okar
inom canceromradet. Orsakerna dr framfor
allt 6kat insjuknande, bland annat pd
grund av en dldrande befolkning (6kad
cancerincidens) och att fler lever lingre
med cancer (6kad cancerprevalens) bland
annat pd grund av bittre behandling.
Rehabiliteringsradet skriver att detta
skapar en "ny situation for cancervarden
med fler patientuppféljningar, behov av
mer utvecklade rehabiliteringsinsatser och

(I::I)‘If:esrsr::ae;illite- ANPASSAS EFTER BEHOVEN. stod under lingre perioder”. Vidare stdr vi
ringsteamet: Med behovspyramiden som utgingspunkt infor "lingre behandlingstider och i ménga
o sjukgymnast (se figur ovan) tillimpas ett slags nivi- fall mer langvariga och uttalade biverk-

o kurator strukturering. Enkla, vanliga behov och ningar, vilket ocksa bidrar till ett 6kat

o psykolog problem #r den behandlande klinikens an- behov av rehabiliteringsresurser”.

o psykiater svar, medan komplexa behov och problem Behovet av rehabilitering kan stricka sig
® arbetsterapeut slussas vidare till specialister. over flera ar efter att sjilva tumérbehand-
o dietist lingen ér éver. Tva av tre av dem som drab-
® lymfterapeut DET EXISTENTIELLA FAR INTE KOMMA bas av cancer verlever i minst tio r.

@ logoped I SKYMUNDAN. Nir livet ir hotat, som vid I dag lever 6ver 440 ooo personer i

® sexolog cancer, kommer ofta de stora existentiella Sverige som har eller har haft cancer — en
® prast frigorna upp till ytan. Patienten ska f siffra som motsvarar dver 4 procent av

hjilp att hantera sin situation och i storsta
moiliga utstrickning behalla kontrollen
over de egna livsvalen.
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befolkningen. Till &r 2030 beriknas antalet
som fatt en diagnos de senaste fem aren
oka med cirka 7o procent.
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A Anpassad traning i grupp kan vara ett satt for cancerpatienter att aterhamta sig. Att trana med andrai samma
situation kan vara enklare &n att ga till den vanliga simhallen eller gymmet och fyller &ven en social funktion.

En brittisk rapport frin Macmillan
Cancer Support bedémer att var fjirde
cancerpatient drabbas av hilsoproblem
eller funktionsnedsittning utdver sjilva
cancersjukdomen. Exempel ir kronisk
trotthet, psykiska problem eller problem
frin mag-tarmkanalen.

Det finns ytterligare orsaker till att
intresset for rehabilitering okar. En dr att
medborgarna kriver allt bittre sjukvard,
dir livskvalitet och helhetssyn alltmer star
i fokus. En annan ir att det rader stor enig-
het om att rehabilitering sannolikt dr sam-
hillsekonomiskt lénsamt, iven om antalet
studier inom omradet dnnu ir begrinsat.
Ett exempel ir en svensk studie publicerad
2013. Den visade att den sammanlagda
virdkostnaden blev cirka 50 0ooo kronor
lidgre for brostcancerpatienter som fick

samtalsstod av psykolog eller sjukskoterska
— en insats som kostade cirka 5 ooo kronor.

Det kanske mest intressanta med reha-
biliteringsverksamhet ér att den kan héja
kvaliteten pa cancervarden som helhet.

En ekonomisk och strukturell satsning
pa cancerrehabilitering skulle bidra till att
16sa ndgra av de storsta problemen i can-
cersjukvirden. Det giller de strukturella
problemen, till exempel fragmenterade
virdkedjor, bristande helhetssyn och oklart
patientansvar, men dven de medicinska, till
exempel fysiska och psykiska komplikatio-
ner pd lang sikt.

Kort sagt: integrerad rehabilitering
utgér en katalysator for att uppnd visionen
om en sammanhillen och patientfokuserad
cancersjukvird som den beskrevs i
En nationell cancerstrategi for framtiden. B

Sa definieras cancerrehabilitering:

FAKTA

"Cancerrehabilitering syftar till att férebygga och reducera de fysiska, psykiska, sociala och existentiella
foljderna av cancersjukdom och dess behandling. Rehabiliteringsinsatserna skall ge patient och narstaende
stod och forutsattningar att leva ett sa bra liv som majligt.”

Denna definition &r framtagen av RCC:s nationella natverk fér processledare inom cancerrehabilitering. Den &ren
modifierad variant av den definition som togs fram av Nordiska Cancerunionen 2004.

Fakta

Exempel pa cancer-

rehabilitering:

® stodsamtal,
existentiella samtal

@ information och rad-
givning om sjukdomen

® behandling av
depression, dngest,
sdmnproblem

® lymfédembehandling

@ information om
samhallsresurser

@ hjalp med sjukskriv-
ningsadministration

@ sjukgymnastik och
rérelsetraning

® traningsradgivning

® sexologisk rddgivning
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7

For manga patienter
med cancer &r
tillgangen till reha-
bilitering och det
psykosociala stodet
obefintligt eller
bristfalligt.

Rehabiliteringsradet

Rehabilitering har svart
att fa plats i cancervarden

Det senaste decenniet har cancerrehabili-
teringen flyttat fram sina positioner rejilt
— men in ir resurserna otillrickliga och
ojimlikt fordelade.

I Sverige bérjade ett modernt, institutio-
nellt tinkande kring cancerrehabilitering
viixa fram under 1970-talet. Sedan 1990-
talet finns det specialiserade verksambheter,
vilka ursprungligen hade ett psykosocialt
fokus. Tre faktorer som har stirkt svensk
cancerrehabilitering dr kad forskning,
bildandet av Svensk f6rening f6r psykoso-
cial onkologi & rehabilitering, SWEDPOS,
samt det arbete som sker inom ramen for de
regionala cancercentrumen.

Resurserna orattvist fordelade
P34 manga hill i landet ges rehabilitering vid
behov av exempelvis kuratorer och sjuk-
gymnaster, och kliniker képer in rehabili-
teringstjinster. Men alltfor ofta ir rehabi-
literingen inte en integrerad och sjdlvklar
del av cancersjukvirden. Resurserna som
satsas ir fortfarande sma och ojimnt
fordelade 6ver landet. Stérre centrum finns
i Lund (sektionen for cancerrehabilitering
vid Skanes onkologiska klinik) och Stock-
holm (sektionen f6r cancerrehabilitering,
Karolinska Universitetssjukhuset). Team
med sirskild inriktning pa cancerpatienter
finns bland annat i Géteborg, Halmstad,
Kristianstad och Umea. I praktiken innebir
det att cancerspecialiserade rehabiliterings-
atgirder i virldsklass finns tillgingliga for
en mindre grupp patienter — medan andra
erbjuds mycket lite eller inget alls.

I en debattartikel i Svenska Dagbladet
i maj 2011 skrev fyra experter pd cancer-
rehabilitering foljande:

”Vi kan i dag erbjuda behandling och
rehabilitering som innebir minskat lidande,
okad livskvalitet och bibehallen arbetsfor-
miga for manga patienter och utvecklingen
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av nya metoder gir snabbt framét. Men
resurserna ir knappa och ojimnt fordelade.
Inom svensk cancervard riddar vi allt fler
cancerpatienter, men vi limnar manga av
dem i sticket avseende stéd och behandling
till att Aterfa ett bra liv.”

Detta bekriiftades av Rehabiliteringsri-
dets slutbetinkande som dystert konstatera-
de att "rehabiliteringsresurserna for cancer-
patienter i dag [dr] mycket begrinsade och
det finns en stor ojimlikhet 6ver landet i vad
som kan erbjudas”. Dessutom sig utredarna
“stora regionala och sociala skillnader dir
man i Stockholm och Skine har mer eller
mindre vilutvecklade verksamheter for ett
mer formaliserat arbete med rehabilitering,
medan det saknas pd andra hall i landet.
Foér ménga patienter med cancer ir tillgdng-
en till rehabilitering och det psykosociala
stodet obefintligt eller bristfilligt.”

I dag har landets regionala cancercen-
trum processledare som arbetar sirskilt med
rehabiliteringsfrigor, och de kan vittna om
att verksamheten skiljer sig mycket dt, bero-
ende pd var man befinner sig. Patienterna
fér ofta lida for sjukvardssystemets brist p&
helhetsperspektiv, och det ir ofta godtyck-
ligt vilket stéd den enskilda patienten fir.

En kartliggning i Sodra sjukvérdsregio-
nen hésten 2013 visade att rehabiliterings-
behoven inte bedéms pa ett strukturerat
sitt hos mellan 20 procent (fysiska behov)
och 41 procent (existentiella behov) av
patienterna. En tredjedel uppgav att ingen
har huvudansvar f6r stéd till néirstiende
barn, ndgot som de har ritt till enligt lag.

Kontaktsjukskoterskan viktig

En befattning som spelar en avgsrande
roll foér en sammanhallen cancervard dr
kontaktsjukskoterskan — som ir central i
rehabiliteringen enligt utkastet till natio-
nellt virdprogram for cancerrehabilitering:
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A Anette Halsingdal och Anette Akesson diskuterar fysisk aktivitet med sjukgymnasten Liselotte Wahlbeck.

“Kontaktsjukskoterskan ska verka for att
sjukvirden tidigt identifierar rehabilite-
ringsbehov, inklusive psykosociala behov.
Kontaktsjukskéterskan dr ocksd ansvarig for
att en individuell vardplan upprittas. Denna
virdplan ska uppmirksamma rehabilite-
ringsbehoven och dokumentera dtgirder.”

Kontaktsjukskoéterskan maste betraktas
som den mest limpade befattningen for att
genomfora dterkommande bedémning av
rehabiliteringsbehoven.

En sidan inleds med ett 6ppet samtal

om hur patienten mér i allmidnhet och gir
sedan in pd eventuella specifika problem.
Ofta anvinds nigon typ av bedémningsin-
strument eller standardformulir med vars
hjilp patient och vardgivare checkar av alla
problemomriden tillsammans.

Denna typ av terkommande bedém-
ning behover inte ses som en ny uppgift for
kontaktsjukskéterskan, utan ska snarare
betraktas som ett sitt att bittre strukturera
delar av de samtal med patienterna som
redan dger rum i dagens cancervard. ®

2

Att jag &r omhén-
dertagen, nagon
vet vem jag ar och
hur mitt liv ser ut
och vilka som finns
med mig. Vad jag
behover for vard
och medicinering
som hjéalper MIG
att dverleva! Det ar
det viktigaste, det
absolut viktigaste
just nu.

S& skriver Anette Akesson
pa Region Hallands blogg om
cancerrehabilitering.
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Goda exempel behover spridas

P Nér Johan Karlsson drab-
bades av tonsillcancer fick
han hjélp av ett helt team
avrehab-specialister pa
Hallands sjukhus i Halmstad.
Halsen har tagit stryk,
smaken har férandrats och
han har behévt hjalp med
kakdvningar. Hans lakare,

kontaktsjukskoterska, dietist,

kurator och sjukgymnast har
betytt mycket.

Jag har fatt fantas-
tisk hjalp. Allt gick
fort efter att jag
traffade min lakare,
jag har inte behovt
tanka sjalv, de har
hela tiden legat
steget fore.

Johan Karlsson, cancer-
patient vid Hallands sjukhus.

Halmstad

LOVANDE MODELL FOR LANSSJUKHUS

“Cancerrehabilitering méste ingd som en
integrerad del i den ordinarie cancervarden
och inte som ndgot som ligger vid sidan om
och skéts av nigon annan” — det var mottot
nir projektet "Cancerrehabilitering till alla
berorda” genomfordes pd Hallands sjukhus
i Halmstad.

Det var en av Sveriges Kommuners och
Landstings forsoksverksamheter f6r en mer
patientfokuserad och sammanhéllen cancer-
vird. Projektet omfattade bland annat att:

o Klargéra vilka aktiviteter som ingér i en
integrerad cancerrchabilitering i prakti-
ken, till exempel dterkommande bedém-
ning och arbete med vérdplan.

o Skapa ett cancerrehab-team som arbetar
med implementering, utbildning och
konsulterande verksambhet.

e Utbildning och handledning — dels spe-

cialistutbildning av nyckelpersonal, dels
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basutbildning for nirmare 500 personer
inom cancervard och rehabilitering.
o Utarbeta verktyg och rutiner for bedém-
ningsarbete och mallar f6r rehabplaner.
e Skapa en webbportal med information
och nyheter.

Resultatet blev att Hallands sjukhus i dag
har en struktur for sjukhusévergripande,
integrerad cancerrehabilitering som har
bérjat fungera vil. Kirnan ir det cancer-
rehab-team som genomfor utbildning och
utgér internkonsulter for samtliga cancerbe-
handlande avdelningar. Teamet tillhanda-
héller informationsmaterial och verktyg for
bedémningar och vardplaner, och bestar av
tvd psykologer, tvd sjukgymnaster, tvd kura-
torer och tvi arbetsterapeuter. Nira knutna
till teamet finns dietist, sexolog, sjukhusprist,
logoped, samverkansperson vid Forsikrings-
kassan samt anhérigstddjare vid kommunen.



Goteborg
RIKTAD REHAB FOR UNDERLIVSBESVAR

Vid Jubileumskliniken pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset finns sedan 2010 en mottagning som erbju-
der stéd och behandling till kvinnor och min som
genomgatt strilbehandling mot cancer i bickenom-
rddet, till exempel gynekologisk cancer, indtarms-
eller analcancer.

Hir utreds och behandlas symtom fran tarm
och blasa samt sexuella férindringar. Exempel pa
symtom som patienterna soker hjilp for ir torra
slemhinnor, erektionsproblem, lymfsvullnad, 16s
mage eller inkontinens. Minga behover psykosocialt
stdd och rdd nir livskvalitet och vardagsliv pverkats
av kroppsliga forindringar och sexuella svérigheter.

Hjilpen omfattar allt fran stod och rad till medi-
cinsk behandling. Personalen har bred erfarenhet
inom onkologi, psykosocialt behandlingsarbete och
sexologi. Verksamheten bedrivs dels uppsékande,
dels pa remiss fran sjukhusets kliniker och hela Vist-
ra sjukvardsregionen. Forskning och utvirdering av
verksamheten pagar och visar att manga patienter
kan f4 hjilp till hogre livskvalitet.

Hoor, Falkoping,
Stockholm med flera

INTERNAT ETT KOMPLEMENT

En vanlig verksamhet inom svensk cancerrehabili-
tering ir rehabiliteringsinternat. Sidana erbjuds pa
remiss pd manga platser i landet.

Vanligen kops tjinsten in av landstingen frin ex-
terna leverantorer — exempel ir Lydiagirden i Skéne,
RehabCenter Mésseberg och Briicke diakonis sjukhus
i Stockholm.

En typisk vistelse dr knappt tvd veckor och dger
rum i en fridfull miljé. Hir méter patienterna ett
multiprofessionellt team som erbjuder ett individan-
passat program med samtal, undervisning och fysisk
trining — allt for att hjilpa cancerpatienten att sta
redo infor “livet efter cancer”.

Cancerinternaten ir ett komplement som fyller sin
funktion fér manga néjda deltagare, men de fér inte
ersitta integrerad cancerrehabilitering som bygger pa
aterkommande bedémning under vardkedjan.

CANCERVARD | SVERIGE

Fakta

En total kartldggning av resurserna for cancerrehabilite-
ring dr &nnu inte fardig, men det star klart att de &r ojamnt
spridda 6ver landet. Kartan visar exempel pa platser med
rehabiliteringsresurser med cancerinriktning och som
namns i texten. Aven Landstinget Kronoberg &r p& vag att
starta verksamhet med Halmstad som forebild.
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Hur definierar vi be-
handlingskvalitet i
dag? Det ar en sam-
vetsfraga for hela
cancersjukvarden.

Nytt vardprogram kan bli
sprangbrada for forbattringar

Ett nationellt virdprogram for cancer-
rehabilitering ska publiceras véren 2014.
Dir beskrivs en integrerad verksamhet som
bidrar till en sammanhéllen och patient-
fokuserad cancersjukvard. Malet ir att alla
cancerpatienter och deras nirstdende ska 3
rehabiliteringsinsatser utifrin sina individu-
ella behov. Detta innebir att:

© Alla patienter och niirstiende ska fa
information om cancerrehabilitering.

©® Alla patienter med cancer ska aterkom-
mande bedémas av virdgivare gillande
behov av cancerrehabilitering.

® [ patientens skriftliga, individuella vard-
plan ska cancerrehabilitering inga.

® Alla patienter med cancer som bedoms
ha mer dn grundliggande behov erbjuds
kontakt med rehabiliteringsprofession
for vidare utredning och dtgirder.

© Alla minderdriga barn med en forilder
som har cancer ska sirskilt beaktas vad
giller behov av information, rad och stsd.

Att alla ska f3 information kan verka
sjilvklart, men hir brister det ofta; manga
patienter berittar att de aldrig fatt veta att
de kunnat erbjudas till exempel trinings-
program eller psykologiskt stéd.

De aterkommande bedémningarna ir
ett av de viktigaste begreppen inom den
integrerade cancerrehabiliteringen. Om
behoven checkas av regelbundet foljer resten
“av sig sjilv”. Den individuella virdplanen
representerar det stora paradigmskiftet och
ir egentligen en symbol {6r vad hela den
nationella cancerstrategin gir ut pi. Men
enligt en webbenkit som Nitverket mot
cancer gjorde hosten 2013 med cirka 1 800
cancerpatienter och nirstinde hade endast
4 procent fitt en rehabiliteringsplan. Om
maélet att "patienter |...| som bedéms ha mer
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in grundliggande behov erbjuds kontakt
med rehabiliteringsprofession” ska uppfyllas
miste alla som arbetar med cancervird ges
mer kunskap om rehabilitering och rehabi-
literingsprofts knytas till varje virdenhet.

Maste bli verklighet i hela landet
Viardprogrammet dr mycket ambitiést och
utgdr dirfor en stor utmaning for svensk
cancervird. Kunskapen finns — men riicker
personalresurser och infrastrukturer till?
Ar det mgjligt att borja tillimpa vardpro-
grammet i dess helhet inom ramarna for
landstingens ekonomi och vérdstrukturer?
Eller krivs det nya, friska pengar i syste-
met? Frigor som dessa miste besvaras si
fort som méaijligt.

Som en del av RCC-arbetet struktureras
och samordnas nu resurserna for cancerreha-
bilitering i Sverige. Det gir att nd lingt med
kunskap, nitverk och en forbittrad ansvars-
struktur; virdprogrammet hjilper oss helt
enkelt att anviinda det vi har pa ett klokare
sitt. Det kan ocksé stivja den tendens
till Svarte Petter-spel som finns i dag, dir
rehabiliteringsinsatser ofta utgér "nigon
annans’ ansvar.

Rehabilitering idr sannolikt en vinstaffir
for samhillet, men detta behover beliggas
med mer hilsoekonomisk forskning.

Med hjilp av ett stadigt evidensunderlag blir
det enklare att styra penningstrémmarna
och skapa nya incitament for sjukvirden.
Att utforma dessa dr naturligtvis en grann-
laga uppgift — i praktiken maste sjukvirden
formas att ligga sina egna resurser pa nigot
som till stor del sparar pengar t andra delar
av samhillet. Men om vi lyfter blicken frin
virdplaner, processbeskrivningar och kal-
kylark s& handlar utvecklingen av cancer-
rehabilitering egentligen om en mycket
storre friga: Hur definierar vi behandlings-
kvalitet i dag? Det dr en samvetsfriga for
hela cancersjukvarden. ®m



B Alla cancerpatienter ska, oavsett bostadsort,
erbjudas behovsanpassad rehabilitering av hég
kvalitet.

B Alla cancerpatienter ska erbjudas en individuell
virdplan som innehéller cancerrehabilitering.

B Inforandet av det nationella virdprogrammet

for cancerrehabilitering méste ges hog prioritet.

B Rechabiliteringsresurserna maste kartliggas och
fler hilsoekonomiska studier utforas.
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POLITIK: VALGUIDE

Politiken har
huvudroll i kampen

mot cancer

Cancervardens positiva utveckling ar resultatet av framgangs-
rik forskning och nya behandlingar — men kan ocksa tillskrivas
politiska beslut och strategier. Infor arets riksdagsval har vi
tagit reda pa var partierna star i frdgor som kan bli avgoérande
for framtidens cancervard, forskning och prevention.

Svensk cancervard héller hog klass i ett
internationellt perspektiv. Samtidigt stir
hiilso- och sjukvarden infor stora utmaning-
ar. I ljuset av att antalet cancerfall lingsiktigt
okar, parallellt med att samhiillets resurser
for hilso- och sjukvird méste undergé allt
mer noggranna prioriteringar, finns det skil
att tro att de politiska strategierna kommer
att spela en dnnu storre roll.

Politiken sitter ramarna for utveck-
lingen av vard och forskning. Politiken
sitter ocksd standard och grinser for vilket
ansvar samhiillet tar for varje minniskas
forutsittningar till en god hilsa. Att exem-
pelvis rokningen under en 30- till 40-4rs-
period har minskat ir till stérsta delen ett
resultat av politiska insatser, lagstiftning

och kunskapsspridning.

Nu séitts den politiska agendan
2014 ir det val i Sverige. Det ir ett utmirke
tillfille for de politiska partierna att sitta
agendan for de kommande drens politiska
strategier som krivs for att bekdmpa can-
cersjukdomarnas utbredning.

Men var stir egentligen partierna i de
olika frigor som kommer att paverka bide
férekomsten av cancer och méjligheten att
pé biista sitt behandla dem som blir sjuka?
Cancerfonden lit riksdagspartierna svara
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pé en enkit om hur de stiller sig till ett
antal konkreta frigestillningar, se 6versikt
pé niista uppslag.

Kring ménga frigor rider antingen
politisk enighet eller en klar majoritets-
uppfattning, medan stillningstagandet i
andra frigor dr mer splittrat. Exempelvis
tycker samtliga partier att det ir bra eller
mycket bra med en hojning av tobaks-
skatten, diremot dr man inte lika 6verens
om ett generellt férbud mot rékning pd
allmin plats.

Att férsoka styra konsumtionen av livs-
medel med ekonomiska incitament, exem-
pelvis hogre skatt pad ”délig” mat och ligre
skatt pd ”bra” mat, ir inte nigot som lockar
partierna. En 18-arsgriins for solariesolande
ir ddremot samtliga partier numera positiva
till. Att inféra ett f6rbud mot skyltning av
cigaretter i butiker, s kallat exponerings-
forbud, Ar det bara Moderaterna och
Sverigedemokraterna som vinder sig emot.
Ovriga partier tycker att ett sidant férbud
skulle vara mycket eller ganska bra.

Folkligt stod for manga forslag
Varen 2013 genomforde Demoskop, pd upp-
drag av Cancerfonden, en intervjuundersok-
ning bland nira 4 ooo personer mellan 15
och 89 ar, se sidorna 66—68.
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Samtliga partier

med en héjning

pa allmén plats.

A Manga beslut som har avgérande betydelse for battre cancervard och cancerprevention fattas i riksdagen.

Dir fick de ta stillning till samma frigor
som de politiska partierna. Ofta éverens-
stimmer majoritetens uppfattning med det
som de flesta partier anser. Till exempel
kan man dra slutsatsen att ett exponerings-
forbud inte skulle uppfattas om ett kontro-

versiellt férslag av den allminna opinionen.

Frigan om nivastrukturering av cancer-
varden, som innebir att man koncentrerar
virden av ovanliga eller mycket komplice-
rade behandlingar till ett fatal, specialise-
rade kliniker, har sttt hégt pd agendan de
senaste tva, tre ren. En nivastrukturerad
vérd skulle forbittra behandlingsresulta-
ten avsevirt for ett antal cancerdiagnoser.

Anda ir vindan stor infor denna forind-
ring. SKL., RCC, landstingen och regio-
nerna arbetar med frigan, men i praktiken
gar det lingsamt. Kanske kan signalen
fran de politiska partierna hjilpa till; det
rdder full enighet om att detta ir ett bra
forslag. Centerpartiet kan till och med
tinka sig att lagstifta i frigan.

Enigheten ir ocksa stor nir det giller
att vid upphandlingar stilla krav pi att
dven privata virdgivare miste avsitta
resurser till forskning och utbildning av
specialistkompetens. Bara Centerpartiet
tvekar om detta krav ska stillas pd privata
virdgivare.
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tycker att det &r bra

av tobaksskatten,
daremot &r man inte
lika 6verens om ett
forbud mot rokning
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> P
Vad anser w ‘éﬁ 'Q

ert partiom...

18-arsgréns for solariesolande? Mycket bra Ganska bra Mycket bra

fler idrottstimmar i skolan? Ganska daligt Mycket bra Ganska bra

lagre moms pa frukt och gronsaker? Ganska daligt Ganska déligt Ganska bra

skatt utéver normal moms pa pro-
dukter med stort fettinnehall?

Ganska daligt Ganska daligt Ganska daligt

férbud mot cigarettskyltning i buti- Mycket bra Mycket bra Mycket bra

ker (exponeringsforbud)?

att cigaretter sdljs i forpackningar
med stora varningsbilder?

Mycket bra Mycket bra Mycket bra

férbud mot rékning pa allman plats? Ganska bra Ganska bra Ganska bra

hojd tobaksskatt? Ganska bra Mycket bra Ganska bra

att cigaretter sdljs i enhetliga Ganska bra
forpackningar utan varumarken
(neutrala paket)?

Mycket bra Mycket bra

ett totalférbud mot férséljning av Ganska bra Ganska bra Ganska bra

cigaretter?
attinfora ett slutdatum da Sverige Mycket bra Ganska bra Ganska bra
ska vara helt rokfritt, exempelvis ar

2040?

att koncentrera behandlingen

av ovanliga och/eller komplice-
rade cancerdiagnoser till ett fatal
specialiserade sjukhusilandet, sa
kallad nivastrukturering?

Mycket bra Mycket bra Mycket bra

att vid upphandling stélla krav pa Ganska bra
privata vardgivare att bedriva forsk-
ning och bidra i utbildningen av

specialistkompetens?

Mycket bra Mycket bra

* Svenska folkets asikter &r en sammanfattning av den undersokning Demoskop gjorde pa uppdrag av Cancer-
fonden varen 2013. Totalt intervjuades 3 987 personerialdrarna15-89 ar, se sidorna 66-68.
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Ganska bra

Mycket bra

Mycket daligt

Mycket daligt

Ganska daligt

Ganska bra

Ganska daligt

Ganska bra

Ganska daligt

Mycket daligt

Ganska daligt

Ganska bra

Mycket bra

Ganska bra

Ganska bra

Mycket daligt

Mycket daligt

Ganska bra

Ganska bra

Ganska daligt

Mycket bra

Ganska bra

Ganska daligt

Ganska daligt

Mycket bra

Mycket bra



Ganska bra

Ganska bra

Ganska daligt

Mycket daligt

Mycket bra

Ganska bra

Ganska bra

Ganska bra

Ganska daligt

Ganska daligt

Ganska bra

Ganska bra

Ganska daligt
och ganska bra

Ganska bra

Mycket bra

Ganska bra

Ganska daligt

Ganska bra

Mycket bra

Ganska bra

Mycket bra

Ej tagit stélling

Ganska daligt

Ganska bra

Ganska bra

Ganska bra

SD

Ganska bra

Mycket bra

Ganska bra

Ejtagit

stéllning

Ganska daligt

Ganska bra

Ganska daligt

Ganska bra

Ganska daligt

Ganska daligt

Ganska bra

Ganska bra

Ganska bra

Svenska
folket*

Mycket bra

Mycket bra

Mycket bra

Ganska daligt

Mycket bra

Mycket bra

Mycket bra
Mycket bra

Ganska bra

Ganska daligt

Fragan
ej stalld

Fragan

ej stalld

Fragan
ej stalld
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Cancerfondens
kommentar till resultatet

Enighet om att en 18-arsgréans for solariesolning ar ett bra
forslag.

| stort sett enighet om att det &r ett bra férslag. Vansterpartiet
anser att det finns battre satt att 6ka barns fysiska aktivitet.

Splittrat, men majoriteten anser att detta ar ett daligt forslag.
Enighet om att extraskatt pa fettrik mat ar ett daligt forslag.
Exponeringsforbud ar ett bra forslag tycker de flesta. BaraM
och SD tycker att férslaget ar daligt.

Partierna séllar sig tillinnehéllet i EU:s nya tobaksdirektiv. Alla
tycker att varningsbilder &r ett bra forslag.

M, FP och SD tycker att rokforbud pa allman plats &r daligt.
Enighet om att det &r ett bra forslag med hojd skatt pa tobak.
Fyra av atta tycker att neutrala cigarettpaket &r ett bra for-
slag. KD har inte tagit stéllning. En bubblare.

S,V och MP tycker att totalférbud &r ett ganska bra forslag pa
langre sikt, alliansen och SD tycker att forslaget &r daligt.

Sex partier tycker att ett slutdatum &r ett bra forslag. Bara

Moderaterna och Folkpartiet tycker att forslaget ar daligt.

Nivastrukturering verkar ha ett brett politiskt stod.

Bred enighet. Centern tycker att forskning ska bedrivas dar
kompetensen finns, men haller med om att privata vardgivare
kan bidra till utbildning.
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Sa tycker partierna

...om framtidens kompetensférsorjning

Tillgangen till kvalificerad personal ar en av de avgorande fragorna for kvaliteten p& cancervarden.
Redan i dag rader stor brist pa personal inom vissa yrkeskategorier. Framtidsutsikterna ser inte
heller sarskilt ljusa ut, om ingenting gors. Det handlar om insatser for att stimulera fler att utbilda
sig, men ocksd om att se dver organisationsformerna for att sdkerstalla att rdtt personal jobbar
med ratt saker. Inte minst handlar det om att tydliggdra var ansvaret ligger for en god framforhall-
ning nar det géaller utbildningsbehoven.

In "Tillgang till medarbetare med ratt utbildning och kompetens &r en sjélvklar grundforutsattning for
all hdlso- och sjukvard. Sjukvarden i Sverige har under manga ar paverkats av brist pa ldkare och
sjukskoterskor, sarskilt med specialistkompetens. Alliansregeringen har darfér under de senaste aren
okat tilldelningen av resurser for antalet utbildningsplatser pa bland annat Idkar- och sjukskoterske-
utbildningarna. Nar satsningarna far fullt genomslag 2015 kommer antalet platser pa ldkarlinjen att
ha ckat med 35 procent jamfort med 2006."”

d’ﬂ "Vibehover utbilda fler. Vi har foreslagit att det tillsatts en nationell delegation fér kompetensforsorj-
ning i varden. | dag saknas helhetssynen och langsiktigheten. Den ska ldgga forslag och rekommen-

dationer pa nationell nivd men dven foresld insatser som kan genomféras regionalt.”

'Q “Miljépartiet vill se en ytterligare utbyggnad av ldkarutbildningen med 250 platser arligen de kom-

B mande fyra aren. Regeringen har gjort en viss utbyggnad redan, men vi anser att den behéver 6ka
ytterligare. Vi vill ocksé att regeringen ser 6ver strukturen och styrning av dimensionering for specia-
lister i dagens sjukvard. Sarskilda stimulansmedel kan &ven behdvas for att sdkra AT- och ST-tjanster
i tillrdcklig omfattning. Vi vill att det ska g& smidigare for Idkare med utlandsk I&karutbildning att borja
jobba i Sverige. Generellt vill vi ocksa se dver i vilken utstrackning andra yrkeskategorier kan ta éver
en del av ldkares uppgifter i dag for att battre hushalla med de samlade resurser vi har [...]."

x&g " Det kravs ett val utvecklat samarbete mellan sjukvardshuvudmannen, ldrosétena, Socialstyrelsen

och regeringen for att folja tillgdng och efterfrdgan pa olika nyckelgrupper i varden. | vissa situationer

kan det vara motiverat med riktade satsningar, som till exempel gjordes fér nadgra ar sedan for att 6ka

antalet specialister inom psykiatrin.”

"Vansterpartiet satsar mer pengar pa sjukvarden och pa fler utbildningsplatser vilket ger battre forut-
sattningar att utbilda och anstéalla den personal som behovs.”

"[...JKristdemokraterna vill darutdver (regeringens satsningar pa utbildning, redaktérens anmarkning)
forbattra de ekonomiska forutsattningarna for specialistutbildning for sjukskoterskor, vilket kommer
att ha en positiv effekt p& personalférsériningen. Aven om kompetensférsdrjning framst &r en fraga
for huvudmannen sd utgor det ocksa en viktig del i arbetet inom ramen for de sex regionala cancer-
centrum (RCC) som regeringen initierat [..]".

Svaren arivissa fall ndgot kortade, markerat med [...], och Iatt redigerade.
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Sa tycker partierna

...om rattvis tillgang pa nya, effektiva lakemedel

Lakemedelsindustrin har under senare ar satsat relativt stora resurser pa forskning kring nya
cancerldkemedel. Flera har kommit ut pd marknaden, vissa med uppseendevackande goda
resultat, och ytterligare andra ar pa vag. Problemet &r att dessa lakemedel ar dyra och att vissa
landsting och kliniker inte anser sig ha rad att anvdnda dem. Det har lett till att patienter med
samma diagnos riskerar att f4 olika behandling, enbart beroende pa var de bor eller vilken klinik
de behandlas pa.

In "Viarbetar kontinuerligt pa flera fronter for att motverka ojamlikheten i varden. Bland annat vill vi
infora en patientrattighetslag dar patientens rattigheter och sjukvardens skyldigheter ska vara klart
definierade [...]."

a’ "Det bor fattas beslut pa central nivd om ordnat inférande av nya ldkemedel s& att viinte hamnarien

’éﬂ situation dar patienter i vissa landsting inte far tillgdng till bdsta mojliga vard som patienten i grann-

landstinget far.”

"Vivill att vissa lakemedel som &r extremt dyra, men nédvandiga, far en nationell finansiering for att
minska risken for att svart sjuka patienter star utan medicin for att de bor i fel landsting. [...] Tand-
vards- och ldkemedelsformansverkets roll behover ockséa ses dver [...]. Att landsting/regioner gor
egna dverenskommelser med ldkemedelsbolagen som pressar priser ar begripligt, men riskerar leda
till en mer ojamlik vard [...] eftersom olika landsting och regioner har olika styrka genom sin storlek.”

"Folkpartiet vill se en uttkad nationell samordning och styrning av sjukvarden, bland annat for en
mer likvardig tillgang till nya [akemedel. For sarskilt dyra lakemedel kan det vara nodvandigt med ett
utjdmningssystem for kostnaderna.”

L3
S

"Vivill ha ett nationellt inforande. Det &r inte landstingen som ska besluta om vilka cancerldkemedel
som ska anvandas. Detta maste bestdmmas pa nationell niva .”

"Dessa skillnader &r oacceptabla och det visar att man maste ta ett nationellt helhetsgrepp om can-
cervarden sd att inte lokala verksamheters budget ska styra vilka lakemedel som patienterna ska fa
tillgang till.”

"Vansterpartiet anser att staten ska ha ansvar for all upphandling av ldkemedel for att pressa priserna.
Myndigheterna inom hélso- och sjukvardsomradet har vidare ett ansvar att se till att varden ar likvardig
till exempel genom tydligare riktlinjer. SKL har ocksé férutséattningar att bidra med samordning.”

"Viser en oacceptabel ojamlikhet i varden. Det &r bland annat darfér som var partiledare Géran Hagg-
lund pé partiets riksting i september lyfte frdgan om t6kat nationellt ansvar for att tillférsakra alla pa-
tienter en likvardig vard. Patientmaktutredningens forslag att tillsyn ska ske av regionala ojamlikheter
i medicinska resultat ar ett bra forslag. Vidare vill vi ha heltackande uppféljningsstudier som kan dka
kunskapen om och erfarenheterna av lakemedelsanvandningen.”

@ 8 B

Svaren &r i vissa fall ndgot kortade, markerat med [...], och l4tt redigerade.
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Sa tycker partierna ;

O 4
...om mojligheter till klinisk forskning L

Sverige halkar efter i den kliniska forskningen. Med en aktiv klinisk forskning kan patienterna
snabbare fa ta del av nya framsteg. Ett maojligt skal till den svaga kliniska forskningen i Sverige
ar svarigheten for lakare att fa tid over till forskningsprojekt. Sjukhusen prioriterar vardpro-
duktionen och har svart att lyfta blicken mot forskningen. Sannolikt skulle situationen kunna
forbattras med hjalp av politiska styrmedel.

"Det ar i forsta hand vardgivarna som behover avséatta bade tid och resurser for forsknings- och
In innovationsarbete for I1dkarna. Samtidigt behovs ett samarbete mellan manga olika aktorer, allt ifran
ideella aktorer, universitet och hégskolor, till ndringsliv, myndigheter och sjukvardsaktorer for att
mojliggora mer klinisk forskning och dven att nya forskningsresultat omséatts i klinisk vardag. Fran
nationellt hall har regeringens forskningsproposition inneburit det stérsta resurstillskottet till forsk-
ningen i Sverige ndgonsin. Ett av de prioriterade omrddena i forskningspropositionen &r medicin.”
b "Vivill att det skrivs in i hdlso- och sjukvardslagen att sjukvarden ska delta i forskning och kliniska
ﬁ provningar, det ska vara en del av uppdraget, géller landstingens egna verksamheter saval som
privata utforare [...]. Vi vill ocksa ha en nationell vardrevision for att ta bort onédig administration och
byrakrati. Sjukvardssystemet har blivit dvertungt pa regler, féreskrifter, rapporteringsskyldighet [...].”
.Q "[...JEn viktig frdga som bor reglerasii [...]ALF-avtalen mellan regeringen och SKL. Vi vill ocksa generellt
T att det ska finns goda magjligheter till dubbla tjanster som innehaller bade klinisk tjanst och forskning.”

X
b

"Det handlar om att bdde stat och landsting maste satsa pa forskning, och att sjukvardshuvudman-
nen maste organisera sig sa att det &r mojligt. Kraven for att fa ta del av ALF-medel bor hojas. Lagen
bor dndras sa att det blir mojligt med kombinationstjanster ocksd mellan akademi och privata vardgi-
vare. Det behovs ocksd ndgon form av nationell samordning av kliniska studier, som ocksa kan ge rad
och stod till naringsliv, sjukvardshuvudman och forskare. Folkpartiet har varit med om att ta initiativ
till att utreda hur en sddan samordning kan utformas.”

¥,

"Tid till forskning beror pa de anslag man far till forskning. Genom att 6ka anslagen har |dkare storre
mojligheter att anvanda tid till forskning.”

"l den alltmer slimmade sjukvardsorganisationen prioriteras inte forskning. Vi anser att sjukvarden
behover betydligt mer resurser vilket aven gor att forskningen kommer gynnas.”

"Vansterpartiet vill 6ka resurserna till vdrden genom bade riktade satsningar till sjukvarden och
Okade generella statsbidrag till kommuner och landsting. Att avskaffa vinstintresset inom varden
frigor ocksa mer resurser. Det ger utrymme for [...] nédvandiga satsningar till exempel pa forskning.”
"Den kliniska forskningen &r av stor betydelse bade for att utveckla halso- och sjukvarden och for
forskningen. Enligt halso- och sjukvardslagen ska landstingen [...] medverka vid finansiering, plane-
ring och genomférande av kliniskt forskningsarbete [...]. Det finns medel, till exempel via ALF-avtalet,
som mojliggor for lakare inom landstingen att arbeta med kliniskt inriktad forskning. Hur detta sedan
regleras rent arbetstidsméassigt ar dock alltid en fraga for den specifika arbetsgivaren[..]. ”

@ 8%« B
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