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Forord

Socialutskottet har 14tit ta fram en forskningséversikt om cancervarden for att
6ka kunskapen om vad forskning och teknikutveckling betyder for cancer-
véarden i dag och i framtiden.

Utgangspunkt for seminariet som ordnades torsdagen den 12 maj 2016
var forskningsoversikten Cancervirden — utmaningar och mdjligheter
(2015/16:RFR13). I det f6ljande redovisas inbjudna deltagare, programmet for
seminariet och en utskrift av den stenografiska uppteckning som gjordes vid
seminariet samt de bildpresentationer som visades.

Stockholm juni 2016
Emma Henriksson Christina Fredin
Socialutskottets ordférande Kanslichef
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Socialutskottets seminarium om cancervarden

Ordforanden: Vi inleder det seminarium som socialutskottet har inbjudit till.
Vi vet att ungefdr varannan person som &r ung i dag kommer att drabbas av
cancer nagon gang under sin livstid. Det innebar séklart utmaningar, framfor
allt for dem som kommer att drabbas och alla anhdriga, men ocksé vad géller
kostnader. Det kan kénnas som en ganska bister tablett s& hir pd morgonen,
men det finns ocksa ett stort hopp dérfor att det bedrivs vildigt mycket forsk-
ning och vi gor stora framsteg.

Vi har i socialutskottet valt cancer som ett fokusomrade for att titta mer pa
vad forskningen gor i dag och vad vi kan goéra framdver. En arbetsgrupp inom
utskottet har jobbat tillsammans med andra proffs inom riksdagens forvalt-
ning, som jag kommer att presentera senare, for att ta fram en forskningséver-
sikt. Det &r utifran den vara samtal i dag kommer att hallas.

Jag ténkte inte bli mer 1dngrandig &n s, for jag vet att det finns manga som
har mycket intressant att berétta for oss i dag. I stdllet lamnar jag direkt 6ver
ordet till den som &r sammankallande i utskottets arbetsgrupp, Mikael
Dahlqvist fran Socialdemokraterna. Jag glomde séga fran bdrjan vem jag é&r.
Mitt namn 4&r Emma Henriksson; jag foretrdder Kristdemokraterna i riksdagen
och dr ocksa utskottets ordfoérande.

Mikael Dahlgvist (S): Fran socialutskottets arbetsgrupp vill jag naturligtvis
ocksa hilsa er allihop hjértligt vilkomna. Arbetsgruppen bestar av mig, leda-
moten Barbro Westerholm, Liberalerna, och avgéende ledamoten Finn
Bengtsson, Moderaterna. Vi vill samtidigt passa pa att sarskilt tacka var forsk-
ningssekreterare Helene Limén, Pia Kvillemo, doktorand, och var utskotts-
handldggare Cecilia Mobach for ett gott samarbete. Vi vill ocksa tacka vara
forskningsanknutna resurser, som har deltagit i var granskning och hjilpt till
med var forskningsdversikt. Och sedan naturligtvis ett stort tack till ett antal
regionala cancercentrum i landet dér vi har gjort studiebesok.

Som Emma sa valde vi att gora en forskningsoversikt 6ver cancersjukvéar-
den i landet for att 6ka kunskapen, och vi valde sdrskilt fyra omraden: jimlik
vérd, individualiserade behandlingar, psykisk ohélsa hos anhériga och patien-
ter samt kostnader och prioriteringar for cancersjukvérden.

Varfor valde vi att fokusera pa just cancersjukvarden? Som var ordférande
Emma sa drabbas vildigt ménga manniskor. Under 2014 var det 60 000 mén-
niskor i vart land som fick en cancerdiagnos. Vi vet att den siffran kommer att
oka framover. Det finns uppskattningar som visar att 100 000 kommer att
drabbas per ar fram till 2040.

Vi vet ocksa att det dr en enorm kostnadsutmaning. Institutet for Hélso- och
Sjukvardsekonomi, THE, har gjort berdkningar som visar pa kostnader pa 36
miljarder kronor per ar. Man har dven forsokt uppskatta kostnaderna framéver,
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och 2040 kommer vi att ha en kostnad pa 70 miljarder. Men naturligtvis hand-
lar det inte bara om kostnader och siffror, utan vi maste ocksé se bakom siff-
rorna — manniskor som drabbas och deras anhodriga som far ett omskakande
besked.

Det finns ocksa regionala skillnader som vi har upptéckt med er hjélp. Det
géller till exempel vintetider. Men vi har dven sett stora skillnader inom regi-
onerna som kan kopplas till socioekonomi, élder och kon. For savél den en-
skilde som samhéllet &r det viktigt att lyfta fram och motverka bakomliggande
orsaker till ojamlik vard — nadgot som bade kan minska ménskligt lidande och
spara samhéllets resurser.

I arbetet med cancervard pa lika villkor framdver bor fyra saker beaktas.
Det ar alltsd de bakomliggande orsakerna till ojamlik vard som kan finnas i
motet mellan personal och patient. Men dven organisatoriska orsaker kan spela
en viktig roll. Det &r viktigt att lyfta fram och motverka de mekanismer som
styr sédrbehandling av olika grupper, exempelvis socioekonomiska.

Utbildning och fortbildning av personal dr i sammanhanget viktigt for att
6ka kunskapen om de bakomliggande skélen. For att minska de observerade
skillnaderna behdver fokus ldggas pa tidig upptéckt av cancer, likabehandling,
efterkontroll, optimerad foljsamhet och behandling. Socioekonomiska forhal-
landen som kdn och &lder paverkar dven risken att drabbas av psykisk ohélsa.

Mer forskning behdvs naturligtvis for att utreda mekanismerna bakom de
observerade skillnaderna inom cancersjukvarden. Lat oss tillsammans se fram
emot en intressant formiddag.

Fredrik Hed, moderator: Tack sa mycket, Emma och Mikael, for introduk-
tionen! Mitt namn &dr Fredrik Hed. Jag dr medicinjournalist och apotekare och
dr moderator hér i dag. Jag har arbetat med cancer och skrivit om cancer i 20
ar.

Min personliga erfarenhet av cancer bérjade en sen kvill i februari 2009
nér min fru upptickte en knél som négra veckor senare skulle visa sig vara
aggressiv brostcancer. Da var véra barn tva och fyra ar gamla. Jag vet alltsa
vad det innebdr att vara nérstidende till ndgon med cancer. Nu gick det bra till
slut, men det har varit en vildigt tuff resa. Samtidigt dr det en mycket beri-
kande erfarenhet, dven om jag girna skulle ha sluppit den. Dérfor ar det valdigt
spannande och intressant att vara hér i dag, sé jag tackar utskottet for inbjudan.

Seminariet inleds med tre korta presentationer. Det kommer att ges ut-
rymme for ledamoterna att stélla nagon kort fraga efter varje presentation, om
det finns tid. Annars samlar vi fragorna till diskussionen. Vi har en kaffepaus,
och sedan har vi tre kortare, mer praktiska, presentationer med exempel fran
verkligheten. Dérefter har vi en lite ldngre diskussion dir bade ledamoterna
och den inbjudna publiken far mdjlighet att stélla fragor till talarna.

Dagens forsta talare dr Rolf Lewensohn. Han &r professor vid Institutionen
for onkologi och patologi vid Karolinska Institutet och ska prata om skraddar-
sydda cancerbehandlingar.
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Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Tack for att jag far vara med i den har
intressanta utredningen, och tack for ordet!

Jag kommer att ge lite bakgrund till individualiserade, skriddarsydda be-
handlingar.

Till {6r inte sd l4nge sedan har vi haft ett antal metoder att behandla cancer.
De finns fortfarande och ar fortfarande de dominerande typerna av behand-
lingar som vi ger vid sidan av det vi kallar for skriddarsydd behandling.

Dessa behandlingsmetoder har framfor allt varit kirurgi, som ni vet, men
ocksa stralterapi. Stralterapi dr pa sitt sétt en individualiserad behandlings-
form. Den dr hogteknologisk och har utvecklats véldigt mycket de senaste dren
mot att minska bieffekterna. Den har en hog effekt, och det finns olika ansatser
i landet for att forbattra den. Sverige ligger ldngt framme nir det géller strél-
terapi.

Nir det géller kemoterapi, cellgiftsterapi, har vi en typ av problem. Det har
varit svart att identifiera vilken patient som behdver den typ av kemoterapi
som vi erbjuder. Oftast har vi anvént oss av erfarenhetsméssiga indikatorer f6r
vilken typ av cellgiftsbehandling patienten ska ha. Det &r ddrifrdn som vi nu
tar steget vidare. Det har funnits vissa indikatorer pa att pa ett mer individua-
liserat sétt avgdra vad patienterna ska ha for cellgiftsbehandling, men de &r
inte méanga.

For ungefar 15 ar sedan tog vi steget in i en ny tid. Vi ska titta ndrmare pa
vad individualiserad behandling &r. Vi brukar prata om att det ar ritt behand-
ling till rétt patient vid rétt tidpunkt, och det later ju sjélvklart. Men det &r
ocksa malinriktad behandling. Genom den fantastiska biotekniska, biologiska
utveckling som har varit, det vill sdga kunskapsutveckling, vet man alltmer
vad som &r akilleshidlen i en tumdr och kan da inrikta behandlingen mot akil-
leshilen, till exempel med olika typer av likemedelsbehandling. Men det kré-
ver avancerad diagnostik. Och hir stér vi infor nagot viktigt. Det kommer att
vara till delar kostsamt men mycket avgorande for den individuella behand-
lingen. Biomarkdrerna ger ocksa information om huruvida patienten dver hu-
vud taget behdver nagon behandling mer &n till exempel kirurgi eller stralte-
rapi, men de kan ocksé ge en indikation om vilken behandling som ska séttas
in.

Vad ér det da fraga om for typ av biomarkdrer vi pratar om? Ni ser hér ett
antal bilder. Den forsta bilden ldngst upp till vénster visar en lunga med en
tumdr som man behdver ta prov ifran for att bland annat kontrollera om tumo-
ren kan vara behandlingsbar pa grund av att den har speciell kénslighet pé
grund av en specifik mutation som passar for ett visst likemedel. P4 bilden till
hoger ser ni biomarkoranalys, bioinformatisk analys. For dessa analyser beho-
ver vi samverka med mycket kunniga och framstédende bioinformatikexperter,
vilket nu skapat ett nytt samarbetsomrade.

Pé bilden léngre ned till vénster star det “markdrer i blod”. Det dr ndgot
som &r under snabb utveckling och mycket viktigt for patienterna. Man gissar
att man ganska snart pd ett enklare sétt kan fi fram méngder av information ur
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blodanalyser som leder till det som stér langst ned till hoger, ndmligen infor-
mation som leder till ett unikt terapival. Den hér bilden visar ett exempel pa
brostcancer. Vi uppfattade tidigare brostcancer som en sjukdom. Om man hade
speciella receptorer kunde man alltid fa exempelvis hormonpreparat.

P4 bilden till hoger ser ni en ganska komplex bild med ringar i en cancer-
cell. T denna finns exempel pa cellsignaler. De fyra olika ringarna visar fyra
olika signalsystem, vilka &r avgorande for att tumdren ska overleva. Mot de
hér signalerna vill vi rikta lakemedel, och da har vi ocksa en ny klassificering
av brostcancer. Sddan klassificering gors nu tumor for tumdér, sa jag hade kun-
nat ta i stort sett vilket exempel som helst for att visa hur man molekylart klas-
sificerar tumorer for att veta vilken behandling man ska ge.

Man behover ocksa satsa pa bildanalys. Det hir ar PET, positronemissions-
tomografi. Det finns olika metoder: datortomografi, PET och magnetkamera-
undersdkningar for att avbilda huvudtumérer och dottertumorer. Har ser ni
hela kroppen beskriven med avseende pd var tumdoren finns. Det som skonjes
i bilden dr en patient med ménga dottersvulster, ndgot som vi tidigare ansag
vara ett hopplost fall, men nu kan dottersvulster attackeras pa ett nytt sitt. Den
information vi far &r viktig for oss i behandlingen. Det hér ar bara ett exempel
pa hur man kan avbilda en patients tumorer och f6lja densamma under behand-
lingen.

Man kan rikta terapin mot dessa maél i cancercellen. Den hdgra bilden ar
tagen efter tva veckors behandling. Men som ni ser finns det fortfarande nagra
tumorrester kvar som 4r resistenta tumorer. Forskningen drivs nu vidare mot
att forstd dessa resistensmekanismer och ocksa vilka behandlingar patienten
behover i det paféljande skedet.

Vi talar alltsd om malriktade ldkemedel, pa engelska targeted agents. Det
kan vara sma kemiska molekyler som &r framstéllda hos lakemedelsbolagen.
En del av dem kommer faktiskt ursprungligen fran naturen. 60 procent av alla
cancerlikemedel kommer ursprungligen fran den marina miljon, vilket ar vil-
digt intressant, men de dr omgjorda och blir till sma molekyler. Det finns ocksa
stora satsningar pa biologiska ldkemedel i Sverige i dag, Vi har hort om bio-
logiska ldkemedel som antikroppar och liknande.

Vi har nu gétt fran kunskap inom kronisk leukemi, dar man natt stora fram-
géangar, till att ocksa kunna angripa véldigt svara sjukdomar som exempelvis
hudcancer som har spridit sig men dven lungcancer, som vi tidigare inte trodde
att det var mojligt att komma s langt med.

Det hela borjade for 15 ar sedan. Bilden pa Time Magazines forstasida visar
ett nytt likemedel som man hade hittat — nagra piller som kunde ge fantastiska
effekter pa kronisk myeloisk leukemi. Det kallades pa den tiden for imatinib —
modern till alla kinasinhibitorer.

Kurvan pa bilden visar dverlevnad i sjukdomen kronisk myeloisk leukemi
och dr mycket illustrativ for vad som hénder nu. X-axeln visar en gradering pa
tio &r och Y-axeln visar dverlevnaden. Behandlingarna p& 70-talet var ganska
komplicerade toxiska behandlingar, och vildigt fa patienter 6verlevde sjukdo-
men. Successivt med introduktionen av kinasinhibitorerna, och framfor allt
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imatinib, &r majoriteten vid liv tio ar senare, och faktiskt vid gott liv. Man har
ocksa det som kallas for andra och tredje generationens likemedel. Har har
man tagit ett jattekliv. Men det dr liknande framgangar pa vdg med andra sjuk-
domar. Det gor att det dr en febril aktivitet i dag for att forstd hur vi ska gé
vidare med bade ldkemedel och strélterapi. I Sverige har vi en fantastisk moj-
lighet att integrera behandlingarna med stralterapi, darfor att kunnandet &r bra
i Sverige och det finns en sé pass integrerad sjukvard som kan driva de hér
sakerna.

Det &r en annan utveckling som ocksé bor nimnas. Vad ni ser pa bilden ar
en tumdrcell som angrips av immunsystemet av lymfocyter. Normalt sett kén-
ner tyvérr inte de hdr lymfocyterna riktigt igen tumdren, trots att de binder sig
till tumoren, pé det séttet att de vill ha ihjél den. Men sedan bara ett par ar
tillbaka har vi forstétt att det ar sdrskilda blockerande molekyler som forstor
var avsikt. Nu kan vi angripa de hédr molekylerna och se mycket goda effekter
av att stimulera immunsystemet. Det dr en utveckling som kommer att leda till
langtidsdverlevnad ocksé for svart sjuka patienter med dottersvulster, vilket
gOr att vi dr inne i en mycket intressant utveckling.

Vad stér vi dé& infor nér det géller cancerdiagnostik och behandling? Som
ni hor dr detta mycket komplext och svart. Vi kan inte gora det enklare. Det ar
svart. Men vi vet hur vi ska hantera situationen. Som det star pa bilden gér
cancer ocksé mot att bli en mer kronisk sjukdom. Vissa typer av tumorsjukdo-
mar kan man leva ldngre med én tidigare. Darmed blir det fler cancerpatienter
vid liv som ocksé behdver andra och tredje generationens behandling.

Det betyder att férutom att incidensen, det vill sdga frekvensen nya fall,
6kar kommer vid flera tumorformer sa 6kar ocksa prevalensen. Det kraver rétt
mycket av cancersjukvarden. Det kriaver nationellt sett en 6kad regional sam-
verkan, och ménga regionala cancercenter arbetar med sddana fragor. Vi har
dven det internationella perspektivet. Men det ar viktigt att forsta vad som &r
vad. Det jag pratade om nyss var den tidiga utvecklingen, och det &r viktigt att
Sverige dr med i tidig utveckling som kan drivas vid stora centrum. Det ar
ocksa viktigt att erbjuda patienterna att vara med i klinisk provning. Det ar
nagot som patienterna fragar efter. Det &r ju inte sé att det vimlar av behand-
lingar for alla, men finns det en chans att vara med ska vi erbjuda dem det.

Men det &r ett avstand mellan forskning och sjukvard. Jag vill pépeka att
den infrastruktur som gor att vi kan fanga upp svensk innovation och fora in
den i cancertestning ar viktigt for att Sverige ska kunna vara med. Vi har gjort
enorma satsningar pa till exempel Sci Life-laboratorierna. Sverige har till ex-
empel vérldens storsta proteinprojekt. Det ar viktigt att akademiska centrum
provar de hir markdrerna. Vi arbetar ocksd med detta gemensamt med flera
center i Europa.

Det ar alltsa viktigt att ha starka centrumbildningar som kan genomfora den
avancerade tidiga utvecklingen och gora akademiska studier. Det kommer att
kréva sdrskilda investeringar i biobank, gen- och proteinanalys, datalager, bio-
informatik och it. Det dr alltsd mycket, och det kréver insatser fran manga, inte
bara fran ldkarna.
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Patienterna blir alltmer vélinformerade och stiller fragor. Vi ar plotsligt
Overdsta av fragor frén patienter, men vi har inte tid med det. Tiden récker inte
till det i dag. Det finns ett komplext problem i den avancerade sjukvarden nar
det géller att svara pa patienternas riattmatiga fragor.

Karin Ragsjo (V): I dag har vi 21 landsting, och vi har ocksé ett antal center.
Men for att fa rull pa det hdr maste man, om jag tolkar dig rétt, ha en helt annan
infrastruktur for cancervarden i Sverige, alltsé inte att 21 landsting sitter med
sina egna agendor.

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Bade ja och nej. Det behdvs starka
centrumbildningar, kanske ett fatal, som kan driva forskningsutvecklingen.
Men efter det att man fatt fram ett 1dkemedel, en terapiprincip, som behdver
provas mer generellt i landet kommer man in pa hur landstingen tillsammans
ska gora det. Jag tror att vi kommer att fa hdra mer om det i en senare fore-
dragning.

Anders W Jonsson (C): Jag har en kort fraga. Det pagér ju internationell forsk-
ning pa hela omréadet, och det gldder mig nér du séger att Sverige har en av de
storsta satsningarna pa proteinforskning pé det hiar omrédet. Hur stir vi oss
egentligen vad géller den internationella cancerforskningen?

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Vi blir bedomda av en europeisk kom-
mitté. De trycker pa att vi teknologiskt ligger mycket langt framme, men nir
det giller infrastrukturen for att féra dver det hér till patienterna ligger vi en
bit efter. Vi lever tyvérr inte &nnu upp till andra lianders vilfungerande sats-
ningar. Jag pratar dd om Holland, Frankrike, Tyskland och England.

Anna-Lena Sorenson (S): Du pratade om utvecklingen av diagnostiken som
ger mdjlighet att ge rétt behandling till ritt patient och i rétt tid. Driver utveck-
lingen ocksé fram krav pa allmén screening. Ar vi tillrickligt rustade for det,
och vad stéller det for krav pa sjukvarden?

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Screeningen ar otroligt viktig, och den
ingar forstds i diagnostikutvecklingen. Ocksa dér har Sverige rent tekniskt
goda mdjligheter men maste forstds samverka med andra ldnder, kanske de
nordiska ldnderna.

Fredrik Hed, moderator: Nista talare dr Louise von Essen, professor vid In-
stitutionen for folkhélso- och vardvetenskap vid Uppsala universitet, som ska
prata om psykisk ohilsa hos patienter och anhdriga.
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Louise von Essen, Uppsala universitet: Tack sd mycket for inbjudan! Det har
varit roligt att bidra till rapporten som presenteras hér i dag.

Jag kommer att beritta en del om psykisk ohélsa hos cancerdrabbade och
deras anhdriga. Jag dr ocksé psykolog, sa det psykiska vdlméendet &r i fokus
for mitt arbete.

Jag kan da borja med att fraga: Varfor ar detta viktigt? Jo, utifran mitt per-
spektiv som psykolog dr givetvis den allra viktigaste fragan det lidande som
en svar cancersjukdom orsakar en ménniska och ménniskans familj, ett stort
lidande ménskligt sett. Men detta lidande har ocksa ekonomiska konsekvenser
for individen, individens familjemedlemmar och for hela samhéllet. Darfor ar
det hédr omradet oerhort viktigt.

Jag tanker forst berdtta lite grann om vad vi vet utifran den forskning som
har bedrivits bade i vart land och internationellt. Jag kommer att ge nigra ex-
empel fran bland annat var grupp. Sedan kommer jag att presentera vad jag
sjélv tanker angdende hur man skulle kunna komma till rétta med de hér pro-
blemen i vart samhille.

Cancer leder naturligtvis till ett lidande och psykisk ohélsa. Men jag vill
ocksa séga hir i dag att det svara trauma som en svar cancersjukdom &r ocksa
leder till en hel del positiva konsekvenser for de drabbade och deras anhdériga,
om det finns mdjlighet f6r dem att ta hand om situationen pa ett bra sitt.

Vi vet av forskning att for manga som har drabbats av en svar sjukdom,
som cancer, har deras relationer fordjupats och forbéttrats. De upplever en
6kad meningsfullhet med sitt liv och ocksé en forbéttrad sjalvkénsla. Det ar
nagra av de positiva reaktioner som vi vet kan intriffa.

Det som har studerats mest hitintills pa det hdr omradet &r de problem med
oro, nedstdimdhet och posttraumatisk stress som uppstér i samband med en svar
sjukdom, till exempel cancer. Det &r detta som forskningen i stort sett har fo-
kuserat pa. Men vi vet ocksa av en annan mer fordjupad typ av forskning via
intervjuer att manga drabbas av en stark kénsla av ensamhet. Man upplever
stora fordndringar i sin kropp. Den foréndras pa ett sitt som man inte kdnner
igen. Det kan finnas manga reaktioner av ilska.

Naturligtvis dr manga vildigt rddda for doden och for aterfall. Manga kan
till och med, tyvérr, kdnna skam for sin sjukdom. Och ménga kénner skuld:
Varfor har jag blivit sjuk? Vad har jag gjort fel i mitt liv? Har jag étit fel, har
jag motionerat for lite — vad har jag gjort for fel?

Det finns en oerhdrd mangd kénslor och tankar som uppstér i de situation-
erna. Det som 4r viktigt att veta ndr man ska jobba med det i den kliniska
verkligheten &r att forsta vilka reaktioner som uppstar, nir de uppstar och vem
det &r som drabbas av de olika reaktionerna.

Nu kommer jag att ta ett par exempel fran vér forskning i var forskargrupp.
Jag har sjdlv jobbat mest med cancerdrabbade barn och deras familjemedlem-
mar, sa det blir nigra exempel frén just den typen av forskning.

Med de hir diagrammen vill jag visa fordndring Over tid vad géller oro och
nedstamdhet. Vi har f6ljt en grupp personer som drabbades av cancer i tondren.
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Vi startade véra intervjuer och datainsamlingen strax efter att de fick sin dia-
gnos, och vi har foljt dem i tio ar efter diagnosen. Det dr den enda studien i
vérlden som har gjort sa.

Vi hade ocksa en frisk referensgrupp som vi har jamfort data mot. For att
sammanfatta vad man ser i bilderna rapporterar de cancerdrabbade tonéring-
arna precis efter diagnos mer nedstimdhet an de friska individerna i motsva-
rande aldrar och kdn och lite mer oro, men inte mycket mer.

Redan 18 ménader efter diagnos sjunker virdena. Var grupp rapporterade
mindre oro och mindre nedstdimdhet &n de friska motsvarande individerna. Det
fick oss att bli forvanade. Vi borjade titta i litteraturen. Det var d& vi borjade
fokusera pa de positiva aspekterna. Vad ar det som hiander? Vad kénner man?
Varfor blir det s hér?

Via intervjuer forstod vi att manga upplevde en vildig tacksamhet just kring
18 ménader och upp till tva, tre, fyra ér efter diagnos. De var tacksamma att
de hade overlevt sin sjukdom och haft en del andra positiva erfarenheter. Det
tror vi forklarar att de rapporterade mindre nedstimdhet och mindre oro dn
individer i motsvarande &ldrar.

Sedan bestdmde vi oss for att vi skulle fortsitta att f6lja dessa individer vid
tio ar efter diagnos. Av bilderna ser man lite grann att d& borjade nivaerna av
oro och nedstdmdhet ga upp igen och sérskilt vad géllde oro.

Om vi tittar pa individniva ser man foljande om man sammanfattar bilden.
T1 betyder métningen vid diagnos. Det var 15 procent av var grupp som rap-
porterade oro. Det dr ungefar samma som i den friska gruppen. Det som &r
anmarkningsvért dr det som ni ser med den hoga blé stapeln. Det betyder att
tio ar efter diagnos var det cirka en tredjedel i var grupp — vilken dock ar
ganska liten — som rapporterade en kliniskt relevant oro, det vill sdga stark oro
som egentligen krdver ndgon form av psykologisk behandling. Daremot var
det inga som rapporterade nedstimdhet vid det tillféllet, vilket ocksa &r an-
markningsvart pé ett annat sétt.

Det betyder att det &r valdigt viktigt att folja individer som drabbas av can-
cer over tid, det vill séga att inte sldppa dem direkt efter avslutad behandling.
Just da kanske saker och ting kdnns ganska bra, men sedan kan verkligheten
komma i fatt.

Vi forklarar resultatet med att dessa individer var vildigt unga nér de fick
en véldigt svér sjukdom. Nér de sedan kommer in i ung vuxenalder stélls det
krav. Man ska utbilda sig, skaffa jobb och kanske flickvén eller pojkvin, och
man ska flytta hemifran med mera. Det dr en hel del belastningar som man
kanske inte ar rustad att klara av pa grund av den tidigare erfarenheten.

Vi har ocksé foljt en grupp foréldrar till cancerdrabbade barn dver tid. Jag
aterkommer till det. I den gruppen ingar bdde mammor och pappor och bade
fordldrar som under loppet av vér studie forlorade sitt barn och fordldrar som
inte forlorade sitt barn.

Vi f6ljde forédldrarna ett antal gdnger under barnets sjukdomstid och sedan
efter avslutad behandling respektive barnets dod. I just det jag visar hér stude-
rade vi posttraumatisk stress. Posttraumatisk stress &r att man efter att man har
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varit med om ett svart trauma, en véldigt svar situation, upplever traumat om
och om igen.

Det gor att man har svart och sova och svart att koppla av. Man undviker
gérna manga situationer som paminner om det svara som man har varit med
om. Manga foréldrar beskriver att de kor 1dnga omviégar for att slippa se sjuk-
huset. Manga som vi till exempel har trdffat i Uppsala kanske kommer fran
andra orter i Sverige. De upplever ett starkt obehag bara de hor talas om staden
Uppsala och sa vidare.

Det dr ganska handikappande i livet. Man vet ocksa att PTSS ar den ang-
estproblematik som har storst ekonomiska konsekvenser pa grund av hog sjuk-
skrivning och franvaro fran arbetet.

Det jag ocksa vill visa med bilden 4r att nivderna av PTSS givetvis sjunker
over tid, vilket dr naturligt. Man ser ocksé att mammor genomgéende rappor-
terar, forutom vid vér sista métning, hdgre nivaer én pappor. Vid vér sista mét-
ning hitintills, som har infallit fem ar efter avslutad framgangsrik behandling
eller barnets déd, ser vi dock att pappor vid det tillfillet rapporterar lika
mycket PTSS som mammor nér det géller fordldrar som har forlorat sitt barn.

Det ér ganska anmérkningsvért med tanke pé att pappor alltid i alla studier
om psykisk ohdlsa rapporterar betydligt mindre oro, nedstdimdhet, stress eller
vad det @n ar. Det dr en konsfraga. Nér vi tittar lite nirmare pa dessa data ser
vi inom gruppen foréldrar som har forlorat ett barn att 35 procent av papporna
fem ar efter barnets dod upplever mycket stark psykosocial stress som innebér
att de har svart att arbeta, har foérlorat i inkomst och sa vidare.

Det tolkar vi pa det séttet att papporna inte har varit ndrvarande sa mycket
som mammorna under barnets sjukdom pa grund av att mammorna oftast har
lagre inkomst. Nér ett barn blir allvarligt sjuk beslutar man att papporna ar de
som fortsdtter att jobba. Mammorna tar hand om barnet och 4r néra lidandet
och nira andra foréldrar till cancersjuka barn. Det kanske innebér att de pa
négot sitt hinner bearbeta det under tiden.

Nér da det virsta som kan ske hinder, det vill sédga att barnet dor, ar pa
nagot sitt den fordlder som har varit mycket mer nidrvarande i situationen mer
forberedd for det vérsta som kan hidnda som dé hinder.

Vi vet ocksé en del om vem det &r som drabbas. Det & ménniskor som har
stora belastningar ekonomiskt, kénsloméssiga belastningar och svéra rela-
tioner. Men ocksa negativa upplevelser av varden ar avgorande for hur man
reagerar psykiskt i samband med en svér sjukdom.

Vad maéste dé goras? Jo, man maéste i varden ndr man arbetar nédra dessa
ménniskor kunna avlésa behoven. Man méste kunna beddma om en ménniska
behover psykologisk hjélp. Sedan méste man ocksé ha mdjlighet att erbjuda
psykologisk hjélp. Det dr antingen samtal, radgivning eller psykologiska be-
handlingar.

Nodvéndiga forutséttningar for att det ska fungera &r att vi har relevant och
effektiv psykologisk hjélp. Det finns inte riktigt i dag. Sedan behdvs det na-
turligtvis rutiner som técker hela riket. Vi behover tid hos dem som arbetar i
vérden, och vi behdver utbilda personal.

2015/16:RFR23

15



2015/16:RFR23

16

SOCIALUTSKOTTETS SEMINARIUM OM CANCERVARDEN

Vi jobbar i var forskargrupp just nu mycket med att utveckla behandlingar
for olika malgrupper som drabbas av cancer, vuxna, gamla, unga, anhdriga och
sa vidare. Vi har utifrdn var verksamhet forstétt att det dr valdigt viktigt att vi
involverar malgrupperna, det vill séga patienter eller anhoriga, 1 utvecklande
av behandlingar for att de ska bli relevanta och i sin tur effektiva.

Det vet vi av var erfarenhet ar svart. Hur nar vi representativa individer for
malgrupperna att involvera i vért arbete? Det behdver utvecklas. Hur ska vi
integrera erfarenhetsbaserad kunskap med den teoretiska kunskapen? Psyko-
loger har en teoretisk kunskap om hur lidandet ska behandlas, medan de drab-
bade har den erfarenhetsbaserade kunskapen. Vi maste integrera det pa ett bra
sétt. Vi jobbar mycket med detta, och det gér ocksé andra. Hér krivs det
ganska mycket.

Som jag ser det i dag dr de utmaningar vi har i Sverige for att forbattra det
psykologiska omhéndertagandet av cancerdrabbade och deras anhdriga att
ménniskor pa olika védrdutbildningar — sjukskdterskor, ldkare med flera —
maste fa en mer fordjupad och bred undervisning om vad som hédnder psyko-
logiskt i samband med svéra sjukdomar. Det ges en del undervisning i dag,
men det dr absolut inte tillrackligt.

Attityderna i varden och i samhillet i stort att psykosocial hélsa kanske inte
alltid ar lika viktigt som andra aspekter av hidlsa maste pa nagot sitt fordndras
sé att vi prioriterar kostnaderna som det innebér att ta hand om psykologiska
besvir. Sedan méste vi fora in de psykologiska behandlingarna i sjukvarden.

For att det ska fungera kan vi anvinda oss av olika hjdlpmedel, till exempel
internet och mobila medier. Vi vet att det dr bra. Det hjélper till att dka till-
génglighet och pa sé sitt rittvisa. Vi vet ocksa, vilket jag kanske kan komma
tillbaka till senare, att den typen av behandlingar har vissa fordelar framfor
personliga méten. Behandlarna kan fa viss information angdende anvénd-
ningen av de internetbaserade programmen. Vi vet ocksé att behandlingarna
passar vissa béttre 4n andra.

Om ni skulle vilja se mer om vért arbete och hur vi jobbar med utvecklingen
av behandlingarna med it-baserad vérd har jag gett www-adressen till var

grupp.

Fredrik Hed, moderator: Stort tack, Louise. Vi har tid for en liten fraga.

Barbro Westerholm (L): Har du ndgra kommentarer till suicidrisk hos patien-
terna?

Louise von Essen, Uppsala universitet: Jag har inga data pé detta. Men vi vet
av kliniska rapporteringar att det forekommer for en del individer att man vil-
jer att ta sitt liv. Det finns, men jag har inga speciella kommentarer mer &n sa.
Risken skulle vdl minska om man gav mer psykologisk hjélp inledningsvis.
Det vill jag saklart séga.
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Anna-Lena Sorenson (S): Du ndmnde inledningsvis att det ocksa kan fa stora
ekonomiska konsekvenser, som naturligtvis kan forvérra lidandet. Finns det
ndgra studier kring detta?

Louise von Essen, Uppsala universitet: Det finns en del studier. De studierna
kanske inte &r perfekta. Men det finns en del studier som visar att till exempel
fordldrar till cancerdrabbade barn arbetar i mindre omfattning, har mer sjuk-
franvaro och mer konsumtion av ldkemedel. Det vet jag.

Jag vet ocksa att det finns en del studier fran brostcanceromradet dér man
efter att man har genomfort en viss typ av psykologisk behandling har sett att
ménniskor kommer tillbaka i arbete mer 4n om de inte far den hjdlpen. Det
finns en del. Men forskningen har inte kommit s& langt dar dnnu.

Fredrik Hed, moderator: Det finns mycket forskning att gora.

Louise von Essen, Uppsala universitet: Massor.

Fredrik Hed, moderator: Tack, Louise. Vi tar fler fragor sedan i diskussionen.
Tredje presentationen innan diskussionen gors av Roger Henriksson, professor
vid Institutionen for strdlningsvetenskaper vid Umeéd universitet. Du dr ocksé
verksamhetschef for Regionalt cancercentrum Stockholm-Gotland.

Roger Henriksson, Umed universitet: Det stimmer. Jag har bade ett glesbygds-
perspektiv och ett storstadsperspektiv, vilket dr av stor nytta i mitt arbete. Jag
har fétt uppdraget att tala om de utmaningar och méjligheter vi har inom can-
cervarden och cancerforskningen i Sverige. Jag kommer att ge en ganska
snabb oversikt av olika aspekter om detta mycket for att initiera tankar hos er.

Jag brukar alltid borja mina presentationer med en bild liknande denna. Jag
jobbade vildigt mycket utomlands for ndgra ar sedan. Jag var alltid lika glad
att komma tillbaka till Sverige. Vi har en bra hilso- och sjukvard och en bra
cancervard. Vi har en bra 6verlevnad vid cancersjukdomar, och vi har en bra
kvalitet i manga av de utvdrderingar man gor. Vi har en offentligt finansierad
sjukvérd som jag tycker att man ska vara stolt §ver i stora delar, som mojliggor
att vi kan ta ett gemensamt ansvar for varden.

Men det finns fragetecken om hur bra varden &r. Vi har mycket kvar att
gora innan den blir optimal. Vi séiger att den &r behovsbaserad och att det skulle
kunna vara sa. Men tyvirr dr den inte behovsbaserad i alla stycken. Det ar en
av de utmaningar som jag kommer att tala om. Likasé géller det att varden ar
decentraliserad. Vissa menar att det &r bra med 21 landsting darfor att man
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kommer nirmare varden. Men det finns mycket som talar for att en centrali-
sering pa olika sitt skulle kunna vara av virde. Jag kommer att berdra de tva
punkterna i resterande del av min féredragning.

Négonting som vi ocksa ska vara glada for ar Oppenheten vi har. Vi skulle
inte kunna tala om utmaningar pa det sétt vi kan gora i dag om vi inte hade de
Oppna redovisningar och de dppna system vi har. Jag var pé ett internationellt
mote bara for en tid sedan ddr man diskuterade att man kanske borde begrinsa
Oppenheten vi har i Sverige. Inte alla lander i Europa gillar det. Det skulle vara
vildigt olyckligt. Da skulle vi inte kunna utvérdera pa det bra sétt som vi har
mojlighet att gora i dag.

En annan aspekt som vi vill uppméarksamma ar att vi har den nationella
cancerstrategin och de regionala cancercentrumen. De har bidragit till att
hjélpa till mot de utmaningar som vi har. Den gamla regeringen kom med den
nationella cancerstrategin och beslutet om regionala cancercentrum. Det har
mott ett brett politiskt stdd. Jag har inte mott ett enda politiskt parti som har
argumenterat mot RCC eller den nationella cancerstrategin. Det som &r bra &r
just att den &r s& fokuserad pa uppdraget att stirka patientens liv.

Bland de stora utmaningar &r att vi nu ser, som Rolf Lewensohn ocksa var
inne p4, fler nya patienter. Men framfor allt ser vi fler gamla patienter. Det vill
jag askadliggora genom den hér bilden. Det r ett exempel fran tjocktarmscan-
cer. Tittar ni lingst till véinster ser ni rtalen. Ar 1984 bérjade Rolf Lewensohn
och jag inom onkologin.

Overlevnaden i tjocktarmscancer var dé sex méanader. Nu ir den bortit 30
manader. Om ni gar till hdger i bilden ser ni att antalet ldkarbesok, antalet
rontgenundersékningar och antalet behandlingar har okat otroligt mycket.
Kostnaderna for lakemedel har ocksé 6kat. Det &dr aspekter som vi i samhéllet
och sjukvarden inte var riktigt beredda pa nér vi fick vara patienter att leva
langre. Den 0kade dverlevnaden har skapat en stor belastning, och dér har vi
inte riktigt hangt med. Det 4r en utmaning.

Vigen ér frén dodsdom till en kronisk sjukdom, vilket cancer nu har blivit.
Mainniskor med ménga tumorsjukdomar, och Rolf Lewensohn gav exempel pa
det, overlever nu vildigt lang tid. Det stéller nya krav pa bland annat organi-
sationen. Nar vi startade arbetet hir i Stockholm med Regionalt cancercentrum
var det nagra som hade riknat ut att en medelcancerpatient hade 26 Gvergéngar
mellan olika vardgivare. Man behdver inte ndgon storre fantasi for att forsta
att alla dessa dvergéngar skapar en utmaning.

Vi har ocksa noterat att for att skapa en mer optimal organisation ur patien-
tens perspektiv maste vi uppnd nagonting som heter optimal arbetsfordelning
eller nivastrukturering. Det dr en av de verkligt stora utmaningarna. Alla vi
doktorer och dven politiker, landstingsrad och andra, tycker sjélvklart att det
ar bra med arbetsfordelning och nivastrukturering sa ldnge det inte drabbar
min egen verksamhet. Det &r en av de stora utmaningar vi har inom RCC nu
nér vi forsoker dstadkomma en béttre arbetsfordelning eller nivéstrukturering
mellan olika vardenheter i landet.
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Jag kommer inte att gé in pa detta, men naturligtvis &r en verklig utmaning
att kunna optimera digitaliseringen inom och mellan alla delar for att vi ska
kunna klara av sjukvardens krav och patienternas 6nskemal.

Bland utmaningarna &r ocksd kompetensforsorjningen. Vi behover inte
nddviandigtvis fler av alla yrkesgrupper, utan det handlar om att vi har rétt
kompetens pa ritt plats. Vi méste ha nya yrkesgrupper till varden. Vi méste
kanske ha tekniker pé ett helt annat sétt. Det dr kanske inte doktorer som ska
ldsa av rontgenbilderna. De spelbolag som producerar en massa duktiga unga
killar och tjejer kanske dr mycket bittre pa bildanalys som att 1dsa av rontgen-
bilder. Det kan vara vildigt utmanande att siga en sadan sak.

Vi behover underskdterskor och sjukvardsbitraden pé kanske ett annat sétt
an vad vi trodde for nigra ar sedan. Det ar just for att de kan ta hand om och
utfora viktiga arbetsuppgifter s att 1dkare, skoterskor och annan personal kan
fokusera pa ett helt annat sétt pa det de dr duktiga pa. Det &r létt sagt, men det
ar inte alltid s latt att genomfora.

En annan aspekt som har mycket att gora med vad som har hént den senaste
tiden &r att man har rétt instdllning inom varden och forskningen, att man har
en etisk och empatisk kompass som leder oss ritt i arbetet. Det dr oerhort vik-
tigt for oss som jobbar inom en sédan disciplin dér balansen mellan liv och
dod ar sé liten. Livets rost versus den medicinska rosten maste végas in pa ett
helt annat sitt. Det géller att vi verkligen ténker till nir vi gor detta inom séavél
forskningen inom canceromradet som forskningen inom andra omraden och
inom vérden.

Egenintressen har kommit att bli en faktor att 6vervdga dven inom sjukvar-
den och forskningen. Nu vill samhéllet, och jag sdger inte att det &r fel, att
forskare och ldkare ska bli sina egna foretagare, sdka patent och kommersiali-
sera sina egna idéer. Det dr sjdlvklart att det kan bli en konflikt mellan egen-
intresset och det allménnas intresse. Men det har vi inte vagat oppet diskutera
i tillrdcklig omfattning. Det dr en véldig utmaning inte bara inom cancervarden
och cancerforskningen. Det stéller stora krav pa ledarskapet som ska frimja
en Oppenhet och samverkan dver organisations- och professionsgranser. Hér
finns det ocksa ett forbattringsutrymme.

Det dr oerhort viktigt att det inte bara dr de som skriker mest som hors mest.
Vi ser det inom bland annat patient- och nérstaendeorganisationerna. Det finns
fortfarande patientgrupper som inte ens har en patientorganisation. Det finns
organisationer som Lungcancerforeningen. Det &r starka ménniskor som ar ak-
tiva dér. Men i lobbyhédnseende ér till exempel Lungcancerféreningen en svag
grupp eftersom de flesta av deras patienter dr doda inom ett ar. Det dr darfor
sjdlvklart att en sddan forening riskerar att blir svagare. Det &r ndgonting som
vi maste kunna ta stérre hinsyn till for att kunna stirka de svagare grupperna.

Sedan finns det olika behov. Lat mig bara ge ett exempel. En av de viktig-
aste fragorna som véra foreningar satte upp var rehabilitering. Vi diskuterade
bland olika foreningar: Vad &r 6nskemadlet hos er? Brostcancerforeningens re-
presentanter sa, och jag ldgger ingen virdering i det: Vi behover {4 en konva-
lescens och rehabilitering en till tvd veckor inom Sverige. En medlem frdn

2015/16:RFR23

19



2015/16:RFR23

20

SOCIALUTSKOTTETS SEMINARIUM OM CANCERVARDEN

Pancreascancerforeningen sa: Kunde jag fi triffa en kurator atminstone en
gang under min levnadstid? Det finns olika behov och olika intressen. Det &r
nagonting som vi maste ta hinsyn till.

Det ser olika ut for patienterna. Detta &r den svaraste bilden jag har med.
Den visar femérsoverlevnaden for alla olika cancersjukdomar i Stockholm-
Gotlandsregionen. Vi kan titta pa den grona linjen. Ni ser att femarsoverlev-
naden ar runt 90 procent for till exempel grupperna brdst- och prostatacancer-
patienter.

En annan aspekt av denna bild belyses inom den bla ramen. Ni ser att for
njurcancer och prostatacancer har 6verlevnaden okat timligen mycket under
de olika femarsperioderna. Det dr bra. Men det &r inte sagt att det enbart ar
behandlingen som har blivit béttre. Jag vill bara védcka tankar hos er. Det ar
namligen sé att vi i dag diagnostiserar sndllare tumdrformer. Darfor ser det
battre ut for till exempel prostatacancer. Det ér véldigt viktigt att beakta i olika
sammanhang som rér sdana matt som dverlevnad.

Sedan tittar vi pd den hér bilden och jimfor det grona med det roda. Inom
det rdda ser ni lungcancer och elakartade hjdrntumdrer. Observera — det &r
tvadrsoverlevnaden. Vad ska vi prioritera, och vad ska vi satsa pa om vi méste
vilja? Jag reser bara ett frigetecken. Det dr ocksd en utmaning i vara kom-
mande diskussioner om hur arbeta inom vérden.

Varfor ser det sa olika ut for patienterna? Cancer &r en komplicerad sjuk-
dom. Det beror inte enbart pa vad som hénder i sjdlva tuméren. Sjalvklart ar
det viktigt. Men vad hinder utanfor tuméren? Vilken livsstil har vi? Vi vet i
dag att livsstil paverkar uppkomsten av cancer men ocksa hur det kommer att
gé i sjdlva cancerbehandlingen. Det &r ett komplext samspel mellan saker och
ting som sker i tumdren men ocksé utanfér tumoren.

En av de saker som jag menar &r ett misslyckande i svensk vard &r just att
vi har en ojamlik cancervard avseende bostadsort, socioekonomiska faktorer,
funktionshinder och tumérsjukdomar. Jag skulle kunna ge er manga exempel
som visar att dverlevnaden och livskvaliteten &r béttre hos dem som har en
tjockare plénbok eller &r vilutbildade, for att uttrycka mig tydligt.

Det finns snillen pa Socialstyrelsen som har réknat ut att man kan radda
kanske 2 000-3 000 liv om vi kan utjimna skillnaderna och hgjer dem som
har det sdmst till dem som har det bést. Ingen behandling kommer att klara av
det pé en kort tid.

Den hir skillnaden, eller ojimlikheten, finns under hela vigen. Alltifran
diagnostik till livets slut och rehabilitering ser vi att insatserna och mdjlighet-
erna att fa en bra cancervard skiljer sig mellan olika socioekonomiska grupper
och var man bor.

Lat oss titta pad denna bild. Pa vénster sida ser ni att det &r fler rokare som
har 14g inkomst eller 1ag utbildningsniva. Men gar vi till hdger blir det dnnu
trdkigare. D4 ser vi att fler dor av rdkning som har 18g inkomst och 1&g utbild-
ning. Det ar vl inte ndgonting som vi har forvéntat oss i vért samhélle, men
sd dr det.



SOCIALUTSKOTTETS SEMINARIUM OM CANCERVARDEN

Sedan kommer vi till den organiserade tidiga upptickten, nimligen scre-
ening. Vi har lyckosamma screeningverksamheter i Sverige med mammografi,
livmoderhalscancer och tjocktarmscancer dér vi riddar flera hundra liv varje
ar. Vi ser ocksa nu denna mojlighet inom prostatacancer, dggstockscancer och
lungcancer.

Varfor satsar vi till exempel inte direkt mer pé lungcancer? Vi vet att i dag,
med stdd av kunskap fran USA, skulle vi kunna rédda kanske 400-500 liv i
Sverige varje ar och ridda ménniskor fran att do i lungcancer om vi riktade in
screeningaktiviteterna mot dem som ar rokare och dem som é&r fore detta ro-
kare. Detta visar siffrorna fran USA som dr vildigt 6vertygande. Men vi vintar
trots allt pa en europeisk undersokning. Det kan ju vara sé att forhallandena ar
annorlunda i Europa.

Sedan har vi ocksé primér prevention av olika slag som &r oerhort viktig.
Prevention dr att forebygga. Vi vet att en tredjedel av alla cancerfall skulle
kunna férhindras om vi lyckades med preventionen pa ett effektivt sétt som
roka mindre, dta béttre och vara fysiskt aktiva. Vi vet i dag att det dor fler
kvinnor i lungcancer orsakad av rokning dn av brostcancer. Det dr vildigt tuffa
siffror.

Vi har sett en fascinerande kunskapsutveckling under senare ar, som Rolf
Lewensohn tog upp, om de nya behandlingsmdjligheterna. Problemet dr: Hur
ska vi kombinera alla de nya behandlingarna och till vilka patienter? Framti-
dens behandling, och det vill jag trycka pa lite mer 4n vad Rolf Lewensohn
gjorde, kommer att vara en cocktail av olika saker. Tumdrerna ser sé olika ut.
Det ér fascinerande att ha nyckeln i 1dset och stoppa en tumér. Men tyvérr tror
jag att de elakaste formerna av tumérer kommer att behdva en blandning, en
cocktail for att vi ska kunna bota.

Hur ska vi nd mélet om att behandla rétt och réttvist? Vi vet i dag att vi
doktorer ger olika ldkemedel och behandlingar beroende pa vilken patient som
vi har framfor oss. Det &r ocksa en jamlikhetsaspekt som beror pé sjukvards-
personalen.

Vi arbetar dérfor valdigt mycket med de mdjligheter som finns inom kon-
ceptet jamlik cancervard. Arja Leppdnen kommer att beritta lite senare om
det. Lat mig ge négra exempel. Uppe till vanster har ni ett projekt som vi driver
i Botkyrka dir vi samverkar med och engagerar ménga invandrargrupper. Vi
har tagit fram broschyrer for personer med funktionsstorningar for att de 14t-
tare ska fa information och delta littare i screeningaktiviteter.

Vi har tagit bort avgiften for mammografi. Hér vet jag att det kan finnas
olika diskussioner. Nér vi har tagit bort avgifterna for mammografi i Stock-
holm har vi kunnat visa att vi har fatt en 6kad delaktighet framfor allt i de
socioekonomiskt svagare omradena.

Den hiér texten klippte jag ut frén en text som jag sdg i nyhetsrapporteringen
i dag. Den &r ganska sldende. Lis den och fundera over den. Skulle vi kunna
gora detta? Hogutbildade behover kanske inte samma insatser som lagutbil-
dade.

2015/16:RFR23

21



2015/16:RFR23

22

SOCIALUTSKOTTETS SEMINARIUM OM CANCERVARDEN

Detta &r den sista bilden. Vi vill skapa ett vérde for patienten och nérstaende
med delaktighet och da se till att det blir en sdker och effektiv vard. Men for
att vi ska kunna astadkomma det maste det ocksé vara en attraktiv arbetsplats
for dem som arbetar med dessa svara patienter.

Vi méste ha en forskning pé alla delar av patientprocessen. Det géller inte
enbart att skaffa ett centraliserat forskningsinstitut utan om att fa hela patient-
processen med i forskningen och kunskapsuppbyggandet.

Denna bild tycker jag ér jattebra. Den sammanfattar véldigt mycket vad jag
vill sdga. Det dr doktorn som séger till hustrun: Det &r ingenting att gora, jag
tror att han dr dod. Mannen svarar: Inte 4n. Hustrun siger: Tyst, det hér begri-
per doktorn béttre dn du. Jag tycker att man ska ifragasitta sjukvarden. Tack
ska ni ha.

Fredrik Hed, moderator: Cecilia Widegren, Moderaterna, skulle kila ivdg. Du
far stdlla en fréga innan du gar.

Cecilia Widegren (M): Jag noterar att professor Lewensohn séger att det be-
hovs dkad regional, nationell och internationell samverkan. Professor Henriks-
son sdger att den nationella strategin har spelat sin roll. Den nationella cancer-
strategin dr nu nérmare tio ar gammal.

Min forsta fraga till dessa bada professorer dr: Krévs det nu en ny nationell
cancerstrategi som tar med de erfarenheter som finns, goda och déliga, och tar
nésta steg for att vi ska fa god cancervéard? Ingen ska behdva do av cancer i en
véardko.

Min andra fragar riktar sig direkt till de misstag som dndé har begatts. Vad
kan man gora ytterligare for att stirka patientens rittigheter kopplat till att fa
en dnnu béttre cancervard i dag?

Roger Henriksson, Umed universitet: Det var tva svara fragor. Det kom en
nationell cancerstrategi 2009. Vi har arbetat for fullt med den. Under &ren har
vi fatt nya instruktioner fran beslutsfattare, och nya aspekter har kommit fram.
Vi dr mitt inne i den nationella cancerstrategin och arbetar med den patientfo-
kusering som du efterlyser. Om jag inte har missuppfattat dig skulle jag inte
vilja pastd att vi dr klara med cancerstrategin. Malet &r en patientfokusering
med forbéttrad, jamlik och rittvis cancervérd. Vi dr mitt inne i det jobbet.

Fredrik Hed, moderator: Behover den uppdateras, revideras, 2.0?

Roger Henriksson, Umed universitet: Den uppdateras stdndigt. Den ska hela
tiden ifragasittas. Det ar darfor den hér typen av hearingar och diskussioner ar
sé viktiga sa att vi kan ifrdgasétta. Vi dr mitt inne i den diskussionen.

For att uttrycka mig klart: Jag ser inte nagot behov av att skapa en helt ny
cancerstrategi. Vi dr mitt inne i den. Det som 4r sé fint med den hér strategin
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ar att politiken har haft en uthéllighet. Man har gett ytterligare pengar och stod.
Aven den nuvarande regeringen satsar mycket pa dessa saker. Det ir uthillig-
heten som behovs for att dstadkomma en foréndring, dven i synen pa patient-
perspektivet.

Patientperspektivet kan man stdrka med transparens. Det finns enkla saker,
till exempel dppna journaler och att se till att patienten &r central i hela arbetet.
Kanske Rolf vill sédga nagot.

Fredrik Hed, moderator: Rolf och Louise kan komma upp hit. Rolf kan be-
svara Cecilia Widegrens andra fraga. Hade Cecilia ndgon uppfo6ljningsfraga
till Roger?

Cecilia Widegren (M): Jag menar att den nationella cancerstrategin paborjades
langt innan den beslutades. Ddrmed ndrmar den sig nu ett tiodrsjubileum.
Mycket ny kunskap har kommit under de tio aren. Jag tycker att det vore for-
6dande om vi under de kommande tio aren séger till patienter att vi inte dr redo
att uppdatera eller att forstdrka den nationella cancerstrategin ytterligare en
gang. Jag menar att det ar ldge att ta till vara all den kunskap som finns nu och
ta nésta steg for en dnnu béttre cancervard.

Roger Henriksson, Umed universitet: Visst ligger det mycket i vad du séger,
men Vi jobbar pa det sétt som du beskriver med stindig uppdatering och upp-
foljning. Om du och ni som beslutsfattare vill ha dnnu en ny strategi har vi
ingenting emot det.

Louise von Essen, Uppsala universitet: Jag tinkte ta upp din andra fraga om
hur man ska fé in patienterna i arbetet.

Forst och framst behdvs i all forskning att patienter och &ven nérstdende
involveras. Det dr manga som tycker att det verkar avlagset. Men det har visat
sig att medborgare oavsett utbildning kan bidra mycket till att formulera in-
tressanta idéer och ha rétt fokus i forskningsverksambhet. Jag vet att i England
har man jobbat pa det séttet. De har med patienter som ett krav i forskning
sedan mer &n tio ar.

Man bér dessutom fundera over att involvera patienter, anhdriga, medbor-
gare av olika slag i styrgrupper, i styrelser, pa sjukhus, pa universitet. Overallt
i samhillet dér vi bedriver forskning, undervisning och utbildning ska fler in-
divider in som kan bidra med relevant erfarenhetsbaserad kunskap.

Fredrik Hed, moderator: Rolf! Cecilia riktade egentligen fragan till dig. Har
du nagot att tilldgga?
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Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Jag héller med Cecilia och d&ven Roger,
namligen att man maste kunna ifrdgasitta. Det dr viktigt.

Det dr viktigt att patienterna fir komma till tals. Utvecklingen &r snabb i
det tekniska scenario som jag beskriver och i vad patienterna behdver. I ut-
vecklingen av cancerstrategin behover ett format tas fram dér man kan forsta
patienternas onskemal. Det sdger ocksd Louise dr otroligt viktigt. Det finns
tyvérr i dag betydande missforhédllanden i cancersjukvarden. Vi behdver in-
spektera dem och se vad de betyder for cancerstrategin.

Emma Henriksson (KD): Jag tankte delvis haka pa den sista fragan. Det &r
sjdlvklart viktigt att fa med patienterna.

Hur ska vi gora for att se till att synpunkterna fran de inte si roststarka
patientgrupperna ocksa tas till vara? Det dr ofta sd att om nagon sitter med i
en styrelse dr det i regel den som representerar de lite stérre forbunden, kanske
inte Lungcancerforeningen. Jag vill gdrna hora er syn pé det.

Sedan vénder jag mig till Roger Henriksson, eller om nidgon annan av er
vill svara, i frigan om den ojédmlika vdrden. Nér det har natts sa stora framsteg
om tidig upptickt och bot ar det viktigt att alla fir del av dem. Vilka 4r de
viktigaste insatserna — jag tidnker framfor allt pa de politiska insatserna — for
att den goda varden ska komma alla till del pa samma sétt?

Roger Henriksson, Umed universitet: Lat mig svara pa den forsta fragan om
de smé, svagare patientgrupperna. Det finns nigra representanter hér. Jag tin-
ker p& Barbro Sjolander som &r ordférande for Patient- och nérstdenderddet.
Vi ska fd med patienterna. Vi vill arbeta med patienterna, inte for patienterna.
Dirfor ar hela konceptet med den nationella cancerstrategin att patienterna ar
med i alla vara arbetsgrupper. Dér sitter patienterna och for fram synpunkter.
Det ligger ett ansvar hos oss att se till att 4ven de mindre patientgrupperna
kommer med. Under de senaste tva dren har tre eller fyra nya foreningar ska-
pats for patientgrupper som inte har funnits med tidigare.

Jamlikhetsaspekterna &r inte ett l4tt problem. Det gér att soka orsakerna och
attackera dem. Vi maste utbilda all sjukvardspersonal redan i grundutbild-
ningen. Jag har svért att se och forstd varfor vi doktorer skriver ut olika lake-
medel till ménniskor som kommer fran olika bemedlade omraden. Det gér inte
att komma ifran att det ligger pa sjukvardspersonalen ocksa. Sedan handlar det
naturligtvis om organisationen av sjukvarden, att den finns tillgénglig for mén-
niskorna, att det finns en kontinuitet, att den finns 6verallt. Det dr darfér som
vi maste bejaka decentraliseringstankarna inom cancervarden.

Den tredje forklaringen ligger pa patienterna. Det &r fler patienter bland
invandrargrupper som roker. Upp till 50 procent inom vissa invandrargrupper
roker i jamforelse med befolkningen i Sverige som ligger pa 11-12 procent.
Soktrycket bland vissa invandrargrupper dr ocksa mindre till exempelvis liv-
moderhalsscreening.
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Lét mig belysa det lite enkelt. Nar vardpersonalen tar kontakt med de kvin-
nor som inte kommer till screening 4r det minga ganger ménnen som tar tag i
telefonluren och informerar. Réttviseaspekten dr ett mangfasetterat problem.
Ett bra uttryck i sammanhanget &r kanske omotiverade atgirdbara skillnader.

Fredrik Hed, moderator: Jag har en lang fragelista, s& vi far vara lite korta och
koncisa.

Louise von Essen, Uppsala universitet: Jag tinkte sdga nagot kort om hur vi
far med de patienter som inte har sé starka roster.

Vi jobbar mycket med dessa fragor i var forskning. Nar vi vill involvera
individuella patienter tar vi hjélp av en fore detta patient med att sdka upp
individerna, tala spraket och inte anvinda ett akademiskt sprak som kan vara
ett hinder.

Nir vi kallar till méten anvénder vi smé grupper med lika manga forskare
som patienter for att 6ka jamlikheten. Vi tinker hela tiden pa spraket och situ-
ationen ndr vi organiserar métena.

Anna-Lena Sérenson (S): Vi tittar ofta pd denna typ av problem. I gar hade vi
ett seminarium om séllsynta sjukdomar. Pa nigot sitt kokar det ned till gene-
rella utmaningar, som jag tycker att Roger gav uttryck for. Det handlar om
jémlik vard. Det handlar om patientfokuserad vard. Det handlar om implemen-
tering av innovationer, nivéstrukturering och allt. Roger beskrev det lite grann
som ett egenintresse, men man kan ocksa sidga att det ar ett slags kultur i varden
som maste ifragasittas och fordndras.

Manga av de rapporter som vi har fatt den senaste tiden — jag ténker pa
Stiernstedts rapport och Roséns rapport och dven pa klagomalsrapporten — vi-
sar pa losningar. D4 aterstir Emmas fraga, som jag tycker att ni inte riktigt
besvarade. Vilka politiska beslut behover fattas? Det handlar ocksé om att inte
styra for mycket utan att styra ratt.

Fredrik Hed, moderator: Louise! Vad maste politikerna gora?

Louise von Essen, Uppsala universitet: Det finns en konkret sak. Vetenskaps-
radet fordelar mycket pengar. Bestdm att i alla foreningsgrupper ska ingé re-
presentanter for medborgare, patienter och anhériga. Det kan politiker be-
stimma.

Fredrik Hed, moderator: Roger! Vad maste politikerna gora?
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Roger Henriksson, Umed universitet: Vad politikerna maste gora? Jag forsokte
belysa att den jamlika varden beror pa flera olika aspekter. Det behdvs utbild-
ningsinsatser for att komma till ritta med dessa saker. Det méste till en utbild-
ning av sjukvardspersonal och dven av politiska beslutsfattare s att de forstar
dessa saker pa ett bttre sdtt. Vi maste se till att vi kan nd ut till de patientgrup-
per vi vill né ut till. Arja Leppanen kommer att prata om detta. Jag tycker att
du ska stélla dina fragor igen efter det att Arja har pratat. Det behdvs specifika
insatser for att jobba med méanniskorna. Forut har vi jobbat f6r invandrargrup-
per, men nu forsoker vi jobba med dem. Arja kommer att belysa de fragorna.
Det handlar om resurser.

Jag tror inte att manga kan slé sig for brostet och séga att Sverige har varit
lyckosamt med integrationspolitiken. Det finns mycket att titta pa i friga om
hur och vart olika invandrargrupper flyttar och var de bor sa att det inte skapas
de omraden och problem som har funnits i manga andra lander och som vi ar
pa god vég att fi i Sverige. Det &r frdga om politiska beslut.

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Jag har ett lite annorlunda perspektiv.
Vem ska ta ansvar for det jag beskriver, naimligen utvecklingen av ny cancer-
terapi? Jag pratar inte om vad som hénder pa laboratorierna utan om hur detta
erbjuds patienterna. Ar det landstingen eller ér det staten? Det 4r en gammal
fraga, men den féar fornyad innebdrd nér det &r sd tekniskt komplicerat. I dag
dr det oklart. Ska landstingen verkligen ta det fulla ansvaret for den utveckling
jag pratar om? Den dr kostsam, och den ar betydelsefull for flera sektorer i
Sverige. Nar tar vi upp den fragan?

Karin Rdgsjo (V): Jamlikhet och hilsa &r en evighetsfraga som vi har diskute-
rat i decennier. Det &r sd uppenbart att man star och stampar. Det &r helt tydligt
ndr man ldser rapporten och lyssnar pa er — tack for bra féredragningar — att
det dr fraga om klass, bakgrund och mojlighet att né fram som bestaimmer vil-
ken behandling man fér, 6verlevnad och sa vidare. Sa kan vi inte ha det.

Vilka &r hindren? Det finns lovvérda projekt och s& vidare, men det blir
ingen riktig snurr pé frdgan. Vilka dr hindren? Behover vi ta storre tag?

Fredrik Hed, moderator: Louise! Vilka dr hindren?

Louise von Essen, Uppsala universitet: Ett hinder &r det vi har varit inne pa
hér, ndmligen utbildning hos personal. Hur kommunicerar man? Hur kommu-
nicerar man som lékare, sjukskoterska, psykolog med en ldgutbildad okunnig
patient versus en vélutbildad? Ansvaret méste ligga i det motet. Motena méste
forbéttras. Det kan ske i utbildning 1 kommunikation och psykologi inom vérd-
utbildningarna.
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Fredrik Hed, moderator: Att komma till ritta med tillgénglighet?

Louise von Essen, Uppsala universitet: Jasa tillgdnglighet. Jag tyckte att vi
pratade om ojdmlikhet. Det handlar om motena. Vilken medicin skrivs ut?
Vilka rad ges? Det var vad jag ténkte att du menade. Det var det jag svarade

pa.

Karin Rdgsjo (V): Jag pratar om primdrpreventionen — hur man nér ut. Det har
vi ocksa lyft fram.

Det blir alltid sma duttiga projekt i Sverige. Nu &r jag lite elak. Det blir inte
de stora tagen. Det &r jéttebra att det sker i Botkyrka. Saker och ting har varit
pa gang pa Jarvafiltet och sa vidare. Men det méaste vara nagot slags niva dar
man arbetar likadant i landstingen med att nd ut. Jag tycker inte att vi nagonsin
har natt dit. Det har varit lovvarda hélsoprojekt, men de har inte nétt ut och
stannat kvar. Det dr synd. Vi maste hitta vagar.

Louise von Essen, Uppsala universitet: Lat mig folja upp. Jag vill aterkomma
till det jag sa. Hur mycket kunskap man &n har och tar fram genom forskning,
om inte de som &r i métena med patienterna har tagit det till sig kommer ingen-
ting att fordndras. Det behdvs utbildning. All kunskap och forskning vi tar
fram, som dr omfattande och bra, maste ut till var personal under deras utbild-
ning. Nér de méter sina patienter har de inforlivat detta och dr medvetna om
dessa saker. Det gér inte att gdra snabbt. Det dr vad jag menade med det jag sa
om Vetenskapsradets arbete. Man méste tinka att detta tar tid.

Fredrik Hed, moderator: Vi far dterkomma till den diskussionen senare. Det
finns tva frigor till frdn Centerpartiet och Moderaterna. Sedan dr det kaffe.
Hall fragorna och svaren korta.

Anders W Jonsson (C): Roger Henriksson sa att nivastrukturering gar bra sé
lange det inte paverkar min egen arbetssituation som sjukskdterska och lakare.
Vilka ytterligare politiska verktyg behovs for att fa fart pa nivastrukturering
och effektivisering av behandlingskedjorna?

Roger Henriksson, Umed universitet: Jag tanker att det hor ihop med Cecilia
Widegrens forsta fraga. Det méste finnas en uthéllighet. Vi har startat den na-
tionella cancerstrategin. Det jag tycker &r bra ar att politiken har varit uthallig
och har fortsatt att satsa pa detta. Det géller ockséd nivastruktureringen, men
det handlar ocks& om en hel del mod. Man maste vaga std emot och vara be-
redd pé att en och annan blir sur. Det har vi sett i vdr region i vért deltagande
1 den nationella cancerstrategin. Nér vi inte sétter in virden dér alla vill ha den
ar det det vi fr mest smisk for.
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Margareta B Kjellin (M): Jag har tva funderingar. Hur introducerar vi nya la-
kemedel i Sverige? Hur tar vi till vara internationell forskning?

Jag upplever ibland att det finns bromsklossar i Sverige. TLV ska sdga sitt.
SKL:s team ska sdga sitt. Landstinget ska sdga sitt. Patienten far inte sdga
ndgonting om mdjligheterna att f4 nya lakemedel. Hur ska vi komma till ritta
med att snabbare ta in godkéinda EU-ldkemedel i svensk cancervard?

Jag skulle inte leva. Jag har lungcancer. Jag kan séga att om inte jag hade
varit s& forbannat stark s& hade jag varit dod! Det dr ingen som lyssnar pa
patienterna!

Roger Henriksson, Umed universitet: Du tar upp en viktig fraga i dessa sam-
manhang. Det dr precis vad jag har forsokt att belysa. Vi maste se till att starka
de patientgrupper som inte sjélva orkar ta itu med allt. Har finns mycket att
gora.

Sedan var det frigan om likemedel. Det finns en nationell samordning av
cancerldkemedel. Vi i Sverige har varit snabbast i Europa att introducera nya
lakemedel de senaste géngerna, bland annat vid ovarialcancer, dggstockscan-
cer. Det finns forbéttringsutrymme. Rolf Lewensohn har kanske ndgot att séga.

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Det @r viktigt att vi kan erbjuda patien-
terna de senaste behandlingarna — de som inte ens dr godkénda. Darfor ér kli-
niska tester viktiga att genomfora i Sverige. Patienterna efterfragar sidant som
de hor &r pa gang men dnnu inte dr godként. Det &r en annan sak dn det som
diskuteras nu. Det &r viktigt att vi stérker den kliniska provningsverksamheten.
Den har sin egen finansiering ocksa genom samverkan med industrier. Den
behover inte vara kostsam utan har mer en organisatorisk dimension. Vi ska
fora fram den svenska kunskapen — infrastrukturerna bor forstirkas — for att
ge fler mojligheter. I det europeiska scenariot finns en samverkan. Det finns
ocksa tankar pé e-hospital. Det betyder att patienter som inte kan fa behandling
i Sverige ska fa behandling ndgon annanstans i Europa, om det finns nagon ny
speciell behandling och patienten efterfragar denna.

Fredrik Hed, moderator: Vi bryter for en kort paus. Vi ska sedan ha en lang
diskussion senare efter de tre korta presentationerna. Vi aterkommer da.

(Paus)

Fredrik Hed, moderator: Ja, kira ni! Vi fortsatter efter kaffepausen. Vi kom-
mer nu att fa tre korta presentationer av spannande, intressanta projekt med
exempel fran verkligheten pa hur det hér kan omsittas i praktiken.
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Vi tar inga fragor direkt efter presentationerna, utan vi samlar alla fragor
till diskussionen. D4 dr det i forsta hand ledaméterna som fragar och i andra
hand den inbjudna publiken.

Forsta talare, Beatrice Melin, dr professor vid Institutionen for strlnings-
vetenskaper vid Umed universitet och verksamhetschef vid Regionalt cancer-
centrum Norr. Hon ska berdtta om en nationell cancerportal.

Beatrice Melin, Umed universitet: Jag ska tala lite grann om det som Roger
och Rolf har varit inne pa — att det blir mer och mer av mélinriktade terapier.
Vi behover folja och se hur det gér for de hér patienterna.

Vi har gjort ett projekt som RCC i samverkan leder. Det d4r mycket Uppsala
och Orebro som har utvecklat det hir. Man tittar pd och bygger ut en bit av
kvalitetsregistren och forsoker dé samla in mer data om patienterna och forsta
hur de nya moderna medicinerna fungerar.

Man kan sdga s& hdr: Vi har mycket i vara journaler, men det dr ganska
ostrukturerat. Det vi forsoker gora &r att pa ett valdigt strukturerat satt titta pa
och f4 in information i den hér cancerportalen. Den 4r gjord som en pilot for
lungcancer, men tanken &r ju inte att stanna dir utan att man ska kunna ut-
veckla det hér for i princip alla cancerdiagnoser.

Varfor behover vi det hir, da? Varfor gor vi olika, och varfor ar det hér
viktigt att gora i Sverige? Jo, det ar sé att i Sverige har vi helt unika mojligheter
att f6lja individer pa ett sétt som man inte kan gora i andra lédnder. Vi har per-
sonnummer. Pa det séttet kan vi registrera alla patienter som fér en viss typ av
behandling.

Vi vet om ojdmlikheterna som vi har diskuterat. Nagot som hénder nér man
gor en klinisk studie &r att man ofta gor en randomiserad studie ddr man lottar
patienter. Men det som hénder nédr man tar in patienter i studier &r att de &r lite
”friskare” dn annars. Patienten ska inte ha mycket njursjukdomar, vara jétte-
gammal eller ha leversvikt och séddana saker. De é&r lite friskare, och sedan
godkénns ofta de hdr medicinerna pé lite friskare patienter.

Sedan blir lakemedlet godként, och dé ska vi ge det till alla — till 80-ariga
Agda med lite njursvikt, och hur gér det for henne? Hon kanske far jattemycket
biverkningar. Vi kanske borde ha stoppat tidigt dar? Det kan den hér lungcan-
cerportalen ge svar pa.

En sadan sak dr ALK-hdmmare. Det dr en ny typ av medicin som flera f6-
retag gor. Dér beror det pa vilka typer av mutationer patienten har, alltsa gen-
fordndringar i tumoren. Man registrerar genfordndringarna, vad patienterna far
for behandling och hur det gar for dem. Pa det séttet kan man f6lja upp.

Det hér dr egentligen inte sd komplicerat, men det ar alltsa nagot som &r
helt unikt och som Sverige kan gora pé ett sédtt som ingen annan kan.

Det vi har gjort &r att bygga upp det hdr. Man borjar med att registrera det.
Det finns inte nagra data ut dnnu. Det &r pa vig. Det dr ddr vi dr med det hér.
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Portalen &r byggd pd INCA-plattformen dér alla cancerkvalitetsregister
finns. Man kan anvénda det hér till ménga olika saker. Ett exempel &r att So-
cialstyrelsen gar ut med sina riktlinjer och séger att vi ska anvinda dem pa ett
visst sdtt. Da kan vi folja upp Socialstyrelsens riktlinjer genom portalen.

Dessutom kan vi, som jag var inne pa, fanga upp biverkningar pé ett helt
annat sétt nér vi tittar pa undergrupper som vi kanske inte behandlar.

Vi kan ocksa titta pa om vi ger de hir medicinerna till rétt patienter. Ibland
kommer det en indikation, och sedan glider indikationen. Forstar ni vad jag
menar? Man liksom utvidgar och séger: ”Det dr nog bra for den hér gruppen
ocksa, som dr vildigt lik.” Och s& bdrjar man anvidnda medicinen inom ett
omréde dér den faktiskt inte dr sa val provad. Det kan ocksé vara nagot att titta
pé: Anvinder vi verkligen pa rétt indikation?

Portalen &r ocksé en fantastisk kélla till forskning for bade universitet och
foretag, som kan fa information pa det hér viset.

Man kan ocksé koppla det hir till projekt, till exempel U-CAN-projektet
som vi i Umed och Uppsala har. Vi samlar in farskfrusna blodprover och tu-
morprover och kan gora tilldggsanalyser. D4 kan man koppla ihop det hr.

Det hér utvecklas i dialog med professionen. Det dr lungcancerldkarna,
onkologerna och kirurgerna som har tagit fram det tillsammans med industrin
och akademiska forskare.

Fredrik Hed, moderator: Vi tar fragorna efterat. Nista talare dr Anette Ceder-
berg, programansvarig for nyutveckling, stod och behandling vid SKL, Sveri-
ges Kommuner och Landsting. Hon ska tala om it som verktyg for att fore-
bygga psykisk ohélsa.

Anette Cederberg, SKL: Tack for att jag har fatt komma hit! Jag ska tala om
ett it-verktyg.

Min roll &r i dag att vara programansvarig for nyutveckling, stod och be-
handling. Jag har en bakgrund som sjukskdéterska; jag ar inte tekniker.

Sverige ligger sedan ungefar 15-20 &r tillbaka vildigt langt fram nér det
giller internetbaserad behandling av olika slag. I samband med att det hér har
varit vildigt aktivt var man runt 2012 intresserad av att starta upp det som en
nationell tjénst. Den utredning man gjorde da var att se om man kunde skala
upp de plattformar som var igdng. Det kunde man inte, mycket pa grund av
sékerhetsaspekterna som vi maste bygga in i de portaler och plattformar som
ska anvindas for att patienterna ska uppleva trygghet och patientsikerhet.

Socialdepartementet bidrog via SKL, och Inera 1177 har utvecklat en na-
tionell plattform for internetbaserat stdd och behandling som &r i drift sedan
hosten 2015. Den ger alltsd mojlighet att erbjuda stod, behandlingar och ut-
bildningar till patienter via webben.

Hér &r en bild som ska visa hur det ser ut. Det man kan se &r att man far
snabb informationsinhdmtning under en pagaende behandling. Man kan se
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béade grafer och annat. Man kan se historik och hindelser, och man kan ocksa
hantera drenden direkt.

De nyttoeffekter som vi ser och det som finns beskrivet i litteraturen &r att
man fér en 6kad medverkan i och dverblick 6ver sin egen vérd i den behand-
ling man ingér i.

Det som hor hemma hér i dag, ndr vi pratar cancervard och psykisk ohélsa,
ar att de delar av program och behandlingar som finns tillgdngliga dr mycket
inom omradet depression och angest. Det dr ddr man har kommit langst, och
KBT ér en form som ldmpar sig vildigt vil for internet eftersom det handlar
mycket om att jag som patient ska trdna, kanske folja upp det jag gjort och
beskriva hur det har gitt. D4 kan man samla informationen pa det hér sittet.

Man ger okad tillgéinglighet, och man kan ocksa ge information och stéd
kontinuerligt under tiden som behandlingen pagar. Man kan ocksé gora detta
i form av utbildning. Det blir en vard som dr mer pé patientens villkor, och det
ar losningar som passar i vardagen.

De patienter som har deltagit i de piloter som vi har genomfort under tiden
da projektet utvecklades visade pé att jag som patient inte behdvde ldmna job-
bet for att mota min behandlare, utan vi kunde koppla upp oss direkt. Jag kunde
ocksa tréna nir det passade mig — pa bussen eller taget, dir jag kunde fylla i
olika parametrar. Sedan kunde vi ha ett samtal via plattformen och via den
diskussionen. Det blev mer individanpassat pa det séttet.

En del har ocksé kommit underfund med att man faktiskt kan anvénda detta
som forberedelse fore en behandling, det vill séga att jag kan fylla i ett scree-
ninginstrument som sedan &r fardigt i resultatet nér jag traffar min behandlare.

For vardens del talar man mycket om kostnadseffektivitet, och det kan ju
vara ett sétt att se att man faktiskt kan behandla fler patienter samtidigt. Manga
pagaende och genomforda studier visar att det faktiskt ger den méjligheten.
Vad man behover da &r naturligtvis det tekniska stodet.

Man kan ocksa arbeta pa ett effektivare sitt. Det senaste som finns tillgang-
ligt i plattformen ar videométen, det vill sdga att jag i stéllet for att ha ett fy-
siskt mdte kan ha ett videomote. Det d&r manga patienter som upplever det som
en befrielse att slippa dka nédr de mar som samst, sitta pa bussen till behandla-
ren och sedan aka hem igen. Stunden jag triffade min behandlare har da tagit
vildigt mycket tid.

Man kan naturligtvis ocksa gora ljudbaserad information — om jag inte kan
ldsa kan jag fa hora den information som finns och ta till mig den. Man kan
ocksa fa en forbéttrad uppfoljning och utvardering, och forskning &r nésta steg
dédr man gérna vill kunna nyttja den hér tekniken.

Det ér ett nationellt medicinskt informationssystem som ar anmalt till La-
kemedelsverket och har en tydlig anvdndning, vilket dr det som krédvs i dag av
de system som man ska anvénda i vard och behandling.

Vad gor man d4 med den hér sd kallade plattformen? Jo, man légger in olika
typer av behandlingsprogram eller stod. Och som jag sa: Det som dr mest an-
vént i dag dr angest och depression. Det finns vildigt mycket mer — social fobi,
tinnitus och sdmn.
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Niér det giller stod och stddprogram &r det framfor allt enstaka program
som man har bérjat anvédnda sig av, men neuropsykiatrisk bedémning &r det
ett landsting som har borjat anvénda sig av.

Man kan gora det i rehabiliterings- och triningssyfte, det vill sdga att om
jag har opererat mig och behdver genomga tréning kan jag ha en film som
illustrerar hur jag ska tréina och tridna efter den, och jag kan fylla i olika VAS-
skalor hur jag mér efter att ha trdnat — om jag har mer ont eller mindre ont. P&
sé sitt kan jag kommunicera med vérden pa ett annat sétt.

Nista steg, som vi jobbar med nu, &r Min vardplan i cancervarden. Den é&r
ett véldigt bra sitt att digitalisera, for det hdnder vildigt mycket. Vi behdver
ha néra kontakt, som man sa hér tidigare i dag. Under tiden vi genomgar vissa
delar av véar behandling behdver vi kanske en ndrmare kontakt, men vi behdver
inte triffas. Vi kanske kan fa informationen och féra olika typer av resone-
mang via meddelandefunktioner.

Det hér dr ocksa saker som hor ihop. Man kan behdva svar péd praktiska
frdgor om vad man kan gora sjilv. Man kan ocksa bidra med att erbjuda véldigt
mycket information som man kan diskutera och ga igenom efterat.

Det hér ar naturligtvis inte ndgonting som varden nu helt plotsligt gar over
till och slopar allt av den traditionella varden. Det hér &r ndgonting som ska
finnas och i dag finns parallellt, men vi vill ju girna att det ska oka i de fall
dér patienterna har behovet och varden har méjligheten att erbjuda det. Men
det behdver genomforas fler studier och forskas mer s att man vet att det hal-
ler den kvalitet som vi vill ha.

Video, aterigen, ar ett mojligt alternativ till ett traditionellt méte, och det
allra senaste dr gps som en integrerad del av behandlingen. Man har i olika
forskningssammanhang sett att jag som patient reagerar vildigt olika i olika
miljoer som jag &r i. Det kan ge signaler till min behandlare, och vi kan utifran
det diskutera ldmpliga behandlingar.

Fredrik Ek, moderator: Da har vi dagens sista presentation. Arja Leppénen ar
patientrepresentant och regional processledare vid Regionalt cancercentrum
Stockholm-Gotland. Hon ska beritta om ett jittespannande projekt fran Bot-
kyrka och om hur man har kommit till rdtta med att 6ka jimlikheten.

Arja Leppdnen, Regionalt cancercentrum Stockholm-Gotland: Tack for att jag
blev inbjuden! Jag ska berdtta om Botkyrkaprojektet. Jag dr processledare i
jamlik vard, och i och med att jag sjélv har haft brostcancer ér jag ocksé pro-
jektledare for det har projektet.

Jag far ofta frdgan varfor man ska ha ett sadant projekt. Det har vi vil lyft
fram — Roger var inne pa det ménga ganger. Det finns omotiverade skillnader
vad géller alder, kon, bostadsort och allt mgjligt. Vi vet ocksa att det dr en
battre verlevnad bland cancerpatienter som har en eftergymnasial utbildning.
Det giller oavsett cancerform. Sjilvklart finns ocksd de socioekonomiska
skillnaderna som vi var inne pa.
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Nagot som ocksa har varit viktigt &r horsamheten for kallelser till screening.
Vi kan ju se stora skillnader dér. Nér vi jamfor nagra av kommunerna i Stock-
holms landsting kan vi se att till cellprovtagningen, screeningen dar, &r det 60
procents horsamhet i de norra kommunerna, medan den i Botkyrka ligger pa
40 procent.

Sedan har vi sjélvklart de kulturella skillnaderna. Det géller ocksa hur man
ser pa cancersjukdom och sjukdom éver huvud taget.

Detta dr ett pilotprojekt som vi startade i hostas. Det ska péga till juni och
ar ett samarbete med Botkyrka kommun. Vi har inte valt att samarbeta med
Botkyrka kommun for att man ar sjukare dér, inte pa nagot sétt, men man var
valdigt positiv till projektet dver huvud taget. Man har ocksa ett véldigt aktivt
folkhidlsoarbete som hela tiden pagéar i kommunen.

Vi ér lite stolta over att det har blivit godként som ett Unesco LUCS-
projekt. Det uppfyller kraven for det. Det &dr ocksé en intressant kommun att
ha ett sadant projekt i — invanarna dér dr fran 100 ldnder och talar 160 olika
sprék.

Meningen &r att det ska utvdrderas som ett forskningsprojekt. Frdgan ar:
Kan vi 6ka kunskapen om cancer i ett mangkulturellt samhille, i populationen?
Kan vi 6ka deltagandet i screeningprogrammen? Det fér vi se.

Vi har delat in Botkyrkaprojektet i tre olika armar med olika informations-
traffar for allménheten, for personal pa kommunen och pa ménga olika platser.
Vi har varit i kyrkor, moskéer och olika invandrarféreningar och kulturfor-
eningar.

Vi har en arm som gar ut pa forskning och studier. Vi har delat ut en enkét
pa sfi. Cirka 500 svarade pa den redan i hostas. Vi kommer att dela ut en enkét
dven nu i var for att se om det har hint ndgonting. Har vi kanske bidragit till
okad kunskap redan nu? Vi vet inte.

Vi har utbildat tva olika grupper. Den ena ér hdlsokommunikatérerna, som
ar anstéllda i Stockholms ldns landsting, pa Transkulturellt Centrum. De un-
dervisar pa sfi i olika hdlsofrdgor. Vi har ocksé utbildat ndgot som kallas hal-
soinformatorer. Det kommer jag in pa strax.

Ni har alla fatt den hér lilla flyern. Den har vi tryckt upp pé nio olika sprak,
och den &r helt och héllet baserad pa EU:s European code against cancer. Dar
har vi plockat ut atta punkter som vi tycker dr viktiga for allménheten. Flera
av de andra punkterna handlar till exempel om radonstralning och sédant. Vi
kom fram till att de hir punkterna &r de viktigaste nér vi ska informera allmén-
heten. Vi har som sagt tryckt upp den péa nio olika sprak.

Hailsoinformatdrerna kallade vi i borjan fér ambassadorer, och de ér egent-
ligen det. Det r totalt 42 volontérer, och alla &r bosatta i Botkyrka kommun.
De ér i aldern 1663 ar. Alla d&r medlemmar i ndgon forening. Det kan vara
idrottsféreningar, invandrarféreningar, ungdomsfullméktige — ja, det ar alla
mojliga. De ér véldigt sprdkmaéktiga. Det &r ingen av dem som talar férre én
fyra sprak. Vi ér fascinerade av sprakkunskaperna i gruppen. De genomgick
en grundutbildning under tva dagar hos oss i hdstas, och s har vi haft konti-
nuerliga temautbildningar inom olika omréden.
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Varfor just de? Jo, de bor i Botkyrka. De kidnner omradet, de kidnner mén-
niskorna som bor dér och de kan informera pé sina egna sprék. Jag kommer
ih&g nér vi skulle borja med det hir. Da fradgade de: Men Arja, var ska vi borja?
Hur gor vi? Jag sa: Borja hemma vid middagsbordet! Det brukar 16sa sig da.
Sedan utvidgar de omrddet dér de informerar. Det har fungerat jittebra.

De nér fram med information dér vi annars inte nar fram. Deras uppgift ar
egentligen valdigt enkel: De ska sprida enkel kunskap om hur man kan minska
risken att insjukna i cancer. Man behdver inte vara utbildad sjukvardspersonal
for att informera om de hér punkterna. Det har de gjort cirka tre till fyra timmar
i veckan. Négra har varit vildigt entusiastiska — en man tror jag haller pa 20
timmar i veckan for att han tycker att det &r sé roligt.

De har fatt utbildning, och de har fatt visitkort och hoodies och allt mojligt.
Vi har fétt lite kommentarer, och nagot som alla sdger ar hur viktigt det har
lilla visitkortet dr for dem. De har aldrig haft visitkort, och det &r en som har
sagt att visitkortet har dppnat alla dorrar. De fick till och med komma in och
prata med rektorn pa skolan och informera om projektet nér de visade det lilla
visitkortet.

De har nu en kunskap som gor att folk lyssnar pa dem. Som ni ser pa bilden
ar det bade unga och gamla av alla nationaliteter.

Vi har fatt med oss artisten Dogge Doggelito. Han har sjilv varit anhorig,
for hans fru gick bort i lungcancer. Den forsta triffen vi hade arrangerade vi
en rapskola, dér vi allihop rappade om hilsa.

Projektet har uppmiarksammats valdigt mycket. Nagra kanske har sett det i
tv eller ndgonting sédant. Det har varit pa manga platser.

Pa den hér bilden ser vi dem pa uppdrag pa de olika platserna.

Fredrik Hed, moderator: Da far jag be samtliga sex presentatdrer att ta plats
pa scenen. Nu har ni mgjlighet att stilla fragor till alla sex — i forsta hand ni
ledamdéter och i andra hand ni inbjudna géster.

Barbro Westerholm (L): Jag har tvd fragor av etisk natur. Den forsta &r till
Roger Henriksson. I den hér rapporten som vi har forfattat stéller vi frigan om
de etiska beddmningarna vid utnyttjande av biobankerna.

Den andra fragan 4r till Anette Cederberg. Det har visat sig i Statens medi-
cinsk-etiska rad, dir jag sitter, att nir man introducerar it, e-hélsa och teknik
ar det viktigt att gora etiska bedomningar innan man introducerar. Du kanske
kan diskutera det lite mer d4n vad som kom fram i ditt anforande, hur ni har
resonerat i ert projekt om den hér portalen?

Roger Henriksson, Umed universitet. Barbro — kan du specificera fragan mer?
Rent etiskt ndr det géller biobanker maste patienterna sjélvklart vara vélinfor-
merade om mojligheten att ta sig ur om de inte vill att deras prover ska anvén-
das. Jag gér inte i polemik med dig, for jag tror att vi dr helt Gverens. Det méste
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vara en fundamental sak dver huvud taget nér det géller patientmedverkan att
patienterna ska ha mojlighet att séga nej.

Barbro Westerholm (L): Ja, men kommer ni fran Regionalt cancercentrum in
i bedémningar nér det géller specifika projekt, eller dr det bara forsknings-
etiska ndmnder?

Roger Henriksson, Umed universitet: Nej, RCC kommer inte in i den bedom-
ningen, utan det ligger helt och héllet pa de etiska kommittéer vi har. Kort och
gott har vi ingen mojlighet, och jag undrar om vi 6ver huvud taget ska lagga
oss i det.

Anette Cederberg, SKL: Nar det giller de etiska dverviganden man gor nir
man startar upp en behandling som ska erbjudas via internet ar det viktigt och
tydligt med inklusionskriterier for patienterna. Det gors i samrad med behand-
laren; man fo6ljer en lista for om patienten kan tillgodogéra sig behandlingen
pa det hir sittet.

Dér kan jag séga att Sverige har kommit vildigt ldngt. Det finns ndmligen
studier internationellt som har visat att vissa behandlingar for psykisk ohélsa
over internet inte har gett sa bra resultat, men nér vi tittar nirmare pa dessa
studier visar det sig att man inte har haft tydliga inklusionskriterier. I stéllet
har kanske patienten sjilv fatt vilja — ”Jag skulle vilja prova det hér”, och s&
gér det bra och patienten far ladda ned detta. I Sverige har vi dock mer inklu-
sions- och exklusionskriterier, och allt maste vara klart innan behandlingen
startas upp. Dér laggs ganska mycket tid.

Fredrik Hed, moderator: Du beskrev det for mig som en ndtbaserad film- och
serietjénst, ungefar som Netflix eller ndgonting sédant. Det finns liksom en
portal, en teknik, och sedan fylls den med olika innehall. Innehéllet kan dock
se olika ut beroende pa i vilket landsting eller vilken region man bor.

Anette Cederberg, SKL: Sé ar det. Det dr som jag sa: Finessen med att erbjuda
det man kan gora med tekniken i dag &r att det kan vara savil individbaserat
som standardiserat.

Det dr ménga som leker med tanken att man i framtiden, genom forskning
och studier, har kommit fram till att det vid vissa behandlingar kanske ar bra
att sétta in ndgonting standardiserat i ett tidigt skede — for att ocksd f4 veta att
man har erfarenhet av det. Man skulle kanske kunna ténka sig att det finns ett
satt att ladda ned det, men aterigen ar det viéldigt viktigt att behandlaren hela
tiden dr delaktig i de delarna. Det dr dédr jag tycker att Sverige faktiskt har en
bra framgéng. Det finns en tydlighet i det.
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Anders W Jonsson (C): Jag har tva fragor. Den forsta riktar jag till Rolf
Lewensohn och kanske till Roger Henriksson, och den handlar om att bench-
marking &r viktigt — resultatet. Jag brukar séga att vi i Sverige dr varldsbést niar
det géller behandling av cancer. Géller det fortfarande? Kan jag fortsétta sdga
det, eller finns det nagot annat land som slar oss pa befolkningsniva?

Jag vet inte vem jag ska stélla den andra fragan till, men for mig handlar
detta om alltifran forebyggande vard till vard i livets slutskede. Jag har sett att
ett av de riktigt stora problem vi har &r den palliativa varden. Dér har vi i Sve-
rige enorma skillnader; det finns vissa fantastiska dar, men sedan ar det 6ken
pa andra stéllen. Sker det ndgon utveckling dar? Vad kan vi gora for att se till
att det blir battre? Déar dr ndmligen primérvarden engagerad, det 4r mycket
kommuner och sé vidare. Finns det ndgonting pa gang dar?

Beatrice Melin, Umed universitet: Nér det giller palliativ vard &r den viktig,
och det ar viktigt med en breddutbildning. Kunskapen ar vildigt ojdmn. Vi har
utvecklat en webbutbildning for palliativ vard, och vi upphandlade den i den
norra regionen till bide kommuner och landsting. Alla anstéllda kan registrera
sig. Den har nu kdpts av Vist, vet jag, och dven av ndgra landsting i Uppsala
och Orebro. Det haller alltsd pa att sprida sig. Just interaktiv webbutbildning
ar bra, tror jag. Man hinner och kan inte &ka pé flera dagars utbildning, men
webbutbildning funkar bra. Forhoppningsvis kan det alltsa hjilpa.

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Du undrar om vi &r bast eller lika bra —
men inte simre. Det finns ett begrepp som just nu genomsyrar cancersjukvar-
den, atminstone pa de stora stdllena som Karolinska, och det dr virdebaserad
sjukvéard”. Man ska kunna maéta effekten. Vad har véar behandling haft for be-
tydelse for patientens dverlevnad, vélbefinnande och s& vidare? Det finns
alltsa en aktiv process som handlar om att kunna ¢vervaka. Hur det kommer
att ga vet vi inte, och det kommer att drdja innan vi har full kontroll 6ver detta.
Det ar méjligt att Roger har synpunkter pa just den fragan.

Roger Henriksson, Umed universitet: Jag haller med dig, Rolf. I den hér frigan
ar det oerhort viktigt att man vet vad man jamfor ndr man gor jamforelser.

L&t mig ge ett exempel: Vi gar inte in i ndgon diskussion om det, men vi
har en tumorform i Sverige dér vi jamfor och har bra rapportering in. Da visar
det sig att en region har en medelalder som ligger fyra &r under medeléldern i
ovriga landet. Det innebdr sjélvklart att den regionen fér en béttre Gverlevnad,
men di kan man stélla sig frigan om regionen inte behandlar &ldre patienter.
Man maste alltsa vara medveten om olika aspekter ndr man jamfor siffrorna.

Sverige ligger dock vildigt bra till exempelvis nér det géller brostcancer,
vet jag. Vi ligger sdmre till nar det géller lungcancer, om man gor sddana jam-
forelser, men man méste vara vaksam péa vad man jaimfor med.



SOCIALUTSKOTTETS SEMINARIUM OM CANCERVARDEN

Fredrik Hed, moderator: Men ndr man gor internationella jadmforelser ligger
ju Sverige valdigt bra till nir det giller 6verlevnad i cancer. Vi har bra resultat
i Sverige, och dnd4 dr det manga som kritiserar cancervarden och séger att det
ar kris, att médnniskor inte far den behandling de vill ha och liknande. Har vi
orimliga krav pa cancervérden i dag?

Roger Henriksson, Umed universitet: Jag forsokte ta upp i min presentation att
vi ligger bra till. Vi ska vara stolta 6ver var cancervard, men vi har ocksa fel
och brister. Vi ligger till exempel valdigt 1agt nir det géller bemé&tande, till-
génglighet, patientdelaktighet och anhorigdelaktighet. Det finns manga saker
i cancervarden vi kan bli mycket béttre pa.

Just nér det géller 6verlevnadssiffror kan vi dock ta det stora, fina landet
USA. Dér har man fantastiska resultat for en del av befolkningen, men det ar
ju en stor del av befolkningen som inte far den bésta cancervarden och inte
alltid rdknas in i 6verlevnadssiffrorna. Vad jamfor vi d& med nér vi jamfor
lander? Man maste vara vildigt vaksam nir man jamfor till exempel 6verlev-
nadssiffror. I de siffror som finns ligger dock Sverige bra till i dverlevnad nér
det giller de flesta tumdorsjukdomar.

Louise von Essen, Uppsala universitet: Jag vill lite kort flika in nagonting. Att
6verlevnaden forbittras nastan kontinuerligt, eller i alla fall har gjort det under
senare tid, innebdr att vi har fler och fler médnniskor som har drabbats och lever
efter den hir sjukdomen. D4 blir det ju d4nnu viktigare med omhéandertagandet.
Dir finns det mycket att gora, och dér tycker jag att vi sldpar efter.

Om jag far lov skulle jag ocksa vilja ta upp en aspekt pa en tidigare fraga,
ndmligen den om etik nér det géller internetbaserad véard. Jag jobbar ocksa
mycket med det. Jag vill bara podngtera, sa att det blir tydligt, att det inte &r sa
att det dr lagutbildade som anvénder sig av it-baserad vard. Vi har tittat noga
pa detta, och vi har i stillet exakt samma problem dér — att det dr hogutbildade
kvinnor som soker dven internetbaserad vard. Det dr ocksa hogutbildade kvin-
nor som far en god effekt av den. Vi har alltsé inte kommit runt det problemet.
Det ar fortfarande ett etiskt problem, trots it.

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Jag vill siga ndgot om vard i livets slut-
skede. Den sammanhénger med vilken kontakt man har med den behandlande
instansen, alltsd egentligen den cancerlékare man traffar.

Det ar otroligt viktigt att vi aterigen inspekterar frigan om patientansvarig
lakare. Fragan var uppe for kanske 15-20 ar sedan, och det skulle inféras —
men fragan har forfallit. Det vet alla cancerpatienter, utom de i vissa regioner
dér detta fungerar eftersom det dr sma grupper som jobbar med patienterna. I
de stora regionerna dr detta ett problem. Patienten maste fi ha sin doktor; det
ar en av de viktigaste faktorerna nir det géller patientens trygghet. Det ska
dven pa ndgot sitt folja med dven till livets slutskede.
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Jenny Petersson (M): Ni har vittnat om att vi har en god cancervard i Sverige.
Vi var inne pa likemedel, och dar &r ju kliniska studier véldigt viktiga. I dag
gors det alldeles for fa kliniska studier och provningar, anser jag. Haller ni
med om det? Vad kan vi frén politiken gora for att 6ka antalet studier? Det ar
jétteviktigt.

Det var den ena fragan, och jag har en kort fraga till. Ni har alla talat om att
stirka patienten. Om ni fick ge ett konkret forslag, vad ska politiken gora for
att starka patienten?

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Jag kan séga nagot om kliniska prov-
ningar. Det &r riktigt att det borde erbjudas fler mojligheter att vara med i kli-
niska provningar; det dr i dag kanske 5 procent — maximalt 10 procent — i Sve-
rige som ingar i kliniska provningar. I Norge &r det 20 procent. Man kan fa
upp den siffran. Det &r viktigt, men det &r ocksa viktigt att koppla detta till ett
it-sammanhang och utveckla nya metoder for att spara de patienter som passar
for olika nya behandlingar. Jag pratar alltsd om provningar, forstés, och inte
om den reguljira behandlingen.

Det handlar om att hitta patienterna som ska erbjudas mojlighet, och det gar
langt bort. Vi har talat om det i det europeiska sammanhanget, for inom négra
ar kommer vi att kunna samverka pa ett sddant sitt att svenska patienter inte
behover resa utomlands for att stilla fragorna. De kommer i stéllet att kunna
stdlla frigan i Sverige, till sin doktor, om vilka méjligheter de kan fa utdver de
vanliga.

Fredrik Hed, moderator: Och vad kan politikerna gora for att stdrka den
svenska kliniska forskningen och fa fler patienter att delta i kliniska prov-
ningar?

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Jag tror att en viktig fraga ér stodjande
infrastrukturer, och jag ska forklara vad det betyder. Det som i Sverige ar trogt
byrakratiskt i sjukhusvérlden och pé instituten dr mojligheten att genomfora
analyser i framfor allt den landstingsburna sjukvardens regi. Patologin &r ett
problem, och radiologin &r ett problem vid varje prévning. Finansieringen &r
inte det stora problemet, for industrin kan gd in. Det &r i stéllet infrastrukturen
och sambanden som &r ett problem. Politikerna maste stilla krav pé att detta
bor 16sas. Det gér att 10sa, och det kostar inte jattemycket pengar — men kravet
madste finnas dar.

Fredrik Hed, moderator: Vi gér vidare till den andra frigan. Vad kan politi-
kerna gora for att stirka patienterna ytterligare? Ville du sdga nigot om det,
Beatrice?
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Beatrice Melin, Umed universitet: Nej, jag hade en kommentar till vad politi-
ken kan gora ndr det géller kliniska studier. Dér ar det sa att regelverket gor
att det dr valdigt krangligt att flera sjukhus tillsammans &r en sajt.

Det som hinder med cancersjukvérden i dag &r att det inte dr alla lungcan-
cerfall som kan inga i en klinisk studie, utan det &r en liten, liten andel. Det ar
vildigt fa patienter. Kan vi éndra regelverket sd att vi tillsammans i landet,
eller i alla fall i delar av landet, kan vara en provningssajt? Da kan patienten
g4 och 3 behandling i kanske Umed men gora uppfoljande kontroller i Oster-
sund och slippa dka 50 mil. Da far vi in fler patienter i studier, vilket ar jatte-
viktigt, och det krévs lagéndringar for att fa till detta.

Fredrik Hed, moderator: Louise, vill du svara pa fragan vad politikerna kan
gora for att starka patienterna?

Louise von Essen, Uppsala universitet: Ja, och jag aterkommer da till utbild-
ning. Jag tror inte att vi har mdjlighet att stirka patienterna i sig. De befinner
sig ndmligen i en vildigt svar och utsatt situation, si det &r en svar maktbalans
mellan personal och patienter. Ansvaret méste darfor ligga pé personalen, och
personalen méste bli battre pé att avldsa behov, kommunicera forstielse och
bidra till hjdlp. Ddrmed menar jag att det krédvs béttre utbildning, och d4 blir
det helt enkelt Utbildningsdepartementets ansvar.

Roger Henriksson, Umead universitet: Jag skulle vilja bolla fragan vidare. Vi
har patientrepresentanter hér, sa skulle inte till exempel Barbro Sj6lander som
ar ordforande for en patientférening kunna fa svara pa fragan? Jag tycker att
det dr en mycket vésentlig fraga, och det dr dumt att vi sitter har som profession
och tycker till ndr vi har vélutbildade patienter har ute.

Barbro Sjolander, Ndtverket mot gynekologisk cancer: Jag har ndstan ingen
rost i dag; det dr darfor jag ar sé tyst!

Om man fran politikens sida fragar vilken enda sak man ska gora dr mitt
svar att regeringen sjélv har bestallt en utmérkt utredning fran Vardanalys. Den
heter Sjukt engagerad, och jag skulle verkligen rekommendera alla politiker
att ldasa den. I den finns jaimforelser med Gvriga lander, och det som rekom-
menderas dr att regering, myndigheter och landsting utvecklar tydliga strate-
gier och rutiner for samverkan med rorelser. Det spretar jattemycket i dag.

Inom patientrdden forsoker vi sjdlva forstd hur vi kan utveckla vért infly-
tande. Det &r inte latt. Det 4r manga ganger komplicerade fragor du ska vara
inne i. Du kanske hamnar som en enstaka patient i en arbetsgrupp, vilket som
alla forstar &r totalt forkastligt. De pratar ett sprék du inte forstar. Jag tycker
det Louise var inne pa var jéttebra, det vill séga att man maste anpassa bade
gruppstorlek och annat efter &mne.
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Jag séger alltsa att det inte finns nagot enkelt svar pa den fragan; det &r ett
péagéende jobb vi gor, speciellt inom RCC. Vi héller pa att diskutera detta just
nu, for vi tycker ocksd att de som vill ha mer patientmedverkan maste stilla
krav pa patientrepresentanten. Vad &r det vi ska uppnad i projektet, processen
eller vad det nu &r som diskuteras? Vad behdver patienten ha for erfarenhet?
Det finns en massa sddana fragor. Vi vill ocksa utvérdera detta for att forsta
om det blev bra med patientmedverkan. Hur kan vi gora det béttre nésta gang?
Det dr som vilket annat paverkansjobb som helst.

Det finns absolut inget enkelt svar, men jag vill séga att det &r ett pagaende
jobb. Det finns jittemycket engagemang hos patientforeningarna, och ni ska
veta att néstan alla arbetar volontért. Ménga som &r hér i dag har tagit semester
eller ledigt pa annat sétt, eller dr pensiondrer. Det finns otroligt daligt med
bidrag fran staten, vilket dr en annan sak — det &r bara stora patientféreningar
som fér ersdttning. De sma gynnas absolut inte, utan de baseras helt pa frivil-
liga krafter. Det finns alltsd véldigt ménga olika saker att gora, men inom pa-
tientrdden kiimpar vi pd jattemycket for att 6ka vart inflytande. Jag tycker att
RCC har varit en vildigt bra motor i det ocksé, som i dvrigt cancerarbete.

Fredrik Hed, moderator: Rapporten du ndmnde, hette den Sjukt engagerad?

Barbro Sjélander, Nitverket mot gynekologisk cancer: Ja, och den dr gjord av
Vardanalys. Det &r en mycket bra rapport som bygger pa bland annat erfaren-
heter fran England.

Fredrik Hed, moderator: Det dr ett bra tips till politikerna!

Barbro Sjélander, Ndtverket mot gynekologisk cancer: Ja, och det dr de som
har bestéllt den.

Karin Ragsjé (V): Jag har en fraga till Anette fran SKL. Jag tycker att det &r
jéttebra med de nya it-l6sningarna, men det blir kanske ockséa begriansat. Du
sa ndgonting jag reagerade lite pd, ndmligen att man kan ta upp det pé jobbet
— att man kan sitta pa jobbet och ha kontakt med varden. D4 ar vi lite grann
dér igen nar det géller ojamlikhet i hélsa, for det &r inte vem som helst som
kan sténga sin arbetsrumsdorr och koppla upp sig mot varden. Hur har ni tankt
kring det? Det handlar om att inte gora en stor satsning som &terigen ar riktad
mot sddana som mig, det vill sdga hyfsat frisk medelklass med mojlighet att
stinga dorren.

Sedan har jag en friga till Arja. Jag vet att ni gor ett jattejobb i Botkyrka,
som &r en véaldigt progressiv kommun nér det géller folkhélsa. Det &r inte alla
kommuner som arbetar med folkhéilsa. Men hur ska detta stora projekt sedan
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implementeras i exempelvis resten av Stockholms 14n? Vad kommer att finnas
kvar nér projektet ar slut? Det &r jag lite nyfiken pa.

Anette Cederberg, SKL: Jag haller sjédlvklart med dig om att det &r sa. Patien-
terna viljer sjélva pa vilket sétt de vill ta till sig detta, och det jag sa i samman-
hanget &r en spontan del av vad de som har varit med i pilotprojekten har sagt.
Dér kan man ocksé gé lite djupare och titta pa det hir med att slippa langa
resor, vilket man oftast ser i samband med den hér typen av behandling. I §vre
delen av Sverige har man minskat antalet resor, vilket har sparat pa miljon och
gjort att patienten i en infektionskénslig period av sin behandling inte behdver
sitta i ett vintrum utan kan gora detta hemma.

Det dr sjdlvklart sa att detta 6kar mojligheten for médnniskor att ta del av det
de ska pa ett annat sétt, utan att de behover resa. Sedan har sjdlvklart inte alla
mojlighet att stinga sin dorr pé jobbet, men det var lite en spontan del av ut-
virderingen i det fallet. Over huvud taget handlar det naturligtvis om att det
ska vara mer pa mina villkor som patient — nér jag tycker att det &r mojligt for
mig. Det dr det som bjuds, helt enkelt.

Fredrik Hed, moderator: Arja, du visade ju bilder pa att ni har fatt en hel del
uppmaérksamhet i pressen. Till och med internationell press har besokt er och
skrivit om detta, sd det r ju en relevant friga vad som hénder sedan. Hur tar
ni det vidare?

Arja Leppdnen, Regionalt cancercentrum Stockholm-Gotland: Det r en jétte-
bra fraga, och vi har ocksé funderat pé det. Nu &r ju projektet inte avslutat, och
vi har inte skrivit projektrapporten, men redan nu kan vi se att framgéngsfak-
torerna &r de engagerade invanarna och hilsoinformatorerna. Vi 6nskar egent-
ligen att vi hade kunnat arvodera dem pé nagot sétt, for de gor ett fantastiskt
jobb. Nagot som ér lite roligt ar att fyra av dem faktiskt redan har fétt arbete,
med detta projekt som referens.

Vi har samtidigt hdlsokommunikatdrerna, och de &r redan anstéllda i lands-
tinget. Det &r en funktion man absolut bér utveckla mer, for de ar véldigt fa i
dag. Det finns ocksa vildigt ménga ménniskor i sfi, ddr de undervisar, och jag
vet att de behdver mer personal och allt mojligt sddant. De tycker ju ocksa att
detta dr vildigt viktigt. Vi har gjort ett eget undervisningskit som de anvénder
i sin undervisning. De hdlsokommunikatorer som &r anstéllda ar sjukvardsper-
sonal; det &r ldkare, sjukskoterskor och forskare som jobbar dér. De utbildar
alltsd pa det séttet, medan héilsoinformatérerna ar ute i vardagen — ute i sam-
héllet.

Fredrik Hed, moderator: Men visst finns det vél en forhoppning eller en am-
bition att pa nagot sétt fa in detta i vanlig verksamhet?
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Arja Leppdnen, Regionalt cancercentrum Stockholm-Gotland: Jag tycker i alla
fall att man bor fa in det i en verksamhet, for hur ska vi annars na ut till dessa
grupper? Ménga av dessa ménniskor har bott i landet i manga &r, och vi vet att
de inte har lart sig svenska. De tar inte till sig den information vi skickar ut.

Jag kan till exempel beritta att vi har haft véldigt mdnga informationstraffar
ute i Botkyrka. Vi har varit hos foreningarna, och da har det varit uppe i 100—
150 deltagare. Men vi arrangerade ocksa allménna foreldsningar dér vi annon-
serade; det var i tidningen, det var i radion och det var flyers och allt mgjligt.
Men da kommer det inte s méanga, for da kédnner de sig inte hemma. De ar
osikra, och de vet inte vilket sprak vi kommer att prata och vilka personer som
ar ddr. Det dr inte alla av dem som vill umgés med alla heller. Det &r lite sddana
saker ocksa, och dem méste vi ta hinsyn till. Det &r de kulturella skillnaderna.

Jag hoppas verkligen att man kan implementera detta pa nagot sitt, och jag
vet att det har testats pa nirsjukhuset i Angered pa vistkusten. De har haft ett
projekt, bland annat tillsammans med Hilsoteket, och de har kallat det hélso-
guider. Det har dock inte varit i samma omfattning som vért projekt, utan det
har mer handlat om hélsofrdgor som motion och sddana saker. Det har ocksé
funnits projekt med doulor i Géteborg. Det finns alltsé lite olika sétt, men jag
menar att man bor kunna samarbeta och hitta en bra form for att géra det na-
tionellt i stéllet.

Fredrik Hed, moderator: Jag har en sista fragestéllare pa min lista. Var s god!

Anna-Lena Sérenson (S): Min fraga handlar om finansiering och prioriteringar
— inte for att 14gga sordin pa stimningen. Hur ska vi kunna ta emot och imple-
mentera allt detta bra nu, da? Det dr nya diagnosmetoder och nya behandlings-
metoder, som Rolf sdger att patienterna efterfragar. Vi behdver utéka omhén-
dertagandet och stirka patientforeningarna, och vi behover informera om it i
varden. Vi behover anstélla fler hdlsoinformatorer. Listan dr alltsa lang, och
jag tror sjélvklart att det finns en stor potential for att effektivisera och fordndra
i varden. Det giller kulturellt, och det giller forhallningssétt och allt mdjligt.

Trots allt maste dock detta betalas pa nigot sitt. Klarar vi att gora det utan
att gora vildigt harda prioriteringar, och finns det prioriteringsstd i den om-
fattning som behovs i sé fall? Det dr vél fortfarande sa att de nationella riktlin-
jerna bara omfattar de stora cancergrupperna.

Fredrik Hed, moderator: Den fragan &r ju ett helt eget seminarium, men vill
du ge ett kort svar, Roger?

Roger Henriksson, Umed universitet: Ja, det var ju en létt friga! Men om jag
far vara lite retorisk i min framstéllan tycker jag att du, jag och alla andra ska
stélla oss fragan vilket samhélle vi vill ha. Vad ska vi prioritera om vi har
bristande resurser? Ska vi folja den gamla prioriteringsutredningen och satsa
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pé dem som behdver mest? Ja, det tror jag att alla politiska partier var ense om
—men vi lever ju inte efter det. Nér det géller canceromradet ar det faktiskt de
som hors mest och syns mest som far de mesta resurserna.

Da tycker jag att det faktiskt faller tillbaka péa beslutsfattarna att hjélpa till
i prioriteringen, for det dr ohyggligt svart for enskild vardpersonal att géra den
prioriteringen nér man sitter framfor en patient. Dér tycker jag faktiskt att vi
kanske maste bli battre pa att samarbeta. Ledarskapet inom vérden, och alla
vardgivare, maste samarbeta med beslutsfattarna — och dven med patientorga-
nisationerna, for att fa dem att forsta att vi maste prioritera. Men det ar ett tufft
jobb att kanske séga nej till ndgon och ja till nagon annan. Till syvende och
sist handlar det dock om vilket samhille vi vill ha.

Rolf Lewensohn, Karolinska Institutet: Enligt Cancerfondens rapport var det
60 000 nya fall ar 2014. Okningen per ar kan enligt WHO:s siffror vara 3—4
procent. Det ndmndes att vi kommer att ha 100 000 nya fall av cancer i Sverige
ar 2040, men jag tror att vi kommer att ha &nnu fler 4n sa. Det ar ett problem.
Cancerproblemet vixer kontinuerligt. Man kan gora en graf dver det for de
nérmaste 10—15 aren.

Sjukvérden och de insatser vi ser i dag, ocksd forskningsmassigt, kommer
inte att kunna hinga med i den explosionsartade utveckling vi har av antalet
cancerfall om man inte forstér att man maste satsa pengar. Min syn pé detta &r
att man far se det i trancher — man féar se fem ar &t gangen och titta pa vilka
resurser som behover satsas under den tiden. Man behover till exempel satsa
pa den utveckling jag beskrev, for det kommer att uppsta politisk oro inom
patientomrddet om man inte kan erbjuda patienterna ens den behandling
grannldnderna kan erbjuda. Det sker ocksé andra fordndringar.

Man maéste forsta att det inte kommer att bli billigare. Det kommer inte att
kosta lika mycket, utan det kommer att kosta mycket mer. Hur vi ska hantera
det vet jag inte, men se det i trancher och folj utvecklingen! Det kommer mas-
sor av nya mojligheter for cancerpatienterna, vilket dr vildigt positivt.

Fredrik Hed, moderator: Tiden rinner ivdg, och vi maste sluta nu — tyvérr! Jag
ber Anna-Lena Sorenson, som dr vice ordforande i socialutskottet, komma upp
pa podiet och avsluta utfragningen.

Vice ordforanden: Ja, det &r dags att avsluta och tacka alla som har bidragit till
att gora den hér formiddagen sé inspirerande och full av viktig och klok in-
formation! Den ska vi som ska besluta i dessa fragor naturligtvis forvalta pa
allra bésta stt.

Vi har fatt hora vilka méjligheter som finns for att lindra och skapa mer
overlevnad nér det géller cancersjukdomar. Vi har ocksa fatt hora att det &r
viktigt att tdnka pé sjédlen och inte bara pa kroppen. Ménniskor ar inte bara
patienter utan dven manniskor med ett liv som ska levas. Vi har dessutom fétt
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hora om de utmaningar vi har — jag tror att jag riknade till 15 stycken — och
som vi ska méta genom att ifrgasitta varden. Det ska vi gora, tycker jag; det
finns mycket att gora dér. Till sist har vi fatt véldigt inspirerande och bra ex-
empel pd hur man kan jobba for att forbdttra och infora de mojligheter som
finns nér det géller cancervarden.

Tack sa vildigt mycket, alla ni som har bidragit till detta! Tack ocksa till
alla er som har kommit hit i dag och till er som har lyssnat. Tack dven till er
som tog fram rapporten tillsammans med tjinsteménnen, och tack till utskot-
tets kansli och tjdnstemédnnen dér som har mgjliggjort detta. Och tack till Fred-
rik, forstas!
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tack vare imatinib (Glivec®) - svenska registerdata
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Fig 1. Relative survival ratios by calendar period of diagnosis. JCO 2011
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I
S¥A Iy,

°?§¥' Karolinska
T-cells can be trained to better target cancerous cells. >, ¥~ Institutet
Scientists Just Made a Major

ghin F i Cancer Mars 2016 Sci
phic by Tim Ve Sci Photo Libra via Getty Images

Namn Efternamn 30 juni 2016 "
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Y gw,g Karolinska
"5 Institutet
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g
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Forts. utveckling av cancerdiagnostik och behandling

= Tilltagande kunskap ger komplex diagnostik &
behandling

= Cancer gar mot att bli kronisk sjukdom med 6kade krav
pa langtidsbehandling.

= Kraver 6kad regional, nationell, internationell
samverkan

Rolf Lewensohn 30 juni 2016 12
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VA 1N

g
S8 s+ Karolinska
‘fﬁ%g‘i Institutet

o wS

Fragor vi star infor

* Vad ar skillnaden mellan prévning (innan EMEA/LMV
godkidnnande) resp. inférande av nya individanpassade
ladkemedel?

» Viktigt att kunna erbjuda svenska patienter att vara med i
provning av nya lakemedel.

* Avstand mellan forskning och sjukvard - ett infrastrukturoch
admin. problem idag som maste 6verbryggas

-2 Karglinska

3 X977 Institutet

TWvo

Utveckling i Sverige av individanpassad cancerterapi

Viktigt for Sverige att vara med — stark koppling till innovation.
Stora satsningar (ex. Sci for life laboratorierna) har gjorts att
utveckla basen for individanpassad terapi (Varldens storsta
proteinprojekt).

Viktigt att de stora akademiska centra prévar nya biomarkoérer
(vavnad, blod etc.).

Karol. Institutet har nyligen tagit initiativ till samordning av
nationellinom individualiserad cancerbehandling (PCM
projektet) men ocksa kopplat till Europeiska centrum.

2015/16:RFR23
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#:c Sex europeiska cancercentrum
Europe

CAMBRIDGE
Cancer NMgmfgg@A

CENTRE INSTITUTE LU

GUSTAVE/
ROUSSY kfz.

CANCER CAMPUS / \
BRAND PARIS KREBSFORSCHUNGSZENTRUM

o *

.
GUSTAVE/ CAMBRIDGE = o
ROUSSY: er e IRl

g“w'wf’: Karolinska
ﬁ%gf'_s Institutet

TWno

Vad kravs for att fora Sverige till framkanteninom
individualiserad cancerbehandling och forskning?

= Starka centrumbildningar
- Comprehensive Cancer Centres

= Strategiska satsningerinom translationell forskning

- Akademiska kliniska studier
= Sarskilda investeringar i forskningsinfrastruktur

- biobank, gen och protein analys, datalager och bioinformatik, IT
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Patienterna ar allt mer valinformerade

“Har ar min genprofil”
The New Yorker
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Louise von Essen

o Cancerrelaterade upplevelser

» Forbattrade relationer
«  Okad meningsfullhet
« Forbattrad sjalvkansla

Ensamhet

Foérandrad kroppsuppfattning
liska
Nedstamdhet/Depression
Oro/Angest

Posttraumatisk
stress/Posttraumatiskt
stressyndrom

Rédsla fér doden
Radsla for aterfall
Skam
Skuld
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Psykisk ohélsa hos individer som insjuknat i

veRTer cancer under tonaren: over tid och i jamférelse
med referensgrupp

w

6 7 . . sy g
OF6 Buar il [EFfSTE iwed rafarersgAisp Nedstamdhet dver tid jimfort med referensgrupp
5 4
: s
a £31 N
2 £
o %
3 EE:
3 /
Alla Alla
2 Fullfoljare 11
Referensgrupp Fullfoljare
----- Referensgrupp HI95%CI
1 °
1 32 91 120 1 32 60 91 120

Manader

Manader

v.\\:A:' = \ = ;

] Psykisk ohalsa hos individer som insjuknat i
oS cancer under tonaren: dver tid och i jamférelse

med referensgrupp

30%

20%

15%

5%

T1(N=61) T8(n=29) Referensgrupp
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PTSS hos foraldrar till barn som insjuknat i
cancer under barndomen

UPPSALA
UNIVERSITET

- Mammor ~Pappor ~+=Mammor til avidna b ~e-Pappor tl avidna bam

PCL-C total score
» 8 2

T4-T7
Tid fran diagnos Tid frén avslutad behandling/bamets dod

. - < \7'}2' S \ ’l‘j‘.! e - j‘:u,v o
L Andel féraldrar till barn som insjuknat i cancer
oS under barndomen som rapporterar subklinisk
PTSD fem ar efter avslutad behandling/barnets
dod
40%
35%
30%
25%
20% = Mammor
™ Pappor
15%
10%
5%
0%

Foraldrar till overlevare Foraldrar till aviidna barn
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» Ekonomisk belastning

* Ensamhet

» Konfliktfyllda relationer
» Kanslomassig belastning
» Otrygg anknytning

» Tidigare trauma

* Negativa upplevelser av varden

Vad maste goras?

» Avlasa psykiska besvar
» Beddma behov av psykologisk hjalp
» Erbjuda psykologisk hjalp:
- Psykologiskt stdd: samtal, radgivning
- Psykologisk behandling: vetenskapligt beprévade

behandlingsmetoder som anpassas till individens
behov

2015/16:RFR23
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UPPSALA
SIVERSITE

Nodvandiga forutsattningar

» Tillgang till relevant och effektiv psykologisk hjalp
» Rikstackande rutiner

* Tid

» Utbildad personal

e
<=+ Utveckling av psykologisk hjalp

Hur ska malgrupper involveras?
Hur ska erfarenhetsbaserad och teoretisk kunskap integreras?
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s Utmaningar

Utbilda pa grundlaggande och avancerad niva om:
Cancerrelaterad psykisk ohélsa
Att avlasa och behandla psykisk ohalsa

Forandra attityder
Tillgangliggora psykologisk hjalp i cancervarden:
Internet och mobila media:
Bidrar till 6kad tillganglighet och darmed 6kad rattvisa

Ger viktig information till behandlare
Passar vissa battre &n andra
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Roger Henriksson

Utmaningar och mdjligheter
inom cancervard och cancerforskning

Cancer kan drabba alla,
kan forebyggas och botas

Roger Henriksson, professor, Gverlakare
Chef Regionalt Cancer centrum Stockholm Gotland

Region

JL
g Gotland

Svensk halso- och sjukvard
bra i internationell jamférelse.

+ Cancerdverlevnad o kvalitet
Offentligt finansierad

* Behovbaserad?

» Decentraliserad?

Oppenhet

Fioge: 4
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Nationell Cancerstrategi 2009

Fler nya och gamla patienter

Tjocktarmscancer
Ar Overlevnad  Antal Antal Antal Lakemedels-
(manader) ldkarbesdk rontgenCT behandlingar kostnad
1984 6 0 0 0 0,00
1994 12 6 4 24 5000
2004 18 15 10 48 300000
2014 30 24 15 2 1000000
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Vigen fran dédsdom till kronisk sjukdom stéller nya krav

Organisationen

PatentSice metan oika Winler

W
O ottt

Optimal arbetsférdelning

Nivastrukturering

5 Foger H

Patienter och narstaende optimalt involverade

o

ﬁou have to speak
a littie more clearly!

P

Olika behov — intressen om vad som saknas

Ser olika ut for patienterna....

Fioges
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Relative 5-year survival for patients diagnosed
in Stockholm-Gotland region 1990-2014

Diagnosis

Chronic lymphoid leukemia * ‘ ®
Meningioma e e [ 1) [ ]
High-grade glioma **
Malignant melanoma of skin we o
Urinary organs (excl. kidney) e o q

( Kidney e o o []

Prosiate (] e oo
Ovary, tube and broad ligament ce ® [ ]
Breast o 00
Lung™ oo o0
Rectum and anus —— o0 oo

Colon o o 0
Head and neck e oo

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Relative survival (%)

Period of diagnosis
1990-1994 @ 1995-1999 @ 2000-2004 @ 2005-2009 @ 20102014

! For hiah arade alioma & lunacancer. 2-vear relative survival is shown.

Froge: +

Utmaningar

Ojamlik bostadsort, socicekonomi, funktionshinder, tumérsjukdomar

=11 = [
helavagen
—{Stod/réhab)

Fioge:
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Tobak och "ojamlikhet" i hdlsa

Fler rokare med I3g inkomst ——————— Fler dér av rokning - 1&g inkomst
Lung cancer
Dagliga rikare %0
30 - 8
S 67,5
25 (=)
=]
o b 45
N (=%
% s ]
. § 22:5

Kvinnar Man

Kyvinnor Man

B Grundskola
W Gymnasial
B Eftergymnasial

mGrundskola Gymnasial = Eftergymnasial

Folkhalsomyndigheten
ARG KSATR SEEVGYCF SHELED

Gd g

Hager -

Screening {ill fler.....

Mammografi, Livmoderhals, Tjocktarm

Lungcancer, Prostatacancer, Aggstockscancer

Fioges
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Utmaningar och mdjligheter

o

Prevention - Férebygga i
R
i‘ Ay o ‘

Hur Du lever?

1/3

i

( fler kvinnor dor i lungcancer &n i bréstcancer)

Froge: +

Mdéjligheter
jamlik cancervard

[T —

l Nérjag ska pa
mammografi
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Utmaningar och méjligheter

Hogutbildade klarar oftast hédlsan pa egen hand.
Ldgre utbildade behdver béttre stod frdn skola, fritids, arbetsgivare och
Forsékringskassan.
Det ar sjalvklart att en regering ska hjdlpa Hil.

Frage: 4

ett samlat ansvar fér patientens vég genom varden...

Virde for patienter och nérstdende (delaktiga)

Fioges
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cancervarden

N, REGIONALT
" CANCERCENTRUM JL ﬁpegion

Stockhelms lans

TOCKHOLM GOTLAND landsting Gotland
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Beatrice Melin

Nationell cancerportal

Samarbete over grianserna - akademi — sjukvard - industri

Under senare ar har sa kallade malinriktade terapier och individualiserad
behandlingav tumdérsjukdomar 6kat markant.

Nationella cancerportalen ar ett tillagg till de diagnosspecifika kvalitetsregistren
framtagen specifikt for utvardering och forskning kring behandling kopplat ill
tumaorens biologiska profil.

Strukturerad inmatning av tumérbiologiska data tillsammans med

klinisk information om bl.a. l1akemedel och biverkningar till cancerportalen
skapar tillsammans med Nationella kvalitetsregister helt unika forutsattningar
for att folja och utvardera patientens behandling och ar dessutom mycket
betydelsefullt for forskning.

REGIONALA

CANCERCENTRUM
1 SAMVERKAN

—

Diagnosspecifikt
nationellt
kvalitetsregister

ex. Nationella
kvalitetsregistret.

 for lungcancer

— S

Nationell cancerportal / \

- Diagnosspecifikt
nationellt

Diagnosspecifikt

nationellt En standardiserad
i - i

nationella
kvalitetsregister

~—

REGIONALA
CANCERCENTRUM
1 SAMVERKAN
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Vem ar patienten?

« Alder

* Kon

¢ Socioekonomi
Utbildningsniva
Rokare

BMI
Metabolism
Andra mediciner
Genuppsattning
Tillgangtill vard

Lungcancer och ALK-hammare

Molekylargenetiska data, behandlingsresultat och biverkningar samlas i en
gemensam databas kopplad till det befintliga kvalitetsregistret pa INCA plattformen i
syfte att:

> skapa mojligheter for forskning och utvardering av ALK-hammare

> mojliggora retrospektiva och prospektiva studier av ALK-hammare angaende
respons, biverkningar, dosjusteringar, behandlingsduration etc.

» samla realtidsdata for kliniker angaende tumoreffekter och biverkningar av given
behandlingsom kan kopplas till genetisk profil

Cancerportalen fér lungcancer ska nu utvidgas och registrering av andra malriktade
terapier bade for lungcancer och andra tumortyper féljer samma modell

REGIONALA

CANCERCENTRUM
1 SAMVERKAN

2015/16:RFR23
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Registrering av information

Information om Information om
Molekylar- Kliniska data
patologisk data

Inkl. ALK- Inkl. ALK-
analys hammare

Tumérlokal R Doséndring
) . Cancerportalen pa
Histologisktutlatande Respons
i INCA-plattformen N
Mutationsanalys Utséttning
* EGFR, RAF, RAS Toxicitet

Fusionsgenanalys Biverkningar

Klinisk uppféljning
Kvalitetssakring
Utvecklingsprojekt
Forskning

REGIONALA
CANCERCENTRUM

1 SAMVERKAN

Syfte, framtid, mojligheter

» |flera av Socialstyrelsens nationella riktlinjer och i beslutade nationella vardprogramfinns
rekommendationer om avancerad testning av biomarkaorer i syfte att styra terapier.

Det méste inrattas mekanismer fér att félja upp vem som testas och om/hur testning
forbattrar vardens resultat.

» Idag godkénns nya dyra malsékande Iakemedel snabbt och ibland utan en omfattande
kunskap om biverkningar. Cancerportalen kan utgéra en plattform fér breda,
populationsbaserade studier fér att kunna fanga effekter och biverkningar for

nya malsdkande lakemedel.

» Maénga utredningaroch den nationella cancerstrategin har pekat pa behovet av ett
forbattrat samarbete mellan varden, akademin och lakemedelsindustrin.
Cancerportalen har tillkommit delvis som ett resultat av ett sadant behov att samverka
om en snabbare utveckling och implementering av skraddarsydda terapier.

REGIONALA
CANCERCENTRUM

1 SAMVERKAN
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Syfte, framtid, mojligheter

» Cancerportalen skapar férutsattningar for translationell cancerforskning.

Detaljerad klinisk information och uppféljning kan knytas till information fran biologiskt
material for stora patientgrupper. Informationen kan sedan goéras tillgangligfor
forskargrupper efter sedvanlig etik- och sekretessprovning.

» Cancerportalen utvecklas i dialog med sjukvarden, regionala och nationella
vardprocessgrupper, akademiska forskare och lakemedelsindustri.
Projektansvariga rapporterartill RCC i Samverkan, som utgdr projektets ansvariga styrgrupp.

2015/16:RFR23
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Anette Cederberg

Cancervarden - utmaningar
och mojligheter

IT som verktyg for att forebygga
psykisk ohilsa

() %eriges
\ oclTlr:::i{ing
Anette Cederberg
Programansvarig
nyutveckling
Stod och behandling
SKL
: @  Sveriges

Kommuner
\ och Landsting
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Bakgrund och hur det bérjade 2012

« Sverige har under
15 ars tid genomfort
forskning pa
internetbaserad
behandling inom
olika omraden

. Sodaldepartementet
« Landsting vill kunna *
erbjuda patienter uppdrag till Inera att

= - H leverera en teknisk
‘s;gdl:l)tcel:_#eethandlmg Utred n I n g behandilingsplattform
e _ « Inera uppdrag till
* ggr:rl‘)‘l}genngs * SKL och Inera 1177 /vardguiden att
ateranvianda utveckla den tekniska
; befintliga I6sningar I6sningen
« Behov av teknisk
I6sning « Slutsats:
Kan ej skalas upp till
+ Intresse att nationell niva

samverka kring en

nationell plattform U p pd I'a g

Behov
@  Sveriges
Kommuner
\ och Landsting

Stod och behandling

* En nationell plattform for internetbaserat
stod och behandling som har utvecklats av
1177 Vardguiden.

» Plattformen ger vardgivare majlighet att
erbjuda stod, behandlingar och
utbildningar till invénare pa ett sakert satt
via webben.

@  Sveriges
Kommuner
b och Landsting
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Vardgivare
Snabb informationsinhamtning
Tillgéng till historik / handelser

Kan hantera arenden direkt

Nyttoeffekter av stod och behandling
via internet

Invanare/patient

= (Okad medverkan och 6verblick i sin egen vard — personlig kontinuitet
= Okadtillgéinglighet — information, st6d och utbildning

= Valfrihet och flexibilitet

— Vérd p4 patientens villkor — 16sning som passar i vardagen
— Individanpassat

= Forberedelse infor besok - screeningsinstrument

Varden

= Kostnadseffektivitet

= Effektivare arbetssétt — video, ljudbaserad information
= Forbattrade uppfoljning och utviardering/forskning

= Nationell Medicinsk Informationssystem (NMI)

@  Sveriges
Kommuner
4 och Landsting
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Utbud av behandlingsprogram och stod

= Upphandling enligt LOU! eller egenutvecklade
behandlingsprogram.
- Angest
- Depression
- Social fobi
- Tinnitus
- Somn
= Stod och stodprogram.
- Neuropsykiatrisk bedémning
- Rehabilitering/traning
- Min vérdplani cancervirden

1 Lag (2007:1091) om offentlig upphandiing

@  Sveriges
Kommuner
\ och Landsting

Min vardplan i cancervarden ska
innehalla:

= Kontaktuppgiftertill likare, kontaktsjukskoterska och kurator samt
andra viktiga personer.

= Tider for undersékningﬁr och behandlingar samt en beskrivning av
nar olika atgarder ska ske.

= Stod, rad och atgiarder under behandling och rehabilitering.
= Svar pa praktiska fragor och pa vad patienten kan gora sjalv.

= Information om patientens rattigheter, till exempel rétten till ny
medicinsk bedomning.

@  Sveriges
Kommuner
\ och Landsting

2015/16:RFR23
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Framtiden

= (Oka andelen patienter via internetbaserad stéd och behandling via internet
for att genomfora studier och forskning.

= Video som mgjlighet till méte under pégdende stod och behandling som
valmajlighet till traditionellt méte.

= Fortsatt teknisk nyutveckling.

= Individanpassa program.

= Standardisera program.

= Sprékanpassning/tolk via video.

= GPS! som en integrerad del av en behandling.

Global Positioning Systems (GPS)

@  Sveriges
Kommuner
\ och Landsting

Lankar for att lasa mer om Stod och
behandling

= SKL internetbaserat stéd och behandling

= Inera tjinst St6d och behandling

= Introduktion film St6d och behandling

@  Sveriges
Kommuner
\ och Landsting
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Tack for att ni lyssnade!

Kontaktuppgifter

anette.cederberg@skl.se
Tel: 0735039090

@ | Sveriges
Kommuner
\ och Landsting

2015/16:RFR23
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Arja Leppénen

Tilsammans “Goda vanor for ett friska

for patienten,

hela vagen genom Interkulturelltinformationsprojekti Botkyrka

cancervarden

Avja Leppanen, Processledare Jamiik vird och Patientrepresentant
20160512

\Winz, REGIONALT
« CANCERCENTRUM M%.EL,.,M .
7mS STOCKHOLM GOTLAND landsting otlan

Region

Varfor ett projekt inom Jamlik vard?

« Omotiverade skillnader relaterade till alder, kon, utbildningsniva, geografi,
fodelseland, funktionshinder, etc.

« Battre dverlevnad bland cancerpatienter med eftergymnasial utbildning, oavsett
cancerform

« Socioekonomiska skillnader (inkomst, utbildning, bostadsomrade, yrkeskategori)
« Horsamhet for kallelse vid screening
« Kulturella skillnader

Goda vanor for
ett friskare liv!
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RCC Stockholm Gotland:
Interkulturellt informationsprojekt i Botkyrka

* Pilotprojekt, hosten 2015 — varen 2016
» Samarbete med Botkyrka kommun

Godkant Unesco-LUCS projekt
Botkyrka kommun har invanare fran 100 lander, talas ca. 160 sprak

* Manga samarbetspartners (SFl, VC, barnomsorg och skolor,
kommun, UNESCO, Medborgarkontor, Mangkulturellt centrum,
kulturféreningar, kyrkor/moskeéer, etc.)

» Utvarderas som ett forskningsprojekt
— Kan projektet bidra till:

Okad kunskap om cancer i en mangkulturell population?

Okat deltagande i cancerscreening?

Botkyrka-projektet

» Foreningar
« Skolor, Oppna Férskolan
» Botkyrka kommun

* Medborgarkontor

+ MVC/BVC

« Botkyrkadagen, Fittja

» Mangkulturelltcentrum

« SFI

« Foreningsrad

» Ungdomsfullmaktige

» Kyrkor/ moskéer

“formationstréiffar \

J

Utbildning/Information

» Hilsokommunikatorer
« Transkulturellt centrum

» Halsoinformatorer

« Botkyrka kommun

N T\
Forskning/Studie
(fore/efter)
Kunskap om
cancer
» Foreningar
« SFI

RCC Stockholm
Gotland

Jamlik vard
Botkyrkaprojektet

| S

2015/16:RFR23
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Informationsflyer pa 9 olika sprak
baserad pa EU:s European Code Against Cancer

Goda vanor for
ett friskare liv!

Det finns ingen garanti for att
undvika cancer, men du kan gora
nagra val som minskar risken:

ROk inte och undvik tobak
Ha en halsosam kroppsvikt
Var fysiskt aktiv
At hdlsosam och varierad mat

Liis mer om att minska risken fSr cancerpi: Drick méttligt med alkohol
http://www.1177.se/Stockholm/Tema/Halsa/ eller inte alls

Njut av solen, men brénn dig inte

Vaccinera dig mot HPV
(galler flickor)

”Ambassadorer” — Halsoinformatorer

* Vem?
o 42 volontarer som ar bosatta i Botkyrka kommun
Olika kulturell bakgrund och aldrar, 16-63 ar
Flersprakiga, talar i genomsnitt 4 sprak /person
Medlem i aktiv férening
Grundutbildning ( 2 dagar), temautbildningvarje manad inom cancer,
screening, cancerprevention, metodiska samtal, levnadsvanor,
patientrattigheter etc.

O O 0 O

» Varfor?
o Bor och kanner omradet
o Kan informera pa sitt eget sprak i narmiljé och féreningar
o Nar fram med information och dialog dar vi annars har svart att skapa kontakt

* Uppgift?
o Sprida enkel kunskap om hur man minskar risken att drabbas av cancer och
om cancer screening, ca. 3-4 timmar/vecka
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Utbildning, visitkort, hoodies, t-shirt, m.m.

"Vi har kunskap, sa folk
lyssnar pa oss och vi pratar
deras sprak!”

Halsoinformatorer

« Dogge Doggelito
» Viktig forebild

* "Rap-school”
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- Uppmarksammats lokalt,
regionalt, nationellt och
internationellt

(TV, radio, tidningar, blogg...)

sg THE CANCER BLOG

Getting cancer information to those who need it
most
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