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Forord

Ungefér varannan méinniska som dr ung i dag kommer nagon géng under sin
livstid att insjukna i cancer, som dérmed blir en av vérldens vanligaste sjuk-
domar. Det hir medfor stora utmaningar for cancervarden i form av kostnader
och ménskligt lidande. Samtidigt sker en positiv utveckling néar det géller att
tidigt upptécka och behandla cancersjukdom — utvecklingen mot mer indivi-
danpassade behandlingar 4r pa frammarsch. Ny forskning och teknikutveckl-
ing erbjuder mdjligheter for cancervarden men i samband med detta behdver
en rad etiska aspekter beaktas.

Pa uppdrag av socialutskottet har en forskningsdversikt om cancervarden
tagits fram for att 6ka kunskapen om vad forskning och teknikutveckling be-
tyder for cancervarden i dag och i framtiden. En dkad forstéelse for utveckl-
ingen innebdr béttre forutsdttningar for vilgrundade politiska beslut. Till upp-
draget tillsatte utskottet en arbetsgrupp bestdende av Mikael Dahlqvist (S),
Barbro Westerholm (L) och Finn Bengtsson (M) med uppgiften att ge riktlinjer
for arbetet.

Forskningssekreterare Helene Limén vid utvédrderings- och forskningssek-
retariatet har sammanstéllt 6versikten tillsammans med Pia Kvillemo, forsk-
ningsstipendiat vid utvdrderings- och forskningssekretariatet under hosten
2015 och finansierad av Vetenskapsradet (annars doktorand vid Karolinska
institutet). Utskottshandldggare Cecilia Mobach och Agota Foldes har bistétt i
arbetet. Madeleine Bengtsson vid Riksdagsbiblioteket har gjort litteratursok-
ningarna. Utskottet har inte tagit stéllning till slutsatserna i rapporten och det
ar forfattarna som stér for texten i sin helhet.

En expertgrupp med Lars-Ake Levin, professor i hilsoekonomi Link&pings
universitet, Goran Hermerén, professor i medicinsk etik vid Lunds universitet,
Rolf Lewensohn, professor i onkologi vid Karolinska Institutet, Hanna
Dabhlstrand forskare vid Karolinska Institutet, Louise von Essen, professor i
vardvetenskap vid Uppsala universitet, Par Salander, professor i socialt arbete
och Roger Henriksson, professor i onkologi vid Umea universitet, har foljt
uppdraget och gett synpunkter pa dess innehéll och kvalitet. Ett mote anord-
nades med gruppen for att diskutera innehall och slutsatser den 24 februari
2016.

Socialutskottets arbetsgrupp genomférde under hdsten 2015 och varen
2016 studiebesok vid tre regionala cancercentrum; RCC Vist, RCC Norr och
RCC Stockholm — Gotland i syfte att fa kunskap om de regionala cancercent-
rumens arbete och hur de ser pa utvecklingen inom cancervarden, sérskilt med
utgdngspunkt i de fokusomriden som Oversikten handlar om. Resultatet av
studiebesoken redovisas i ett separat kapitel sist i dversikten.

Stockholm i maj 2016

Mikael Dahlqvist (S), arbetsgruppens ordférande
Barbro Westerholm (L) Finn Bengtsson (M)
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Sammanfattningen och slutsatserna nedan bygger pa de vetenskapliga artiklar
och rapporter som ingar i dversikten samt den workshop med experter som
arrangerades under arbetets gang.

Sammanfattning

Ungefér varannan ménniska som &r ung i dag kommer nigon géng under sin
livstid att insjukna i cancer, som dérmed blir en av vérldens vanligaste sjuk-
domar. Okningen forklaras till viss del av att vi blir 4ldre samt av utdkad scre-
ening och béttre metoder for att diagnostisera cancer.

Inom cancervarden finns i dag regionala skillnader vad géller véntetider,
anvindning av nya cancerlakemedel, deltagande i kliniska studier, screening-
verksamhet samt uppfoljningsrutiner for vissa cancersjukdomar. Mellan olika
cancerformer finns d4ven omotiverade skillnader nér det géller véntetid, dia-
gnostik och behandling. De bakomliggande faktorerna till de observerade
skillnaderna kan finnas inom varden i mdtet mellan personal och patient, men
dven organisatoriska orsaker kan spela en viktig roll. Riskfaktorer for insjuk-
nande i cancer och patientens egna forutséttningar och livsstil kan ocksa bidra
till skillnader. Det finns tydliga samband mellan socioekonomi (bade utbild-
ning och ekonomi) och deltagande i screeningprogram men dven i viss man
behandlingsval, eftervird och dverlevnad. Aven kon och &lder har visat sig
paverka terapival och informationsdelning.

* Det &r viktigt att lyfta fram och motverka de mekanismer som styr sirbe-
handling av olika grupper.

* Exempel pé insatser som kan minska de observerade skillnaderna &r kart-
laggning av regionala skillnader i personalresurser, utbildning av personal
och sérskilt stdd till utsatta grupper.

Individualiserad medicin &r ett nytt sétt att identifiera, behandla och forebygga
sjukdom baserat pa information om individuella biologiska och miljoméassiga
faktorer. Utveckling av individualiserad cancerbehandling innefattar béde ut-
veckling av lakemedel, strlterapi och &ven i viss mén kirurgi. Anvéndningen
av biomarkorer och genetisk information om tumorer och hur de utvecklas
over tid har varit viktiga genombrott for utvecklingen av den individualiserade
medicinen. P4 senare ar har dven utvecklingen av immunterapi gétt snabbt
fram. Denna terapi bygger pé att stimulera och aterge kroppen dess formaga
att 9vervinna cancern och kan ses som ett komplement till de andra metoderna.
Den individualiserade medicinen innebdr manga fordelar. Genom att anvinda
mer skridddarsydda behandlingar kan onddiga biverkningar av verkningslosa
behandlingar undvikas. Men det finns ocksa en hel del utmaningar som beho-
ver beaktas.
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SAMMANFATTNING

* Samarbeten mellan flera discipliner dr nddvéndigt.

»  Utvecklingscentrum, att jdimfora med de europeiska Comprehensive Can-
cer Centers, behover dven etableras i Sverige och da med beaktande av de
regionala cancercentrumens (RCC) roll.

* Det behovs en for hela landet gemensam satsning péd utveckling av dia-
gnostik, nya principer att fora journal pa klinikerna, it-system och dven
undervisning och tridning av sjukvardspersonal for att patienterna ska
kunna erbjudas individualiserad behandling i den vanliga cancersjukvar-
den i Sverige.

* I samband med uppbyggnad av biobanker behdver juridiska och etiska
ramverk finnas pa plats sa att hanteringen av individdata och personlig in-
formation blir sddan att den personliga integriteten garanteras och att data
inte anvinds i felaktigt syfte.

Att insjukna i cancer innebér ofta en stor kidnslomissig péfrestning. En del
personer upplever lindrigare former av oro och nedstimdhet medan andra
drabbas av allvarligare reaktioner som existentiell kris och depression. Aven
partner, foréldrar, barn och syskon till cancerpatienter riskerar att drabbas av
psykisk ohélsa, som stressrelaterade besvir, oro, dngest och depression. Kon,
alder, socioekonomiska forhallanden m.m. paverkar risken att drabbas av psy-
kisk ohilsa i samband med cancer. Ett multiprofessionellt team runt patienter
och anhoriga ger goda mojligheter att uppmérksamma behov och ge adekvat
stod for att forhindra allvarligare psykiska problem.

* For att undvika lidande for den enskilde och for att férhindra 6kade kost-
nader for sjukvarden och samhillet dr det angeliget att forebygga psykisk
ohilsa hos bade cancerpatienter och anhdoriga.

* Nyckelfaktorer i det forebyggande arbetet &r tillgidnglig cancervard av hog
kvalitet med ett helhetsperspektiv som involverar bade patienten och de
anhoriga.

* Internetbaserade insatser har stor potential att forebygga psykisk ohélsa
eftersom de till en lag kostnad kan spridas till ménga personer samtidigt.
Men det ar samtidigt viktigt att erbjuda andra former av stdéd genom per-
sonlig kontakt, enskilt eller i grupp.

Ny teknik och screeningprogram har bidragit till tidig upptickt av cancer och
ar ett viktigt instrument for att tidigt sétta in adekvat behandling och minska
det minskliga lidandet. Aven férebyggande folkhélsoarbete ar viktigt for att
minska antalet cancerfall, ménskligt lidande och kostnader for samhillet. En-
ligt berdkningar skulle man genom att f6lja tolv radd som &r baserade pa veten-
skaplig evidens kunna undvika néstan héilften av alla dédsfall p& grund av can-
cer i Europa. Kostnaderna for cancervérden dr hoga och berdknas bli dnnu
hogre i framtiden. Hilsoekonomiska utvérderingar ar ett viktigt verktyg i ar-
betet med prioriteringar men dr osékra nér det géller savél brist pd data som
medicinsk evidens. Nya individbaserade behandlingar ar ofta mer effektiva,



SAMMANFATTNING

men samtidigt dr de kostnadsdrivande. For att utvdrdera malinriktade behand-
lingar behévs ekonomiska utvérderingar frén ett multidisciplindrt perspektiv.
Det behdvs metodutveckling och kunskapsuppbyggnad i arbetet med hilsoe-
konomiska utvérderingar, och sarskilt av diagnostiska metoder i samband med
cancerbehandlingar.

*  Modeller for offentlig och privat samverkan behovs for att underldtta ut-
vecklingen av nya effektiva lakemedel till rimliga kostnader.
» Ett antal etiska aspekter i samband med kostnader i cancervarden behand-
lingar behdver beaktas:
- Nya dyra likemedel stér for en stor del av budgeten men kommer
bara en liten del av befolkningen till del.
- Egenfinansiering av likemedel &r oforenlig med “vérd pa lika vill-
kor”.
- Lénga véntetider innebér en kostnad bade for samhillet och indi-
viden.

Sammanfattningsvis star cancervarden infor stora utmaningar men ockséa nya
mojligheter i samband med ny forskning och teknikutveckling.

* Inom flera omraden som berdr cancervarden behdvs utbildning och fort-
bildning av personal — medicinarutbildningen behdver anpassas efter de
nya krav som stélls i samband med t.ex. individualiserad medicin.

» Etiska fragor i samband med cancervarden behover lyftas fram och beak-
tas, exempelvis ojamlik vard och sékert hanterande av biobanksdata.

* Utvecklingen mot ett mer patientcentrerat forhallningssitt ger goda forut-
sattningar for att utveckla individanpassade forebyggande insatser och be-
handlingar.
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1. Bakgrund

Antalet cancerfall okar

Ungefar varannan ménniska som &r ung i dag kommer ndgon gang under sin
livstid att insjukna i cancer, som dérmed blir en av vérldens vanligaste sjuk-
domar. Inom 20 4r forviintas antalet cancerfall globalt ha 6kat med 57 procent'.
I Sverige har antalet cancerfall 6kat med 40 procent sedan 1970 om man tar
hénsyn till folkmingd och &ldersstruktur?. Okningen forklaras till viss del av
att vi blir dldre samt av utdkad screening och béttre metoder for att diagnosti-
sera cancer. Cancerincidens péverkas dven av exponering for riskfaktorer,
sésom rokvanor och UV-stralning®. Samtidigt 6kar Sverlevnaden for personer
som har insjuknat i cancer. Béttre diagnostisering, effektivare ldkemedel och
individbaserad behandling ar négra av orsakerna bakom den positiva trenden.

Ojamlik cancervard

Inom cancervarden rader det alltjamt stora skillnader vad géller véntetider
mellan och inom landsting/regioner for samma cancerform. Det finns dven
vissa kénsskillnader vad giller vintetider for olika cancerformer. Aven
systemfaktorer som t.ex. erséttningssystem och sjukhusens férméga att arbeta
med patientfléden kan paverka vintetiderna®. En utvirdering gjord av Social-
styrelsen visar att personer med en ldgre utbildningsniva uppvisade sémre be-
handlingsresultat 4n hogutbildade for vissa cancerformer och att de fick
mindre tillgéng till diagnostik och behandling®. Regeringen tillsatte under v4-
ren 2015 en kommission for jamlik hilsa i syfte att utjdmna de observerade
skillnaderna (dir. 2015:60).

Nya effektivare behandlingar

Utvecklingen mot cancerscreening, avancerad cancerdiagnostik och individ-
baserad behandling innebdr att cancerpatienter diagnostiseras tidigare och mer
precist och att likemedlen blir mer triffsékra och effektivare. Samtidigt med-
for detta etiska och juridiska utmaningar bl.a. i friga om screening i samband
med registrering och insamling av personuppgifter samt individers mojlighet
att pa egen hand genomga genetiska tester.

Nya krav pé svensk sjukvard

Vilinformerade patienter kommer att stilla krav pa att fa behandlingar som
inte enbart erbjuds i vart land utan dven utomlands, vilket i sin tur kommer att
stilla nya krav péd svensk sjukvérd. Det kan handla om &nnu inte godkidnda
lakemedel och specialbehandlingar, exempelvis i form av strélterapi. Detta
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bor ses i ljuset av de nya lagrum som infors nér det géller patienters rattigheter
att i den utstrickning diagnostik och behandling inte kan ges i landet fa offent-
lig finansiering av behandling i ett annat EU-land.

Narstaende och cancer

Forskning visar att dven nérstaende drabbas nér nagon insjuknar i cancer. Det
kan handla om fysisk belastning i frdga om vard av en anhorig, men till stor
del handlar det om kidnslomaéssiga péfrestningar. Kdnsloméssiga péafrestningar
uttrycks i bl.a. oro och dngest’.

Cancerstrategi

En utredning som tillsattes av den forra regeringen lamnade 2009 betdnkandet
En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11). Den dévarande re-
geringen gav i enlighet med betdnkandets forslag uppdrag till och slt Gver-
enskommelser med flera aktorer inom hilso- och sjukvérden. Mélet for insat-
serna dr att forhindra insjuknande och dod i cancer samt att forbéttra kvaliteten
i omhéndertagandet.

Sedan 2009 har staten avsatt medel f6r genomférandet av den nationella
cancerstrategin. En viktig del i arbetet har varit att skapa regionala cancercent-
rum (RCC) som har som uppgift att arbeta med prevention, forbattra vardens
kvalitet, korta véntetiderna och generellt f4 fram ett mer effektivt utnyttjande
av hédlso- och sjukvérdens resurser. Mélet &r att genom regional och nationell
samverkan dstadkomma en mer jamlik, patientfokuserad och effektiv vérd dér
patientens erfarenheter och perspektiv anvinds i utvecklingen av cancervar-
den.

Nivéstrukturering — koncentrera specialiserad vard

De regionala cancercentrumen RCC har alagts att ta fram en plan for niva-
strukturering inom den egna regionen, och regionala cancercentrum i samver-
kan arbetar med nationell nivastrukturering. Nivastrukturering innebér att vér-
den ska utforas dir det dr mest &ndamaélsenligt for patienten. Det innebar dér-
med att man gor en medveten och planerad arbetsférdelning for de olika insat-
serna i vardprocessen mellan olika vardenheter, baserad pa fakta och for att
alla patienter ska fa en god och jamlik véard. Enligt Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) ska detta inte uppfattas hierarkiskt utan mera ses som ett ar-
betssitt dir flera vardgivare samverkar i en processorienterad cancervérd’. I
en nyligen publicerad utredning om hogspecialiserad vird drar man slutsatsen
att det ur ett styrningsperspektiv ar olyckligt att rikssjukvéarden och cancer-
samordningen har utvecklats som tvé separata spar, och man foreslar darfor
att en ny kunskaps- och beslutsstruktur infors for att nivastrukturera den
hogspecialiserade varden®.
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Okade kostnader och prioriteringar

De samhiéllsekonomiska kostnaderna for cancersjukdom uppskattades under
2004 till drygt 30 miljarder kronor®. I cancerstregins'® scenario beriiknas de
samhillsekonomiska kostnaderna stadigt 6ka och 2030 uppga till 78 miljarder
motsvarande dagens penningvérde. I takt med att antalet cancerfall 6kar 6kar
kostnaderna for cancervérden, for de tio vanligaste cancerformerna blev kost-
naderna 4,9 miljarder kronor 2012. Beloppet avser de totala slutenvérds- och
oppenvardskostnaderna for de olika cancersjukdomarna!!. Inom den hilso-
ekonomiska forskningen utarbetas metoder for att bedéma vad som &r kost-
nadseffektivt ndr det géller hélsoutfall, vilket anvénds som underlag vid beslut
om ldkemedelssubventionering och behandlingsrekommendationer. Nér det
géller prioriteringar som gors i hélso- och sjukvérden har riksdagen beslutat
att de ska folja den etiska plattformen diar ménniskovirdesprincipen gar fore
behovs- och solidaritetsprincipen, som i sin tur gér fore kostnadseffektivitets-
principen (bet. 1996/97:SoU14).

Forebyggande arbete

Pé befolkningsnivéa kan ungefér 30 procent av all cancer i Sverige undvikas
med hjdlp av livsstilsatgérder, vilket innebdr att cirka 18 000 personer varje ar
skulle kunna slippa insjukna i cancer genom att halla en hdlsosam livsstil. Att
arbeta forebyggande ar dérfor helt avgorande for att vinda den stigande kurvan
over antalet cancerfall. Aven globalt beréiknas ungefir 30 procent av all cancer
kunna forebyggas med livsstilsférandringar. Ytterligare cancerfall kan undvi-
kas med hjilp av vaccination och screening'?.

EU-kommissionens European code against cancer, har genom att samman-
stilla vetenskaplig evidens kommit fram till tolv rdd som om de foljs kan
minska risken for cancer. Det hér &r ett initiativ frin Europeiska kommissionen
for att informera ménniskor om atgérder de kan vidta for sig sjélva eller sina
familjer for att minska risken for cancer. Ju fler av dessa rekommendationer
som foljs desto mer minskar risken for cancer. Det har uppskattats att nistan
hilften av alla dodsfall pa grund av cancer i Europa skulle kunna undvikas om
alla f6ljde rekommendationerna.

ROk inte. Anvind inte ndgon form av tobak.

Rok inte i ditt hem. Uppmuntra till en rokfri arbetsplats.

Se till att ha en hilsosam kroppsvikt.

Var fysiskt aktiv varje dag. Begrdnsa den tid du sitter ned.

At en hilsosam kost: At mycket fullkorn, baljvixter, gronsaker och frukt.
Begrénsa intaget av livsmedel med hog kalori- och fetthalt och undvik sota
drycker. Undvik processat kott, begrinsa intaget av rott kott och livsmedel
med hog salthalt.

6. Om du dricker alkohol av nagot slag, begrinsa ditt drickande. Att inte
dricka alkohol alls &r béttre nér det géller cancerprevention.

AR e
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7. Undvik for mycket sol, ndgot som é&r speciellt viktigt for barn. Anvind
solskyddskrdm. Sola inte i solarium.

8. Folj hdlso- och sékerhetsforeskrifter pa din arbetsplats for att skydda dig
mot cancerframkallande dmnen.

9. Tareda pa om du &r utsatt for hoga radonnivaer i ditt hem. Se till att minska
hoga radonnivéer.

10. For kvinnor: Att amma minskar moderns cancerrisk; amma om du kan.
Hormonbehandling for klimakteriebesvér okar risken for vissa cancerfor-
mer; begransa behandlingen.

11. Se till att dina barn deltar i vaccinationsprogram for hepatit B (for ny-
fodda)* och humant papillomvirus (HPV f6r flickor).

12. Delta i screeningprogram for tarmcancer (mén och kvinnor), brostcancer
(kvinnor), livmoderhalscancer (kvinnor).

* Det finns inget nationellt vaccinationsprogram mot hepatit B.

11
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2. Metod och innehall

Rapporten dr uppdelad i en litteraturgenomgéng och en redovisning av studie-
besok som gjordes vid regionala cancercentrum (RCC).

2.1 Litteraturgenomgang

I litteraturgenomgangen ingar vetenskaplig litteratur, myndighetsrapporter
och utredningar av olika slag. Den vetenskapliga litteraturen togs fram med
hjélp av databassokningar i samarbete med en informationsspecialist vid Riks-
dagsbiblioteket. Sokningar gjordes i den medicinska databasen Pubmed,
Svemed+ samt Web of Science. Syftet med litteraturgenomgéngen har varit
att lyfta fram artiklar och rapporter som ger en 6versiktlig bild av cancervéarden
med fokus pé de fyra undersdkta omradena: jamlikhetsaspekter, individuali-
serad behandling, psykisk ohélsa hos cancerpatienter och anhoriga samt can-
cervardens kostnader och etiska 6vervidganden.

2.2 Studiebesok vid regionala cancercentrum (RCC)

I slutet av oversikten redovisas resultatet av tre studiebesok som socialutskot-
tets arbetsgrupp genomforde under hosten 2015 och varen 2016. Arbetsgrup-
pen besokte de regionala cancercentrumen RCC Vist, RCC Norr och RCC
Stockholm — Gotland. Syftet med besdken var att f4 kunskap om de regionala
cancercentrumens arbete och hur de ser pa utvecklingen inom cancervérden,
sérskilt med utgangspunkt i de fokusomraden som oversikten handlar om.

2.3 Avgréansningar

Rapporten gor inte anspréak pé att ge en heltédckande bild av litteraturen om de
undersokta omradena. Ett urval av artiklar och rapporter har gjorts for rappor-
ten.



3. Jamlikhetsaspekter

Inom cancervérden finns regionala skillnader nér det géller vintetider, anviand-
ning av nya cancerldkemedel, deltagande i kliniska studier, screeningverksam-
het, riskfaktorer for insjuknande i cancer samt uppfoljningsrutiner for vissa
cancersjukdomar. Det finns dven omotiverade skillnader mellan olika cancer-
former nér det géller vintetid, diagnostik och behandling. De bakomliggande
faktorerna till de observerade skillnaderna kan finnas inom vérden i métet mel-
lan personal och patient, men dven organisatoriska orsaker kan spela en viktig
roll. Patientens egna forutséttningar och livsstil kan ocksa bidra till skillnader.
Det finns tydliga samband mellan socioekonomi (bade utbildning och eko-
nomi) och deltagande i screeningprogram men &ven i viss man behandlingsval,
eftervird och dverlevnad. Aven kén och alder har visat sig paverka terapival
och informationsdelning. Det dr viktigt att lyfta fram och motverka de mekan-
ismer som styr sirbehandling av olika grupper. Kartliggning av regionala
skillnader i personalresurser, utbildning av personal och sérskilt stod till ut-
satta grupper dr exempel pa insatser som kan minska de observerade skillna-
derna.

Inom cancervarden rader det alltjamt stora skillnader vad géller véntetider
mellan och inom landsting/regioner fér samma cancerform. Pa landsbasis har
det har inte heller skett ndgra stora fordndringar i véntetider for de flesta av de
cancerformer som har foljts upp, undantaget njurcancer dar véntetiden stadigt
har dkat under 2010-2014 och for intermedidr- och hogriskprostatacancer dér
vintetiden ddremot minskat under samma period'>.

Det finns dven skillnader inom och mellan regionerna vad géller anvind-
ning av nya cancerldkemedel, deltagande i kliniska studier, screeningverksam-
het, riskfaktorer for insjuknande i cancer'* samt uppfoljningsrutiner for hud-
melanom!’.

Varden stér dven infor utmaningen att bemoéta den stora population av flykt-
ingar och asylsékande som kommit till Sverige. Utrikesfoddas hélsa paverkas
av faktorer som flyktingerfarenheter, tid i det nya landet, sprakkunskaper, so-
ciala nétverk, forlorad status och métet med nya sociala villkor och kulturella
traditioner. For att kunna minska de sociala skillnaderna i hilsa bor dven kult-
urella aspekter av hilsa beaktas's. Tydlig patientinformation, utbildning av
sjukvardspersonal och 6kad tillgang till tolkar skulle kunna underldtta dessa
patientgruppers kontakt med sjukvarden'’.

Mélet om en vérd pé lika villkor for hela befolkningen finns inskrivet i
hélso- och sjukvardslagen (1982:763). Jamlik vard innebdr att bemétande,
vard och behandling ska ges pa lika villkor till alla oavsett kon, alder, bostads-
ort, funktionsféorméga, utbildning, social stéllning, etnisk eller religios tillho-
righet eller sexuell ldggning, och oavsett kombinationer av dessa. Varden ska
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ocksé ges med respekt for alla méanniskors lika varde. Férbud mot diskrimine-
ring inom hélso- och sjukvarden regleras i diskrimineringslagen (2008:567)
som den 1 januari 2013 utvidgades till att 4ven omfatta diskriminering pa
grund av alder.

Regeringen tillsatte under véren 2015 en kommission for jdmlik hélsa i
syfte att utjamna de observerade skillnaderna. For att komma till ritta med
ojamlikhet och korta vintetiderna gor regeringen under mandatperioden en
satsning pa totalt 2 miljarder kronor, 500 miljoner kronor per ar, fér en mer
jamlik cancervard. Nationellt stdd och standardiserade vardférlopp &dr exempel
pa aktuella insatser med syfte att forkorta véntetiderna och minska skillna-
derna mellan olika landsting.

3.1 Bakomliggande faktorer till observerade
ojamlikheter for olika grupper i cancervirden
(kon/alder/utbildningsniva)?

De bakomliggande faktorerna till de observerade skillnaderna kan finnas inom
véarden i motet mellan personal och patient, men dven organisatoriska orsaker
kan spela en viktig roll. Patientens egna forutséttningar och livsstil kan ocksa
bidra till skillnader'. Systemfaktorer som t.ex. ersittningssystem och sjukhu-
sens formaga att arbeta med patientfldden kan paverka vintetider i varden®.

Orsakerna till ojdmlikheter i cancervarden kan dven skilja sig mellan olika
cancerformer. I fallet med hudcancer, som 4r den snabbast 6kande tumorfor-
men i Sverige, dr personalforsérjning en viktig orsak till vantetider och reg-
ionala skillnader. Det dr ont om hudspecialister och de &r dessutom ojamnt
fordelade dver landet®. Nér det géller lungcancer kan geografiska skillnader i
vantetider, enligt Myndigheten for vardanalys, relateras till personal, organi-
sation och dven i viss mén tillgéinglig utrustning'®.

I en norsk studie visar forskare att olika tillgdng till mammografiscreening,
diagnostik och behandlingsval var de huvudsakliga faktorerna som l4g bakom
regionala skillnader i brostcancerbehandling. Métbara skillnader i femérsover-
levnad mellan olika bostadsorter kunde pavisas'®.

Utbildningsniva och socioekonomi

Enligt Socialstyrelsen finns det skillnader i savil diagnostik som behandling
av vissa cancersjukdomar kopplat till patientens utbildning och socioekonomi.
Inom tjocktarms- och dndtarmscancervarden uppvisade personer med en ldgre
utbildningsniva ett simre resultat 4n hogutbildade. De fick ocksa i ldgre ut-
strackning de atgirder inom diagnostik och behandling som rekommenderas i
vara nationella riktlinjer. Samma tendens aterfanns dven inom brdst- och
prostatacancervarden dven om skillnaderna var mindre®. En svensk vetenskap-
lig studie bekriftar att Gverlevnaden i dndtarmscancer var sdmre for gruppen
med ligre socioekonomisk status?.
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Forskning visar att deltagandet i screening for livmoderhalscancer och
mammografiscreening varierar i Sverige. Kvinnor frén socioekonomiskt svaga
grupper liksom kvinnor med invandrarbakgrund deltar i mindre omfatt-
ning?'*>?3, Nir det giller kvinnor med invandrarbakgrund bekriftar en euro-
peisk studie monstret, dvs. att deltagande i screening ar ldgre for den grup-
pen?*. Kvinnor i Sverige med utomnordiskt ursprung har generellt uppvisat
lagre risk for att drabbas av cancer, men om de drabbas dr dverlevnaden sdmre
dn for svenskfodda kvinnor®,

Niar avgiften for mammografiscreening togs bort i Stockholms lén
(2011/2012) 6kade deltagandet i lanet med 3 procent, vilket motsvarar drygt
6 000 fler kvinnor. Deltagandet i forsamlingar i Stockholms kommun som ut-
mirks av en hog andel utlandsfédda och socioekonomiskt svagare grupper
6kade med upp till 6 procent. I tva av fyra forsamlingar som utmérks av hog
socioekonomisk status observerades en 11-procentig 6kning medan de andra
tvd forsamlingarna visade den lagsta 6kningen, 2 procent. Orsaken till de olika
resultaten 1 forsamlingar med hog socioekonomisk status dr oklar enligt for-
fattarna. Forfattarna till studien drar slutsatsen att avgiftsfrihet har lett till 6kat
deltagande i de omraden som tidigare haft 14gst deltagande och att det har bi-
dragit till 6kad jamlikhet inom den geografiskt socioekonomiskt diversifierade
region som Stockholm utgor®.

I en ny randomiserad studie fran Goteborg visade forfattarna att bortta-
gande av den relativt ldga avgiften for screening av cervixcancer inte dkade
deltagandet i omraden med 1ag socioekonomisk status. Forfattarna till studien
lyfter fram att mer forskning inom det hiar omradet behdvs, och de kan inte
utesluta att borttagande av en avgift pa sikt skulle kunna ha en effekt. Daremot
menar forfattarna att andra insatser &n borttagande av avgiften kan vara vikti-
gare for att 6ka deltagandet i socioekonomiskt svaga omraden?’.

Enligt Socialstyrelsen dr nationell samordning och samsyn kring screening
viktigt for att skapa forutsittningar for en jamlik vard. Det innebér att befolk-
ningen i landet ska erbjudas likvdrdig mojlighet att delta i ett screeningpro-
gram. Ett hogt deltagande dr en forutséttning for att ett screeningprogram ska
f& effekt, dvs. dstadkomma en hélsovinst bland befolkningen.

Nir det géller risken for att drabbas av brostcancer finns ocksa ett samband
med kvinnornas utbildningsniva. En svensk forskningsstudie visar att kvinnor
med hégre utbildning har storre risk att diagnostiseras med cancer,?® ett sam-
band som ocksd pévisats i en internationell studie®. Forklaringen kan vara att
viélutbildade kvinnor i hogre grad deltar i mammografiscreening. Men utbild-
ningsnivan paverkar dven dverlevnaden. Kvinnor med hogre utbildning upp-
visar generellt hogre grad av dverlevnad®®2.

I en annan svensk studie dér forskarna f6ljde 6ver 3 miljoner mén och kvin-
nor visade resultaten att hogutbildade hade storre chans att overleva ett antal
olika cancertyper jamfort med lagutbildade. Studier i andra linder med lik-
nande sjukvardssystem har pavisat liknande resultat for olika cancerformer.
Enligt forskarna kan forklaringen delvis finnas i hur cancern uppticks — tidig
upptickt av cancer dkar chanserna for 6verlevnad. Skillnader i hur cancern
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behandlas och foljsamhet till behandlingen spelar ocksé en viktig roll. Sam-
sjuklighet ar ytterligare en faktor som paverkar verlevnaden. I Sverige och
manga andra lander har socioekonomi en koppling till kronisk sjukdom. Per-
soner med hogre socioekonomisk stéllning dr generellt mindre belastade av
sjukdomar som hjart- och kérlsjukdomar och diabetes. Det innebér béttre for-
utséttningar for cancerbehandlingen och leder dirmed till bittre dverlevnad>.

Att savil utbildning som ekonomi paverkar utgangen av cancersjukdom har
visats i en dansk studie. Forskarna visar att social ojamlikhet (utbildning, eko-
nomi) péaverkar prognosen for de flesta cancerformer trots att medborgare i
Danmark har lika tillgang till hilso- och sjukvérd. Overlevanden var simre for
personer med ldgre utbildning och ekonomi och tydligast var detta under det
forsta aret efter diagnos. Studien visade dven att en tillvaro som ensamstiende
och somatisk eller psykiatrisk samsjuklighet paverkade den relativa 6verlev-
naden negativt for de flesta cancerformer. Forfattarna trycker pa att skillna-
derna i cancerincidens och dverlevnad maste beaktas i alla aspekter av folk-
hélsoarbetet, med insatser bade for att minska forekomsten och forldnga Gver-
levnaden. For att minska de observerade skillnaderna menar forfattarna att fo-
kus behdver ldggas pa tidig upptéickt av cancer, lika behandling och efterkon-
troll, optimerad foljsambhet till behandling och dven kontroll av annan kronisk
sjukdom. Fokus pé forskning som utreder mekanismerna bakom de observe-
rade skillnaderna bor ocksa prioriteras, enligt forfattarna®'. Utbildning och
fortbildning av personal dr i sammanhanget en viktig insats for att 6ka kun-
skapen om de bakomliggande orsakerna till skillnader.

Skillnader i diagnostik och behandling kopplat till patienters utbildning och
socioekonomi finns dokumenterade i ménga studier. Orsakssambanden &r
svéra att analysera i epidemiologiska studier, men kopplingen mellan socioe-
konomi och omhéndertagande ar ofta stark (exempel ovan).

En svensk studie som bygger pé intervjuer med cancerldkare visar att motet
mellan patient och ldkare paverkas av patienternas utbildningsniva. Aven
sjdlva informationsutbytet och i vissa fall d4ven vilken typ av behandling som
ges paverkas av patienternas utbildningsniva. Hogre utbildade fick generellt
mer tid for sina fragor och dnskemal — detta trots att lagre utbildade generellt
har storre behov av tid och stod for att sétta sig in i den medicinska information
som ges vid motet. I studien kom dven fram att kraven fran vélutbildade pati-
enter var svara att hantera for lakarna. For att utjimna skillnaderna menar for-
fattarna att det &r viktigt att ge sdrskilt stod till 1ldgutbildade vid behov och
aktivt motverka sérbehandling av patienter med olika utbildningsniva?®2.

Konsskillnader

Det finns indikationer pa konsskillnader nér det géller véntetider for behand-
ling av cancer dven om skillnaderna &r sma. Positivt &r att skillnaderna mellan
konen har utjamnats. Fran att mén generellt har haft en nagot ldngre vantetid
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an kvinnor dr nu véntetiderna jimforbara mellan konen for de flesta cancer-
former. Ddremot har mén fortsatt langre véntetider &n kvinnor for cancerfor-
merna njurcancer samt huvud- och halscancer'?.

Nér det géller operation av tjock- eller &ndtarmscancer som har spridit sig
till levern visar en nyligen publicerad studie att mén i hdgre grad &n kvinnor
blev opererade mellan 2007 och 2011. Overlevnaden hos opererade patienter
var betydligt bittre — 45 procent av de som opererats hade dverlevt efter fem
ar, vilket kan jaimforas med gruppen som inte blev opererad dér endast 5 pro-
cent dverlevde samma period®.

Exempel pé andra skillnader mellan kdnen som har observerats &r vilken
information som ges om sexuell hilsa kopplat till cancersjukdom. En studie
visar att en hogre andel mén dn kvinnor hade fatt information om fertilitet och
sexuell lust efter att de drabbats av cancer™.

Det finns dven konsskillnader i psykisk hélsa i samband med cancer (se
kap. 5).

Aldersskillnader

Cancersjuka dldre fér inte alltid den behandling som de skulle behdva. Nér det
giller prostatacancer av hogrisktyp rekommenderas operation eller stralbe-
handling i de nationella riktlinjerna. Trots det har det visat sig att manga for
Ovrigt friska mén i aldern 70—80 ar inte far den rekommenderade behandlingen
dven om de har en lang forvintad kvarvarande livstid. Det rader &ven stora
regionala skillnader i behandlingsval av dldre med prostatacancer av hogrisk-
typ*. Flera internationella studier visar dven att dldre kvinnor med brostcancer
underbehandlas®®. Det saknas dven kunskap om hur éldre kvinnor svarar p&
olika behandlingsalternativ, vilket férsvarar evidensbaserad vérd for den grup-
pen?’.

En ny studie visar dven att dldre personer (>75 ar) i betydligt lagre grad
opererades for tjock- och dndtarmscancer som hade spridit sig till levern.
Samma studie visade att 6verlevnaden var betydligt battre for de patienter som
fatt operation®?.

Kvaliteten pa vérden i livets slutskede kan skilja sig 4t mellan cancerpati-
enter i olika aldersgrupper. Som exempel kan ndmnas att under 2011-2012
forskrevs symtomlindrande ldkemedel i ldgre grad till dldre dldersgrupper jam-
fort med yngre. Aven andra insatser som tillging till specialkompetens i palli-
ativ vard och tydlig information om att doden var néra forestdende var tydligt
sdmre for de éldre dldersgrupperna jaimfort med de yngre. Detta giller dven
information och stdd till nirstdende’®.

Skillnader i behandling mellan cancerformer

Aven mellan olika tumérsjukdomar rider omotiverade skillnader, exempelvis
nér det géller tid till diagnos och behandling. Patientgrupper med mindre ak-
tiva féreningar och med sdmre prognos har svarare att gora sina roster horda.

2015/16:RFR13

17



2015/16:RFR13

18

3. JAMLIKHETSASPEKTER

Psykisk sjukdom och funktionsnedséttningar &r andra faktorer som har visat
sig bidra till en simre prognos'*.

3.2 Vilka étgérder behover goras inom sjukvarden for
att sdkerstélla en vérd pa lika villkor for hela
befolkningen®?

Myndigheten for vardanalys har tagit fram sex forslag pa atgdrdsomraden som
kan &ka jimlikheten i varden'®.

* Utveckla en nationell modell for att méta och folja upp ojamlik vérd pa ett
systematiskt, Gverblickbart och &ndamalsenligt sitt.

» Kartldgg geografiska skillnader i resurstillgéng.

* Samla systematiskt och kontinuerligt in information om prévade metoder
och dess effekter.

Oka kunskapen om vad som hiinder i métet mellan patient och vérdperso-
nal.

» Stirk forutséttningarna for vardprofessionerna att bedriva en mer jamlik
vérd.

»  Stérk utsatta grupper i métet med varden.

Kartliiggning av geografiska skillnader i resurstillging

Myndigheten for vardanalys betonar att det &r viktigt att sdkerstdlla att det
finns information om personaltillgang pa landstings- eller vardgivarniva och
menar att landstingen och de regionala cancercentrumen i samrad bor se dver
ansvarsfordelningen for den langsiktiga personalforsérjningen inom cancer-
varden. Statistik over tillgdngen till specialistldkare och specialistsjukskoters-
kor i cancervarden bor kartldggas och sedan utgdra en del av Socialstyrelsens
statistik for personaltillgdngen.

Utbildningsinsatser och stod till utsatta grupper

Socialstyrelsen pekar pa att hélso- och sjukvarden kan bli mer jaimlik genom
att landstingen Okar tillgangen till diagnostik, behandling och olika stédjande
atgéirder f6r dem som har en mindre gynnsam socioekonomisk situation®.

RCC Stockholm — Gotland lyfter fram foljande exempel: utbildningsinsatser,
ett 6kat fokus pé att utveckla varden i utsatta omraden, att identifiera och av-
veckla barridrer inom vérden samt att utveckla uppsoékande verksamhet i om-
raden med hog ohidlsa. Man menar att det behdvs en kunskapsuppbyggnad med
en lagesbeskrivning for olika patientgrupper diar behov och brister beskrivs.
Patientens vig genom vérden behdver studeras som en sammanhéllen process

® Enligt hélso- och sjukvardslagen 2 § &r mélet for hilso- och sjukvérden en god hilsa och en
vérd pa lika villkor for hela befolkningen.
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dér processerna kan jamforas med varandra och goda exempel med 19sningar
pé problem lyftas fram. Det giller bade forebyggande hilsoradgivning, scre-
ening, rehabilitering och vard i livets slutskede. Ett konkret exempel p& hur
man kan minska omotiverade skillnader dr inforandet av avgiftsfri mammo-
grafiscreening, dér ett dkat deltagande kunde konstateras i socioekonomiskt
utsatta delar av regionen'*,

Regionala cancercentrum

Regionala cancercentrum (RCC) har bl.a. i uppdrag att utjimna de regionala
skillnaderna i cancersjukvéarden. Arbetet pagér i de sex regionala cancercent-
rumen, och den nationella samverkansgruppen med chefer fran de sex region-
ala cancercentrumen arbetar gemensamt for att forbéttra cancervarden i hela
Sverige.

Sjukskoéterskornas roll

I Danmark dér vissa cancertyper har visat sig mer frekventa hos patienter med
lag social status (utbildning, ekonomi) och dverlevnaden efter behandling dven
visat sig vara lagre lyfts sjukskoterskornas roll i efterbehandlingen fram. Ett
forsta steg for sjukskoterskorna dr att forsoka forstd mekanismerna bakom den
samre rehabiliteringen hos gruppen med lagre social status. Dessutom behéver
de bli battre pa att stddja patienterna att sjilva ta ansvar och medverka till
battre rehabilitering, vilket kan &stadkommas genom information och inter-
ventioner. Att forstirka patienternas forméga och fokusera pé deras styrkor
snarare dn svagheter anser man viktigt i arbetet med patienterna frén gruppen
med ldgre social status®.

Kontaktsjukskdterskornas roll i svensk cancervérd kan ocksa spela en vik-
tig roll for att utjimna skillnader inte minst mellan olika socioekonomiska
grupper. Kontaktsjukskdterskan har det dvergripande ansvaret for patienten
och nirstdende under hela vardkedjan. I uppdraget ingar att ha sérskild till-
génglighet, att informera om kommande steg i behandlingen, att ge stod vid
normala krisreaktioner och att formedla kontakter med andra yrkesgrupper.
Kontaktsjukskoterskan ska dven ge végledning till psykosocialt stod vid be-
hov*. Inom ramen for de regionala cancercentrumens arbete ir inférandet av
ett system med kontaktsjukskoterskor prioriterat. Det finns i dag 6ver 1 100
kontaktsjukskéterskor i landet, men fordelningen dver landet 4r ojimn'2.

Atgiirder for att utjimna skillnader i brostcancerscreening

Brostcancerforeningarnas Riksorganisation (BRO) har tagit fram ett antal for-
slag pé atgirder for att utjimna de observerade skillnaderna i brostcancerscre-
ening®*!.

*  Avgiftsfri mammografi i alla landsting och regioner.
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* Mobila mammografienheter — mammografibussar — i glesbygdskommu-
ner.

* Obligatorisk paminnelse vid uteblivet besok.

*  Arlig nationell informationskampanj om vikten av att delta i mammogra-
fiscreening.

* Individualiserad mammografiundersokning for kvinnor i hdgriskgrupper.

» Sérskilda informationsinsatser for utrikesfodda kvinnor.

* Studie pé kvinnor i aldersgruppen 75-80 ar for att undersoka behovet av
utdkat aldersintervall.

Kliniska provningar — atgirder for att sprida informationen

Maénga patienter upplever det som positivt att delta i kliniska prévningar trots
att det kan innebéra sévél praktiska som kénsloméssiga utmaningar. Deltagan-
det innebér generellt mer omfattande uppfoljning av hélsotillstandet och tétare
kontakt med vardpersonal, ndgot som de flesta patienter dr positiva till. En
nackdel med deltagandet &r t.ex. bristande kunskaper om biverkningar for-
knippade med den nya behandlingen. Aven om deltagandet i en klinisk prov-
ning inte ger en positiv effekt pa patientens hilsotillstdnd kan det uppfattas
som nagot positivt att man har bidragit till forskningen*?.

Det finns i dag skillnader bdde inom och mellan regioner vad géller moj-
ligheten att delta i kliniska prévningar. Som exempel kan ndmnas den norra
regionen dir mgjligheten for patienter att komma med i en klinisk provning
varierar. Orsaken &r bl.a. att informationen om vilka studier som 4r méjliga for
en given patient att delta i inte alltid nar ut. En databaslésning for kliniska
provningar har utvecklats och pilottestats av RCC Norr. Under véren 2015
tillsattes en nationell arbetsgrupp, med ordforande frén RCC Norr, for att ut-
vidga projektet till nationell basis*.



4. Nya metoder for behandling av cancer

Individualiserad medicin &r ett nytt sétt att identifiera, behandla och forebygga
sjukdom baserad pa information om individuella biologiska och miljoméssiga
faktorer. Utveckling av individualiserad cancerbehandling innefattar bade ut-
veckling av ldkemedel, stralterapi och i viss man kirurgi. Biomarkdrer och ge-
netisk information om tumdrer och hur de utvecklas 6ver tid har varit viktiga
genombrott for utvecklingen av den individualiserade medicinen. Pé senare ar
har dven utvecklingen av immunterapi gétt snabbt fram. Det bygger pa att sti-
mulera och éterge kroppen dess formaga att overvinna cancern och kan ses
som ett komplement till de andra metoderna. Den individualiserade medicinen
innebdr méanga fordelar. Genom att anvinda mer skriddarsydda behandlingar
kan resurser i varden och onddiga biverkningar av verkningslésa behandlingar
undvikas. Men det finns ocksa en hel del utmaningar som behdver beaktas.
Samarbeten mellan flera discipliner &r nddvéindigt, satsningar pa utbildning
och fortbildning hos vérdpersonal samt hantering av stora méngder data och
uppbyggnad av biobanker dr nigra exempel. Det finns dven etiska och juri-
diska utmaningar i samband med individualiserad behandling. Nar det géller
databehandling behdver juridiska och etiska ramverk finnas pa plats sa att in-
dividdata och personlig information hanteras pa ett sddant sitt att den person-
liga integriteten garanteras och att data inte anvéands i felaktigt syfte.

Utvecklingen av nya mediciner, stralterapi och diagnosmetoder ppnar upp for
mojligheter till individanpassad cancerbehandling. I dag finns t.ex. mojlig-
heter att identifiera alla gener i en enskild tumér vilket ger méjligheter till in-
dividanpassad cancerbehandling. Det ar viktigt att podngtera att individuali-
serad behandling inte endast handlar om behandlingsval baserade pé genetiska
analyser. I begreppet individualiserad behandling ingér att kunna forutsiga ris-
ker for att insjukna i cancer, forebyggande atgirder, individbaserad behandling
och iven patientens delaktighet genom varden*. Det 4r en dverging fran re-
aktiv till proaktiv medicin. I litteraturen omndmns det ibland som P4 (pre-
dictive, personalized, preventive, participatory).

4.1 Vad innebar overgangen till mer individanpassad
cancerbehandling?

Nya behandlingar

Utveckling av individualiserad cancerterapi innefattar bade utveckling av 1a-
kemedelsterapier, stralterapi och i viss mén kirurgi. Individualiserad terapi
bygger pa avancerad diagnostik som dels har som mal att anvisa vilka patienter
som har spridningsrisk efter kirurgi och vilka patienter som r i behov av icke
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kirurgisk behandling, dvs. likemedel alternativt stralterapi. Det sistndmnda
som innehéller omfattande individualisering genomgar en omfattande renés-
sans pa grund av teknikutveckling och mojligheter att med diagnostik forsta
vem som passar for speciella former av strélterapi. Den individualiserade dia-
gnostiken innefattar alltsd bade information kring val av korrekt och effektiv
behandling samt mojlighet att avsta fran viss onddig behandling. Den kan dven
anvindas i syfte att forutsdga biverkningar, vilket kan styra doseringar och val
av behandling.

Immunterapi bygger pa att stimulera och aterge kroppen dess forméga att
dvervinna cancern. Det bygger pa att kroppens eget immunforsvar triggas till
att angripa cancerceller. En 6kad forstéelse for samspelet mellan immunsyste-
met, tumoren och cellbiologi har medfort stora framgangar inom forskningen
vad giller anviindningen av immunsystemet for att doda cancerceller*>*®. Re-
dan i dag anvinds immunterapi som en behandlingsform for vissa cancersjuk-
domar. Aven om stora framsteg har gjorts pa senare ar innebir det inte att
immunterapi kan betraktas som en medicin som ensam kan bota cancer. Det
kan snarare ses som ett komplement till kirurgi, strdlbehandling och cytosta-
tika. En av de cancerformer diar immunterapi visat goda resultat &r hudcancer. |
dag behandlas dven brostcancer och blodcancer med immunterapi och det fors-
kas runt om i virlden pa immunterapibehandlingar f6r njurcancer, prostatacan-
cer, urinblascancer, lungcancer och tarmcancer. Alla patienter svarar inte pa
immunterapi, och det finns ett vixande behov av att forbéttra var forstaelse for
mekanismerna bakom de komplexa sambanden mellan immunsystemet och
cancer. Biomarkorer kan anvindas for att battre forsta och forutsdga interakt-
ionen mellan immunforsvar och tumorer. Ny banbrytande teknik inom omra-
det banar vdg for utvecklingen mot en framtida individbaserad cancerimmun-
terapi®S.

Sedan 1970-talet har nya diagnostiska verktyg utvecklats, och darmed har
mdjligheterna for noggrannare cancerdiagnoser forbéttrats vasentligt. Exem-
pel pa metoder dr CT-skanning (skiktrontgen), MRI (magnetisk resonansto-
mografi) och PET (positronemissiontomografi) som ibland utfors i kombina-
tion med CT-skanning (PET/CT). Metoderna anvinds dven for cancerscre-
ening och for att utvirdera hur patienter svarar pa sin cancerbehandling®’.

Screening

Screeningprogram - fler cancerfall upptdcks

Metoder for att tidigt upptécka cancer ar ett viktigt instrument for att minska
den ekonomiska, samhélleliga och inte minst den ménskliga bordan av can-
cersjukdomar. Den moderna tekniken for screening leder till att fler cancerfall
upptécks, men dven bifynd som forstadier till cancer upptécks i allt hogre grad.
Handldggningen av dessa typer av forstadier innebdr savél ekonomiska som
etiska utmaningar dir individens och samhillets intressen véigs mot varandra®®,
Cancerfall 6kar kontinuerligt i antal, och det blir allt viktigare att hitta kost-
nadseffektiva preventiva metoder, nadgot som blir sdrskilt patagligt i tider av
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ekonomiska atstramningar®. I dag finns vilutvecklade system for screening
av livmoderhalscancer, brostcancer och kolorektalcancer®. Socialstyrelsen re-
kommenderar i dagsldget inte screening for prostatacancer, men nya forsk-
ningsrén inom omradet kan innebéra att detta omprovas.

Resultat av forskning och ny teknik kan bidra med forbéttrade screening-
program, men innan forédndringar gérs behdver man utvirdera sévél klinisk
nytta som etiska aspekter och kostnadseffektivitet. Socialstyrelsen arbetar med
en modell som innehéller 15 kriterier for att bedoma screeningprogram. Samt-
liga kriterier behover vara uppfyllda for att ett screeningprogram ska rekom-
menderas pa nationell nivad®. Ett exempel #r de nya rekommendationerna for
screening av livmoderhalscancer diar rekommendationerna &r att fortsétta er-
bjuda screening for livmoderhalscancer med cellprovtagning men samtidigt
komplettera den med analys av HPV (humant papillomvirus) efter en viss al-
der. Forskning har visat att HPV-tester ar effektiva for att uppticka forstadier
av livmoderhalscancer’»*2. Den hilsoekonomiska analysen av det nya scre-
eningprogrammet visade att det dr kostnadseffektivt att genomfora screening
med HPV-test (vart tredje ar frén 30 drs alder och vart sjunde ar frén 50 &rs
alder, efter tva cellprover med cytologi i dldern 23-29 &r samt ett extra cyto-
logitest vid 41 ars alder). Screeningformen ger alltsé en hilsovinst och en lagre
kostnad dn alternativet cytologi, och berdkningar visar att kostnaden per kva-
litetsjusterat levnadsar QALY (se kapitel 6.1) uppgér till knappt 27 000 kro-
nor, vilket riknas som en lag kostnad®®. Det rekommenderade programmet in-
nebédr hélsovinster genom att farre personer diagnostiseras med livmoder-
halscancer och férre avlider. Sedan 2012 har man i Sverige kombinerat scre-
ening med det allmédnna vaccinationsprogrammet HPV-vaccinering av 11-
ariga flickor for att ytterligare minska antalet fall av livmoderhalscancer i
framtida generationer. Det europeiska ldkemedelsverket EMA har utrett even-
tuella biverkningar forknippade med HPV-vaccinet Gardasil och kommit fram
till att vaccinet dven fortsdttningsvis ar sikert att anvinda®*.

Ett annat exempel &r kolorektalcancer (tjock- och dndtarmscancer) dar det
finns vetenskapligt stod for att screening kan minska dodligheten. Socialsty-
relsen rekommenderar sedan 2014 att samtliga landsting infor screeningpro-
gram for den cancerformen. Stockholms lans landsting inférde screening for
kolorektalcancer 2008 och Gotland 2009 for kvinnor och mén mellan 60 och
69 ar.

Nir det géller screening for prostatacancer har ett nytt test for prostatacan-
cer utvecklats, STHLM3-testet, vilket m&jligen kan bidra till en sikrare test-
metod dn dagens PSA-prov ndr det géller att identifiera farliga cancerformer.
Testet gors med ett blodprov dér ett antal proteinmarkdrer analyseras i kombi-
nation med ett stort antal genetiska markdrer och data om individens alder,
familjehistorik samt tidigare vdvnadsprov fran prostatan. Det nya testet visar

¢ Har inforts i Stockholms lin och Region Gotland. Ovriga landet deltar i screeningstudien
SCREESCO.
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enligt denna forsta studie att man har mdojligheten att samtidigt minska antalet
falska larm och onddiga biopsier®.

Screening for brostcancer — kan pa sikt bli mer individanpassad

Det finns savél minskliga som ekonomiska vinster av att ha screening-prog-
ram>”3, En del studier har ifrdgasatt nyttan med brdstcancerscreening och me-
nar att den endast leder till en marginell minskning av brdstcancer™ och att det
dessutom leder till en Gverdiagnostisering och dverbehandling®. Men i en
langtidsstudie genomford i Sverige konstateras att brostcancerscreening signi-
fikant har minskat dédligheten i bréstcancer och att nyttan med andra ord dver-
skrider de diskuterade nackdelarna. Studien visar dven att uppfoljning av re-
sultaten efter minst 20 ar dr viktigt for att till fullo se effekterna av scre-
eningen®'.

Med dagens teknik har de diagnostiska metoderna forfinats, medicinerna
har blivit effektivare och rutinerna for att ta hand om brostcancerpatienter ut-
fors 1 storre grad av team sammansatta av flera yrkesgrupper. Dodligheten i
brostcancer har gatt ned och det kan bero pa en rad faktorer som samspelar.
Mammografi dr en del, men omhéndertagande av multidisciplinéra team till-
sammans med nya och effektiva mediciner kan ocksé ha spelat en viktig roll.
For att ytterligare forbéttra effekten av screening och gora den mer kostnads-
effektiv kan den behdva bli mer individualiserad®. Med information om kvin-
nans élder, brosttithet, biopsihistorik och brostcancerhistorik i familjen kan
brostcancerscreening individanpassas. Kénsloméssiga effekter av. mammo-
grafi bor dven beaktas nir beslut tas om nér och hur ofta brostcancerscreening
ska goras®.

Rekommendationerna for screening av brostcancer skiljer sig at mellan lén-
der savil nir det giller intensitet som ldmpliga aldersgrupper for screening.
WHO konstaterar i en nyligen publicerad studie att organiserade, populations-
baserade screeningprogram kan minska dodligheten i bréstcancer med cirka
20 procent om man jamfor kvinnor som har deltagit i screeningprogram med
gruppen icke screenade®.

Ett annat sétt att screena for brostcancer dr att anvidnda magnetisk reso-
nanstomografi (MRT). Den metoden har visat sig kostnadseffektiv for grupper
av kvinnor som 16per hog risk att drabbas av brostcancer bl.a. pd grund av
drftliga faktorer™®. For att optimera anviindningen av ny teknologi kan gruppe-
ring av kvinnor i riskgrupper ge goda resultat och vara kostnadseffektivt. Men
det bygger pé att riskmodellerna &r vil utvecklade, ndgot som inte alltid ar
fallet. Mer forskning och innovation behovs for att béttre definiera riskgrupper
och anpassa adekvat screeningteknik till brostcancerpatienter och ddrmed for-
bittra screeningprogrammen®.

I Sverige rekommenderar Socialstyrelsen att hilso- och sjukvéarden
erbjuder screening for brostcancer med mammografi till kvinnor i aldern 40—
74 ar med intervallet 18 till 24 méanader. Motivet for reckommendationen &r att

screeningprogrammet sidnker dodligheten i brostcancer med 16-25 procent®.
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En hilsoekonomisk analys visar att programmet kostar 100 000-500
000 kronor per vunnet kvalitetsjusterat levnadsar (QALY, se kap. 6.1). I
Socialstyrelsens rekommendationer uppmanas hélso- och sjukvérd-
en forbéttra och utveckla det befintliga screeningprogrammet genom att  {or-
tydliga informationen om programmet samt skapa forutsdttningar for att syst-
ematiskt méta och folja upp effekter.

Mot bakgrund av att dverlevande i brostcancer okar i1 antal kommer upp-
foljning av cancerpatienter att bli en mer omfattande uppgift for professionen,
patienterna och ekonomin. Det finns ddrmed skail att optimera uppf6ljnings-
strategierna — inte bara fran sidkerhets- och effektivitetsperspektiv men dven
frén ett kostnadsperspektiv®’.

Nya krav pa varden

En 6vergang till mer individanpassad cancerbehandling kan innebéra effekti-
vare och bittre vard. Genom att undvika att patienter utsétts for verkningslosa
behandlingar med biverkningar sparar man resurser for bade samhillet och
varden. For ndrvarande sker en snabb utveckling av cancerdiagnostik som
kommer att foréndra hur behandlingsvalen gors. Utvecklingen av bade like-
medel och stralterapi haller pa att férdndra kraven pa cancervéard. Det kommer
att leda till en mer komplex cancervard och krav fran patienterna pa utdkad,
snabb och kompetent information och dven snabbhet i omhéndertagandet ef-
tersom flera av de nya behandlingarna lanseras som mer effektiva och sirskilt
om de sitts in tidigt.

Utvecklingen av nya cancerterapier stiller d&ven nya krav pa utbildning och
fortbildning hos vérdpersonal. Det kan t.ex. behdvas inslag av mer tekniska
kunskaper i lakarutbildningen. Som exempel kan ndmnas att KTH och KI till-
sammans med Stockholms landsting arbetar med att ta fram ett programforslag
dar studenter far bade civilingenjors- och ldkarexamen.

Utvecklingen av cancercentrum

Personcentrerad vard, virdebaserad véard och “personalised medicine” ar
nagra begrepp som forekommer inom hilso- och sjukvarden for att beskriva
en mélbild om en samlad cancervard och forskning utifran patientens perspek-
tiv. De regionala cancercentrumen (RCC) anvéander uttrycket "Néatverk for god
cancervard och forskning", en modell som har sin utgdngspunkt i det anglo-
saxiska begreppet Comprehensive Cancer Center och som illustrerar det hel-
hetsperspektiv som man vill uppna genom att alla patienter under hela sin sjuk-
domstid ska erbjudas adekvat diagnostik och behandling baserad pa atgirder
som specialister har kommit dverens om.

Ett flertal 1dnder i Europa planerar eller har redan “excellenscentrum” dir
utveckling av ny diagnostik och behandling samlas. Ett sddant exempel &r att
flera centrum i Europa forsoker sla sig samman i en samarbetsorganisation
(Cancer Core Europe) dér avancerad ny cancerdiagnostik och terapi kommer
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att provas av flera stora centrum gemensamt och i ett tidigt utvecklingsskede
da behandlingar fortfarande &r under utveckling men &nnu inte godkénda av
myndigheter och i sjukvarden inforda behandlingsprinciper. For svenska “ex-
cellenscentrum” som ska samarbeta med de europeiska innebir detta att man
kommer att kunna erbjuda svenska cancerpatienter att vara med i tester av helt
nya behandlingar som ror ldkemedel, stralterapi och dven andra behandlingar
sdsom precisionsorienterad radiofrekvensbehandling och hogfrekvent ult-
raljudsbehandling utan att de behdver sdka vérden utomlands. Det dr viktigt
att ett eller flera sddana utvecklingscentrum, i paritet med de europeiska
Comprehensive Cancer Centers, etableras i Sverige och da knyts till de reg-
ionala cancercentrumen. Nar det giller godkind individualiserad terapi kom-
mer dock en dkande del av cancerpatienterna att behdva erbjudas sadan be-
handling i den vanliga cancersjukvarden i Sverige. Vigen dit kommer dock att
behodva upparbetas via en for landet gemensam satsning pa utveckling av dia-
gnostik och nya principer att f6ra journal pa klinikerna, it-system och slutligen
dven undervisning och trining av sjukvardspersonal. Problemet for ndrvarande
ar att mojligheterna till diagnostik och behandling samt antalet patienter i be-
hov av detta véxer snabbare 4n sjukvarden klarar av att hantera (Lewensohn
R., Henriksson R., muntligen).

Rekommendationer for fortsatt utveckling

I en rapport fran European Science Foundation listas ett antal rekommenda-
tioner for vad som behdvs for att stodja utvecklingen av individualiserad be-
handling:

* Fler discipliner behdver samarbeta med varandra bade inom och utanfor
vérdprofessionen — exempelvis behdvs kompetens inom genteknik, biotek-
nik och datateknik.

* Eninfrastruktur och arbetsmodell som underléttar samarbete mellan disci-
pliner.

* Transdisciplindr forskning och modeller for att underlitta samarbete mel-
lan den privata och den offentliga sektorn.

* Nya modeller for finansiering och subventionering av ldkemedel.

» Utvecklade biobanker som kan hantera stora méngder information.

» Utbildning, fortbildning och interdisciplinéra karridrvégar.

Aven hos befolkningen behdvs insatser for att individer ska kunna forst
och kunna anvénda information i syfte att frimja och forbéattra hélsan —
man talar om hilsolitteracitet.

For att frimja utvecklingen behdvs riktade satsningar och statligt stod for in-
frastruktur, teknologier och utbildning av savél professionen som det dvriga
samhillet*,
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4.2 Hur paverkas vardens kostnader och vilka ar de
etiska fragor som behover beaktas?

Genom att mer skrdddarsydda behandlingar anvénds kan resurser i varden ut-
nyttjas béttre och onddiga biverkningar av verkningslosa behandlingar undvi-
kas. Men det behdver viagas mot de kostnader som nya behandlingsmetoder
innebdr. En del av den individbaserade cancerbehandlingen handlar om nya
malstyrda ldkemedel (targeted drugs) som kan bidra till en effektivare behand-
ling av vissa tumorer, men dessa likemedel som ofta dr kostsamma skapar
dock finansiella utmaningar eftersom lakemedlens kostnader néstan alltid ar
storre &n eventuella besparingar i annan vard. Med nya individbaserade be-
handlingar behdver patienten dven genomgé en dkad provtagning under hela
vigen genom vérden. Integritetsfragor dr viktiga att beakta eftersom alltmer
information om individer samlas in. Andra etiska frdgor ror mojligheten att
kunna erbjuda patienter behandling i ett 14ge dér de diagnostiskt sett kan lampa
sig for terapin men déir de ekonomiska forutséttningarna saknas. Aven ojim-
likheter inom varden och mellan landstingen nér det géller tillgéng till de nya
effektiva ladkemedlen &r en viktig fraga.

Behandling som kan vara lonsam for vissa patientgrupper

Anvindandet av protonstralning i stillet for konventionell stralning har visat
sig vara mer gynnsam for ménga cancerpatienter. Fordelarna &r att riskerna att
skada frisk vdvnad minimeras. Dessutom ger den nya tekniken minskade ris-
ker for sena biverkningar jamfort med traditionell stralbehandling. Protonte-
rapi anvénds i forsta hand for patienter vars tumdrer ligger néra kinsliga organ
i huvud, brost eller bukhala. Vidare dr protonterapi sarskilt lampligt for barn,
eftersom traditionell strdlning ger en viss risk for nya tumérer senare i livetd,
Behandlingskostnaden med protonstralning &r ddremot hogre &n for kon-
ventionell stralning, frimst pa grund av den stora investeringen for att bygga
en protonterapianlaggning. En hilsoekonomisk utvérdering visade att en vun-
nen QALY for en ”genomsnittspatient” med brostcancer som behandlas med
protonterapi var 630 000 kronor. Men da berdkningarna gjordes for en speciell
hogriskgrupp av cancerpatienter blev kostnaden lagre. Resultaten tyder pa att
protonterapi for brostcancer kan vara mer kostnadseffektivt om vissa riskgrup-
per viljs ut som mél for terapin®. Nordens forsta klinik fr protonterapi, Skan-
dionkliniken, borjade behandla patienter i augusti 2015. Kliniken som ligger i
Uppsala drivs gemensamt av landets sju landsting med universitetssjukhus.
Fa studier fokuserar pa kostnadseffektivitet i samband med nya typer av
stralbehandling. En forklaring kan vara att det innebar mer komplexa berék-
ningar. For att kunna gora en uppskattning av den nya metodens effektivitet
behdver man ta hénsyn till en rad olika faktorer; initialt krdvs hoga investe-
ringskostnader och efter en period kan utvecklingen av tekniken kriva modi-

4 http://www.skandionkliniken.se/
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fieringar och ytterligare kostnader; ny teknik innebér ocksé fordndringar i ar-
betssitt och krdver utbildning av personal samt utforlig uppfoljning av resultat
pé kort och lang sikt.

Etiska aspekter att beakta med individualiserad behandling

Etiska fragor uppkommer ndr en ny mer effektiv behandling ska testas och
jamforas med grupper som far traditionell behandling®.

Det finns dven en rad andra etiska och juridiska utmaningar i samband med
individualiserad behandling. Nér det géiller databehandling behover juridiska
och etiska ramverk finnas pé plats. Hanteringen av individdata och personlig
information maste ske pa ett sddant sétt att den personliga integriteten garant-
eras och att data inte anvinds i felaktigt syfte**. Riskerna med identifiering av
forskningspersoner som deltar i studier med fokus pé genetisk information har
sérskilt lyfts fram?. Statens medicinsk-etiska rad har foreslagit att en etisk
granskningsfunktion uppréttas for befolkningsbaserade register som inte om-
fattas av annan etikprovning”°.

En annan etisk aspekt i samband med individualiserad medicin ar risken att
betalningsvilja och forsdkringssystem paverkas vid tillgédng till information
om individers sjukdomsrisker. Aven inom varden finns etiska aspekter som
maste beaktas i samband med individualiserade behandlingar. I dag anvénds
genetisk information for att bedoma risk for insjuknande i cancer nér det finns
en familjehistorik av cancersjukdom. Modeller for riskbedémning har visat sig
vara sdmre pa att forutsidga cancer for vissa dldersgrupper och etniska grupper.
I en kanadensisk studie pavisades att riskbedomningsmodellerna hade battre
precision for franskkanadensiska och italienska grupper i jamforelse med
andra grupper som afroamerikanska, turkiska, iranska och latinamerikanska.
Om medicinska rad utgér fran riskbedomningsmodeller med den typen av bris-
ter finns en tydlig risk for ojamlik vard. Det 4r viktigt att medicinska utvarde-
ringar inkluderar juridiska, etiska och sociala perspektiv nir ny teknik infors.
Parallellt med att individualiserad vard utvecklas boér man enligt vissa forskare
dven satsa pa studier som undersoker risker for ojamlik vard i samband med
anvindningen av genteknik inom varden.

Dyra ldkemedel som tilldelas en forhallandevis liten grupp av individer blir
ocksa en etisk fraga att ta stidllning till dd andra omraden inom hélso- och sjuk-
varden lider brist pd resurser’. En viktig frigestéillning i ssmmanhanget dr om
samhdllet ska virdera hélsovinster inom en sjukdomstyp hogre &n inom andra
sjukdomstyper, vilket har kritiserats mycket kraftigt i exempelvis England dér
cancerliikemedel har sérfinansierats under en tid i Cancer Drug Fund’. Det
behdvs nya modeller for finansiering och subventionering av ldkemedel dir
sociala och etiska aspekter vigs in*.
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Etiska bedomningar

Riksdagen har beslutat att infora bestimmelsen 2 h § om etisk beddmning i
hilso- och sjukvardslagen (1982:763). Det innebdr att vardgivaren ska gora en
etisk beddmning innan nya diagnos- eller behandlingsmetoder som kan ha be-
tydelse for manniskoviarde och integritet borjar tillimpas i hélso- och sjukvér-
den. Bedomningen ska goras utifrin bade individ- och sambhéllsetiska
aspekter. Socialutskottets uppfoljning av vardgivarnas genomforande av be-
stimmelsen visade att landstingens forutsattningar skiljer sig at nar det géller
mdjligheterna att genomfora etiska bedémningar. Nar uppfoljningen genom-
fordes hade endast drygt halften av landstingen en mer eller mindre etablerad
process for ett ordnat inférande av nya metoder™.

Socialstyrelsen har i uppdrag att ta fram ett stod for vardgivarna i deras
tillimpning av bestimmelsen om etisk beddmning. I uppdraget ingér dven att
folja upp hur bestimmelsen tillimpas och belysa utvecklingen av samarbets-
former och uppdrag mellan olika nationella aktdrer. I en nyligen genomford
uppfoljning av Socialstyrelsen konstateras att bestimmelsen &r svartolkad och
otydlig. Man menar att det &r oklart nér den géller, vilka krav den innebér och
hur den samspelar med hélso- och sjukvérdens regelverk i dvrigt. Mot bak-
grund av detta har Socialstyrelsen inte kunnat ta fram négot stdd for vardgivare
i deras tillimpning av bestimmelsen. For att gora det tydligt vad som géller
behovs enligt Socialstyrelsen fortydliganden i bestimmelser och sannolikt ett
specifikt utredningsuppdrag for detta™.

4.3 Vilka dr utmaningarna och mojligheterna for
utvecklingen av individanpassad cancerbehandling?

Mojligheterna med individanpassad cancerbehandling handlar om att varden
kan ge en bittre och effektivare behandling. Genom anvéndning av biomarko-
rer kan kunskapen om enskilda tumérer ge mojligheter att hitta riktade effek-
tiva behandlingar som bade innebér mojligheter for battre dverlevnad hos pa-
tienter och minskad anviandning av overksamma och dyra behandlingar. Det
kan dven spara resurser om industrin dr med i arbetet med utveckling av lake-
medel som inte blir for kostsamma. Men det finns en rad utmaningar i samband
med den hér typen av behandlingar.

En utmaning handlar om att balansera involverade aktorers olika intressen:
patienten, ldkaren, hélso- och sjukvarden och ldkemedelsindustrin. Patienter
och ldkare dr i forsta hand intresserade av att forstd och behandla sjukdomar,
men lédkare maste ocksa dverviga utnyttjandet av hilso-och sjukvérd och dess
kostnader for ny diagnostik och nya behandlingar. Att driva utvecklingen
framét pa ett kostnadseffektivt sitt kan vara en utmaning’®. Cancersjukdomar
ar komplexa, vilket har blivit dn tydligare under det senaste artiondet — inte
minst genom utvecklingen av biomarkérer. En annan utmaning handlar om att
organisera all ny tillgidnglig information och sdkerstélla att likare och andra
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vérdgivare kan navigera i informationen och omsétta den i de nationella rikt-
linjerna. Det behévs dven mer kunskap om hur tumdrer utvecklas dver tid.

Stor genetisk variation — en komplex bild

For alla cancersjukdomar géller att arvsmassan fordndras och inte fungerar
normalt. Inom en och samma cancersjukdom kan det finnas en stor variation
av olika gener som orsakar sjukdomen’. En viixande forstielse for patienters
genetiska variationsrikedom innebdr att férmagan att styra 1lamplig behandling
till rétt patient vid ratt tidpunkt forbéttras. Man vet nu att det till stor del dr den
genetiska variationen hos tumorer som gor att personer svarar olika pa olika
behandlingar. Men det finns en rad utmaningar och problem att 19sa pa vigen
innan individualiserad cancerbehandling kan appliceras fullt ut. En utmaning
ar att kunna tolka och kommunicera kliniskt relevant information till ldkare
och patient. Behandling av stora mangder data kraver ocksa kraftfulla datorer
och databaser som kan katalogisera materialet p4 ett strukturerat sétt’’. Utma-
ningar handlar ocksa om att med utgangspunkt i den genetiska informationen
frén en tumdr forstd hur cancern kommer att utvecklas dver tid. I dagslaget
anvinds biomarkdrer for individualiserad behandling av fem cancersjukdo-
mar: leukemi, kolorektalcancer, brostcancer, lungcancer och hudcancer’.

Utvecklingen av biobanker

Uppbyggnaden av biobanker som har vdvnads- och blodprov frén patienter ar
viktig for fortsatt utveckling av individualiserad cancermedicin. Internatio-
nella standarder anvinds nu for att synkronisera hanterandet av prover i forsk-
ningssyfte. Riskerna med biobankerna &r att informationen hamnar i fel hinder
(forsékringsbolag och arbetsgivare etc.) och att individernas integritet krianks.
Det ar darfor viktigt att riktlinjer for hanterande av informationen foljs ef-
tersom fortroendet for den hir typen av arbete annars dventyras™. I Sverige
regleras hanteringen av data i en biobankslag (SFS 2002:297) som senare har
kompletterats med Forordning (2002:746) om biobanker i hilso- och sjukvér-
den m.m. Vetenskapsradet har utarbetat forskningsetiska riktlinjer for nytt-
jande av biobanker for forskningséndamal. Men det finns dven europeiska re-
gelverk och en rad internationella riktlinjer att forhalla sig till. En viktig del av
arbetet med biobanksdata &r att materialet avkodas s att det i forskningen inte
gér att spara tillbaka det till individniva. Trots att detta gors finns en risk att
materialet kan avkodas och ddarmed kan kopplas till individniva. Exempel pa
detta finns dokumenterat i forskningsstudier®®®!. Det finns dven en risk for att
data missbrukas i hogre grad nir tekniken for avkodning utvecklas samtidigt
som databaser med genetisk information tillgdngliggors och far storre sprid-
ning®..

Nu utvecklas nitverk, savil nationella som internationella, som kan erbjuda
”biobanksbibliotek” dér en stérre samling prover finns att tillga for att utveckla
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individualiserade behandlingar™. Initiativ har tagits for att involvera allmén-
heten i utvecklingen av biobanksbibliotek i syfte att skapa mer 6ppenhet, for-
stéelse och fortroende for arbetet®. For att dven i fortsédttningen stddja utveckl-
ingen av individualiserad medicin behdver resurser tillforas i arbetet med bio-
banker och de utmaningar som foljer uppréttandet av dem. Det inkluderar ut-
veckling av savél legala som etiska ramverk samt 6kad kunskap om risker for
kriinkning av integriteten®'.
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5. Psykisk ohilsa hos cancerpatienter och
anhoriga

Grunden i ett hilsofrdmjande och forebyggande arbete for psykisk hélsa dr en
tillgdnglig cancervérd av hog kvalitet med ett helhetsperspektiv som involve-
rar bade patienten och de anhdriga. Savidl den enskilde som sambhéllet har
mycket att vinna pé att psykisk ohélsa i samband med cancer forebyggs och
det finns verksamma insatser for detta. Kostnadseffektiviteten for psykolo-
giska och psykosociala insatser i samband med cancer dr &nnu sparsamt stu-
derad, men en del lovande resultat for brostcancerpatienter har noterats. Kon,
alder, socioekonomiska forhallanden m.m. paverkar risken att drabbas av psy-
kisk ohilsa i samband med cancer. Ett multiprofessionellt team runt patienter
och anhoriga ger goda mojligheter att uppmérksamma behov och ge adekvat
stod for att forhindra allvarligare psykiska problem. Internetbaserade insatser
har stor potential att forebygga psykisk ohélsa eftersom de till en 1ag kostnad
kan spridas till manga personer samtidigt. Men det &r viktigt att erbjuda andra
former av stod genom personlig kontakt, enskilt eller i grupp.

Att insjukna i cancer innebér ofta en stor kénsloméssig péfrestning. En del
personer upplever lindrigare former av oro och nedstimdhet medan andra
drabbas av allvarligare reaktioner sdsom existentiell kris och depression®>%4,
Personer som redan innan de fir en cancerdiagnos har en psykisk sjukdom
stélls vid ett cancerbesked infor ytterligare pafrestningar och kan ocksa ha
svéart att praktiskt hantera situationen, inklusive cancerbehandlingen®. Aven
partner, foréldrar, barn och syskon till cancerpatienter riskerar att drabbas av
psykisk ohilsa, sdsom stressrelaterade besvir, oro, ngest och depression®%¢-
%1, For att undvika lidande for den enskilde och forhindra 6kade kostnader for
sjukvard och samhille &r det darfor angeldget att forebygga psykisk ohélsa hos
béde cancerpatienter och anhdriga.

5.1 Att uppticka psykologiska behov hos patienter
och anhoriga

Kunskap om grupper som har en 6kad risk for att utveckla psykisk ohélsa un-
derlattar upptickten av individer i behov av sérskilt stod. Samverkan mellan
olika yrkesgrupper, liksom rutiner for att identifiera psykiska och psykosociala
behov, okar ocksd mojligheten att tidigt uppmirksamma riskutsatta perso-

ner’39293
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Riskfaktorer for psykisk ohélsa

En rad faktorer, sdsom intellektuell och kdnslomassig mognad, fysisk och psy-
kisk hélsa, social situation och relationer, socioekonomisk status och kulturella
forvantningar pd familjeroller samt motet med vérden péverkar individens
uppfattning av hur stressande en sjukdomssituation ar och hur pafrestande den
upplevs® 7. 1 forskning om riskgrupper studeras ofta konkreta och mitbara
egenskaper, sdsom &lder, diagnos, civilstatus, utbildning, inkomst och kon.
Nedan fors ett resonemang kring faktorer som okar risken for psykisk ohilsa
bland cancerpatienter och anhdriga och pa vilket sétt.

Kvinnor och flickor rapporterar mer psykiska besvér in mén och
pojkar

Kvinnor som insjuknat i cancer, eller vars partner insjuknat i cancer, rappor-
terar en hogre grad av psykisk ohélsa &n méin i samma situation®® %, Kvinnor
som vardar en cancersjuk partner rapporterar ocksa mer oro och stress, en
hogre grad av symtom pé depression samt en sdmre fysisk hdlsa och uttrycker
ett storre missndje med sitt dktenskap in mén i motsvarande situation®”%. Vi-
dare rapporterar mammor till cancersjuka barn en hdgre grad av psykiska be-
svér &n pappor, framfor allt under den forsta tiden i sjukdomsforloppet®!-1°!-
14 Om barnet dor verkar dock fider pé lang sikt kunna drabbas av psykisk
ohilsa i hogre utstrickning &n modrar. En ny svensk studie visar att en storre
andel fader &n modrar lider av posttraumatiskt stressyndrom fem ér efter deras
cancersjuka barns dod°!. Studier av psykisk hilsa hos tondringar som ftt en
cancerdiagnos visar inte pa lika entydiga konsskillnader som bland vuxna,
men flickor som har en cancersjuk fordlder rapporterar i regel en sdmre psy-
kisk hilsa dn pojkar i samma situation'®*"'?, Tonéringar har i allmdnhet mer
psykiska symtom om det ar fordldern av samma kon som dr sjuk och flickor
med en cancersjuk mamma har det svarast'%.

Vad beror skillnaderna pa?

Vad som ligger bakom konsskillnaderna i rapporterad psykisk hélsa i samband
med cancer &r inte klarlagt, men motsvarande konsskillnader aterfinns i den
ovriga befolkningen®61%-11°, Biologiska faktorer savil som konsroller har forts
fram som ténkbara forklaringar till generella skillnader i psykisk hilsa mellan
mién och kvinnor'!!. En sjukdomssituation i familjen kan bidra till att forstirka
konsroller och aktualisera forvintningar kring dem. Exempelvis spenderar
mammor till cancersjuka barn i regel mer tid med det sjuka barnet i samband
med vard och behandling &n pappor, som i stéllet ansvarar for familjens fort-
satta forsorjning och att ta hand om syskon!91%4112-114 Vidare har det visat sig
att kvinnor som vardar en cancersjuk partner uttrycker en storre negativ psy-
kisk paverkan d4n mén i samma situation om de upplever att deras vard- och
omsorgsinsatser brister''>.
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Olika livsfaser innebir olika utmaningar

Alderns betydelse for psykisk ohlsa och orsakerna till psykisk ohlsa i sam-
band med cancer hinger samman med psykisk och fysisk utveckling och livs-
situationen i Ovrigt. Barns- och ungdomars fysiska och psykiska utvecklings-
faser &r avgorande for hur en cancerdiagnos paverkar dem, bade under sjuk-
domsforloppet och senare i livet. Aven vuxenlivet har varierande forutsitt-
ningar under olika perioder som péaverkar de psykiska reaktionerna hos indi-
viden.

Barn- och ungdomsdren

Forskningen ger ingen klar bild av i vilken alder barn och ungdomar som in-
sjuknar i cancer #r mest kénsliga for psykisk paverkan'!®!!7. Skyddande om-
standigheter for mindre barn &r att de inte fullt ut forstar riskerna med sin sjuk-
dom, inte upplever s& omfattande sociala konsekvenser av sjukhusvistelser och
behandlingar och inte 4r sé kénsliga for kroppsliga férandringar och utseende
som ildre barn och tondringar. A andra sidan har tondringar en stdrre intellek-
tuell kapacitet som medfor en kénsla av kontroll och béttre formaga till an-
passning jimfort med yngre barn'!®. Studier av tondringar som ir i behand-
lingsfasen av sin cancer visar att de inte har sdmre psykisk hélsa &n friska
jdmnariga, men att de i likhet med yngre barn som far en cancerdiagnos kan
utveckla posttraumatisk stress eller angest pd sikt''®'?°. Barn och tondringar
till cancersjuka fordldrar rapporterar en nigot dkad risk for oro, angest och
depression jimfort med jamnariga®'® och symtomen tenderar att ka med
stigande alder!%. Vidare upplever en betydande andel av syskon till cancer-
sjuka barn kénslor som ridsla, oro, nedstdmdhet, ilska och skuld. Svarigheter
i skolan i samband med syskonets sjukdom har ocksé observerats bland dessa
barn'3,

Vuxenlivet

Yngre vuxna och medelélders cancerpatienter rapporterar i regel en hdgre grad
av psykisk ohilsa én de som &r i pensionsaldern®1%%121122 Manga studier pe-
kar pa att d&ven yngre vuxna som #r anhoriga mér simre én ildre!**'?4, men
det finns exempel pa motsatsen'?*. Aven om mycket talar for att yngre vuxna
i allménhet mar psykiskt simre 4n &dldre under ett cancerforlopp, innebar varje
aldersfas sérskilda utmaningar. Att som cancersjuk ha minderariga barn
hemma innebir en sérskild sirbarhet for psykisk ohilsa'?’, och kvinnor som
insjuknar i en gynekologisk cancersjukdom i fertil dlder har en hogre risk for
psykisk ohélsa dn kvinnor som insjuknar i samma sjukdom nér de passerat
klimakteriet. I aldern 40—60 ar finns i stillet andra framtradande riskfaktorer,
sdsom arbetsloshet och skilsmissa, som tillsammans med cancerdiagnosen
Okar risken for psykisk ohilsa®. Att leva med, och kanske ocksa ansvara for,
véard av en anhorig som har cancer kan 6ka den dagliga arbetsbelastningen
visentligt'?®, vilket kan vara sirskilt problematiskt for den som ér i forvérvs-
arbetande &lder®”'22127, Anhériga som passerat forvirvsarbetande lder kan i
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stillet ha fysiska hilsoproblem som kan bidra till psykiska péfrestningar. Detta
giller sérskilt om det finns ett ansvar att varda en sjuk anhorig!'?®.

Avsaknad av socialt stod och relationsproblem dkar risken for
psykisk ohilsa

Avsaknad av socialt stdd i samband med cancer Okar risken for psykisk
ohilsa®*!17122129-31 " partner och familj utgdr ofta den primira killlan for
kinsloméssigt stdd'?2. Detta giller inte minst barn som drabbas av cancer. De-
ras psykologiska anpassning till situationen ar i hog grad beroende av foréld-
rarnas formaga att vara ett stod for dem'*2. Vinner och sjukvérdspersonal kan
ocksé ha en mycket betydelsefull stodjande roll i samband med en cancerdia-
gnos, inte minst for ensamstdende och personer som lever i mindre vélfunge-
rande relationer!'?133-135 Ensamstéende cancerpatienter har generellt en hogre
risk for psykisk ohilsa dn de som lever i en relation®, men konfliktfyllda par-
och familjerelationer kan ocksé innebéra en dkad risk for psykisk ohélsa, bade
for den som ir sjuk i cancer och for de anhdriga!2%:127:130:134.136

Kdnslomdssiga reaktioner, kommunikation och rollfordndringar

Familjemedlemmar paverkar varandra genom kommunikation och interaktion,
och kénslomaissiga reaktioner hos en familjemedlem paverkar Gvriga familje-
medlemmars psykiska tillstdnd®”107-117:129.3LI34136-138 "By omyvilvande livshén-
delse som ett cancerbesked kan fora familjemedlemmar samman men dven
leda till svara omstéllningar och nya rollférdelningar. Att virda en anhorig kan
leda till en fordjupad relation men ocksa skapa rollkonflikter och relationspro-
blem®®!22, Detta giller sirskilt om det finns en forhistoria av konflikter'3’. Att
fa vardagen att fungera och samtidigt ansvara fér omhéndertagandet av en sjuk
anhorig kan bli en 6verméktig uppgift for en partner, fordlder eller en vuxen
son eller dotter. De som inte &r partner till den som de vardar, exempelvis
vuxna barn, har dessutom en storre risk for psykisk ohédlsa d4n den som vérdar
sin partner>'??, Om det &r ett barn som dr sjukt i cancer och foréldrarna méste
dgna mycket tid &t det sjuka barnet kan det vara svart att ge tillfredsstillande
uppmarksambhet till friska syskon, vilket kan skapa skuldkénslor hos fordld-
rarna®®%, Detta samtidigt som syskonen kan kinna skuld for att de sjilva &r
friska medan deras bror eller syster &r sjuk®.

Ligre socioekonomisk status dkar risken for psykisk ohiilsa

Liksom i den dvriga befolkningen finns ett samband mellan socioekonomisk
status och psykisk hilsa bland cancerdrabbade och deras anho-
riga869410217122125 T 40 inkomst och 1ag utbildning innebér en dkad risk for
psykisk ohilsa®*!00:102117.125 "Fkonomiska problem, som ibland hinger samman
med socioekonomisk status, dr generellt sdvil som i samband med cancer re-
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laterade till psykiska besvir'*®. Betydelsen av ekonomiska problem for for-
sdmrad psykisk status i samband med cancer ar sannolikt ocksa beroende av
vilka nationella trygghetssystem som finns!2,

Hilsomaissigt utgingslige och sjukdomsforloppet paverkar den
psykiska hilsan

Om det finns en forhistoria av psykiska besvér eller psykiatrisk diagnos inne-
bir det en 6kad risk for psykisk ohilsa i samband med cancer®*!*°. Fysiska
sjukdomar kan paverka den psykiska hélsan och fér den som har cancer for-
simras dessutom den fysiska hilsan i samband med cancerbehandlingen®*'*°.
For savil tidigare friska som sjuka patienter och anhoriga varierar den psy-
kiska belastningen i olika faser av cancerforloppet®!:120:122:134.140,

Diagnos, behandling och éverlevnadsfas

Sjukdomsbeskedet innebér ofta chock och oro for de berdrda och en 6kad risk
for psykiska symtom hos barn som #r anhériga!'>!34. Fér cancerpatienter har
en 0kad sjdlvmordsrisk noterats i anslutning till cancerbeskedet, speciellt nar
det handlar om cancerformer med sédmre prognos'*!. Under behandlingsfasen
ar centrala stressfaktorer ovissheten om medicineringens effektivitet samt oro
for biverkningar och hanteringen av dem, vilket innebér bade fysiska och psy-
kiska utmaningar for den som behandlas'>*. Anhérigas psykiska hilsa paver-
kas i regel negativt om den som har cancer upplever mer fysiska symtom!3%13%,
En central frdga under perioden efter behandlingen &r oron for att cancern ska
komma tillbaka'3#'%2, Cancerbehandlingen i sig kan ocksé ha langsiktiga ne-
gativa effekter pa psykisk hilsa, exempelvis depression®. Studier visar ocks&
att ver hilften av cancerpatienterna upplever mattlig till stark oro for éter-
fall'+,

Ndr cancern inte gar att bota

I samband med langt géngen cancer kan smérta och oro for smérta vara en
killa till emotionell, social och existentiell 4ngest hos den cancersjuke'#*!44,
Den som vérdar en anhorig i livets slutskede paverkas av den sjukes fysiska
och psykiska symtom och 18per en 6kad risk for fysisk och psykisk ohélsa'®’.
Forsdmrad hélsa hos den anhdrige kan ocksé bero pa dndrade levnadsvanor
sdsom minskat deltagande i hilsofrdmjande aktiviteter, &ndrade matvanor och
6kad alkoholkonsumtion?”13%134138_Sj4lvrapporterade symtom bland anhériga
som vardar en cancersjuk i ett langt framskridet skede tyder pa att 30-50 pro-
cent av dem har s4 allvarliga psykiska symtom att de motsvarar en psykiatrisk
diagnos'’. Barn till forildrar som &r i slutskedet av ett cancerforlopp ar sérskilt
sarbara i denna fas genom att de upplever fysiska forandringar hos fordldern
och maste konfronteras med det faktum att forildern kommer att d6'%.
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Upplevelse av bristande vardkvalitet 6kar den psykiska ohélsan

Den psykiska hilsan hos cancerpatienter och anhdriga paverkas negativt om
vardens kvalitet upplevs som otillfredsstillande!*®!4>!%3, Patienter och anho-
riga behdver kidnna att de far en bra vard, tillricklig information och goda re-
lationer med vérdpersonalen®**. Manga patienter i cancervarden uttrycker
behov av kontakt med “’sin doktor”, vilket understryker vikten av personlig
kontinuitet i vardprocessen (Lewensohn R., muntligen). Att inte kénna fortro-
ende for personalen eller sakna information &r forenat med dkad oro och ang-
est®®13% Studier visar att anhoriga har svarare #n cancerpatienter att f3 tillging
till information relaterat till sjukdomsforloppet'*. Utéver oro under sjukdoms-
tiden kan bristande information till anhdriga leda till ett svéarare sorgearbete
vid ett eventuellt dédsfall, och om anhdriga ar oforberedda infor den cancer-
sjukes bortgdng kan psykiska och dven fysiska reaktioner bli mer utta-
ladel38,145,147.

Samverkan och rutiner synliggor psykiska och psykosociala
behov

Vissa riskfaktorer for psykisk ohélsa dr uppenbara medan andra &r mindre syn-
liga. Samarbete mellan olika yrkeskategorier sdésom onkologer med medicinsk
och psykosocial kompetens'*®, sjukskoterskor och underskoterskor som spen-
derar mycket tid med patienter och anhériga, liksom psykologer och kuratorer
som har sdrskild kompetens inom det psykologiska och psykosociala omrédet,
underlittar upptickten av psykiska och psykosociala behov®®. Att ha etable-
rade rutiner for hur frigor om den psykiska och psykosociala situationen tas
upp bidrar till att behov upptécks. Fragor om psykiska och psykosociala behov
bor stéllas aterkommande till patienter och anhdriga eftersom behoven kan va-
riera 6ver tid®>**!22, For att kartligga omfattningen och karaktiren av psykiska
besvir och psykosociala behov i samband med cancer har en rad screeningin-
strument tagits fram®>!3%14°_ Screeninginstrumenten kan i kombination med
klinisk beddmning underlitta beslut om en medicinsk, psykologisk eller psy-
kosocial &tgérd ska erbjudas’3*13015! Men for att screeningproceduren ska bi-
dra till att forebygga eller forbattra psykisk ohélsa méaste sjukvardspersonalen
veta hur resultaten ska anvéndas och kunna ge adekvat stod utifrdn de symtom
och behov som identifieras'>>!33. Dessutom méste patienten eller de anhoriga
vilja ta emot stddinsatser. Att vara i riskzon for psykisk ohilsa innebér inte
automatiskt en 6nskan om stéd och hjilp frén hilso- och sjukvarden'*.

5.2 Hur kan varden forebygga psykisk ohélsa hos
cancerpatienter och deras nirstdende?

Psykologiska och psykosociala behov ér centrala begrepp i resonemang kring
uppkomst och forebyggande av psykisk ohélsa. Behoven ar ofta forknippade
med varandra och en gransdragning mellan dem é&r inte helt enkel att gora.
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Detsamma géller psykologiska och psykosociala insatser. I denna rapport be-
traktar vi psykologiska insatser som fréamst inriktade pa intrapsykiska proces-
ser, medan psykosociala insatser avser atgarder inriktade pd den sociala situ-
ationen samt information, radgivning, hanvisning och kontakter med nérsta-
ende'*>. Aven om psykologiska och psykosociala behov i samband med cancer
ar individuella och bor undersdkas hos var och en av dem som dr involverade
i ett sjukdomsforlopp, finns en del generella slutsatser fran forskningen som
kan vara végledande vid utformningen av en cancervard som forebygger psy-
kisk ohélsa.

Grunden ér en god vard

Om patienter och anhdriga litar pa varden och kénner sig delaktiga och enga-
gerade minskar risken for oro och dngest®. Avgorande r tillgang till behand-
ling med hog kvalitet, psykologiskt stod, tillfredsstdllande information om be-
handling och sjukdomsférlopp och stdd till anhdriga®>122136:157,

Tillginglighet och kvalitet

Personer som befinner sig i en sa utsatt situation som en cancersjukdom inne-
bér behover kidnna att héilso- och sjukvérden utgdr en trygg bas som finns dér
for att hjélpa dem!*®. Patienter och anhériga behdver kinna trygghet i att den
som &r sjuk i cancer fir basta mdjliga behandling och att kontroller och upp-
foljningar fungerar for att upptdcka uteblivna effekter eller &terinsjuk-
nande®>%!%°, En god omvardnad som innefattar hjélp med basala behov,
smirtlindring och hantering av behandlingsbiverkningar &r ocksa mycket vik-
tigt, liksom ett bemétande som later patient och anhoriga kidnna sig inklude-
rade och betydelsefulla och tar hdnsyn till deras individuella forutsitt-

ningar92,128,156, 159,1 60.

Psykologiskt och psykosocialt stod

En cancersjukdom vécker ofta svara kénslor, sdsom oro for att cancern inte
ska gé att bota, oro for terfall, dddsangest, nedstimdhet, ilska och skuld®>!%,
For patienten kan kénslor kopplade till kroppsliga fordndringar, sexualitet och
oforméga att uppratthalla autonomi upplevas som péfrestande, vilket dven kan
berdra patientens partner’®®. Existentiella och religidsa frigor aktualiseras
ocksa nir frigor om liv och déd stills pa sin spets’>!*®. Detta giller inte minst
i livets slutskede. Om cancern inte gér att bota uppstar ocksé praktiska och
juridiska fragor kring vad som ska hinda efter att patienten gatt bort. Oro och
stress hos patienter och anhériga kan delvis avhjilpas genom en trygg och ho-
listisk vard med forstdelse for patientens reaktioner'®!12, T detta ingér att be-
akta alla de nimnda aspekterna av den sjukes situation. Att inkludera anhériga
i processen &r en viktig del i det psykosociala stodet. Fordldrar som fétt cancer
kan behova stod frén vardpersonalen nér de ska berétta om sjukdomen for bar-
nen. Barn och ungdomar vars forédlder fitt cancer kan, i likhet med en partner,
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ha behov av att prata om sin situation med ndgon utanfor familjen'”’. Det &r
dock viktigt att vara lyhord for att de individuella behoven &r olika och att
véardpersonal kan ha olika roller i det psykosociala stodet. Intervjuer med for-
dldrar till cancersjuka barn indikerar exempelvis att de fran onkologer gérna
vill ha saklig information om sjukdomen medan de foredrar att prata om
kinsloméissiga aspekter med annan vardpersonal'®. Juridiska och ekonomiska
fragor kring exempelvis sjukforsidkring eller testamente kan hanteras i samtal
med en kurator. Ibland maste allvarligare krisreaktioner tas om hand av ldkare
eller psykolog/psykoterapeut'®*.

Adekvat och individanpassad information

Ett led i att skapa trygghet for patienter och anhdriga och mdjlighet for dem
att fatta vélgrundade beslut &r att ge adekvat och begriplig information om
cancersjukdomen och de behandlingsmdjligheter som finns. Enligt hilso- och
sjukvérdslagen (1982:763) och patientsidkerhetslagen (2010:659) ska varje pa-
tient fa individuellt anpassad information om bl.a. sitt hilsotillstand, olika be-
handlingsalternativ och mdjligheten att vilja behandling, férvantat vard- och
behandlingsforlopp, vésentliga risker for biverkningar samt eftervard. Studier
visar att patienter och anhdriga dnskar information om bl.a. diagnos, prognos,
olika behandlingar, hantering av biverkningar, fragor kring vard i hemmet, hur
sjukdomsforloppet péverkar familjen och parrelationen, hur man hanterar
kénslor och egna behov, vad hdlso- och sjukvarden kan hjélpa till med utéver
sjilva behandlingen och vart man vinder sig vid behov av hjalp?>146:156.157_ At
informationen &r individuellt anpassad betyder ocksé att den som ger den tar
hinsyn till vad mottagaren vill veta och formar hantera'®. Nir ett barn som
har cancer ska fa del av information om sin sjukdom kan det vara bra att prata
med fordldrarna ensamma forst sa att de utan att behova ta hiansyn till barnet
kan stilla de frigor som de behover fi besvarade!'®’. Informationen bdr ocksd
ges med utgangspunkt i hur man i olika kulturer ndrmar sig fragor om sjukdom
och risk for dodsfall, inklusive existentiella och religidsa aspekter!'?$197, In-
formationen bor vara detaljerad och specifikt knuten till den aktuella situat-
ionen for att mottagarna ska kunna tillgodogora sig den'*!34133_ [nformationen
ska dessutom ges pa ett sprdk som mottagaren forstér, vilket kan vara en ut-
maning i ett kulturellt diversifierat samhille.

Engagera anhériga efter onskemdl och formadga

Att varda en anhorig med en cancersjukdom kan kdnnas mycket meningsfullt
och iven stirka och fordjupa relationen®®'?®, Manga anhériga vill och kan ta
hand om sin sjuka partner eller forédlder eller sitt sjuka barn, men det bor ske
med lyhordhet for vad de orkar kdnslomaéssigt och praktiskt och med adekvat
stdd frén hilso- och sjukvarden®®!1?213%1688 nnan ansvar for vard av den can-
cersjuke ldggs pa anhdriga bor ansvarig personal bedéma den anhdriges psy-
kiska, fysiska, kognitiva och sociala forutsittningar att klara uppgiften'??. Kul-
turella och sociala faktorer kan paverka vilken roll de anhdriga dnskar samt
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hur och till vem information om prognos, sjukdomsforlopp och andra viktiga
forhallanden ska ges'?®. Det dr dérfor viktigt att vara lyhord for enskilda indi-
viders behov. Ibland behévs tolk for att kommunicera. Aterkommande bedém-
ningar av forutsittningarna for den som vardar bor goras eftersom uppgiften
att ta hand om en cancersjuk varierar under olika perioder i sjukdomsforloppet.
Under vissa faser krdvs mer medicinskt och tekniskt kunnande medan det un-
der andra faser krdvs mer psykologiskt stdd eller hjilp att klara av varda-
gen!22169,

Behandla psykiatriska tillstand

Aven om psykisk ohilsa kan forebyggas 4r dngest, symtom pa posttraumatisk
stress och depression vanligt forekommande bland cancerpatienter!’®!”!, Gra-
den av psykiska besvér varierar, men man riknar med att dtminstone 30 pro-
cent av dem som har cancer fir symtom som ir kliniskt relevanta'’"'72, De-
pression ir den psykiatriska diagnos som uppmirksammats mest. Anda tyder
diagnostik med hjélp av screeninginstrument pa att depressionstillstand ar un-
derdiagnostiserade och underbehandlade!’!73-!7>, Flera faktorer ligger bakom
depression i samband med cancer, exempelvis stress 6ver diagnos, behandling,
prognos, medicinska komplikationer, endokrina rubbningar och nérings-
brist'”. En del patienter har en diagnostiserad depression redan innan de fér
sin cancerdiagnos. Forekomsten av depression varierar mellan olika cancer-
former och i olika sjukdomsfaser. Patienter som har lung- eller bukspottkor-
telcancer har den hogsta risken for depression®. Vidare ér sérbarheten for de-
pression generellt sett forhojd runt tiden for diagnos och i samband med me-
tastaser och smarttillstind*. Oavsett orsak i det enskilda fallet ér det viktigt
att psykiatriska tillstdnd behandlas eftersom de annars kan leda till bristande
foljsamhet i behandlingen av cancersjukdomen, 6kad smérta, lagre livskvalitet
samt 6kad risk for sjilvmord!’%176177 Detta kriver sérskilda kunskaper om hur
lakemedel paverkar varandra och hur man bést forenar de olika behandling-
arna. Bade inom cancervérd och primérvard behdvs kunskaper om samsjuk-
lighet for att uppticka cancer och kunna ge ritt stdd vid behandling®>'78. Att
systematiskt identifiera och behandla klinisk depression hos patienter som har
cancer har visat sig vara kostnadseffektivt'”, vilket ytterligare understryker
vikten av att uppméarksamma den psykiska hilsan. Antidepressiv medicin sé-
vil som psykoterapi har effekt vid depression i samband med cancer!”!% och
béda behandlingsalternativen dr dven verksamma vid symptom pa posttrauma-
tisk stress'®!. Depression och andra psykiatriska tillstdnd hos anhériga bor for-
stas ocksa behandlas, &ven om det inte sker inom ramen for cancervéarden.

Psykosocial cancervird har stirkts men behover utvecklas mer

For att 0ka patienters delaktighet, integritet och sjédlvbestimmande inom hélso-
och sjukvérden finns sedan den 1 januari 2015 en ny patientlag (2014:821).
Patientens stdllning har starkts genom ritten till en egen vérdplan och tillgang
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till en fast vardkontakt som kan hélla patienten och de anhdriga vilinforme-
rade och ge viigledning vid behov av psykosocialt stod!®.

Kontaktsjukskoterskor

Manga patienter som moter flera personer med olika professioner under ett
sjukdomsforlopp har behov av att upprétta en varaktig relation till en person
som kiinner till deras sjukdomshistoria och férstir deras situation'>. I de na-
tionella riktlinjerna for cancervard'®? finns mél om att alla patienter ska erbju-
das en namngiven kontaktsjukskodterska. Sjukskéterskor dr vél lampade att
fylla denna funktion genom sitt patientndra arbete och sjukskéterskeutbild-
ningen som omfattar savdl omvéardnad som planering, ledning och samordning
av vardarbete!®*!# Utdver grundutbildning har en del kontaktsjukskoterskor
vidareutbildning inom onkologi och cancervard och det pagar utbildningsin-
satser for att de som dnnu inte har det ska fa mojlighet att forbéttra forutsitt-
ningarna for att fungera vil i sin roll'®. Annu har inte alla cancerpatienter till-
gang till en namngiven kontaktsjukskdterska, och en regional enkitstudie ge-
nomférd 2014 visade att endast 44 procent av 357 cancerpatienter hade fatt
erbjudande om en kontaktsjukskdterska. Studien dr inte representativ for hela
landet men ger en indikation om att antalet kontaktsjukskoterskor ér langt ifran
tillrdckligt i forhallande till mélet. Dessutom ar kontaktsjukskoterskorna
ojimnt fordelade ur ett geografiskt perspektiv'?.

En sammanhdllen vardkedja

Aven kontinuiteten i cancervarden behdver forbittras med fungerande rutiner
for dverlamning mellan specialistvard, avancerad sjukvard i hemmet (ASTH)
och primérvard. I syfte att uppna detta pagar ett projekt med sa kallade sam-
ordnande kontaktsjukskdterskor. De samordnande kontaktsjukskdterskorna
ansvarar for en sammanhéllen véardkedja for patienten och stottar befintliga
kontaktsjukskoterskor i att utveckla den'®.

5.3 Hur kan vi utveckla relevant och
effektiv/individanpassad psykologisk hjélp {for
patienter och narstdende?

Utover en god vard kan det behdvas sérskilda insatser for att forebygga eller
minska psykisk ohilsa hos cancerpatienter och anhoriga. Detta géller inte
minst nidr behandlingen av cancersjukdomen dr avslutad och patienten inte
lingre har lika frekvent kontakt med sjukvarden'®’. Under de senaste decenni-
erna har en rad tidsbegrénsade insatser med psykologiska och sociala utgangs-
punkter utvecklats for att hoja livskvaliteten och férebygga eller minska psy-
kisk ohélsa i samband med cancer'®°. Flera av dem har visat lovande resultat,
sérskilt de som dr strukturerade och malorienterade'”!*7-1, En del insatser &r
anpassade for sérskilda grupper av patienter och anhoriga.
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Vanliga kategorier av psykologiska och psykosociala insatser

De psykologiska och psykosociala insatserna omfattar ett brett spektrum av
aktiviteter, men ett storre antal innehaller ndgon form av information och ut-
bildning, trdning i att hantera utmaningar eller emotionellt och praktiskt
stod!57-186.188.190.191 ‘Nanga insatser har inslag av flera av dessa element, vilket
visat sig vara framgangsrikt for att uppné positiva effekter. Massage, yoga,
och fysisk aktivitet har ocks visat sig ha effekter pa psykisk hilsa!>-188192,

Information och utbildning

Information &r en viktig del av god vard. Psykoedukativa insatser, formedlade
muntligen eller skriftligen och video- och/eller ljudbaserade, som innehéaller
riktad information om cancerrelaterade fragor har visat sig kunna minska bade
psykiska besviir och smirta hos cancerpatienter'®3. Nir det giller anhdriga har
psykoedukativa insatser visat sig ha positiva effekter pa kunskaper och for-
maga att ta hand om en cancersjuk anhdrig. Flera studier har ocksa pavisat
effekter pa sinnesstimning och psykologisk anpassning'>’. Psykoedukativa in-
satser i grupp har visat sig fungera minst lika bra som de individuellt inriktade
och r dessutom mer kostnadseffektiva'®.

Kognitiv beteendeterapi och fardighetstrdning

En del psykologiska och psykosociala insatser for cancerpatienter och anhd-
riga handlar om att dndra tankemonster och beteenden samt tréning i att han-
tera symtom och praktiska problem, exempelvis stress, smairta, sexuell dys-
funktion och sémnproblem, eller att bedoma och hantera symtom hos den can-
cersjuke. Psykologisk behandling med kognitiv beteendeterapi har visat sig
forbittra en rad besvir i samband med cancer, exempelvis sdmnproblem, de-
pressiva symtom och depression'>'#%1 Aven andra insatser for att forbittra
formagan att hantera utmaningar har visat sig ha positiva effekter pa psykisk

hilsa, inklusive minskade depressiva symtom hos patienter och anhdriga'>”158,
Stodjande insatser
Stédjande insatser kan fokusera p& kinslomissiga, existentiella!!, fysiska,

praktiska och sociala aspekter'®*. Insatserna kan genomféras i form av grupp-
triaffar och kamratstdd dar man delar erfarenheter, men dven individuellt st6d
i form av samtal och radgivning'®®. Ett viixande antal patientfreningar fyller
ocksa en stddjande funktion genom att erbjuda sociala aktiviteter och kamrat-
skap'®. Sociala medier kan ocksd hjilpa cancerpatienter och anhériga att dela
erfarenheter med personer som é&r i en liknande situation, vilket kan lindra
kéinslan av utsatthet’®'3*17, En del stodjande insatser har visat sig minska ng-
est, depressiva symtom och depression hos cancerpatienter'>*!°® medan andra
inte visat sig forbéttra psykisk hélsa i denna grupp!®’. Mer forskning behdvs
for att klarligga vilka insatser som ér effektiva och for vem!'s!88,
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Malgrupper for psykologiska och psykosociala insatser

Personer som &r berdrda av en cancersjukdom stills, som tidigare ndmnts, in-
for olika utmaningar beroende pa élder, familjesituation, cancerform och om
man &r sjuk eller anhorig. Dérfor finns ocksa insatser riktade till olika mal-

grupper.

Insatser for par

Det finns ett 6kande intresse for insatser som ges gemensamt till patienter och
deras partners. Studier av effekter har fokuserat framfor allt pé insatser i sam-
band med brost- eller prostatacancer. Parbaserade insatser har visat sig ha lik-
vérdiga resultat och ibland bittre jamfort med separata insatser for parterna
och att effekter av insatsen tenderar att vara lingre'®*!%2%, Insatserna kan in-
nehalla olika element, exempelvis traning av olika fardigheter, och flera foku-
serar pa forbéttrad kommunikation. Forbéttrad kommunikation, mer vélfunge-
rande relation och dven minskade psykiska besvir ar effekter som note-
rats! 89201

Insatser for barn och ungdomar

Det finns en rad insatser med positiva effekter pa psykisk hélsa for barn och
ungdomar som har cancer eller dr anhdriga till en fordlder eller ett syskon som
har en cancerdiagnos. Ett exempel ér ldgerverksamhet som kan forbattra can-
cersjuka barns kénsloméssiga vdlbefinnande, sdvil som deras sjdlvbild, empati
och viinskapsrelationer’?®2. Barn med ett svagt socialt nitverk och simre sjilv-
fortroende uppvisar de storsta forbéttringarna i samband med denna typ av
insats?®. Att pa andra sitt skapa sociala métesplatser for att dela erfarenheter
med andra i samma 4lder har ocksa visat sig forbittra vilbefinnandet 2. Stu-
dier av olika insatser for unga cancerdrabbade visar dock pa blandade resultat
och manga har inte visat effekter pa psykisk hilsa®**. En genomgéng av forsk-
ning om psykosociala insatser for ungdomar och unga vuxna med cancer un-
derstryker vikten av utveckling och utvirdering av dldersadekvata insatser’™.
Effekten av insatser riktade till barn och ungdomar som ar anhdriga till en
cancersjuk familjemedlem har studerats, exempelvis program for barn som har
en doende eller avliden cancersjuk forédlder. Positiva effekter pa sjdlvkénsla,
forstéelse av doden, formaga att hantera situationen och sorg har visats for
vissa insatser for efterlevande barn sévil som fordldrar®®.

Insatser for fordldrar som har cancer

De flesta som far cancer har inte minderariga barn, men man riknar med att
dtminstone cirka 15 procent av de insjuknade har det'”’. Forildraskap i sam-
band med en cancerdiagnos innebér sédrskilda psykiska pafrestningar och kan
vara forknippat med skuld for hur sjukdomen paverkar barnen. En 6ppen kom-
munikation frén fordldrar och vardpersonal ar viktig for barns och ungdomars
anpassning till situationen, och forskning talar for att stod i fordldraskapet bor
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ingd som en naturlig del av cancervarden. Det finns insatser for att underlitta
kommunikation kring cancer som visat sig 6ka vélbefinnandet hos bade barn
och fordldrar'®”.

Individanpassning — viktig for goda effekter

Individuella forutsittningar paverkar mojligheten att tillgodogora sig psykolo-
giska och psykosociala insatser. Det dr dérfor viktigt med individanpassning
och valmojligheter nér dessa erbjuds.

Behov, person och genomforande

Overlag visar forskningen positiva effekter for psykologiska och psykosociala
insatser, men resultaten &r inte entydiga och det finns studier som inte visar att
insatserna har nigon positiv effekt!®”173201206. Eyidensen pd omradet har de-
batterats samtidigt som forklaringar till uteblivna eller sma resultat under-
sokts'®. En av de forklaringar som forts fram ir att flera av de insatser som
riktar sig till cancerpatienter egentligen &r utvecklade for andra malgrupper
och att de dérfor inte dr optimalt utformade for att avhjélpa besvir i gruppen
cancerpatienter. Patientinvolvering har visat sig vara en viktig faktor for ut-
formningen av mer mélinriktade insatser (von Essen L., muntligen). En annan
forklaring handlar om vilket behov som finns fran bérjan. Individer med en
relativt god livskvalitet, socialt stdd och sjélvfortroende upplever i regel
mindre eller inga fOrbéttringar av psykosociala insatser, och vice versa
130.157.187 Detta forhallande understryker behovet av en beddmning av behov
av en insats innan den ges. Forskning ger stod for att kostnadseffektiviteten
okar om insatserna riktas till personer som har en 6kad risk for psykisk ohélsa
i stéillet for att erbjudas till alla'®. Det har ocks visats att vissa insatser passar
bittre for vissa personlighetstyper in andra'®’. Intensiteten och omfattningen
av de aktuella aktiviteterna, liksom deltagarens foljsamhet>’ nir det giller in-
struktioner, har ocks betydelse for vilka effekter som uppnés'®®. Nér psyko-
logiska och psykosociala insatser erbjuds bor man beakta att det forekommer
oonskade negativa effekter éiven av sddana insatser®®, vilket ytterligare under-
stryker vikten av att beddéma individuella forutséttningar.

Flexibilitet for att framja deltagande

Forskning visar varierande resultat nir det géller huruvida séttet pa vilket en
insats ges, exempelvis via personligt méte, telefonkontakt eller gruppbaserade
triiffar, har betydelse for vilka effekter den far'>’. For en del insatser #r valet
av utforande sjalvklart, men for andra gar det att vilja form. Att trdna avslapp-
ning eller andra fardigheter kan exempelvis goéras i grupp i en sdrskild lokal
eller enskilt hemma via ett internetbaserat program. Olika personer foredrar
olika sitt att ta del av insatser pa, beroende pa personlig ldggning och social
situation men ocksa pé vilken cancerform som dr aktuell. Exempelvis uppskat-
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tar vissa individer att triffa andra i grupp*® medan andra kéinner stérre frimo-
dighet att prata om kénsliga forhallanden via telefon 4n vid personliga méo-
ten®!%. Bristande tid har i flera studier angetts som den vanligaste orsaken till
att inte delta i psykosociala insatser, och andra orsaker som rapporterats ar att
hemmet ligger for langt fran platsen dér insatsen ges eller att patienten &r for
sjuk for att delta'®®. Formen av cancer kan ocksa vara styrande for vilket sitt
en person viljer for att ta del av insatser. Att exempelvis ha cancer i huvud-
och halsregionen kan vara stigmatiserande och forsvéra den sociala samvaron
som en gruppbaserad intervention inneb#r?!!. Kognitiva svérigheter i samband
med hjirntumér kan vidare forsvéra social samvaro®'? och dven formagan att
delta i insatser dér just kognitiv formaga ar viktig. Med beaktande av olika
individuella behov dr det ddrfor angeldget att tillgéngliggora olika alterna-

tiV134,189

Utbilda personal och anviind kompetensen adekvat

For att utnyttja kompetensen hos olika personalkategorier och ddrmed gora
psykologiska och psykosociala insatser kostnadseffektiva kan de organiseras
utifran en gradvis specialisering. All hilso- och sjukvardspersonal bér kunna
kommunicera med medkénsla, ge allmént psykologiskt stod och ge informa-
tion pé ett effektivt sitt. All personal bor ocksa ha kompetens i att kdnna igen
symtom pa psykisk ohilsa och kunna efterfraga ytterligare stod vid behov. I
nésta led kan en del av personalen, exempelvis sjukskoterskor, utbildas i en-
klare psykologiska insatser for patienter och anhoriga som behdver instruk-
tioner eller trining i att hantera olika utmaningar?"®. Patienter med stdrre psy-
kologiska eller sociala problem bor dock hinvisas till psykolog eller kura-
tor?!*215, Fér manga kan en relativt kort men intensiv insats utford av en vil-
utbildad och erfaren psykolog vara mer effektiv dn en utdragen insats utford
av mindre erfaren personal'®>.

Organisationen mdste stodja det psykosociala arbetet

Forskning visar att personal som utbildas i att hantera psykologiska eller psy-
kosociala behov, exempelvis genom tréning av fardigheter i grupp, kénner sig
bittre rustade for sin uppgift efter utbildningen?'®. Effekter pd patientniva i
form av minskad oro och dngest har ocksé pavisats*'4, men det finns studier av
effekter av utbildningsinsatser som inte visat sddana resultat. Uteblivna effek-
ter kan vara kopplade till initialt behov, f6ljsamhet till insats och personlighet
hos den som tar del av den. Det finns &ven andra barridrer som hindrar anvédnd-
ningen av insatser som i forskningsstudier visat lovande resultat. En kan vara
att det saknas enighet om hur den bést omsitts i klinisk praktik, en annan att
det saknas personer som &r villiga att ta sig an arbetet med att inforliva den i
verksamheten. Ytterligare barridrer som pavisats ér bristande ekonomiskt och
administrativt stdd, bristande tillgang till material, bristande stdd bland kolle-
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gor och medarbetare och tidsbrist?'¢. Flera av dessa hinder forekommer pa or-
ganisatorisk niv4, vilket innebdr att stdd fran verksamhetsledningen ar kritiskt
for att forvarvade kunskaper ska komma till nytta.

5.4 Hur kan it anvéndas i sammanhanget?

Internet har en stor potential att vara ett lattillgangligt och kostnadseffektivt
komplement till annan typ av psykologiskt eller psykosocialt stod for patienter
och anhgriga®'’?!8, Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har uppmérk-
sammat mojligheten till flexibla it-baserade 16sningar for olika malgrupper
och listat framtida méjliga stédprogram for hiilso- och sjukvarden®'®. Program-
men giller exempelvis egen diagnostik, sjdlvhjélp, larande mellan patienter,
larande for patientgrupper och stod for anhoriga. Fordelen med internetbase-
rade insatser dr att de kan anvindas nir som helst och var som helst sa lange
mottagaren har en dator, Ipad eller mobiltelefon med uppkoppling mot Inter-
net. En del individer upplever det som mindre stigmatiserande att ta emot psy-
kologisk hjilp utan att behdva triffa en eller flera andra personer??* 222,

Effekter for cancerpatienter

Studier av effekter av internetbaserade insatser inklusive forum for cancerpa-
tienter visar pa delvis motstridiga resultat. Positiva effekter pa oro och ned-
stimdhet har visats i en del kontrollerade studier, bl.a. for en interaktiv inter-
netapplikation med fokus pa sjdlvhjalp for personer med brost- och prosta-
tacancer och ett internetbaserat utbildningsprogram riktat till kvinnor med en
cancerdiagnos®?. Internetbaserade stddgrupper har visat sig kunna forbittra
sévil som forsimra psykiska symtom?'”, och i flera studier har inga {orbiitt-
ringar noterats??. Det ér viktigt att utforma internetbaserade savil som §vriga
insatser pé ett sitt som minimerar risken for negativ paverkan och dkar méj-
ligheterna till hilsofrdmjande effekter. Att folja utvecklingen av psykiska sym-
tom hos deltagarna och ge mdjlighet till kontakt med en behandlare kan fore-
bygga negativa effekter. Omfattningen av kontakt via mejl eller telefon kan
varieras utifrin behov??*. Aven sma hilsoeffekter pa individniva kan ge stora
folkhilsoeffekter eftersom internetbaserade insatser kan spridas till ett mycket
storre antal personer in traditionella insatser?'”. Mer forskning om internetba-
serade insatser behdvs dock for att de ska kunna utformas pa ett optimalt sétt.

Effekter for anhoriga

Det finns mycket lite forskning om effekter av internetbaserade insatser for
anhdriga till cancerpatienter. De studier med kontrollgrupp som gjorts visar
dock pa positiva effekter pa sinnesstimning som &r jamforbara med effekter
av traditionella insatser for mélgruppen!®*?!®, Studier utan kontrollgrupp visar
ocksa lovande resultat for exempelvis internetbaserade professionsledda stod-
grupper for forildrar till cancersjuka barn??. I likhet med insatser for patienter
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ar det viktigt att vid utformningen av internetbaserade program for anhoriga
bestimma graden av involvering av professionella for att ge feedback, leda
stodgrupper eller finnas till hands for spontan kontakt fran anvéndarna.

5.5 Finns det vetenskapliga beldgg for att
forebyggande dtgdrder leder till en
samhéllsekonomisk vinst?

Ett forenklat sétt att méta samhillsekonomisk vinst av psykologiska och psy-
kosociala insatser &r att undersdoka om de leder till ligre kostnader for sjukvéard
och sjukskrivning, samtidigt som kostnaden for insatsen inte dverstiger dessa
besparingar. Hittills har fa samhallsekonomiska analyser av sddana insatser for
cancerpatienter och deras anhoriga gjorts, men de som gjorts visar pa en del
lovande resultat och att insatserna har en relativt 14g kostnad per delta-
gare??%??’_ Internetbaserade insatser ger méjlighet till en 14g kostnad per delta-
gare och har potential att nd ut till ett stort antal personer i behov av ett lattill-
géngligt stod.

Vinster av psykologiska och psykosociala insatser for
brostcancerpatienter

I en del kontrollerade studier av psykosociala insatser for brostcancerpatienter
har effekter i form av mindre vardutnyttjande och lagre sjukvéardskostnader
observerats?*®??_ Ett exempel ir en studie av kvinnor med brdstcancer som
fick delta vid sex veckovisa psykosociala méten med kognitiv beteendetera-
peutisk ansats. Gruppen reducerade sina sjukvardskostnader med 24 procent
under de foljande tva dren jémfort med kvinnor som inte tog del av insatsen?’.
Andra studier av psykosociala insatser for cancerpatienter har dock inte visat
ndgra ekonomiska effekter’>>?*°, och mer forskning av hog kvalitet behdvs for
att 6ka kunskapen om vilka typer av insatser som dr kostnadseffektiva och i
vilka grupper av cancerpatienter som de ger kostnadsbesparingar pa samhalls-
niva. En nyligen genomford svensk studie av kvinnor med brostcancer ger stod
for att forebyggande psykosociala insatser dr kostnadseffektiva och kan ge
samhillsekonomiska vinster i denna grupp. I studien inkluderades kvinnor
som var i startfasen av sin behandling mot bréstcancer och som inte hade na-
gon psykiatrisk diagnos. Kvinnorna fordelades slumpmissigt till ordinarie
cancervard, vard med tilldgg av en psykosocial stodinsats av en sjukskoterska
respektive vard med tilligg av en psykosocial stodinsats av en psykolog. Un-
der en tvaarig uppfoljningsperiod pavisades ldgre sjukvéardskostnader och
vunna kvalitetsjusterade levnadséar (QALYs, se kap. 6.1 for definition) for de
grupper som fick det psykosociala stodet under sin behandlingstid jaimfort med
gruppen som fick ordinarie vard?!.
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Vinster av psykologiska och psykosociala insatser for anhoriga?

Samhillsekonomiska effekter av psykologiska eller psykosociala insatser for
anhoriga till cancerpatienter &r ett relativt outforskat omrade, men det finns ett
okande intresse av att studera anhorigperspektivet i forhallande till samhélls-
kostnader. Detta visas inte minst genom ett antal samhéllsekonomiska studier
av psykosociala insatser for anhoriga till demenssjuka som genomforts under
senare 4232, Att anhdrigas hélsa riskerar att forsdmras i samband med en can-
cersjukdom i familjen &r oomtvistat, och psykiska och fysiska symptom kan
leda till 6kade hilso- och sjukvardskostnader. Detta understryks i en svensk
studie frdn 2009°° dir vardkontakter for partner till 11 000 personer som nyli-
gen insjuknat i kolon-, rektal-, lung-, brést- och prostatacancer undersoktes.
Vardutnyttjandet for framfor allt psykiatriska diagnoser liksom vardkostna-
derna 6kade for guppen under de tvé forsta dren efter diagnosen. Ur ett sam-
héllsekonomiskt perspektiv ter det sig viktigt att forebygga psykisk ohélsa
bland anhoriga till cancerpatienter, och det pagér studier for att se vilka sam-
hillsekonomiska effekter olika insatser kan ha?***, Eftersom de anhériga bi-
drar vésentligt till samhéllsekonomin genom det stod och den vard som de ofta
oavlonat ger till cancerpatienter i hemmet'®® bor effektiva insatser for att fore-
bygga psykisk ohilsa i denna grupp kunna ha en dubbel effekt.



6. Cancervardens kostnader och etiska
overvaganden

Kostnader for cancervarden dkar som en konsekvens av bade fler cancerfall
och lidngre dverlevnad. Nya individbaserade behandlingar &r ofta mer effek-
tiva, men samtidigt dr de kostnadsdrivande. For att utviardera malinriktade be-
handlingar behdvs ekonomiska utvédrderingar fran ett multidisciplinért per-
spektiv. Ny teknik och screeningprogram har bidragit till tidig upptackt av
cancer och &r ett viktigt instrument for att minska den ekonomiska, samhalle-
liga och inte minst den ménskliga bordan av cancersjukdomar. Ett antal etiska
aspekter i samband med kostnader och nya innovativa behandlingar behéver
beaktas, exempelvis: nya dyra ldkemedel stér for en stor del av budgeten men
kommer bara en liten del av befolkningen till del, egenfinansiering av lakeme-
del &r oftrenlig med “’vard pa lika villkor”. Langa véntetider innebér bade en
kostnad for samhéllet och individen. Inférandet av standardiserade véardfor-
lopp pégér och har som syfte att bdde minska véntetiderna och &stadkomma
en mer jdmlik cancervard i landet.

Forbattrade metoder for diagnostisering och behandlingar har bidragit till att
cancersjukdomar i storre grad blir kroniska och kontrollerbara sjukdomar.
Som en konsekvens av bade fler cancerfall och ldngre 6verlevnad okar kost-
naderna for cancervarden. Nya teknologier och ldkemedel ar ofta dyrare dn
tidigare behandlingsalternativ, men samtidigt &r de ocksa generellt effektivare,
vilket i sin tur kan bidra till minskade utgifter pd annat hall i vardkedjan —
exempelvis kostnader for antalet dagar som patienter 4r inlagda pa sjukhus?’.
Overlevnaden for de flesta cancerformer har forbéttras avsevirt, men det finns
en spridning mellan cancerformer och linder i Europa nér det géller hur dver-
levnaden har utvecklats dver tid. Det finns dven en trend mot att en storre del
av behandlingarna gors inom Oppenvarden och att antalet sjukhusdagar for
cancer minskar trots att fler patienter behandlas®*’.

Kostnader for cancervirden kommer att fortsétta att 6ka under kommande
ar inte bara pa grund av bittre diagnostiska verktyg och dyra ldkemedel utan
dven som en effekt av en 6kande andel éldre i befolkningen. Genetiska tester
och biomarkérer bidrar till att undergrupper av olika cancersjukdomar dér spe-
cifika lakemedel har god effekt identifieras — nagot som pa sikt kan bidra till
bade bittre dverlevnad och effektivare anvindning av samhillets medel®’.
Samtidigt har ménga av de nya dyra lakemedel som kommit ut pd marknaden
det senaste artiondet marginell effekt pa 6verlevnaden — det handlar ofta om
ndgra manader, ibland veckor”®. Frigan om de okande kostnaderna ér moti-
verade och vinner acceptans i samhéllet dr bade en hilsoekonomisk och etisk
fraga dér inte bara verlevnad utan dven livskvalitet bor ingé i diskussionerna.
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I Sverige har kostnaderna for cancervard och likemedel okat i takt med ok-
ningen av cancerfall. Ar 2030 beréknar Statistiska centralbyran att 2,4 miljo-
ner invdnare kommer att vara 65 4r eller dldre och samma &r berdknas 317 000
personer ha fétt en cancerdiagnos de senaste fem &ren, en 6kning med 70 pro-
cent mot i dag'?.

Den etiska plattformen

Prioriteringar ska goras enligt den etiska plattformen dér ménniskovérdesprin-
cipen gar fore behovs- och solidaritetsprincipen, som i sin tur gar fére kost-
nadseffektivitetsprincipen (bet. 1996/97:SoU14). Den etiska plattformen har
tidigare varit foremal for diskussion, och Prioriteringscentrum foreslog 2007
en revidering av plattformen®’. Statens medicinsk-etiska rdd menade da att
den nuvarande virdegrunden for prioriteringsbeslut bor fortsétta att gilla och
att resurser snarare bor liggas pé att aktivera plattformen®, Forslaget till re-
viderad plattform kritiserades vid tidpunkten for sin flexibilitet som skulle
gora det svart att dverblicka konsekvenserna och att det skulle finnas risk att
kostnadseffektivitetsprincipen skulle bli vigledande?’. Socialstyrelsen gick
vid tillféllet pa Prioriteringscentrums linje och forordade en genomgripande
dversyn och omarbetning av ridande principer**.

Enligt en ny rapport’*! finns anledning att diskutera tillimpningen av den
etiska plattformen. Anledningen, enligt forfattaren, &r att det saknas tillrdcklig
végledning nér prioriteringar ska goras. Hélso- och sjukvarden har dndrats un-
der de 20 &r som har gétt sedan riksdagen beslutade om plattformen. Kommu-
nernas ansvar for hdlso- och sjukvard har blivit stérre och myndigheternas
rollférdelning &r annorlunda. Samverkan mellan staten och sjukvérdshuvud-
ménnen har ocksd foréndrats. En diskussion efterlyses nér det giller hur for-
andringarna péaverkar prioriteringar inom nuvarande och framtida hélso- och
sjukvard®*!,

6.1 Kostnadseffektivitet inom cancervarden

Kostnader for cancer

Insjuknande i cancer innebér bade ménskligt lidande och ekonomiska kostna-
der for savil individen som samhaéllet. Kostnaderna i samband med en cancer-
sjukdom innebédr sévil direkta som indirekta kostnader samt psykosociala
kostnader. Vardkostnader av cancersjuka omndmns ofta som direkta kostnader
medan indirekta kostnader inkluderar forlorad produktivitet till f61jd av tidig
dod och oformaga att arbeta under behandlingsfasen. I Europa berdknades de
totala ekonomiska kostnaderna forknippade med cancer 2009 uppga till 126
miljarder euro vilket motsvarar 1 170 miljarder kronor. Sjukvérdskostnaderna
utgjorde 40 procent och utdver det tillkom kostnader i samband med forlorad
produktivitet till foljd av att ménniskor avlider i fortid (42,6 miljarder euro)
och forlorade arbetsdagar da patienter genomgick behandling (9,4 miljarder
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euro). Den informella kostnaden for cancervard, dvs. d4 anhériga och vénner
tar hand om vérden for sina sjuka anhdriga, uppgick till 23,2 miljarder euro. I
Sverige uppgick kostnaderna forknippade med cancervard 2009 till 105 euro
per person vilket var nira Europasnittet***,

Forutom forlorad produktivitet och oférmaga att arbeta under sjukdomsfa-
sen omnamns i litteraturen indirekta kostnader som extra kostnader som pati-
enter far sta for i samband med cancersjukdom. Det kan handla om transport
till och frén sjukhus, dndrade kostvanor, kostnader for barnpassningar och ex-
tra utrustning i hemmet m.m. Sadana kostnader kan bli kdnnbara for ekono-
miskt utsatta grupper, t.ex. laginkomsttagare, unga och ensamstéende. De ex-
tra omkostnaderna kan orsaka oro och stress hos patienter och anhériga och
det &r inte bara de faktiska omkostnaderna som &r viktiga i sammanhanget utan
dven patientens upplevelser av situationen®*,

Internationella jimforelser och samarbeten &r viktiga for att stimulera till
utvecklingen av analysmetoder nér det géller uppskattningar av cancerrelate-
rade kostnader och dven for att sprida kunskapen om god praxis inom cancer-
varden. Syftet ér att kunna ge béttre underlag till beslutsfattare, nagot som blir
allt viktigare med viixande omkostnader for cancervarden®*.

Behov av hiillsoekonomiska utvirderingar for att prioritera

I arbetet med hélsoekonomiska utvarderingar jimfors kostnader och effekter
for olika alternativ, och resultatet blir ett hjalpmedel for beslutsfattare att av-
gora vilken metod som bor prioriteras. Kostnaderna for cancervéarden &r redan
hoga och beriknas bli 4nnu hdgre i framtiden, varfor hdlsoekonomiska utvér-
deringar &r ett viktigt verktyg i arbetet med prioriteringar.

Vid policybeslut inom svensk hilso- och sjukvérd, exempelvis vid beslut
rorande lakemedelsforménen eller Socialstyrelsens nationella riktlinjer an-
vinds ofta QALY (quality-adjusted life years) som star for kvalitetsjusterat
vunnet levnadséar. Mattet inbegriper savél livsldngd som livskvalitet. Berdk-
ningen gors pa foljande sitt: tiden 1 ett visst hélsotillstand multipliceras med
en skattning av upplevd livskvalitet dir livskvalitet méts pé en skala mellan 0
och 1 dir 0=dod och 1=full hélsa. Exempelvis skulle tre &r med en uppskattad
livskvalitet pa 0,6 ge virdet 1,8 (3x0,6). Den hir metoden kan anvéndas for att
jdmfora olika behandlingsalternativ, men utmaningen ligger i att fa tillforlit-
liga livskvalitetsmatt®*.

Livskvalitet dr ett brett och sammansatt matt pa individens egen véirdering
av sitt fysiska, psykiska och sociala vilbefinnande. Utdver att det dr svart att
miita livskvalitet har det betydelse om livskvaliteten méts precis i borjan av ett
sjukdomsforlopp eller efter en tid. Manga patienter kan anpassa sig till en all-
varlig sjukdom eller funktionsnedsittning, t.ex. vid cancer?*¢. WHO har defi-
nierat livskvalitet som individens uppfattning av sin livssituation i relation till
rddande kultur och normer. Livskvaliteten paverkas ocksé av personens for-
hallande till sina egna mal, forvédntningar, viarderingar och intressen. Med
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andra ord kan upplevelsen av god eller mindre god livskvalitet skilja sig
mycket mellan individer.

Det finns inga faststéllda gransvirden for vad en QALY far kosta i Sverige
for att bedomas som kostnadseffektiv. Enligt Socialstyrelsens riktlinjer finns
déremot uppskattningar av en lag respektive hog kostnad per QALY. En lag
kostnad per QALY definieras som under 100 000 kronor, en hog kostnad per
QALY som &ver 500 000 kronor och en mycket hog kostnad per QALY som
6ver 1 miljon kronor?®, Prioriteringslagstiftningen tillimpas pa s4 sétt att sam-
hallet ar villigt att acceptera en hogre kostnad for en vunnen QALY nér en
atgérd gors for en patient med en sjukdom med stor svarighetsgrad och en
lagre kostnad per QALY for atgirder som riktar sig till en patientgrupp med
en lagre svérighetsgrad.

Kritik mot anvindning av QALY

Sedan 1980-talet har QALY's (kvalitetsjusterade levnadsér) anvints som matt
for att virdera effekter i sjukvarden®¥’. Under 4rens lopp har kritik och frigor
véickts ndr det géller anvandningen av mattet. Kritiken handlar bl.a. om hur
mattet forhaller sig till fundamentala virden inom vérden sasom réttvisa och
behov och hur resultat fran hdlsoekonomiska utvérderingar baserade pa QA-
LYs anviinds?®. En stor del av kritiken har rort etiska fragor, t.ex. niir det géller
anviandningen av QALY som ett utfallsmatt for att acceptera eller neka per-
soner tillgdng till behandlingar som potentiellt kan forlinga livet*”. Kritiken
giller dven teorin bakom mattet, vad som egentligen inkluderas i begreppet,
metoderna som anvénds vid métning av QALY -vikter och hur svaren ska tol-
kas?*8. Nir det giller det matt pa livskvalitet som behdvs for utrdkningen av
QALYs kan de miitas p4 olika sitt och didrmed ge olika resultat?*’. Det finns
alltsa uppenbara problem med anvéndningen av QALY's och anvindningen av
mattet for beslutsfattande inom vérden har ifrigasatts?’. Trots kritik mot an-
vandningen av maéttet visade en nyligen gjord studie &ver europeiska riktlinjer
rorande hélsoekonomi att av 33 europeiska ldnders HT A-organisationer (som
utfor hdlsoekonomiska utvérderingar) anvénder alla utom fyra lander (Estland,
Litauen, Tyskland och Schweiz) QALYs som effektmatt***, Méttet anviinds
ocksa i Sverige vid prioriteringsbeslut hos TLV och Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer. I den senaste statliga prioriteringsutredningen i Norge slés fast
att trots metodproblem sé framstar QALY's som ett bra métt for prioriterings-
beslut. Men for att fa béttre underlag for prioriteringar efterfragas mer forsk-
ning pé norska patienter och hur de skattar livskvalitet®!.

Svarigheter med hélsoekonomiska bedomningar

Nir det géller bedomningar av kostnadseffektivitet dr de ofta osékra, vilket
frimst beror pé att analyserna gors i ett tidigt skede nédr den medicinska lang-
tidseffekten &r svar att faststdlla. Analyserna ar farskvaror som fordndras nir
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mer robust evidens framkommer men ocksé nir mer effektiva behandlingsal-
ternativ tas fram.

Bristen pa data géller bl.a. nya lakemedel eftersom kliniska studier i ett ti-
digt stadium ofta har korta uppfoljningstider och svartolkade effektmatt. Detta
giller dven i samband med infoérandet av ny medicinsk teknik i cancervar-
den??. Ny medicinsk teknik innebér ofta initialt hdgre kostnader i jimforelse
med att fortsiitta anviinda konventionell teknik. Ar den kliniska vinsten storre
an merkostnaderna for inférandet av den nya tekniken? Det dr en fraga som
kan vara svar att besvara eftersom det ofta saknas kliniska bevis for langtidsef-
fekter av behandlingen.

Patientens upplevelser som matt

Pé senare tid har patientmedverkan inom varden forespréakats allt mer, och syf-
tet 4r att anvénda patienternas erfarenheter for att forbattra varden. Man méter
t.ex. hur patienterna upplever sin hélsa efter behandling eller annan intervent-
ion. Det kallas patientrapporterade utfallsmatt, s.k. PROM (Patient Reported
Outcome Measures). En del av dessa kan anvéndas for att ta fram kvalitetsju-
steringen i QALY och dérigenom anvéndas i hdlsoekonomiska analyser men
dven i andra sammanhang, exempelvis som underlag for uppfoljningar.

Maitningar av patienternas upplevelser av varden per se dr ocksé viktiga.
Det handlar om bemoétande, delaktighet, information, fértroende for vardgiva-
ren och tillgénglighet. Resultatet av sédana métningar ger vardgivaren en fing-
ervisning om var bristerna finns och hur varden kan forbattras. De matten kal-
las for PREM (Patient Reported Experience Measures).

Nivastrukturering

I Sverige pagar ett intensivt arbete med nivastrukturering dér de regionala can-
cercentrumen (RCC) arbetar med detta inom den egna regionen. Syftet med
nivastrukturering &r att komplicerade och ovanliga behandlingar ska utforas
dér det finns ett tillrdckligt stort antal patienter for att uppratthalla den kompe-
tens som krévs for att kunna ge hogkvalitativ vard. Ett exempel ar att Skanes
universitetssjukhus i dag &r det sjukhus i Sverige som behandlar peniscancer,
och nu bereds ett forslag om att samma sjukhus dven ska behandla ett antal
andra ovanliga cancerformer.

Det huvudsakliga syftet med nivastrukturering har varit att sdkerstilla god
kvalitet i varden och inte i forsta hand besparingar. De ekonomiska konse-
kvenserna av nivastrukturering av cancervérd kan variera beroende pa manga
faktorer, sdsom cancertyp, vald behandling och geografiskt ldge. Kostnaderna
kan minska med storre patientvolymer per kirurg men det dr dven viktigt att
beakta andra aspekter som tillgénglighet till varden for patienter. Forskning
har visat att f6ljsamheten till eftervard kan paverkas negativt av att patienten
har lingre restid — nigot som kan bidra till ojamlik vard?>,
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Individualiserade behandlingar — komplexa hilsoekonomiska
analyser

Det har blivit allt vanligare att i undergrupper av patienter ge malinriktade
cancerbehandlingar. For mer malinriktad terapi krdvs specifika diagnostiska
tester med biomarkérer som ger information om hur patienterna kan reagera
pa olika typer av behandlingar och hur effektiva de kan forvintas vara. Olika
diagnostiska metoder kan anvindas for att komma fram till vilken/vilka be-
handlingar som kan forvéntas ha den bista effekten. Det goér den ekonomiska
utvirderingen av metoder mer komplicerad &n tidigare eftersom kombinat-
ionen av diagnostik och behandlingsalternativ ska ingé i analysen. Svarighet-
erna med att uppskatta kostnadseffektivitet leder ocksa till etiska utmaningar
nir det giller prioriteringsbedémningar inom individualiserad medicin®**. Mer
forskning kommer att krévas fran ett multidisciplindrt perspektiv for att utfora
dndamélsenliga ekonomiska utvdrderingar av komplexa diagnosmetoder och
malinriktade behandlingar>.

Ett exempel dr bilddiagnostik med PET/CT (positronemissionstomografi-
skanner) som gor att man inom individualiserad medicin kan bli béttre pé att
kostnadseffektivt diagnostisera och behandla tumoérer. Genom att undvika
dyra behandlingar som &r verkningslosa for vissa patientgrupper kan man ge-
nom anvéndning av PET/CT spara kostnader for varden. Det dr frimst inom
diagnostisering av en viss typ av lungcancer som metoden hittills har visat sig
vara kostnadseffektiv. Men mer forskning behovs for att underséka om an-
vandningen av dessa bilddiagnostiska metoder &r kostnadseffektiva for andra
typer av cancer®*®.

Oberoende ekonomiska utvirderingar for riktade behandlingar

Det &r viktigt med oberoende ekonomiska utvirderingar nér kostnadseffekti-
viteten av riktade behandlingar ska utforas. I en studie dér 81 ekonomiska ana-
lyser ingick pavisades att de ekonomiska analyser som finansierades av like-
medelsforetag var mer bendgna att rapportera positiva kostnadsberdkningar.
Det ar alltsé viktigt att inte intressekonflikter foreligger nédr ekonomiska ana-
lyser av riktade behandlingar genomfors. Mot bakgrund av att nya dyra lake-
medel &r en stor del av vardbudgeten for cancervarden kan partiska studier fa
forddande konsekvenser for vardsystemet?’.

Hudcancer — forebyggande arbete och ritt diagnostik minskar
kostnader

Hudcancer ar en viktig folkhdlsofrdga vérlden 6ver och den dramatiska 6k-
ningen av hudcancerfall innebér ett stort tryck pa vardsystemen. Ultraviolett
stralning dr den viktigaste riskfaktorn for utveckling av hudcancer, men dven
andra riskfaktorer spelar roll, exempelvis tunt ozonlager, ljus hud och genmu-
tationer?>®. Folkhilsoinsatser som minskar exponering for UV-strilning ir ett
effektivt sétt att minska hudcancerfall, dodlighet och ekonomiska kostnader
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forknippat med detta?. Utover ett strategiskt folkhélsoarbete for att forebygga

UV-strélning behovs dven sekundidra preventiva insatser, dvs. tidig detekte-
ring av hudcancer®®. I Australien som har generellt hg UV-strilning och dér
flest fall av hudcancer aterfinns har regeringen avsatt drygt 189 miljoner dollar
over fem ar for att minska cancerbdrdan genom okad forskning, preventivt
arbete, screeningprogram, stod och behandling. I Sverige #r hudcancer (ex-
klusive malignt melanom och basalcellscancer) den nést vanligaste cancerfor-
men hos bdde min och kvinnor!? och den cancerform som &kar mest*®!. Anta-
let dodsfall i Sverige pa grund av hudcancer dr nu hdgre én antalet dodsfall pa
grund av trafikolyckor®®. Den totala kostnaden for hudcancer (alla hudcancer-
former) i Sverige under 2011 uppskattades till 1,58 miljarder kronor, vilket ar
en Okning med 27 procent jamfort med 2005. Det &r viktigt att hitta effektiva
forebyggande atgérder for att fi ner antalet hudcancerfall i syfte att minska
manskligt lidande och den ekonomiska bordan for samhéllet.

Nevus (ofta kallat leverflack eller fodelsemérke) kan likna malignt mela-
nom, och tas ibland bort som forebyggande atgérd och for att lugna patienten.
Det hir innebér stora kostnader for sjukvarden. Det dr darfor viktigt att rétt
kompetens, hudldkare och hudspecialister &r med vid beddmningar och dia-
gnostisering av hudcancer eftersom det kan minska onddiga ingrepp, ménsk-
ligt lidande och kostnader for sjukvarden. En uppskattning visar att en 50-pro-
centig minskning av antalet borttagna nevus skulle kunna innebéra besparingar
pa cirka 30 miljoner kronor per &r i Stockholmsregionen®®2.

6.2 Minskliga, kliniska och samhallsekonomiska
vinster av att snabbt diagnostisera cancer

Korta viintetiderna — spara ménskligt lidande och kostnader for
samhillet

En av orsakerna till de 1dnga véntetiderna &ar bristen pé patologer, vilken bade
orsakar en belastning for den enskilda patienten och ett mindre effektivt ut-
nyttjande av vardens resurser. Nér analyser av vdvnadsprov tar ldngre tid &n
motiverat s innebdr det d4ven en medicinsk risk. En jimforelse med vara
grannldnder tyder pa att antalet patologer borde dubbleras for att kunna svara
upp till behovet?®?,

Som ett led i att minska véntetider och dstadkomma en mer jamlik cancer-
vérd i landet har standardiserade vardforlopp inforts. Med kortare véntetider
sakerstélls att patienten fér ratt vard i tid, vilket kommer att spara sdvil ménsk-
ligt lidande som kostnader for samhéllet.

Standardiserat vardforlopp innebér att varje steg i vardforloppet for de olika
cancerformerna har tidsatts fran forsta kontakten med varden till avslutad be-
handling. I januari 2015 slot regeringen en dverenskommelse med Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) om ett nationellt inférande av standardise-
rade vardforlopp i cancervarden. Med hjélp av statliga medel och stéd fran
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Regionala cancercentrum i samverkan (RCC) infordes standardiserade vard-
forlopp under 2015. Mélet &r att nd kortare véntetider, 6kad ndjdhet med var-
den hos patienterna samt minskade regionala skillnader. Landstingen har med
stdd av RCC tagit fram en handlingsplan for genomforandet. I forsta etappen
har standardiserade véardforlopp genomforts for fem olika typer av cancer:
prostatacancer, huvud- och halscancer, matstrups- och magséckscancer,
blodcancer samt cancer i urinblasa och urinvégar.

Staten och SKL har tecknat en dverenskommelse om hur cancervérden
dven fortsdttningsvis ska forbattras under 2016, vilket bl.a. innebér att man &r
Overens om att standardiserade vardforlopp ska inféras for 13 nya cancerdia-
gnoser under det kommande éret. Bland dessa finns exempelvis brostcancer,
hjarntumérer, lungcancer, dggstockscancer och hudcancer (malignt melanom).

Initialt kommer standardiserade vardforlopp att krdva mer resurser och dnd-
ringar i rutiner'?,

Utmaningar med de nya rutinerna enligt Cancerfonden:

* For att hélla tidsramar krdvs en viss Overkapacitet i vardkedjan - "luft i
systemet”.

* Koordinering av insatser som gors pa olika sjukhus och landsting krévs —
ett tydliggdrande av vem som ansvarar for patienten i varje steg och upp-
foljning av satta tidsramar ar viktigt.

* Eventuella undantringningseffekter maste foljas upp — patienter som be-
handlas utanfor vardforloppet riskerar forsamringar.

* Primédrvarden behdver utbildning for att snabbt identifiera symtom och
dven kénna till kontaktvégar for remisser.

» Tillgdngen pa kompetent personal frdn administrativ personal till specia-
listskoterskor och lakare dr en forutsdttning for implementering av vard-
forloppen.

Uppfoljningen visar fortfarande stora skillnader

Socialstyrelsen har f6ljt upp landstingens arbete med att inféra och implemen-
tera standardiserade vardforlopp i cancervirden®. Uppfoljningen visar fort-
farande stora skillnader mellan landstingen och i maluppfyllelse i forhallande
till det antal dagar som vardférloppen anses kunna ta, liksom stora skillnader
mellan cancerformerna och mellan olika delar av vardforloppet. Uppf6lj-
ningen visar dven att det dven finns skillnader for olika cancerformer dir vin-
tetiderna for patienter med prostatacancer, blds- och urinvigscancer for de
allra flesta &r betydligt langre dn de fastslagna malen och att méalen for huvud-
och halscancer redan har uppnétts i vissa delar av vardforloppet for vissa
landsting. Nér det giller 6kad néjdhet hos patienterna visar rapporten att det
ar svart att mita. Har behdvs mer utveckling, och det pagaende arbetet med
Nationella Patientenkéten kommer att spela en viktig roll for att pé sikt kunna
fa fram dndamalsenliga méatningar. Nationell Patientenkdét &r ett samlingsnamn
for dterkommande nationella undersdkningar av patientupplevd kvalitet inom
hilso- och sjukvarden.
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6.3 Etiska konflikter — kostnader och fordelningen av
resurser till olika patientgrupper

Cancervarden och dess organisation aktualiserar manga etiska konflikter och
problem. Exempel pa detta &r resursfordelningen mellan olika patientgrupper
och tumorsjukdomar, den sé kallade vertikala prioriteringen inom cancersjuk-
domarna. Men &ven den horisontella prioriteringen mellan cancer och alla
andra sjukdomar innebér etiska konflikter. Andra utmaningar handlar om hur
man ska sékerstélla att cancerpatienter bade i storstad och landsbygd nas av
den goda varden. De regionala skillnaderna nir det géller tillgang till vard &r
ocksa ett etiskt problem.

Dyra likemedel

Forskning resulterar i dag i manga nya ldkemedel, men innan de kommer ut
p& marknaden méste de forst godkdnnas av EU-kommissionen. For att ett 14-
kemedel ska fa sdljas i Sverige maste det vara godként av det svenska eller det
europeiska lakemedelsverket. I Sverige dr det Tandvards- och ldkemedelsfor-
mansverket (TLV) som gor den hédlsoekonomiska utvirderingen av likemed-
let. TLV, lakemedelsforetaget och representanter fran SKL forhandlar sedan
om priset for lakemedlet. Tidigare gjordes detta separat for varje landsting,
men nu har en samverkansmodell inforts till vilken alla landsting och regioner
frivilligt har anslutit sig. Nu arbetar man gemensamt med prisséttning, intro-
duktion och uppfoljning av lakemedel. Mélsattningen ar en jamlik och kost-
nadseffektiv likemedelsanvindning for alla patienter i hela landet. Det har ti-
digare ofta tagit 1dng tid innan godkénda ldkemedel har introducerats i Sverige.
Med den nya modellen dr maélet att sjukvardshuvudménnen ska kunna fatta
vélgrundade och snabba beslut om anvéndning av nya och mer kostsamma
lakemedel. Genom att landstingen gemensamt agerar som kdpare och krav-
stéllare kan det leda till lagre lakemedelspriser och ddrmed mer kostnadsef-
fektiv lakemedelsanviandning.

Nér TLV har gjort sin hidlsoekonomiska bedomning sa tar NT¢-radet vid
som viger samman den med etiska vervdganden och sedan ger rekommen-
dationen till landstingen om eventuellt inforande av lakemedlet. Nér det géller
receptbelagda likemedel bedomer TLV om de ska subventioneras via lakeme-
delsférménen. Med den nya samverkansmodellen inférdes under 2015 tva nya
lakemedel mot malignt melanom dér NT-radet skickade ut rekommendationen
bara tre ménader efter att ldkemedlen nddde den svenska marknaden. Det in-
nebdr att samtliga landsting nu kan anvénda preparaten (SKL.se).

¢ NT-radet (nya terapier) ar utsett av landets hélso- och sjukvérdsdirektorer och ledaméterna
har mandat att foretrdda sina sjukvérdsregioner.
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Etiska dilemman med behandlingar

Nya dyra likemedel kan forlénga livet och forbattra livskvaliteten for cancer-
patienter men har inte alltid stllts till férfogande pa grund av att de inte har
ansetts kostnadseffektiva, dvs. vinsten i form av forléngt liv och forhojd livs-
kvalitet har bedomts som marginell och inte ansetts std i proportion till ldke-
medlets kostnad.

Om inte ldkemedlet ingér i ldkemedelsformanen finns i princip tva andra
alternativ: antingen att lakemedlet finansieras via egenfinansiering eller via
offentlig finansiering av landstingen. Lékare ar skyldiga att presentera de be-
handlingsalternativ som finns till férfogande, och det finns exempel dér lands-
ting har gatt in och betalat for nya cancerldkemedel, ibland efter patryckningar
frén patientorganisationer, enskilda patienter och deras anhoriga. Men vissa
dyra lakemedel kan inte erbjudas p& grund av hoga kostnader trots att de har
pavisat god effekt. Fragan om patienter sjdlva ska kunna finansiera dyra lake-
medel &r en etiskt svar fradga. Enligt statens medicinsk-etiska rdd (SMER) ar
egenfinansiering inte férenlig med hélso- och sjukvérdens portalparagraf om
vérd pd lika villkor efter behov, inte heller med prioriteringsplattformens mén-
niskovérdes- och behovs-/solidaritetsprinciper eftersom bara relativt f patien-
ter skulle ha rad>®,

Det &r viktigt att introduktion av nya ldkemedel sker i ndra samarbete mel-
lan ldkemedelsforetag och sjukvard for att sdkerstélla kostnadseffektiv an-
vandning. Modeller for offentlig-privat samverkan kommer &ven att behdvas
for att underldtta utveckling av tekniken med prediktiva markorer — dvs. me-
toder for att ta reda pa vilka patienter som svarar pa de nya cancerldkemedlen.

En diskussion om framtida prioriteringar inom cancersjukvarden &r viktig
inte minst mot bakgrund av att cancerfallen 6kar och kraver mer resurser. Med
nya stora utmaningar for cancervarden dér dven vard i andra europeiska ldnder
kan locka pekar forskare pa att det behdvs en kontinuerlig diskussion om kost-
nadseffektivitet och resursférdelning.
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7. Regionala cancercentrum (RCC)

7.1 Studiebesok vid tre cancercentrum

I samband med genomférandet av socialutskottets forskningsoéversikt om can-
cervarden beslutade arbetsgruppen’ i utskottet att genomfora studiebesok vid
tre regionala cancercentrum.

Syftet med studiebesdken har varit att fa kunskap om de regionala cancer-
centrumens arbete och hur de ser pa utvecklingen inom cancervérden, sirskilt
med utgingspunkt i de fokusomraden som &versikten handlar om: cancervéar-
dens kostnader och etiska dvervdganden, jimlikhetsaspekter, nya metoder for
behandling av cancer samt psykisk ohélsa hos cancerpatienter och nirstdende.
Nedan redovisas RCC:s svar pé ett antal fragor inom de fyra omradena samt
arbetsgruppens iakttagelser.

Kort om de tre cancercentrumens organisation

RCC Vist arbetar pa uppdrag av Vistra Gotalandsregionen och Region Hal-
land tillsammans med olika aktorer. De sorterar under Véstra Samverkans-
ndmnden, som &r en politisk samverkansfunktion for Vastra Gotalandsreg-
ionen och Region Halland. RCC Vist samverkar med vardpersonal, patienter
och nirstdende, universitet, myndigheter, foretag och organisationer och
skapar plattformar for larande och erfarenhetsutbyte.

RCC Norrs verksamhet stoder landstingen i Norrbotten, Vésterbotten, Vis-
ternorrland samt Region Jamtland Hérjedalen i arbetet med att utveckla can-
cervarden i Norrland. Vésterbottens léns landsting ansvarar for driften av RCC
Norr, men arbetet leds av Norrlandstingets regionforbund.

RCC Stockholm — Gotland ingér som en kunskapsorganisation i hilso- och
sjukvardsndmndens forvaltning och RCC-chefen ingar i HSF:s ledningsgrupp
och i samverkansndmnden for Stockholm — Gotland dér bl.a. politiker och
hogre tjanstemén ingér, vilket medfor att RCC har en tydlig roll i beslutspro-
cessen. RCC samverkar med professionen, forskare, vardgivare, och patienter
och nérstaende for att utveckla cancervarden i regionen.

Mer om de regionala cancercentrumens organisation: http://www.cancer-
centrum.se

7.2 Sammanfattning av cancercentrumens svar

Alla tre centrumen trycker pé att den strategiska satsningen pa regionala can-
cercentrum har varit viktig och bra for utvecklingen mot en mer patientcentre-
rad och jamlik cancervard.

fMikael Dahlqvist (S), Finn Bengtsson (M) och Barbro Westerholm (L).
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Gemensamt for alla cancercentrum &r satsningen pa att utjdmna de obser-
verade olikheterna i cancervarden och att alltmer bedriva cancervard och can-
cerforskning ur ett patientperspektiv.

De tre cancercentrumen har olika utmaningar att ta sig an for att sdkerstilla
god och jamlik cancervard. RCC Norr técker ett stort geografiskt omréade dér
nagra av utmaningarna handlar om att sékerstdlla den onkologiska kompeten-
sen i hela regionen. RCC Vist och RCC Stockholm — Gotland har utmaningar
vad giller observerade ojamlikheter i tillgang till vard for bl.a. socioekono-
miskt svaga grupper.

Niér det géller prioriteringar inom cancervarden & RCC involverade pa
olika nivaer — savil nationellt som regionalt och lokalt. Arbetet med nivastruk-
turering och ordnat inférande av nya lakemedel gors pa nationell och regional
nivd medan man pa regional niva bl.a. arbetar med att omvandla nationella
riktlinjer och vardprogram till regionala medicinska riktlinjer. Processledare
driver forbéttringsarbetet inom olika vardprocesser, vilket sedan fors in i can-
cervardens utvecklingsplan och slutligen i landstingens handlingsplaner. Pa
lokal nivé 4r inte RCC lika involverade men dialog med aktorer pé lokal niva
ger aterkopplingar till den regionala procességaren, vilket kan paverka kom-
mande prioriteringar. Nér det géller prioriteringar mellan cancerformer sa be-
hovs satsningar pa de cancersjukdomar som &r eftersatta — har behovs sats-
ningar sévél inom véarden som forskningen. Etiska rad finns i flertalet lands-
ting, men arbetet med etiska aspekter borde 6ka i omfattning — sérskilt etiken
1 hur man ska tvarprioritera. De observerade olikheterna i cancervarden mellan
och inom landsting &r en etisk fraga dir det gors insatser for att utjaimna skill-
naderna.

Nir det géller individualiserad cancerbehandling lyfter alla tre cancercent-
rumen att utvecklingen har gatt fort. Positivt i sammanhanget &r att utgéngs-
punkten for behandling gors ur ett patientperspektiv dir det géller att beakta
alla delar, savil fysiska och psykiska som sociala och existentiella. Utmaning-
arna handlar om de hoga kostnaderna for utveckling av den individualiserade
vérden och dyra ldkemedel som bara kommer ett fital till godo. Andra utma-
ningar handlar om att kombinera en Onskvird standardisering med en lika
onskvird individualisering och att sdkerstélla att profession och kompetens
finns pa plats for fortsatt utveckling.

Niér det géller psykiska besvér hos patienter och anhdriga finns i viss man
screeninginstrument som anvénds av kuratorer — men hér finns utvecklings-
potential. Utbildningsinsatser for kontaktsjukskoterskor och kuratorer pagar
inom det hdr omradet. Det finns initiativ inom RCC for att arbeta familjeori-
enterat, t.ex. i projekt som ror barn som ar anhdriga till cancersjuka. Internet
har potential att anvdndas for stod och behandling, exempelvis med KBT. Med
internet finns d&ven mojligheter att forbéttra kontaktmajligheterna mellan mén-
niskor som delar erfarenheten att drabbas av cancer.
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7. REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

7.3 lakttagelser av socialutskottets arbetsgrupp

*  Gruppen noterar att de regionala cancercentrumen har tagit sig an uppgif-
terna pa olika sitt och att det delvis kan forklaras med de olika forutsétt-
ningar som foreligger regionalt, t.ex. vad géller cancercentrumens organi-
satoriska stdllning.

* Vid besoken noterade gruppen att mycket positivt har skett sedan inréttan-
det av de regionala cancercentrumen samtidigt som mycket arbete aterstar
for att uppna uppsatta mal. Exempel pa den positiva utvecklingen r att ett
intensivt arbete pagar med att komma till rdtta med ojamlikheter i cancer-
varden samt att det satsas pa utbildning och patientcentrerad vard.

* Gruppen menar att en stor och viktig uppgift for det fortsatta arbetet ar att
fa med primérvarden och refererar till utredningen om Effektiv vard (SOU
2016:2).

* Nir det giller det pagdende arbetet med nivastrukturering anser gruppen
att det dr en viktig frga. Fragan diskuteras nidrmare i Utredningen om
hogspecialiserad vard (SOU: 2015:98).

* Gruppen menar att det dr av fortsatt vikt for socialutskottet att folja ut-
vecklingen av de regionala cancercentrumens arbete och hur de pé sikt kan
uppna de mal som avsags i En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU
2009:11).

Bakgrund till RCC

I den nationella cancerstrategin (SOU 2009:11) drogs riktlinjerna fram for
uppbyggnaden av regionala cancercentrum, sa kallade RCC. Etableringen av
RCC har varit den strategiskt viktigaste insatsen inom ramen for cancerstrate-
gin. De huvudsakliga uppgifterna for RCC ir att arbeta med prevention, for-
bittra vardens kvalitet, korta véntetiderna och generellt fa fram ett mer effek-
tivt utnyttjande av hilso- och sjukvardens resurser. Malet &r att genom regional
och nationell samverkan astadkomma en mer jimlik, patientfokuserad och ef-
fektiv vard dar patientens erfarenheter och perspektiv anvinds i utvecklingen
av cancervarden. Sex regionala cancercentrum har etablerats; RCC Norr, RCC
Uppsala — Orebro, RCC Stockholm — Gotland, RCC Sydést, RCC Vist och
RCC Syd.

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att under 2013-2015 stddja och
folja etableringen med utgédngspunkt i de kriterier som ska kdnneteckna ett
cancercentrum.
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Patientcentrerade kriterier Kriterier gallande Kriterier gdllande RCC:s
utbildning, kunskaps- organisation
styrning och forskning

Férebyggande insatser och fidig Utbildning och Ledningsfunktion, RCC-
upptdckt av cancer kompetensforsdrning samverkan och uppféljning
av cancervardens kvalitet

Véardprocesser Kunskapsstyrning Utvecklingsplan fér cancer-
vérden i sjukvardsregionen

Psykosocialt stéd, rehabilitering Klinisk cancerforskning  Nivastrukturering
och palliativ vérd och innovation

Patientens stélining i cancervéarden

Killa: Socialstyrelsen 2014, Uppf6ljning av regionala cancercentrum 2014 Uppbyggnad, styrkor och ut-
maningar.

Socialstyrelsens uppfoéljning av RCC

Generellt har alla RCC kommit l&ngt nér det gdller savil patientperspektiv och
patientmedverkan i utvecklingsarbetet som inférandet av kontaktsjukskoters-
kor. Det utvecklingsarbete som ror palliativ vard och rehabilitering har fatt stor
uppmirksamhet i regionerna, och allt fler nationella vardprogram tas fram som
infors i regionerna. Fortroendet for RCC i regionerna ar generellt sett hogt.
Samtliga RCC har en god samverkan med hogsta hdlso- och sjukvardsled-
ningen och med medarbetare i sjukvéarden dér det lokala utvecklingsarbetet
pagar kontinuerligt. Utmaningar for RCC handlar bl.a. om samverkan med
sjukhusledningar och verksamhetschefer. Inom flera regioner saknas ocksa
politiska beslut frén landstingen och regionerna for de planer som RCC tar
fram. Dessutom finns hos en del intressenter en viss oro for att det blir svart
och tidskrdvande att genomfora planerna, att foljsamheten till planerna inte
sker i onskvidrd omfattning. En annan utmaning dr att fi med primérvarden och
den kommunala vérden i utvecklingsarbetet®.

Ar 2014 foljdes de kriterier upp som centrumen ska ha uppfyllt tva &r efter
starten, nimligen

* en utvecklingsplan for regionens cancervard som ska vara beslutad av
landstings- och regionledningarna

* en plan for nivastrukturering som ska vara beslutad av landstings- och re-
gionledningarna

* en plan for psykosocialt stod, rehabilitering och palliativ vard

* en plan for utbildning och kompetensforsorjning som ska vara beslutad av
landstings- och regionledningarna.

Resultatet av uppfoljningen summeras i tabellen nedan.

¢ Socialstyrelsen 2014, Uppfoljning av regionala cancercentrum — Uppbyggnad, styrkor och
utmaningar.
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7. REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

Tabell 1: Hur val uppfyller RCC kriterierna for ar tva?

Utvecklings- Nivastruktu- Rehabilitering/ Kompetens-

RCC / Kriterium plan rering palliativ vard forsdrjning
Norr Ja Ja Ja Ja
Uppsala-Orebro Delvis Nej Ja Delvis
Stockholm-Gotland Ja Ja Ja Delvis
Sydost Ja Nej Delvis/ja Delvis
Vst Nej Ja Nej/ja Nej

Syd Ja Nej Ja Nej

Killa: Socialstyrelsen 2014, Uppf6ljning av regionala cancercentrum 2014 Uppbyggnad, styrkor och ut-
maningar

De tre cancercentrumens svar pa intervjufragor

Cancervdrdens kostnader och etiska 6verviganden
Hur fungerar de nya standardiserade vardforloppen for olika patientgrupper?

Alla tre RCC dr eniga om att arbetet med standardiserade vardforlopp har kom-
mit igang pa ett bra sétt.

RCC Stockholm — Gotland pekar pa vikten av riktade anslag for den posi-
tiva utvecklingen och att uppf6ljning och forstarkt patientperspektiv ar viktiga
faktorer for fortsatt implementering. Utmaningen &r de manga vardgivarna
bade inom primérvérd och sjukhusvard.

RCC Norr lyfter ndgra utmaningar med arbetet, bl.a. att det tar tid att fa
med primérvarden och att man méste registrera uppgifter manuellt dver lands-
tingsgranserna for att resultat ska kunna redovisas. En annan utmaning &r att
vissa cancerdiagnoser &r sérskilt eftersatta, exempelvis prostatacancer dar man
i hela landet &r langt efter de ledtider som &r uppsatta.

Hur arbetar ni med prioriteringar inom cancervdrden?

RCC Vist lyfter fram tre nivéer for prioriteringar inom cancervarden:

* Makro — nationellt/regionalt: RCC:s engagemang i prioriteringar pa
makronivan innefattar arbete med nationell nivastrukturering och ordnat
infoérande av nya likemedel samt medarbetares (bl.a. regionala processi-
gare) deltagande i Socialstyrelsens nationella riktlinjer.

*  Meso — forvaltningar: P4 mesonivd omvandlas nationella riktlinjer och
nationella vardprogram till regionuppdrag/regionala medicinska riktlinjer.
Dessa forses med en konsekvensbeskrivning som utgar fran gapet mellan
det som gors och det som ska goras och beskrivningen innefattar ekono-
miska och organisatoriska effekter. Materialet bereds genom remiss till
forvaltningar och sektorsrad. Granskning och rekommendation till beslut
gors 1 program- och prioriteringsradet (PPR) och beslut fattas av hélso-och
sjukvérdsdirektoren. I PPR:s granskning ingér etisk analys och hélsoeko-
nomisk bedémning.

* Mikro — i verksamheten: RCC &r egentligen inte inblandat i de priorite-
ringar som gors pa mikronivén, men genom regionala procességares arliga
lokala dialoger sker en aterkoppling av kvalitetsdata. RCC Stockholm —
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Gotland har dven uppgifter som ror den lokala nivéstruktureringen ef-
tersom man ingér i hilso- och sjukvardens ledningsgrupp.

Nér det géller den norra regionen har RCC Norr utsett en processledare for
varje vardprocess inom canceromradet, vilka har en central roll i att driva for-
battringsarbetet. Alla processledare definierar sina mal och vilka forbattringar
som &r viktigast. Det ssammanjémkas i cancervardens utvecklingsplan. Lands-
tingen gor sin handlingsplan utifrn utvecklingsplanen och prioriterar da in det
arbete eller de investeringar som maste goras i samklang med sin landstings-
plan.

Nir det géller prioriteringar mellan cancerformer menar RCC Stockholm —
Gotland att det ar viktigt att satsa pa cancersjukdomar som har fatt férhallan-
devis lite uppméarksamhet och resurser, exempelvis lungcancer och tarmcan-
cer. Hér behovs insatser inom forskningen. Det dr viktigt att satsa pa omraden
dér behoven ér stora och dir kompetensen inte ar lika stark. Detta ingér dven
som delar i den nyligen beslutade regionala cancerplanen 2016-2019.

Hur tar ni in hilsoekonomisk forskning och etiska aspekter i arbetet
med prioriteringar?
RCC Norr anvénder hilsoekonomiska berdkningar i sina prioriteringar bade
nér det géller ldkemedel och andra delar av cancervarden. Det finns etiska rad
i tre av fyra landsting i regionen. Men man menar att arbetet med etiska
aspekter borde 6ka i omfattning — sérskilt etiken 1 hur man ska tvérprioritera.
RCC Stockholm — Gotland lyfter aspekterna med dyra likemedel och me-
nar att dessa dr forhédllandevis kostsamma med tanke pa att relativt sett fa pa-
tienter svarar positivt under langre tid pa behandlingen. De observerade ojim-
likheterna inom cancervarden &r ocksa en viktig etisk fraga. Som exempel kan
nédmnas att fler dor i lungcancer om de kommer fran socioekonomiskt svaga
omraden. Fler kvinnor dér i lungcancer 4n brostcancer. Utvecklingsstorda ér
mer drabbade av cancer — hir pagar en satsning for att utjimna skillnaderna.
Aven psykiskt sjukas utging vid cancersjukdom #r simre #n genomsnittet.
RCC Vist lyfter fram program- och prioriteringsradets granskning dar det
ingar etisk analys och hilsoekonomisk bedémning.

Jamlikhetsaspekter

Har ni identifierat skillnader mellan olika grupper (socioekonomiska,
koén, dlder m.m.) nér det giller tillgang till behandling?

Alla tre regionala cancercentrum lyfter ojdmlikheter inom cancervéarden.

RCC Stockholm — Gotland lyfter fram socioekonomi, psykisk sjukdom och
utvecklingsstérning som exempel pa faktorer som paverkar tillgang till bra
cancervard och behandling. Det finns manga tydliga exempel pa en ojamlik
cancervard.
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7. REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

Skillnaderna i tillgang till onkologisk specialitet i landstingen 4r enligt RCC
Norr ett problem, och det gor att geografin kan paverka om man fér tilldggs-
behandling eller inte vid vissa diagnoser.

RCC Vist har identifierat skillnader frimst nir det giller deltagande i scre-
ening for brost, och livmoderhalscancer vilka framst kopplas till omraden med
stor andel utlandsfodda. Man har ocksa initierat ett arbete som ror ménniskor
med dokumenterad psykisk ohélsa och deltagande i screening.

Hur arbetar ni for att utjdmna skillnaderna?

RCC Vist arbetar aktivt med bade patient- och nérstaendestrategier och med-
arbetarstrategier for att minska skillnaderna. Dialogbaserade larplattformar
har etablerats for att verka i en kulturfordndrande riktning. Medverkan av pa-
tienter och ndrstadende har kunnat inforas pa nationell, regional och lokal niva.
Kunskapscentrum for jamlik vérd har gjort en genomlysning av vardprogram-
mens texter ur ett jaimlikhetsperspektiv vilken aterkopplats till de regionala
processidgarna. RCC Vist har ocksa varit engagerat i samarbetet med doulorna
(hjélpkvinnor) i norddstra Goteborg i projektet Ta med en vin. RCC Vst har
dven medverkat i arbetet med forbattrad hélsolitteracitet genom hélsoguider i
dessa stadsdelar i fragor som rér forebyggande av cancer.

All personal anstillda vid RCC Stockholm — Gotland har genomgatt en ut-
bildning om aspekter runt jaimlikhet och jamstdlldhet och 6ver 30 olika projekt
har startats som ror olika aspekter runt réttvis och jamlik vard. Exempelvis
pagar satsningar inom olika omraden, bl.a. med utvecklingsstérda. En annan
satsning gors i Botkyrka kommun med syftet att bl. a 6ka kunskap om och
deltagande i cancerscreening. En utmaning i just Botkyrka &r att det talas ett
mycket stort antal sprdk i omradet. I projektet utbildas 41 personer till s.k.
hélsoinformatorer, boende i omradet fran olika aldrar, ldnder och yrken. Al-
ternativa metoder anvénds for att nd fram med information — t.ex. dr Dogge
Doggelito med och har haft en "rappskola" om cancer. RCC Stockholm — Got-
land har dven en patientforetrddare anstilld som processledare i jamlik vard.

RCC Norr har i utvecklingsplanen lyft behovet av att utveckla onkologisk
kompetens i Jamtland och Norrbotten det dr geografiska skillnader i tillgéng-
lighet till varden. I Jamtland utbildas nu tvé stycken ldkare till onkologer me-
dan man i Norrbotten nyligen har tappat den onkolog som arbetade dar. Ut-
vecklingen for att sdkerstélla onkologisk kompetens i hela omradet gér lang-
samt. Det finns onkologkonsulter som reser till orterna, men bemanningen &r
vildigt 1ag i forhallande till ridande behov. RCC Norr arbetar dven med ett
projekt med fokus pa socioekonomi i regionen.
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Nya metoder for behandling av cancer

Hur sdkerstdller ni att ny forskning kommer patienterna till nytta?

RCC Stockholm — Gotland lyfter vikten av multidisciplindra konferenser for
att stotta individualiserade behandlingar och for att de ska komma alla ldmp-
liga patienter till del. Uppf6ljning av hur nya lakemedel introduceras 4r ocksa
en viktig del av arbetet. Ett annat initiativ dr Brostcancer 4D (fyra diagnoser).
Syftet med programmet dr att skapa béttre forutséttningar for vard och forsk-
ning som gor det majligt att omsétta ny kunskap till individanpassad prevent-
ion, tidig diagnostik och behandling. Brostcancer utgér modell for andra tu-
morsjukdomar. RCC Stockholm — Gotland har &ven unika databaser som kan
nyttjas for forskningen och komma patienten till nytta.

RCC Vist sikerstiller att ny medicinsk kunskap och omvardnadskunskap
fors in i varden genom den ovan redovisade beslutsprocess (makro-, meso-
och mikroniva). Kunskap utifran moderna teorier och forskning om organisa-
toriskt ldrande, motivation och verksamhetsutveckling fors in i de olika lar-
plattformarna genom att medarbetare pa olika nivaer erbjuds mojligheten att
gora nya erfarenheter.

Genom att behandla enligt nationella vrdprogram och vara mycket aktiva
i att forsoka inkludera patienter i studier nir det 4r mdjligt sékerstéller alla
RCC att ny kunskap kommer patienterna till nytta. Cancerseminarier arrange-
ras ocksd for att sdkerstélla god kunskapsspridning.

Finns initiativ for att underldtta inforandet av individbaserade can-
cerbehandlingar?

Vid RCC Stockholm — Gotland ar Brostcancer 4D (se ovan) ett exempel for
att underlétta inforandet av individbaserade cancerbehandlingar. Nér det géller
brostcancer har forskningskoordinatorer utsetts vid respektive brostcancer-
centrum. Syftet &r att stdrka och samordna kliniska studier och infora studie-
resultat i den kliniska brostcancervarden. Malet &r att skapa battre forutsitt-
ningar for vard och forskning som gor det mdjligt att omsétta ny kunskap till
individanpassad och jamlik vard. Malet med den nya rollen, forskningskoor-
dinator, &r att infora strukturerade forskningselement i den kliniska vardagen
inom hela patientprocessen, allt frin mammografi till palliation. Nu har dven
arbetet paborjats med att anstilla forskningskoordinatorer for kolorektal can-
cer och prostatacancer.

RCC Norr trycker pd att den norra regionen alltid har varit tidig i att an-
vinda nya verksamma behandlingar. Pagdende forskning inom U-CAN"-pro-
jektet kommer sannolikt att bidra till att ytterligare markorer identifieras som
gor att man kan individanpassa behandlingar &n mer.

" Inom forskningsprojektet U-CAN samlar man in och organiserar prov som tas fran patienter
fore, under och efter cancerbehandling. Information om patienterna och rontgenbilder samlas
ocksa in. Materialet anvinds for att utveckla béttre diagnostik och béttre karakterisera olika
tumorsjukdomar. Inom ramen for projektet kommer nya mediciner och nya behandlingsme-
toder att utvecklas och utvérderas. Kélla: http://www.u-can.uu.se/
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7. REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

Inrédttandet av RCC Vst utgor ett aktionsforskningsprojekt som drivs av
Centre for healthcare improvement pa Chalmers och finansieras av sérskilt av-
satta medel fran Hélso- och sjukvérdsstyrelsen. Mdjligheter till individuali-
serad behandling skrivs in i regionala medicinska riktlinjer. Individualiserad
behandling &r ocksé viktig ur ett rent ménskligt perspektiv, vilket inbegriper
medarbetarnas formaga att ocksa se till den sjuka ménniskans fysiska, psy-
kiska, sociala och existentiella behov.

Vilka mojligheter innebdr de nya behandlingsformerna och hur ser ni
pd utvecklingen?

RCC Stockholm — Gotland menar att vi i dag ser en fantastiskt positiv utveckl-
ing nér det galler tillférseln av nya behandlingar for ménga tumdrsjukdomar,
men samtidigt dr det viktigt att de &ven kommer svagare patientgrupper till
del. Nya, manga ganger dyra, ldkemedel kan vara effektiva, men flertalet har
tydligt positiva effekter pa relativt sett fa patienter som ldkemedlen kommer
till godo. Inom stralningsterapi kan pé sikt behandlingen goras utan att skada
frisk vévnad. Exempel dr protonstralning som gors vid Skandionkliniken och
utveckling av fokuserad stralbehandling med konventionell utrustning.

Nya behandlingsmetoder som kommer maéste hitta sin plats, menar RCC
Norr. Det blir viktigt att ta mera prover pa tumdoren vid aterfall, eftersom genut-
tryck etc. ofta dndrar sig. Man méste veta vilket genmonster den tumor som
ska behandlas verkligen har. Det hir krdver mycket resurser fran patologi och
diagnostik. Det blir ocksd viktigt att utvérdera patienter tidigt for att utréna om
de svarar pa behandling eller inte, sd att man inte fortsétter med overksamma
behandlingar.

RCC Vist menar att det medicinskt kommer fler nya och dyra behandlingar
samtidigt som den molekyldra diagnostiken forfinas. Det blir da &n viktigare
att se till att dessa behandlingar kommer alla till del. Hér spelar nationell och
regional arbetsfordelning liksom spridning av kompetens avgdrande roller.

Vilka huvudsakliga barridrer finns for inforandet av individbaserade
cancerbehandlingar?

RCC Norr lyfter de hoga kostnaderna som en viktig barridr. Det &r forknippat
med utveckling av metoder for t.ex. sekvensering for att identifiera rétt pati-
enter for rétt behandling.

RCC Stockholm — Gotland menar att sévél brist pa optimal objektiv kun-
skapsniva som optimala kompetenser kan vara barridrer. Det kommer att be-
hovs nya professioner. Krav pa industrin maste stéllas s att de levererar bra
diagnostiska tekniker samtidigt med de nya ldkemedlen. Brist pa virtuellt sam-
arbete 1 friga om bilddiagnostik och molekyldra analyser kan ocksa innebira
barridrer.

RCC Vist menar att det kan finnas svérigheter att kombinera en 6nskvérd
standardisering med en lika 6nskvérd individualisering. Det dilemmat kan en-
bart 16sas i det enskilda métet mellan den sjuka och den vardande ménniskan.
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Dirfor dr méanniskors formégor en central faktor som bygger pa den lokala
kulturen och medarbetarnas mojligheter att bevara och behélla en 6nskan om
att gora gott i ett vardsystem som inte sdllan nddgas till hard ekonomisk styr-
ning.

Psykisk ohélsa hos cancerpatienter och nérstiende

Forekommer screeninginstrument for psykiska besvdr hos patienter
och anhériga?

RCC Stockholm — Gotland menar att det forekommer pa fa stdllen men dnnu
suboptimalt. Hir behdvs mer resurser avsittas for den typen av arbete och ut-
veckling.

RCC Vist menar att det mojligen i ndgon mén finns inom den palliativa vér-
den. Fragor om psykosociala stodinsatser finns med i den kontaktsjukskoters-
keutbildning som RCC driver liksom i de ldrande ndtverk som RCC etablerat
for kuratorer.

RCC Norr menar att det forekommer framf6r allt hos kuratorer men att det
skulle kunna anvéndas i hdgre grad av kontaktsjukskoterskor.

Finns konsensus kring att arbeta familjeorienterat? Finns hinder for
det?

RCC Vist betonar i olika sammanhang vikten av att se till sdvél patienters som
nérstdendes behov. Medarbetare p4 RCC Vst har varit engagerade i projekt
som ror savil barn som anhoriga. De insatser som RCC Vst gjort for att fore-
bygga hudcancer och malignt melanom genom projektet Sunda solvanor har
inriktats mot foréldrar och innefattat barnavardscentralerna i hela Véstra Got-
aland och Halland.

I den norra regionen finns dven en ansats att arbeta familjeorienterat, men
RCC Norr menar att med langa avstand och kostnad for att bo pa patienthotell
for medfoljande kanske man inte far med nérstaende i sa stor utstrickning som
man skulle dnska i varden.

I den regionala cancerplanen 2016-2019 lyfter RCC Stockholm — Gotland
fram behoven av ett helhetsperspektiv pa patienternas anhorigas behov och
egna insatser via konceptet "egen vard".

Finns personal och verktyg for att hantera psykiska/psykosociala be-
hov hos patienter och anhériga?
RCC Stockholm — Gotland och RCC Norr bekréftar att det finns men att det
behdver stirkas.

RCC Vist har i olika sammanhang drivit frigan om biéttre tillgang till psy-
kosociala stodresurser.

2015/16:RFR13

&5



2015/16:RFR13

86

7. REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

Ar internet en mojlighet for att ge psykologiskt stéd och psykologisk
behandling?

Alla tre cancercentrumen menar att internet kan vara ett mojligt stod och an-
véndas for behandling men att det behover utvecklas mycket inom cancerom-
radet. Randomiserade studier pagar och bevisen for effekt inom canceromra-
det &r dnnu inte dvertygande. Forutom stdd for behandling kan internet dven
vara ett viktigt verktyg for att forbéttra kontaktmojligheterna mellan ménni-
skor som delar erfarenheten att drabbas av cancer.
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