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Forord

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att i samverkan med Regionala
cancercentrum i samverkan (RCC i samverkan) utveckla ett mer samordnat
nationellt arbete kring screening inom canceromradet for att astadkomma en
mer jamlik och effektiv cancerscreening. | uppdraget har ocksa ingatt att ut-
veckla uppfoljning och utvardering av befintliga screeningprogram for can-
cer samt att analysera och beskriva hur Storbritanniens satsning pa tidig de-
tektion av cancer med hjalp av flytande biopsier skulle kunna implementeras
i Sverige. Uppdraget har dven omfattat att folja regionernas atgarder for att
utrota livmoderhalscancer. Uppdraget har genomforts i samrad med Region-
ala cancercentrum och i denna rapport slutredovisas uppdraget. Rapporten
ska framst fungera som ett underlag for Regeringskansliet (Socialdeparte-
mentet) men alla som pa olika satt arbetar med cancerscreening i Sverige kan
ha intresse av att ta del av rapporten.

Projektledare for uppdraget har varit Lina Keller och ansvarig enhetschef
Mattias Fredricson. Christina Broman har ansvarat for delarna som handlar
om uppféljning och utvérdering. Ett stort tack riktas till experter och foretra-
dare for screeningprogrammen som bidragit i arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

En etablerad samordning for battre

Implementering

Socialstyrelsens har fatt i uppdrag att i samverkan med RCC forbattra sam-
ordningen av Sveriges cancerscreening. Syftet med arbetet har varit att for-
battra forutsattningarna for implementering av myndighetens rekommendat-
ioner och omhandertagande av de forbattringsomraden som identifieras i
utvérderingar och uppféljning av programmen.

Utvecklade dialogforum: Socialstyrelsen och RCC har utvecklat det dia-
logforum for cancerscreening som hélls tva ganger per ar. Det ska framover
fokusera mer pa de olika screeningprogrammens gemensamma fragor. Soci-
alstyrelsen foreslar ocksa ett nytt samverkansforum for dialog mellan myn-
digheten, RCC i samverkan och foretradare for de enskilda screeningpro-
grammen. Syftet ar att identifiera vad screeningprogrammen behover for att
kunna implementera uppdaterade nationella screeningrekommendationer en-
hetligt och effektivt, samt for att kunna erbjuda screening jamlikt 6ver landet.
De nationella samordnarna som utsetts av RCC i samverkan har en viktig roll
for det fortsatta arbetet. Socialstyrelsen kommer ocksa att ta fram en strategi
for att hdmta information och kartldgga behov av nationellt stod infor sam-
verkansforum. Det kan handla om att sammanstalla lagesbilder, 6versikter av
regionala anpassningar och andra omraden dar det kan vara aktuellt med in-
satser.

Samordnade styrdokument: Utéver samverkan mellan de olika akttrerna
ar det angelaget att de styrdokument som pa olika sétt hanterar cancerscre-
eningen ar samordnade. Det &r centralt att foreskrifter, rekommendationer
och vardprogram kompletterar varandra och férmedlar ett samlat budskap. 1
rapporten finns en beskrivning av de olika dokumenten och hur de tillsam-
mans ska skapa en struktur och éverbrygga till varandra for att ge en adekvat
végledning i arbetet med screeningprogrammen.

En utvecklad utvardering och
uppfdljning

Socialstyrelsen utvecklar en modell for nationell utvardering av screening-
program som bygger pa modellen for utvéardering av de nationella riktlin-
jerna. Utvecklingen baseras dven pa erfarenheter fran myndighetens tva ut-
varderingar av screeningprogrammen — utvarderingen av
screeningprogrammet for livmoderhalscancer fran 2020 och den pagaende
utvarderingen av bréstcancerscreening med mammografi som kommer att
publiceras i juni 2022. |1 och med den utdkade samverkansformen kommer
forbattringsforslag fran Socialstyrelsens utvérderingar och uppféljningar
kunna forankras hos mottagarna i storre utstrackning an vad som tidigare
gjorts. For att fa en mer regelbunden bild av utvecklingen, implementeringen
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och aktuell status for programmen ska utvarderingarna kompletteras med
uppfoljningar dar ett antal indikatorer kan utvarderas med tétare intervall. |
rapporten ges ocksa en sammanstéllning av de datakallor som anvands for att
utvardera programmen, och hur dessa kan utvecklas framat.

Regionerna arbetar for att utrota
livmoderhalscancer

WHO har tagit initiativ for att utrota livmoderhalscancer. Regionerna ligger
val i fas for att na de uppsatta malen i denna strategi. For att ytterligare
skynda pa utrotningen har en studie initierats, som avser att minska inciden-
sen av livmoderhalscancer med hjalp av catch-up vaccinering. Socialstyrel-
sen har foljt regionernas arbete. Samtliga regioner genomfor eller planerar att
genomfora catch-up vaccinering i linje med studien. De kommer da att vacci-
nera de kvinnor som inte har erbjudits vaccin i skolvaccinationsprogrammet.

Mer kunskaps behovs om
cancerscreening med flytfande biopsier

Det kan finnas stor potential i Storbritanniens satsning pa tidig detektion av
flera cancertyper med hjalp av flytande biopsier. Forskningen &r dock i ett ti-
digt skede, och Socialstyrelsens bedémning ar att mycket arbete aterstar in-
nan det kan bli aktuellt att infora screening med en sadan metod i Sverige.
For denna del av regeringsuppdraget har Socialstyrelsen anlitat Research In-
stitutes of Sweden (RISE).
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Bakgrund

I och med cancerstrategin som antogs 2009 fick Socialstyrelsen i uppdrag att
ta fram och tillampa en nationell modell fér bedémning av screeningpro-
gram. Modellen bygger pa bedémningskriterier for screening som tagits fram
av Varldshélsoorganisationen (WHO), men som anpassats efter en svensk
kontext. Modellen har anvants for beddmning av en rad screeningprogram,
bland annat screening for bréstcancer, livmoderhalscancer och tjock- och
andtarmscancer.

| Sverige har regionerna huvudansvaret for att organisera screeningverks-
samheten och beslutar om formerna for den. En ndra dialog mellan region-
erna, Regionala cancercentrum (RCC) och Socialstyrelsen behdvs darfor for
att bidra till ett starkt arbete med cancerscreening. En nara dialog kan ocksa
bidra till att forbattra forutsattningarna for ett snabbt inférande av nya scre-
eningprogram och uppdaterade rekommendationer nér sa bedéms vara lamp-
ligt. | Socialstyrelsens utvirdering av RCCs verksamheter!, som sker med ut-
gangspunkt i forordning (2019:7) om statsbidrag for verksamhet i regionala
cancercentrum, framkom vikten av nationellt stod vad galler arbetet med
screening. Utvarderingen pavisar aven att det finns otydligheter i regionernas
uppdrag och ansvarsomraden.

Mot denna bakgrund har Socialstyrelsen fatt i uppdrag av regeringen att
utveckla ett mer samordnat nationellt arbete kring screening inom cancerom-
radet for att astadkomma en mer jamlik och effektiv cancerscreening. Upp-
draget har genomforts i samverkan med RCC och innebdr att etablera en
samordning som kan bidra till implementering av cancerscreeningen pa nat-
ionell niva. I det ingar bland annat att skapa en samverkan mellan screening-
programmen for att mojliggora ett 6kat kunskaps- och erfarenhetsutbyte.

| uppdraget ingar ocksa att utveckla uppféljningen och utvarderingen av
befintliga screeningprogram for cancer. Socialstyrelsen har bland annat tagit
fram en sammanstallning 6ver vilka datakéllor som anvénds for att folja upp
deltagande i cancerscreeningen samt tdckningsgraden nationellt och region-
alt. Myndigheten har ocksa gjort en bedémning av om det saknas datakallor
for att bedriva uppfdljning av viss typ av cancerscreening.

Uppdraget har ocksa omfattat att analysera och beskriva hur Storbritanni-
ens satsning pa tidig detektion av cancer med hjalp av flytande biopsier
skulle kunna implementeras i Sverige. Till uppdraget hor éven att félja reg-
ionernas atgarder for att utrota livmoderhalscancer.

| denna rapport presenterar Socialstyrelsen arbetet med uppdraget.

! Analys av utvecklingen vid Regionala cancercentrum, Socialstyrelsen, 2021
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Samordning for en mer jGmlik och
effektiv cancerscreening

| det har kapitlet redogdr Socialstyrelsen for atgarder som vidtagits for att
forbattra samordningen inom omradet och ett antal forslag som syftar till att
astadkomma en mer jamlik och effektiv cancerscreening. Ett viktigt mal ar
att bidra till implementeringen av nya eller uppdaterade rekommendationer
om cancerscreening, sa att rekommendationerna snabbare kan gora nytta for
befolkningen och enskilda individer. En utvecklad implementering bidrar
ocksa till att rekommendationerna infors mer enhetligt Gver landet, vilket
minskar regionala skillnader.

Utdkad samverkan for nationellt jamlika

screeningprogram

Den samverkansstruktur som foreslas i detta kapitel ska ge forbattrad insyn i
de offentligt finansierade screeningprogrammen och skapa 6ppenhet gente-
mot regionerna och de involverade aktorerna. Nedan redogors for de olika
aktorernas roll i samordningen, vilka métesforum som foreslas for att utoka
kommunikationen, samt vilka underlag som &r viktiga att sammanstélla for
att dessa moten pa ett effektivt sétt ska leda till forbattring och larande i verk-
samheterna. Ett 6vergripande mal for arbetet ar att det skapas dialog mellan
aktorerna och att understédja informationsutbyte. I férlangningen kan detta
ocksa utgdra underlag for regionernas tjanstepersoner, beslutsfattare och po-
litiker i fragor om styrning och ledning.

Tillsammans arbetar vi for en starkt samordning

Socialstyrelsen stdr fér nationell samordning

Socialstyrelsen har i uppdrag att ta fram rekommendationer om nationella
screeningprogram samt att utvardera dem. Syftet &r att na nationell samord-
ning kring screening och skapa forutsattningar for en jamlik vard. Bedom-
ningar sker pa ett systematiskt och transparent satt. Som stod i processen har
Socialstyrelsen ett radgivande organ, det nationella screeningradet, dar uto-
ver sakkunniga, dven regionerna finns representerade genom utsedda politi-
ker som utgor majoriteten av radets ledaméter. Politikerna i radet ska utgora
befolkningens rost i beddmningar av screeningprogram och har ett ansvar for
forankring av Socialstyrelsens beslut i respektive region.

Socialstyrelsen ska i och med detta uppdrag utdka sin roll som samordnare
av cancerscreeningen. Nedan presenteras en rad forslag pa utékad samverkan
och utveckling av vart arbete pa screeningomradet, som syftar till att Social-
styrelsen ska bli en tydligare aktor inom omradet.
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RCC a&rlanken till verksamheterna
RCC har under en langre tid sokt en eller tva samordnare som ska ansvara for
den regionala samordningen och utvecklingen av arbetet med cancerscre-
ening. Dessa har nu slutligen kommit pa plats fran och med den 1 april 2022,
vilket skapar nya forutséattningar for samverkan. RCC ska utgora en lank
mellan det nationella perspektivet och verksamheternas organisation.
Samordnarna ska verka for att RCCs uppdrag inom screening i de arliga
overenskommelserna mellan regeringen och SKR, fortskrider som planerat. |
det ligger bland annat att samverka med Socialstyrelsen och facilitera inter-
aktionerna mellan RCC, Socialstyrelsen och de nationella arbetsgrupperna
for screeningprogrammen (se nedan). Det kommer att ske genom l6pande av-
stdmningar, sammanstéliningar infor dialogforum och i arbete med mera spe-
cifika fragestallningar. Samordnarna ska arbeta brett med de etablerade scre-
eningprogrammen och respektive nationella arbetsgrupp inom brost,
kolorektal-, cervixcancerscreening samt dven for organiserad prostatacancer-
testning (OPT). Fragor som beror samtliga screeningprogram ska identifieras
med syfte att programmen ska kunna dra nytta av varandras arbeten, utbyta
erfarenheter och lyfta goda exempel for att pa sa sétt undvika dubbelarbete.
Vidare ska samordnarna:

» Verka for samordning av IT-stdd inom screening och organiserad testning,
det handlar t ex att stddja regionerna i anslutning till generiska lésningar
for kallelse och uppféljning av screeningprogram

« Inrétta och forvalta relevanta kommunikationskanaler.

« Samordna uthildningsfragor mellan aktuella arbetsgrupper.

« Verka for 6kad grad av digitalisering av processer inom screening

« Hantera och informera om fragor kring juridik, etik och deltagandemdnster
inom de olika screening-/testningsprogrammen som anges ovan samt till-
kommande screeningprogram

« samverka med nationell kommunikatdr inom information och kommuni-
kation gallande screeningprogrammen.

Till varje screeningprogram finns en nationell arbetsgrupp
I den nya samordningsstrukturen dr det av storsta vikt att foretradare for reg-
ionerna och verksamhetsnara aktorer medverkar. RCC har sedan tidigare till-
satt nationella arbetsgrupper for mammografi, livmoderhalscancer, kolorek-
talcancer och OPT. Dessa mojliggor en kontaktyta ut till regionala
verksamheter som bedriver screeningverksamhet. RCC i samverkan beslutar
om arbetsgrupper inom olika omraden dér nationell samverkan &r av stor be-
tydelse for cancervarden. Exempel pa sadana omraden &r screeningverksam-
het och vardprogram. Arbetsgrupperna ska arbeta med malet patientcentre-
rad, jamlik och kostnadseffektiv cancervard av hog kvalitet och kan bland
annat fa i uppdrag att ta fram vardprogram. | de nationella arbetsgrupperna
for screeningprogrammen finns en representant for varje sjukvardsregion
som utses av Regionalt cancercentrum. Varje arbetsgrupp har ett specifikt
uppdrag som f6ljs upp minst arligen. Arbetsgruppen ar multiprofessionellt
sammansatt.

RCC:s samverkansgrupp utser ordférande som ansvarar for kontakterna
med dem. RCC i samverkan tar arligen stéallning till samtliga gruppers
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uppdrag. Varje RCC ansvarar for att dess representation i befintliga arbets-
grupper utvarderas arligen.

Figur 1. De nationella arbetsgrupperna for respektive screeningprogram
satts samman och f6ljs av RCC i samverkan.
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Dialogforum om cancerscreening

Inom ramen for ett tidigare uppdrag fran regeringen har Socialstyrelsen till-
sammans med RCC i samverkan utvecklat ett dialogforum for cancerscre-
ening. Syftet med forumet &r att informera om Socialstyrelsens och RCCs pa-
gaende arbeten och att diskutera fragor som ar gemensamma for de olika
programmen. Forumet ska vara en motesplats for dialog och informationsut-
byte och stddja de befintliga aktiviteterna inom screeningverksamheterna.
Sedan starten 2019 har intresset for motena har varit stort med ett fyrtiotal in-
bjudna deltagare. Deltagarna har varit:

« personer med regional forankring, sasom verksamhetsutvecklare inom
screening, verksamhetschefer och screeningansvariga pa RCC, inklusive
ordférande och deltagare i de nationella arbetsgrupperna for de befintliga
screeningprogrammen

« representanter for relevanta kvalitetsregister och forskare

« representanter for det nationella screeningradet

« politiker och representanter fran regeringskansliet

Socialstyrelsen och RCC har nu inom ramen for detta uppdrag fortsatt att ut-
veckla dialogforum genom att i storre utstrackning fokusera pa fragor som &r
gemensamma for de olika programmen. Bl.a. kommer agendan att fokusera
pa ett antal aterkommande punkter:

« Information fran Socialstyrelsen och RCC om pagaende arbeten, sa som
uppdateringar av rekommendationer och utvérderingar. Detta for att ge
programmen mojlighet att i god tid forbereda for férandringar i rekom-
mendationer och foreskrifter som paverkar verksamheterna.
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« Statusrapporteringar fran respektive screeningprogram — fokus pa foljsam-
heten till rekommendationerna och eventuella hinder for att fullt ut imple-
mentera rekommendationerna. Storningar i programmens floden.

« Gruppsamtal om aktuella och relevanta fragestéllningar dar programmen
kan ha nytta av ett informationsutbyte for att underlatta implementering, sa
som strategier for att identifiera hinder for och 6ka deltagandet i program-
men, informationsmaterial, kallelsesystem mm (leds av RCC).

Till kommande maten kommer det nationella screeningradet ha staende in-
bjudan. Aven styrgrupper for kvalitetsregister samt beslutsfattare pa regional
niva kan bli aktuella att bjuda in.

Ett nytt samverkansforum for dialog med de olika
screeningprogrammen

FoOr att 6ka forutsattningarna for implementering av rekommendationer och
omhéandertagande av de forbattringsomraden som identifieras i utvarderingar
ar det viktigt med en kontinuerlig dialog mellan alla aktorer. Av den anled-
ningen kommer RCC och Socialstyrelsen regelbundet bjuda in foretradare for
de olika programmen till nationella samverkansforum dar de aktuella och
mest angelagna fragorna kan diskuteras pa djupet. Forslagsvis kan detta ske
arligen, eller i nara samband med att rekommendationer och utvarderingar
publiceras. Under sadant seminarium kan handlingsplaner etableras och
eventuella hinder, gap-analyser, diskuteras. Denna nya motesform d&mnar
ocksa lamna plats pa dialogforum for de fragestallningar som &r gemen-
samma for programmen.

Kartldggning av behov av nationellt stéd — underlag fill
samverkansforum

Som underlag till samverkansforum ska omraden identifieras inom scre-
eningprogrammen dar det finns behov av genomlysning for att uppna nation-
ell samsyn eller stod i form kunskapsstyrning. En strategi for informationsin-
hamtning kommer att arbetas fram tillsammans med RCC och
screeningprogrammen, men kan exempelvis besta av regelbundna kartlagg-
ningar av regionala anpassningar av programmen och kontunerliga statusrap-
porteringar for att tidigt identifiera problem som kan uppsta i vardkedjan for
screening.

Regionala anpassningar kan berdra olika informationskanaler, att méta re-
sursbehov, tillgang till lokaler eller apparatur, avstand till vardgivare, insatser
for att nd omraden med lagt deltagande med mera. Det kan ocksa handla om
regionala beslut om exempelvis studier som angrénsar till screeningen.

Statusrapporteringar for att bevaka att vardkedjan i screeningprogrammen
uppratthalls ar av sarskild vikt da screeningprogrammen utsatts for yttre pa-
verkan, sasom brist pa material, brist pa personal eller andra stérningar. Ett
exempel pa sadan storning &r covid-19 pandemin da bade personalbrist och
lagre deltagande hos befolkningen pa grund av radsla for smitta paverkade
verksamheterna.

Strategin ska dven syfta till att sammanstalla lagesbilder for bade lokala
anpassningar och statusrapporteringar. Vissa fragor kan vara av sarskilt in-
tresse for allmanheten och presenteras da lampligen pa Socialstyrelsens eller
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RCCs webbplats. Lagesbilderna kan ocksa utgéra underlag for dialogforum
for att belysa regionala skillnader och att tillsammans kraftsamla for att
astadkomma nationella I6sningar for en jamlik vard i landet.

Omvarldsbevakning och beddmning av nya screeningprogram
Socialstyrelsen anvander sig av kontinuerlig omvarldsbevakning for att iden-
tifiera ny kunskap avseende cancerscreening. Att fortlépande uppratthalla di-
alog med representanter for professionen och forskare verksamma pa omra-
det ar till exempel mycket vardefullt for att pa ett effektivt satt kunna bedéma
nér utredning av nya screeningprogram ar lampligt att initiera. Genom denna
kommunikation ar ocksd majligt att identifiera kunskapsluckor vilket kan bi-
dra till att kunskap som ér till nytta for kommande beddémningar genereras.

Uppfdlining av implementeringen av Socialstyrelsens
rekommendationer — en pilot

Socialstyrelsen uppdaterade i februari 2022 de tidigare rekommendationerna
for livmoderhalscancerscreening fran 2015. Fyra omraden sags 6ver inom ra-
men for uppdateringen: primar analysmetod i screeningen, screeningintervall,
vardet av en kompletterande analys for 41-aringar och sjalvprovtagning.

Under arbetets gang fordes kontinuerlig dialog med arbetsgruppen for
vardprogrammet for cervixcancerprevention, for att nd malet med ett samlat
budskap for mottagarna. | arbetet sags ocksa gransdragning mellan de olika
styrdokumenten 6ver, for att identifiera 6verlappande omraden.

For att folja implementeringen av de forandrade rekommendationerna
kommer Socialstyrelsen i samverkan med RCC och den nationella arbets-
gruppen for cervixcancerprevention samla in information fran regionerna
med bestdmda intervall, enligt féljande tidslinje. Underlagen kommer att dis-
kuteras vid samverkansforum och presenteras pa Socialstyrelsens eller RCCs
webbplats.

Figur 2. Sammanstdliningen presenteras vid samverkansforum med syfte
att ge berérda aktérer en 6verblick 6ver implementeringen och identifi-
era behov av nationella stodinsatser som kan underlatta arbetet.
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*Utglesning av intervall kan ske forst efter att HPV-analys genomforts.
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Samordnade styrdokument bidrar ill

jamlik screening

Utdver samverkan mellan alla aktorer ar det angeldget att de styrdokument
som pa olika satt hanterar cancerscreeningen ar samordnade. Det finns i hu-
vudsak tre nationella styrdokument for de nationella screeningprogrammen:
Socialstyrelsens nationella rekommendation om att erbjuda eller inte erbjuda
screening, Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad for avgiftsfrihet och
RCC i samverkans nationella vardprogram (Se figur 2).

Rekommendationer och forfattningar

Socialstyrelsen tar fram rekommendationer om screeningprogram utifran en
sdrskild modell® dar programmets positiva effekter noga vags mot de nega-
tiva utifran den medicinska bedémningen. I modellen beaktas aven mojlig-
heterna for regionerna att organisera screeningen sa att ett jamlikt program
ska kunna implementeras dver landet.

Utifran lagen om avgiftsfrihet for viss screening inom hélso- och sjukvar-
den (2016:659) och forordningar om avgiftsfrihet for screening (2019:313
och 2016:660) har Socialstyrelsens tagit fram foreskrifter och allmanna rad
(HSLF-FS 2019:14) som reglerar vilken screening som av regionerna ska er-
bjudas befolkningen avgiftsfritt. Foreskrifterna reglerar vilka som ska erbju-
das screening, med vilket tidsintervall screeningen ska erbjudas och vilken
analys- eller undersdkningsmetod som ska anvandas.

Idag omfattas de nationella screeningprogrammen for livmoderhalscancer
och brostcancer av avgiftsfriheten. Regionen ersétts med en schablonsumma
utifran malpopulationens storlek.

Rekommendationerna och foreskrifter knutna till dessa uppdateras efter
bedémning om att de tillkommit ny kunskap pa omradet som motiverar en ny
utredning.

Nationella vérdprogram

Det tredje styrdokumentet, de nationella vardprogrammen, ar verksamhets-
nara vagledningar som riktar sig frdmst till utférarna av programmen och de
som ansvarar for verksamhetsplanering, men aven till huvudman. I vardpro-
grammet ges en detaljerad vagledning till professionen for hur screeningen
ska utforas pé ett enhetligt sitt i regionerna. Vardprogrammet omfattar ocksa
svarshantering, triage och utredning av avvikande prov i screening samt
uppfoljning efter utredning.

For screeningprogrammet for livmoderhalscancer finns ett nationellt vard-
program sedan 2017 och det har uppdaterats minst arligen sedan dess. For
tjock- och dndtarmscancer kommer den forsta versionen att publiceras innan
sommaren 2022. Arbete med att ta fram ett vardprogram for screening for
bréstcancer kommer att pabdrjas under hosten 2022. | arbetet med vardpro-
grammen ingar att gora en arlig dversyn och att vid behov uppdatera rekom-
mendationerna.

2 Nationella screeningprogram, Modell for bedémning, inforande och uppféljning. Socialstyrelsen: 2019
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Ett samlat budskap &r malet

For att underlatta implementeringen av screeningprogram, och darmed uppna
en jamlik och effektiv cancerscreening, ar det centralt att de olika dokumen-
ten kompletterar och stddjer varandra och formedlar ett samlat budskap. Tidi-
gare har nagon sadan samordning inte funnits och det har lett till bade dub-
belarbete och otydlighet. Som en del av detta uppdrag har Socialstyrelsen
darfor utvecklat en nara samverkan med de vardprogramsgrupper som ansva-
rar for befintliga vardprogram. Syftet med samverkan &r att identifiera 6ver-
lapp och arbeta for att alla tre typer av styrdokumentation uppdateras i syn-
kront for att underlatta implementeringar av férandringar som kan ske i
samband med uppdaterade nationella rekommendationer. Inom ramen for en
sadan uppdatering kan aven skarningen mellan Socialstyrelsens rekommen-
dationer och vardprogram anpassas. Fordelningen av fragestallningar arbetas
fram i dialog mellan Socialstyrelsen och respektive vardprogramgrupp.

Nér Socialstyrelsen inleder ett arbete med rekommendationerna eller ut-
vardering for ett program ska kontakten med den nationella arbetsgruppen in-
tensifieras. Inledningsvis sker detta for att ta in relevanta fragestéllningar,
medan det i ett senare skede syftar till att kommunicera resultat for att under-
latta implementeringen av eventuella fordndringar i rekommendationerna.
Nar screeningprogrammet har funnits i ett antal ar och dven har utvérderats
kan kontakterna dven inriktas mot att betona vikten av att arbeta med de for-
battringsomraden som identifierats i utvarderingen. Motsvarande dialog kan
dga rum nar vardprogrammen ska uppdateras dar fragor hanteras som an-
gransar till Socialstyrelsens rekommendationer.

I de fall Socialstyrelsen utreder ett screeningprogram som inte finns etable-
rat i Sverige behdver utredningen innehalla en konsekvensanalys och kart-
lagga regionernas mojligheter att implementera rekommendationerna. Aven
forvantade kostnader behdver estimeras. | dessa fall behéver screeningpro-
grammets hela kedja bedémas. For att stddja och underlétta implementering
av nya rekommendationer bor Socialstyrelsen och RCC i samverkan fora dia-
log for att se till att ett vardprogram for det aktuella screeningprogrammet
kan komma pa plats sa snabbt som majligt efter att ett nytt screeningprogram
beslutats.
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Figur 3. Tre typer av styrdokument ddar samordning dr viktigt for att ge et
samlat budskap och uppna samsyn i frdgor som rér screeningprogram-

men.

Styrande dokument fér screeningprogram

Foreskrifter och allmanna rad
om villkor fér avgiftsfri screening

Rekommendationer om
nationella screeningprogram

Nationella vardprogram

Forfattningsbundna Krav for vad som av regionerna ska erbjudas
avgiftsfritt for befolkningen

Avsandare: Socialstyrelsen

Mottagare: Beslutsfattare i hélso- och sjukvarden

Baseras pa: Socialstyrelsens rekommendationer om nationella
screeningprogram

Rekommendationer om att erbjudal/inte erbjuda screening
Avsandare: Socialstyrelsen

Mottagare: Beslutsfattare i hélso- och sjukvarden

Baseras pa: den medicinska bedémningen som utgar fran
Socialstyrelsens modell fér bedémning av nationella screeningprogram

Rekommendationer for att skapa en sammanhallen vardkedja och
nationell likvardig vard

Avsiandare: RCC i samverkan

Mottagare: Utférare samt beslutsfattare i hélso- och sjukvarden
Baseras pa: Socialstyrelsens rekommendationer och tillganglig kunskap
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S& utvarderar Socialstyrelsen
screeningprogrammen

I det hér kapitlet beskrivs hur Socialstyrelsen utvéarderar screeningprogram-
men och en utveckling av uppféljning och utvéardering samt datakallor. For
att stodja implementeringen av rekommendationerna och dess indikatorer
presenteras en strategi for att utvardera och folja upp screeningprogrammen.

For att fa en mer regelbunden bild av utvecklingen, implementeringen och
aktuell status for programmen kompletteras de mera heltdckande utvérde-
ringarna med uppfoljningar som tas fram med tatare intervall och innehaller
farre fragestallningar.

Figur 4. Socialstyrelsen utvarderar screeningprogrammen var 4-5:e ar,
och foljer vissa indikatorer med kortare intervall vid behov.

Presenteras genom:
PLREIGLER  + Lagesbild/Grafisk
c \ presentation
1 ggrfar '+ Dialogform
Utvardering ‘

C

Presenteras genom:
* Rapport
+ Dialogform

Utvarderingarna syftar till att ge en heltdckande bild av programmen och in-
nehaller fragor om saval organisation som foljsamhet till rekommendation-
erna. Utvarderingarna planeras att utforas vart fjarde till femte ar.

Nationella utvarderingar

I Socialstyrelsens modell for att ta fram nationella screeningprogram ingar att
utvardera screeningprogrammen. Utvérderingarna gors utifran tva aspekter:
utvardering av regionernas foljsamhet till screeningprogrammet och utvérde-
ring av utfall eftersom det &r viktigt att upptacka om insatsen av screeningen
inte lever upp till forvantad nytta. Socialstyrelsen tar darfor fram indikatorer
for att kunna utvérdera screeningprogrammen. Indikatorerna ska bland annat

3 Nationella screeningprogram, Modell fér bedémning, inférande och uppféljning. Socialstyrelsen: 2019
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kunna anvéandas som underlag for utvarderingar av halso- och sjukvardens
processer och resultat. Indikatorerna publiceras i en indikatorrapport.

Socialstyrelsens utveckling av en modell for nationell utvérdering av scre-
eningprogram bygger pa modellen for utvardering av de nationella riktlin-
jerna. Utvecklingen baseras dven pa erfarenheter fran vara tva utvarderingar
av screeningprogrammen — utvarderingen av screeningprogrammet for liv-
moderhalscancer fran 2020* och den pagéende utvarderingen av brostcancer-
screening med mammografi som kommer att publiceras i juni 2022.

Utvérderingarna utgar fran screeningprogrammens rekommendationer,
dess indikatorer samt regionernas strukturer och processer for screeningen.
Om det finns nationella vardprogram for screeningen sa ingar aven relevanta
delar fran dessa i utvarderingarna. | arbetsprocessen ingar aven begreppet
god hélsa, vard och omsorg, vilket innebér att varden ska vara kunskapsbase-
rad, séker, individanpassad, effektiv och jamlik samt tillganglig. De indikato-
rer som ingar i utvarderingarna klassificeras utifran dessa perspektiv.

For att belysa jamlikhetsaspekter i screeningen redovisas resultaten uppde-
lat pa region, kén och alder, men dven utifran socioekonomi exempelvis uti-
fran utbildningsniva om detta ar méjligt och relevant.

Malet med utvarderingarna &r att ge en dvergripande bild av screening-
verksamheten. | utvéarderingarna fokuseras bland annat pa

« indikatorerna — till exempel deltagandefrekvenser/tackningsgrad

« strukturer och organisation som paverkar utfallet i relation till screening-
programmet

« tillgang till personal och forthildning/kompetensutveckling

« patientperspektivet — den fortsatta vardkedjan

* regionernas insatser for att implementera screeningprogrammet samt akti-
viteter till exempel for 6kat deltagande

Utvarderingarna identifierar ojamlikheter och utvecklingsbehov. Data fran
bade register och fran enkéter analyseras. Resultaten i utvarderingarna leder
till identifiering av forbattringsomraden dar malgruppen framst ar beslutsfat-
tare och verksamhetsledningar pa olika nivaer inom regionerna och pa nat-
ionell niva, men utvarderingen kan aven vara till nytta for andra aktorer,
sasom berorda yrkesgrupper och patientforeningar. Forbattringsomradena ger
regionerna majlighet att arbeta med resultatet fran utvarderingarna.

Resultaten fran utvarderingarna kan dven vara ett av underlagen for nya el-
ler reviderade rekommendationer nér screeningprogrammen ses Over.

Utveckling av utvarderingarna

| utvérderingen av screening fér livmoderhalscancer
Screeningen &r fortfarande inte jamlik i Sverige och resultaten i Socialstyrel-
sens utvardering visar att 78 procent av kvinnorna tog cellprov inom ett scre-
eningintervall (tdckningsgrad) med stora variationer mellan regioner och uti-
fran utbildningsbakgrund. Kvinnor med Iag utbildningsniva deltar i lagre
utstrackning an andra.

4 Nationell utvérdering — livmoderhalsscreening. Socialstyrelsen; 2020
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Ett annat exempel fran utvarderingen fran 2020° ar en forsta analys till-
sammans med Nationella kvalitetsregistret for cervixcancerprevention av in-
tervallcancer kopplat till screening for livmoderhalscancer. Med intervallcan-
cer menas cancer som utvecklas inom ett screeningintervall. Resultaten
visade en 6kning av intervallcancer efter normala cellprov. Dessa resultat vi-
sar pa vikten av att systematiskt och regelbundet mata uppkomsten av inter-
vallcancer kopplat till screening samt kvalitetssakra laboratoriernas dia-
gnostik.

Uppfélining av indikatorer och férbdttringsomrdden
Utvérderingarna ar relativt omfattande och heltdckande. Det finns ett varde
av att med viss regelbundenhet genomfdra utvarderingar och arligen folja ett
antal indikatorer for att se pa utvecklingen saval regionalt som nationellt. Sa-
val strukturer som processer kan undersokas bade for att se pa foljsamhet till
Socialstyrelsens rekommendationer och for att hitta forklaringar till variat-
ioner i foljsamheten. En del av det som tas upp i utvarderingarna kan behdva
foljas upp regelbundet, men da inte alltid med den fullstandiga analysen.

Det kan innebéra att Socialstyrelse framdver, om data finns tillgéngliga,
arligen presenterar ett urval av indikatorer och de forbattringsomraden som
framkom i utvérderingen. Vilka delar som kan bli aktuella for en regelbun-
den uppfoljning kan vara féremal for diskussioner med de nationella arbets-
grupperna. En forutséttning for en regelbunden uppféljning av utvalda indi-
katorer &r att det finns tillgangliga data och att det gar att fa till stand en s
hog grad av automatisering som mojligt. | ett forsta skede kan det da vara ak-
tuellt med indikatorer som bygger pa data fran Socialstyrelsens register. For
indikatorer som helt eller delvis tar data fran nationella kvalitetsregister kravs
i dagslaget en mer manuell hantering, vilket sa klart aven galler indikatorer
som bygger pa enkater.

Socialstyrelsen ser for tillfallet &ven pa majligheten till fordjupade ana-
lyser av vissa av de ojamlikheter som identifierats i utvarderingarna. Det kan
till exempel innebéra en fordjupad analys av vad de skillnader som finns
mellan regionerna kan bero pa och hur de kan dra lardom av varandras ar-
betssétt och erfarenheter.

Datakdllor for att utvardera
screeningprogrammen

For att kunna utvardera och folja screeningprogrammen &r det en forutsatt-
ning att det finns nationella datakallor. De viktigaste datakallorna for att ut-
vérdera screeningprogrammen &r Socialstyrelsens register, nationella kvali-
tetsregister for respektive screeningprogram, enkéater samt data fran andra
myndigheter.

For samtliga screeningprogram fungerar Socialstyrelsens hélsodataregister
(cancerregistret och patientregistret) och dodsorsaksregistret som viktiga da-
takallor. En av de viktigaste datakéllorna som identifierats ar nationella kva-
litetsregister for respektive screeningprogram med en tillrackligt hog

5 Nationell utvérdering — livmoderhalsscreening. Socialstyrelsen; 2020
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tackningsgrad for att kunna anvandas for nationella utvarderingar och upp-
foljningar. Det &r av storsta vikt att alla verksamheter rapporterar till kvali-
tetsregister for att kunna folja upp screeningprogrammens utveckling och
kvalitet. De register som ar aktuella for befintliga screeningprogram beskrivs
i foljande avsnitt.

Rapportering till Socialstyrelsens hélsodataregister ar bade obligatorisk
och lagstadgad, medan rapportering till de nationella kvalitetsregistren &r fri-
villig for bade varden och for patienten. Regionerna valjer sjalva om de vill
ansluta sig till registren, och dessutom kan personer avboja att deras uppgif-
ter registreras.

Aven datainsamling med enkater till screeningverksamheter i varden &r en
viktig del i utvéarderingarna. Det &r frivilligt att besvara enkater, men for att
kunna analysera resultat pa nationell niva sa det angelaget att fa en hog svars-
frekvens.

En viktig del i utvarderingarna ar att kunna se pa socioekonomi och da
framst utbildning. For detta kravs tillgang till data fran andra myndigheter.

Socialstyrelsens register

Datakéllor som anvénds for att utvardera de pagaende screeningprogrammen
ar Socialstyrelsens cancerregister och dodsorsaksregister samt patientregist-
ret. Dessa register anvands for att kunna se pa incidens och dodlighet och in-
satser, exempelvis operationer, som ar kopplade till de sjukdomar som efter-
soks i programmen. Socialstyrelsens register har &ven anvants till
samkorning for att till exempel kunna analysera intervallcancer.

Cancerregistret

Cancerregistret ger underlag for den officiella statistiken om cancer i Sve-
rige. Hit rapporteras tumorer och tumérliknande tillstand som diagnostiseras
i verksamheten. Syftet med registret &r att kartldgga cancersjukdomars fore-
komst och forandring éver tiden. Uppgifterna kan exempelvis visa antalet
nya fall, eventuella regionala eller demografiska skillnader och éverlevnads-
sannolikheten i olika cancersjukdomar. Cancerregistret anvands bland annat
for att folja fordndringar i incidens. Registret har dven anvants till samkor-
ning med det nationella kvalitetsregistret for cervixcancerprevention for att
kunna se pa intervallcancer kopplat till screeningen for livmoderhalscancer.

Patientregistret

Socialstyrelsen patientregister ar underlag for statistik om sjukdomar och be-
handlingar i den svenska specialistvarden. Registret uppdateras manadsvis
och anses ha god tackning tre manader efter aktuellt vardtillfalle. Syftet med
patientregistret &r att folja halsoutvecklingen i befolkningen, forbéttra mojlig-
heterna att forebygga och behandla sjukdomar och bidra till halso- och sjuk-
vardens utveckling. Patientregistret anvands bl. a for att kunna se pa operat-
ioner kopplade till screening

Dd&dsorsaksregistret
Socialstyrelsens dodsorsaksregister omfattar samtliga dodsfall som intréffat i
Sverige. Syftet med registret ar att kunna beskriva dédsorsaker och félja
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dodlighetens utveckling i Sverige. Dodsorsaksregistret uppdateras arligen
och innehaller uppgifter fran 1961 och framat.

Enkdater ftill regionledningar och verksamheter

Enkater ar en viktig datakalla i samtliga utvéarderingar for att kunna fa svar pa
bland annat organisatoriska fragor, kompetens och fortbildning.

Socialstyrelsen skickar enkater till regionledningar och till de verksam-
heter som &r aktuella for respektive screeningprogram. I myndighetens utvér-
dering av screeningen for livmoderhalscancer 2020 skickades enkater till reg-
ionledningar, samordningsbarnmorskor pa barnmorskemottagningar,
kvinnokliniker och gynekologmottagningar samt till laboratorier for klinisk
patologi och cytologi.

Nationella kvalitetsregister

En tredje viktig datakélla &r de nationella kvalitetsregistren. Nedan redogors
for de register som finns — eller utvecklas — for respektive screeningprogram.
Valfungerande register ar ett maste for att fa en god datakvalitet for utvarde-
ringarna. | kvalitetsregistren finns individbaserade uppgifter kopplade till
screening for respektive screeningprogram. Nar ett register har god anslut-
nings- och tackningsgrad &ar det mojligt att félja upp hur enskilda regioner,
sjukhus eller kliniker bedriver sin screening.

Screening fér livmoderhalscancer

Datakalla for huvudparten av indikatorerna ar Nationellt kvalitetsregister for
cervixcancerprevention (NKCx). Nér det galler indikatorerna incidens och
dodlighet ar datakéllorna Socialstyrelsens cancerregister och dodsorsaksre-
gister.

I och med de reviderade rekommendationerna har indikatorerna uppdate-
rats med dndrade intervall med HPV-analys vart femte ar till kvinnor i aldern
23-49 ar och vart sjunde ar till kvinnor i aldern 5064 ar. Indikatorerna ar
mdjliga att mata med hjalp av befintliga datakéllor. For relevanta indikatorer
kan vi redovisa resultat uppdelat pa provtagningsmetod (sjalvprovtagning re-
spektive mottagningsbesok).

Nationella kvalitetsregistret for cervixcancerprevention

NKCx bestar av tva register, processregistret och analysregistret. Analysre-
gistret har 100 procent nationell tdckning av data om kallelser, cellprover och
vavnadsprover fran livmoderhalsen. Processregistret innehaller data fran
vardkedjans alla steg, atkomliga i realtid, och tacker 81 procent av den
kvinnliga befolkningen.

Data till NKCx analysregister kommer fran laboratorier som analyserar
cellprover och vavnadsprover samt fran laboratorier och andra verksamheter
som hanterar kallelser till gynekologisk cellprovskontroll. Det géller de labo-
ratorier inom patologi och cytologi som utfér HPV-analyser och cytologiska
och histopatologiska (vavnadsprover) undersokningar pa prover fran livmo-
derhalsen. HPV-data samlas huvudsakligen in genom dessa enheter, men le-
vereras dven fran mikrobiologiska laboratorier.
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Screening fér bréstcancer

Socialstyrelsen kommer att publicera en utvérdering av screening for brost-
cancer i juni 2022. De datakéllor som anvénds, kopplat till indikatorerna,
kommer till storsta delen fran Sectras radiologiska informations- och bild-
hanteringssystem. | utvarderingen kommer dven det Nationella kvalitetsre-
gistret for brostcancer (NKBC) att anvandas for att bland annat analysera
screeningupptackt brostcancer. Framdver kommer Nationella kvalitetsregist-
ret for mammografi (NKM) att anvandas nar tackningsgraden é&r tillracklig.

Nationellt kvalitetsregister for mammografi (NKM)

I Sverige har mammografiscreening varit rekommenderat sedan 1985. Det
finns sedan 2019 ett nationellt kvalitetsregister for mammografi, men det har
en valdigt 1ag anslutningsgrad. | nulaget ar endast region Vastmanland anslu-
ten. Det finns alltsa fortfarande inte nagot nationellt kvalitetsregister som kan
anvéndas for utvardering av programmet. Flera regioner arbetar for nérva-
rande aktivt med att ansluta till registret men det kraver insatser fran manga
personer med olika kompetens fran respektive region, Sectra, SKR, Inera,
RCC och registret eftersom det &r en helautomatiserad informationsforsorj-
ning.

Syftet med registret ar att skapa en nationell databas med strukturerad in-
formation om verksamheten for screening med mammaografi, for att mojlig-
gora systematisk uppfoljning och utvardering av programmet. Registret inne-
héller data for hela processen; inbjudan, deltagande, screeningresultat och
diagnostisk utredning.

Screening fér tjock- och dndtarmscancer

Det finns &nnu ingen tidplan for nar Socialstyrelsen kommer att utvardera
screeningprogrammet for tjock- och &ndtarmscancer. Forst behover scre-
eningen ha pagatt i nagra ar i flertalet regioner for att det ska kunna genom-
foras en utvardering. Om det ar maojligt sa kommer Svenskt kvalitetsregister
for koloskopier och kolorektalcancerscreening (SveReKKS) att anvandas for
att kunna utvérdera programmet genom dess indikatorer.

Svenskt kvalitetsregister fér koloskopier och
kolorektalcancerscreening (SveReKKS)

Svenskt kvalitetsregister for koloskopier och kolorektalcancerscreening
(SveReKKYS) &r ett nationellt kvalitetsregister som skapats for uppféljning av
det nationella screeningprogrammet for tjock- och andtarmscancer. Registret
ska aven mojliggora inrapportering av kvaliteten pa koloskopiundersokningar
med annan indikation &n screening, i syfte att ge underlag till gransvarden for
godkand kvalitet. Styrgruppen for registret ska gora utvalda kvalitetsindika-
torer tillgangliga offentligt via INCA. Indikatorerna ska presenteras aggrege-
rat pa enhetsniva med majlighet till nationell jamforelse. Styrgruppen ansva-
rar for att arligen gora en offentlig rapport med tolkning och kommentar av
registerdata, dar samtliga variabler kan vara foremal for redovisning.
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Utveckling av datakdllor till utvardering och
uppfdljning

Uppbyggnaden av nationella kvalitetsregister for de olika screeningprogram-
men dr en angel&gen insats for att kunna bedriva utvecklingsarbete, nation-
ella utvarderingar och uppféljningar samt forskning. Har kan det nationella
registret for cervixcancerprevention sta som forebild. Det har bade en véldigt
god tackningsgrad och relevanta data for utvardering och uppféljning som bi-
drar till utvecklingen av programmet.

For att dven kunna gora mer aterkommande uppféljningar kréavs en 6ver-
enskommelse med registren om att tillhandahalla data fran registren pa ett
dndamalsenligt och i viss man automatiserat sétt. Aven har finns exempel
fran registret for cervixcancerprevention som arligen ser till att Socialstyrel-
sen kan samkora data med myndighetens egna register rérande intervallcan-
cer. For att kunna genomféra utvarderingar och uppféljningar &r det en forut-
sattning att det finns tillgang till olika datakéallor fran regioner, nationella
kvalitetsregister och fran andra myndigheter. For att till exempel kunna se pa
socioekonomiska skillnader behovs tillgang till data fran andra myndigheter.

| den pagaende utvarderingen av brostcancerscreening med mammografi
som kommer att publiceras i juni 2022 konstateras att tillgangen till data for
brostcancerscreening behdver forbattras. Regionerna behéver ha tillgang till
sin egna data och ha mojlighet att géra den tillganglig for nationella utvarde-
ringar och uppféljningar.

| dagslaget &r det stora svarigheter att fa tillgang till data om screeningpro-
cessen fran regionernas mammografienheter eftersom utvarderingar kraver
uttag av individdata. Det begransar regionernas mojligheter att sjélva ta ut
data exempelvis till nationella utvarderingar. Ett satt att hantera dessa fragor
pa framover ar via nationella kvalitetsregister, men dessa maste i sa fall ha en
hdg anslutnings- och tackningsgrad.

Narliggande uppdrag

Socialstyrelsens uppdrag om kartldggning av hdlsodata
(S2021/05369)

Uppdraget, som delrapporterades i mars 2022, innefattar en kartlaggning av
dataméngder av nationellt intresse pa halsodataomréadet.® Uppdraget ska re-
sultera i en Oversiktlig beskrivning och analys av juridiska, tekniska och
praktiska forutsdttningar och hinder for datainsamling och tillgangliggérande
av vissa halsodata pa nationell niva. De fortsatta analyserna utgar fran ett an-
tal exempel pa hélsodata eller &mnesomraden som har identifierats som ange-
lagna for olika aktorer, och for flera olika &ndamal som statistik, uppfoljning,
utvardering, kvalitetssakring, forskning och innovation. Exempel pa databe-
hov som anvands for att belysa forutséttningar ror varddata och organisato-
riska data fran bland annat screeningprogrammen. Flera avslutade eller pa-
gaende regeringsuppdrag pa Socialstyrelsen eller andra myndigheter som t ex
E-hélsomyndigheten, har relevans for uppdraget och kan bidra till att belysa
forutsattningar och hinder for nationell datainsamling.

6 Uppdrag att kartligga dataméngder av nationellt intresse pa halsodataomradet, Socialdepartementet: 2021
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E-hdalsomyndighetens uppdrag om eft statligt nationellt

datautrymme for bilddiagnostik (S2021/05259)

Uppdragets syfte ar att stodja datadelning inom bilddiagnostik. E-halsomyn-
digheten ska lamna forslag pa pilotprojekt for att utveckla en tjanst i syfte att
oka tillgangen till data gallande mammografi for saval primar- som sekun-
daranvandning.” Pilotprojekten ska fokusera péa en nationell statlig federerad
I6sning, som bygger pa, och binder samman, befintliga l6sningar och infra-
struktur. | uppdraget ingar ocksa att identifiera vilka datamangder som bor
utgbra grunddata samt behovet av gemensamma digitala infrastrukturer. Av
uppdraget framgar att datadelningstjansten ska kunna kompletteras av ett
statligt, nationellt screeningregister och vara utformad sa att det tekniskt gar
att dela data 6ver landsgranser. | delrapporteringen fran uppdraget framgar
dock att det inte finns juridiska forutsattningar for ett sddant register i dagsla-
get®. Uppdraget ska slutredovisas 1 oktober 2022.

7 Uppdrag att genomfara en forstudie om ett statligt, nationellt datautrymme for bilddiagnostik $2021/05259, Social-
departementet: 2021

8 Uppdrag att genomféra en forstudie om ett statligt, nationellt datautrymme for bilddiagnostik — delredovisning 2, E-
halsomyndigheten: 2021
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Regionernas arbete for att utrota
livmoderhalscancer

World Health Organization (WHO) har for forsta gangen initierat ett globalt
arbete for att utrota en cancertyp — livmoderhalscancer. Regioner i Sverige
ligger val i till i arbetet med den strategi som tagits fram av WHO. Utover
den foreslagna strategin har i stort sett samtliga regioner dven anslutit sig till
en studie for att 6ka vaccintackning hos kvinnor fédda mellan 1994 och 1998
(fran 2022 kan vaccination aven erbjudas kvinnor fodda 1999) for att pa sa
satt snabbare nd incidensmalet for utrotning. | detta kapitel redogors for reg-
ionernas arbete med att utrota livmoderhalscancer.

Bakgrund

Livmoderhalscancer ar den fjarde vanligaste cancern globalt. I Europa far
mer an 66 000 kvinnor diagnosen varije ar och den orsakar i sin tur éver

30 000 dodsfall. Vid tidig upptackt av cellférandringar, som ar ett forstadium
till cancer, ar dock livmoderhalscancer i hog grad undvikbart.

Livmoderhalscancer ar néstan alltid orsakat av humant papillomvirus
(HPV). Det finns dver 200 olika typer av HPV, varav cirka 40 stycken kan
infektera den mukdsa vavnaden i livmodertappen. Ungefér 13 typer anses
vara hogrisktyper och tva av dem (HPV16 och HPV18) star for cirka 70 %
av alla fall av livmoderhalscancer.

Infektion med HPV &r mycket vanligt. De allra flesta infektioner laker
dock ut av sig sjélvt. Det &r inte heller alla som har en kvarstaende HPV-
infektion som utvecklar cellférandringar, men risken blir hégre ju langre man
bar pa infektionen.

Tidigare var det cytologisk analys som anvéandes i screeningprogrammet.
Vid cytologisk analys undersoks celler fran livmodertappen for att se om
man kan se nagra forandringar som tyder pa cellforandringar eller cancer.
Idag rekommenderas det istallet bade i Sverige och internationellt av WHO
att primart anvanda sig av s.k. HPV-analys som detekterar pagaende HPV-
infektion. En HPV-analys kan pa sadant vis anvandas for att hitta de indivi-
der som I6per risk for cellférandringar, och i férlangningen livmoderhalscan-
cer, tidigare &n vid anvandandet av cytologisk analys.

Utover utvecklingen for screeningmetod finns det idag ocksa majlighet till
primdrprevention i och med de vaccin som finns tillgdngliga mot HPV-
infektion. Ett 4-valent vaccin godkéndes 2006 (skydd mot HPV-typ 6, 11, 16
och 18) och nu finns det dven ett 9-valent vaccin tillgangligt (skydd mot
HPV-typ 6, 11, 16, 18, 31, 33, 45, 52, 58). Vaccin mot HPV ger bést effekt
om det ges innan sexualdebut och WHO rekommenderar darfor att vaccinet
bor erbjudas flickor i aldern 9-14 ar.°

9 Global strategy to accelerate the elimination of cervical cancer as a public health problem, WHO: 2020
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Incidens och dddlighet i Sverige

Sedan inférandet av screening i Sverige har bade incidens for och dodlighet i
livmoderhalscancer minskat drastiskt. For aren 2017-2019 lag incidensen pa
11 per 100 000 kvinnor'® och dédligheten har legat stabilt pa strax over tva
fall per 100 000 kvinnor i befolkningen. Det héar kan jamforas med incidens
och dadlighet under 70-talet som lag pa ca 18—-20 per 100 000 och &tta per
100 000 respektive.

Incidensen 6kade nagot under perioden 20142018, vilket tillskrevs brister
i rutiner for analys av cytologiska prover.? Sedan det har uppméarksammats
verkar nu incidensen aterigen sjunka nagot.'®

Framover ar det troligt att incidensen minskar pa grund av skolvaccinat-
ionsprogrammet.

Internationella mailsattningar for prevention och
behandling

De framsteg som gjorts inom bade screening och vaccinutveckling ledde till
att WHO ar 2020 antog the Global strategy to accelerate the elimination of
cervical cancer as a public health problem”.'* Det har ar forsta gangen ett
globalt initiativ tas till att utrota en cancertyp. | initiativet definieras utrotning
som uppnatt nar den arliga incidensen av livmoderhalscancer sjunkit under
fyra fall per 100 000 kvinnor om aret. Initiativet innehaller tydliga malsatt-
ningar for att uppna eliminering och sammanfattas av ”90—-70-90”-strategin
som innebér att:

+ 90% av alla flickor ska fa vaccinering innan 15 ars alder

« 70% av alla kvinnor ska genomga screening med HPV-test vid minst tva
tillfallen under livet

+ 90% av de kvinnor som far en diagnos med antingen cellférandringar eller
livmoderhalscancer ska fa behandling.

WHO arbetar under varen 2022 vidare med att ta fram en fardplan for att 6ka
takten inom arbetet for att eliminera livmoderhalscancer som halsoproblem i
Europa. Planen omfattar tidsperioden 2022 till 2030. Féardplanen &r en del av
de europeiska arbetena med “’the European Programme of Work, 2020-2025
and the European Immunization Agenda 2030”. Arbetet &r ocksa en del av
”pan-European United Action Against Cancer movement” och ska under-
stodjas av kostnadseffektiva och evidensbaserade insatser pa nationell niva.
Som en del av arbetet med WHO:s europa-plan anordnades en konsultation
med europeiska lander den 24:e mars, déar Sverige deltog.

10 Forebyggande av livmoderhalscancer i Sverige — Verksamhetsherittelse och Arsrapport 2021 med data till och med
2020. Nationella kvalitetsregistret for cervixcancerprevention (NKCx); 2021

1 Nationell utvdrdering — livmoderhalsscreening. Socialstyrelsen; 2020

12 Nationell omgranskning av normala cellprov tagna innan livmoderhalscancer, NKCx: 2018

13 Nationell omgranskning av normala cellprov tagna innan livmoderhalscancer, NKCx: 2018

14 Global strategy to accelerate the elimination of cervical cancer as a public health problem, WHO: 2020
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Regionerna ligger val i fas med WHO:s
malsattningar

HPV-vaccin ingdr i skolvaccinationsprogrammet

| Sverige har HPV-vaccination erbjudits till flickor i arskurs 5-6, inom ra-
men for skolvaccinationsprogrammet sedan 2012. Det vaccin som initialt er-
bjods var det 4-valenta, men fran och med 2019 ges det 9-valent vaccinet i
skolvaccinationsprogrammet i samtliga regioner. Sedan hosten 2020 erbjuds
HPV-vaccination dven pojkar i arskurs 5.

Vaccinationstickningen varierar i olika alderskohorter. Kvinnor fodda in-
nan 1992 vaccinerades pa eget initiativ inom ramen for hogkostnadsskyddet.
Kvinnor fédda 1993-1998 erbjods catch-up”-vaccinering och kvinnor fodda
efter 1999 har erbjudits vaccination inom ramen for skolvaccinationerna och
har en tackning éver 80 % (fig. 5).%° Vaccinationsgraden ar alltsd nagot under
WHO:s malséttning om 90% vaccinationstackning av flickor innan 15 ars al-
der.

Figur 5. Andel HPV-vaccinerade flickor och kvinnor per fodelsekohort
per 31 december 2020, hela landet
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Hbga deltagarfrekvenser i regionerna i stort

Téackningsgraden, d.v.s. andelen kvinnor som nas av provtagning inom ett
screeningintervall, ligger idag pa 78 % i Sverige, men med stora regionala
skillnader (66,5%—86,6%). Vissa regioner har &ven varit senfardiga med att
infora HPV-analys i enlighet med de nationella rekommendationerna for liv-
moderhalscancerscreening.'® Majoriteten av regionerna uppnar alltsé WHO:s

15 Screening for livmoderhalscancer Vetenskapligt underlag 2021, Socialstyrelsen
16 Nationell utvardering — livmoderhalsscreening. Socialstyrelsen; 2020
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malsattning om screening, dven om de inte uppnar de nationella malet pa
85% som stallts i vardprogrammet for livmoderhalscancerprevention.t’

Kvinnor féri hog grad vérd efter identifierade
cellférandringar

Det nationella kvalitetsregistret for livmoderhalscancerprevention visade i sin
arsrapport fran 2021 att cellférandringar och cancer (CIN2+) féljdes upp i
63% av fallen inom 3 manader och 96% inom ett r.’® Sammanfattningsvis
uppnar regionerna i Sverige i stort malet om uppféljning efter diagnos i
WHO:s plan for utrotning av livmoderhalscancer.

Regionernas vidare arbete med att sanka
incidensen av livmmoderhalscancer

Regionerna &r pa god vag att uppna samtliga WHO:s mal om vaccination,
screening och behandling. For att ytterligare paskynda utvecklingen med att
sénka antalet cancerfall har man valt att &ven initiera en studie med s.k.
“catch-up”-vaccineringen, d.v.s. vaccinering av grupper som inte har natts
inom ramen for skolvaccinationsprogrammet.

Studien initierades av en forskargrupp i region Stockholm och omfattar
kvinnor fodda mellan aren 1994 och 1998 (uppdaterades arsskiftet 2021/2022
till att dven inkludera kvinnor fodda ar 1999). Vaccinet som ges inom ramen
for studien ar det 9-valenta, som ger skydd mot ytterligare fem hogrisktyper
av HPV utéver HPV16 och HPV18. Eftersom gruppen tidigare har erbjudits
liknande insatser ligger vaccinationsgraden sedan innan redan pa cirka 60%
(ca 80% for arskullen 1999), men da med det 4-valenta vaccinet. Kvinnorna
erbjuds vaccinering oavsett tidigare vaccinationsstatus.

I samband med att kvinnorna kallas till screening erbjuds de vaccinering
och samtidig provtagning for HPV-analys. Region Stockholm har ocksa an-
vént sig av den vaccinationsstruktur som byggts upp fér covid-19 vaccination
for att erbjuda vaccination. De kvinnor som erbjudits vaccin via covid-19-
strukturen har istéllet erbjudits sjalvprovtagning for HPV-analys.

For att kunna erbjuda vaccination via barnmorskemottagningarna som an-
vénts for screeningprovtagning har barnmorskorna erbjudits en utbildning
om HPV-vaccination, varefter verksamhetschefer tagit beslut om huruvida
vaccin kunnat ordineras enligt Socialstyrelsens foreskrifter om behorighet for
sjukskoterskor att forskriva och ordinera ldkemedel (HSLF-FS 2018:43).

I november 2021 uppmanade SKR samtliga regioner till att ansluta sig till
studien och dven till ett gemensamt kallelsesystem for att underlatta imple-
menteringar av forandringar och uppféljning.t®

Infér sammanstallningen av detta uppdrag har samtliga regioner svarat att
de genomfor eller planerar att genomféra catch-up vaccinering i linje med
utrotningsprojektet. Region Stockholm-Gotland har startat vaccinationerna
(hdsten 2021) och resterande regioner har for avsikt att starta under 2022 el-
ler 2023.

17 Nationellt vardprogram livmoderhalscancerprevention. Regionala cancercentrum i samverkan; 2018

18 Frebyggande av livmoderhalscancer i Sverige — Verksamhetsberattelse och Arsrapport 2021 med data till och med
2020. Nationella kvalitetsregistret for cervixcancerprevention (NKCx); 2021

19 Projekt utrota livmoderhalscancer och generiskt kallelsesystem for livmoderhalscancerscreening: SKR
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Mer kunskap behdvs om screening
for att upptdcka cancer tidigt
med flytande biopsier

| uppdraget har det dven ingatt att analysera och beskriva hur Storbritanniens
satsning pa tidig detektion av flera cancertyper med hjalp av flytande bi-
opsier skulle kunna implementeras i Sverige. For denna del av uppdraget har
Socialstyrelsen anlitat Research Institutes of Sweden (RISE).

RISE pekar p& den utveckling som pagdr

RISE menar i sin rapport att det gar att upptacka ett flertal cancerformer ti-
digt med hjélp av flytande biopsier. Ett foretag har tagit fram ett test for tidig
upptackt av cancer och foretaget har nu ambitionen att utveckla testet for att
det ska kunna fungera for screening. I USA och Storbritannien pagar studier
som undersoker majligheten att infora screening med hjélp av sadana blod-
prover, sa kallad MCED (multiple cancer early detection). Det pagar dock
inget faktiskt screeningsprogram i véarlden annu.

RISE beskriver i sin rapport att det ar 2023 véantas nya resultat fran NHS-
Galleri trial, som utfors av Storbritanniens nationella hélso- och sjukvardssy-
stem. Om resultaten ar goda planeras en utvidgad studie av 6ver 1 miljon
manniskor, som beréknas vara klar 2030. De beskriver ocksa vilka resultat
fran NHS-Galleri trial som ar viktiga att bevaka:

« hur testmetodens tillforlitlighet utvecklas (sensitivitet och specificitet)

« hur stor patientnyttan &r

* hur stor risken for 6verdiagnostik ar

« vilka ekonomiska och organisatoriska konsekvenser testningen far for
hélso- och sjukvarden.

RISE har i sin rapport gjort uppskattningar av hur denna typ av cancerscre-
ening skulle paverka de som drabbas av cancer och i viss man gjort kostnads-
berdkningar. Man konstaterar i rapporten att samtal kan inledas med NHS
och foretaget i syfte att skapa framdrift i fragan for Sverige.

Socialstyrelsens anser att mera kunskap
behdvs

Det &r idag inte aktuellt att inleda nagon forberedelse for screening med fly-
tande biopsier likt den som beskrivs ovan. Socialstyrelsen konstaterar att
mycket information saknas och omfattande antaganden har kréavts i RISE ar-
bete, bland annat om testmetodens prestanda, vilket kan ha stor paverkan pa
resultaten. FOr att beddma och infdra ett nytt screeningprogram kravs solida
underlag och vetenskaplig evidens for att programmet ar effektivt, nagot som
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i dagslaget far anses saknas nar det galler anvandningen av flytande biopsier
I en screeningsituation. ldag saknas det &ven information om till exempel hur
stor andel av de som skulle identifieras i screeningen som skulle behova ga i
uppfoljning.

Att infora ett screeningprogram innebér vidare normalt en stor kostnad for
samhallet och maste alltid bedémas i relation till andra méjliga insatser. Ett
program som genererar mycket uppfoljningar kan till exempel leda till un-
dantrangningseffekter av annan vard, vilket maste végas in i bedémningen.
Innan man infor ett sadant screeningprogram maste man darfor ocksa noga
beakta de prioriteringsprinciper som géller for halso- och sjukvarden och un-
dersoka de organisatoriska mojligheterna att omhé&nderta screeningprogram-
met. Trots bedémningen om att avvakta ny kunskap pa omradet bor Sverige
naturligtvis fortsatta félja omradet noga.

Det ska poangteras att anvandandet av flytande biopsier i andra samman-
hang an i en screeningsituation inte varit foremal for bedomning i detta upp-
drag.

Las mer: Rapporten finns publicerad pa RISE webbplats:

Tidig detektion av cancer med hjalp av flytande biopsier

Storbritanniens satsning pa tidig detektion av cancer med hjélp av flytande bi-
opsier — beskrivning och analys.
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