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Forord

Socialstyrelsen fick i december 2020 i uppdrag av regeringen att utveckla
den statligt nationella samordningen och uppféljningen av cancervarden
(S2020/09801). Syftet med uppdraget &r att starka den nationella samord-
ningen inom canceromradet, utveckla den nationella uppfoljningen och ana-
lysen av cancervardens utveckling och behov, och att arbeta for snabbare da-
tainsamling och tillgdngligg6rande av relevant data.

Denna rapport ar en delredovisning av uppdraget och riktar sig till rege-
ringen. Uppdraget ska slutredovisas i mars 2022.

Ansvarig projektledare ar Karin Melén och delprojektledare &r Lina Keller,
Erik Ahlin och Susanne Holland. Ansvariga enhetschefer ar Lena Hellberg,
Petra Rinman, Mattias Fredricson och Almir Cehajic. Ansvarig avdelnings-
chef &r Natalia Borg. Ett flertal ytterligare medarbetare vid Socialstyrelsen
deltar i arbetet med uppdraget.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

I denna delrapport, som &r den forsta inom uppdraget, ger vi en nuldgesbe-
skrivning och redogdrelse for utmaningar och forutsattningar for att sam-
ordna och folja upp cancervarden nationellt, samt inriktningen pa det fort-
satta arbetet. Med detta som utgangspunkt kommer Socialstyrelsen under
hosten 2021 att fortsatta utreda, analysera och ta fram mer konkreta forslag
pa vad som kan goras for att starka samordningen och utoka uppfoljningen
av cancervarden, vilket kommer redovisas i slutrapporten i mars 2022.

Okad samordning av kunskapsstyrning

Socialstyrelsen har genomfort en kartlaggning av férutséattningarna for en ut-
okad och strukturerad samordning mellan myndigheterna inom Radet for
styrning med kunskap.! De tillfrdgade myndigheterna &r positiva till en starkt
nationell samordning, &ven om behovet av 6kad samverkan inte enbart géller
canceromradet. Kartlaggningen visar att alla myndigheter i nulaget inte har
cancerspecifika uppdrag, men det finns &nda en samstammighet i att de ge-
mensamma processer och forum fér samordning som finns for att koordinera
myndigheternas olika uppdrag kan fordjupas. Utvecklingen pa canceromra-
det gar snabbt. Den omvérldsbevakning som Socialstyrelsen genomfort stér-
ker bilden av att befintliga former for samverkan kan behdva utvecklas ytter-
ligare for att mota framtidens utmaningar och mojligheter pa ett ordnat och
effektivt satt.

Inom ramen for uppdraget avser Socialstyrelsen att arbeta vidare for en
andamalsenlig samverkan mellan myndigheterna pa canceromradet med ut-
gangspunkt i Radet for styrning med kunskap och i det partnerskap for halso-
och sjukvard som ingatts med regionernas nationella system for kunskaps-
styrning. Genom en starkt samverkan kan Socialstyrelsen béttre bidra till en
utvecklad cancervard och ge samlade forslag till regeringens kommande sats-
ningar pa canceromradet baserat pa den senaste kunskapen.

Uppfdljning och analys kan utvecklas

Socialstyrelsen har ett brett uppdrag att bidra till utvecklingen av den nation-
ella uppfoljningen och ser att det finns flera mojligheter att vidareutveckla
uppfoljningen av cancervarden. Centralt for Socialstyrelsen ar att arbeta med
de utmaningar som identifierats i fraga om forutsattningar som behéver fin-
nas pa plats. Lika viktigt ar att genom samverkan med andra aktérer, och ge-
nom en kontinuerlig omvarldsbevakning, identifiera de omraden och de mal-
grupper som &r i storst behov av stdd, och dar vi bast kan bidra genom en
utokad och utvecklad uppféljning.

Utvecklingen av Socialstyrelsens uppféljning av cancervarden behover ske
successivt. Vissa delar kan myndigheten pa kortare sikt starka och utveckla

1 Aven Stralsakerhetsmyndigheten och Myndigheten fér vérd- och omsorgsanalys ingick i kartlaggningen.
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inom ramen for den befintliga uppfoljningen, medan andra delar innebar mer
langsiktigt arbete for att finna och l6sa de utmaningar och forutsattningar
som behdver komma pa plats for en kvalitetssakrad uppfoljning och analys.

Vi har pabérjat en kartlaggning av vilken information som finns i dag och
vilken som behdver utvecklas for att pa ett strukturerat satt kunna félja upp
och analysera utvecklingen av cancervarden. Vi fortsatter det arbetet och
malbilden &r att pa sikt battre kunna gora behovsanpassade analyser och be-
skriva orsakerna till det vi ser.

| det langsiktiga arbetet ingar delar som Socialstyrelsen inte ensamt forfo-
gar dver, sa som exempelvis juridiska forutsattningar for insamling av upp-
gifter som vi i dag inte har tillgang till men ser ett behov av. Socialstyrelsen
behdver ocksa fortsatta arbetet med att uppna en mer enhetlig begreppsan-
vandning inom héalso- och sjukvarden. Syftet &r att bidra till nya I6sningar for
utvecklade uppfoéljnings- och analysmdjligheter.

Utvecklad analys av vantetider

For att fordjupa och hoja kvaliteten i uppfoljning och analys av véntetider
och tillgang till vard inom saval cancervarden som i halso- och sjukvarden i
stort har flera myndigheter, daribland Socialstyrelsen, sedan tidigare bedomt
att dessa uppgifter behover samlas in pa ett forandrat satt. Centralt for att
kunna gora fordjupade och kvalitetssakrade analyser &r att individuppgifter
kan inhamtas for parametrar kopplade till tillganglighet inom varden.

De nuvarande priméra kallorna for vantetidsuppfdljning pa nationell niva,
Primarvardskvalitet och Vantetidsdatabasen, bedéms fylla en viktig funktion
— framfor allt som stod till vardgivarnas eget uppfoljningsansvar. Samtidigt
ar det tydligt att dessa system inte moter det nationella behovet av att i upp-
foljningssyfte kunna samkora informationen med uppgifter fran héalsodatare-
gister for en fordjupad och kvalitetssékrad analys. Mdjligheten att samkdra
data med andra register skulle ge nya forutsattningar for att folja upp och
analysera varden utifran flera andra perspektiv, exempelvis for att sakrare
kunna avgora om tillgangen till vard ar jamlik dver landet.

Socialstyrelsen beddmer att det behdver utredas vidare om en utdkning av
patientregistret ger tillracklig information. En sadan genomgang behover in-
nehalla en bedémning av saval de tekniska forutsattningarna som de juri-
diska, samt en bedémning av eventuell paverkan pa den personliga integrite-
ten.

Socialstyrelsen kommer inom ramen for uppdraget arbeta vidare med att ta
fram ett koncept for hur insamling och analys kan goras. Vi bedomer att ett
pilotprojekt forst darefter kan genomforas, mojligen genom att i samverkan
med en eller flera regioner testa ett koncept med fiktiva inrapporterade data
innan ett fullstdndigt forarbete ar gjort.

Bred samsyn om behov och utmaningar

Socialstyrelsen har i samsyn med internationella och nationella aktérer iden-
tifierat omraden inom cancervarden med hog prioritet och dér behoven av ut-
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veckling &r som storst. FoOr att kunna mota framtidens utmaningar och moj-
ligheter betonar Socialstyrelsen att ett helhetsperspektiv som omfattar hela
vardkedjan behdvs, det vill saga fran forebyggande av uppkomst av cancer-
sjukdom till rehabilitering och palliativ vard.

Socialstyrelsen foreslar att dessa omraden behdver prioriteras vid framtida
satsningar inom cancervarden:

* prevention

« tidig upptéckt

« patientcentrerad och jamlik god vard (diagnostik och behandling)

* precisionsmedicin (prevention, diagnostik, behandling)

* rehabilitering

« forbattrad livskvalitet (hela vardforloppet) for cancerpatienter, canceréver-
levare och deras narstaende

« god palliativ vard

I samsyn med andra aktorer betonar Socialstyrelsen att for fortsatt utveckling
och forbattring inom dessa omraden behovs aven nationella initiativ for
finansiering, vardens organisation, kompetensforsérjning samt patientnara
forskning kring ny teknik och innovation.

Onskemdl om dkad ftillgang fill hdlsodata

Nationella halsodata- och andra register gor det mojligt att bland annat utvér-
dera vardens innehall, jamlikhet och tillganglighet. Det ger ocksa ett bra un-
derlag for uppféljning, forskning, och statistik. Registren &r en viktig kélla
till kunskap om hélso- och sjukvarden, socialtjansten och tandvarden.

| de inledande intervjuerna med berérda myndigheter framkom att behov
och dnskemal av data fran Socialstyrelsens héalsodata- och dodsorsaksregister
ser olika ut. Gemensamt &r att myndigheterna har behov av relevant, aktuell
och kvalitetssékrad statistik. | dag saknar myndigheterna vissa uppgifter, ex-
empelvis uppgifter om primarvard, rekvisitionslakemedel och vantetider. |
vissa fall behover kvaliteten i befintliga data forbattras. For insamling av nya
data kommer det i flera fall att krdvas forfattningsforandringar.

| det fortsatta arbetet kommer Socialstyrelsen att ha ytterligare dialog och
samrad med berdrda myndigheter for att mer i detalj kartlagga behov av och
tillgang till halsodata- och andra relevanta register inom canceromradet. Vi
kommer att fortsatta utreda forutsattningar for att utveckla innehallet i befint-
liga halsodata- och andra relevanta register utifran myndigheternas uttryckta
behov. Vi kommer dven att utreda forutsattningar for tatare uppdatering av
cancerregistret och dodsorsaksregistret samt vilka databehov som kan tillgo-
doses med utdkade 6ppna data och statistiksammanstéllningar.
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Inledning

Under 2019 fick cirka 66 000 personer i Sverige en cancerdiagnos. Antalet
personer som insjuknar i cancer har dkat 6ver tid medan dodligheten succes-
sivt har minskat.? Cancer &r trots det den nést vanligaste dédsorsaken, efter
hjart- och karlsjukdomar, och uppskattningsvis kommer cirka en tredjedel att
drabbas under sin livstid. Det behovs saledes fortsatta satsningar pa cancer-
varden i Sverige for att forhindra insjuknanden, forbattra behandlingen och
dverlevnaden.

Om uppdraget

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att utveckla den statligt nation-
ella samordningen och uppféljningen av cancervarden (S2020/09801). Upp-
draget bestar av tva delar. Den ena delen innebér att Socialstyrelsen ska
starka den nationella samordningen inom canceromradet och den andra delen
att Socialstyrelsen ska utdka den nationella uppféljningen och analysen av
cancervardens utveckling och behov.

| uppdraget ingar att Socialstyrelsen ska utfora foljande:

 Skapa forutsattningar for en utékad och strukturerad samordning mellan
relevanta statliga forvaltningsmyndigheter och verka for en mer strukture-
rad och samordnad samverkan mellan de statliga myndigheterna och RCC
samt RCC i samverkan vad galler utveckling och uppféljning inom cancer-
omradet. Arbetet sker med fordel inom befintliga strukturer.

» Samordna den statliga kunskapsutvecklingen och kunskapsférmedlingen
inom canceromradet i syfte att ka forutsattningarna for enhetlig och en-
klare tillampning av dessa i halso- och sjukvarden. Exempelvis genom uto-
kad anvandning av 6ppna data, dialoger mellan myndigheter, eller vad So-
cialstyrelsen bedémer som andamalsenligt for att fa till en mer
sammanhallen styrning med kunskap gentemot halso- och sjukvardens hu-
vudman.

« Samordna den statliga omvarldsbevakningen inom canceromradet i syfte
att forse regeringen med en samlad behovsbild for att méta framtidens ut-
maningar och mojligheter, exempelvis genom samverkan mellan analys-
funktionerna pa statliga myndigheter inom hélso- och sjukvardsomradet.

* Pa ett strukturerat satt folja upp och analysera utvecklingen inom cancer-
varden avseende dess kapacitet, vardutfall, tillganglighet, patientsakerhet,
jamlikhet, effektivitet inklusive, i den man det ar mojligt, kostnadseffekti-
vitet, nya arbetssétt och teknologiska framsteg som kommer innebéara
storre forandringar for cancervarden.

« Lamna forslag pa hur Socialstyrelsen kan bidra till att myndigheterna inom
socialtjanst och halso- och sjukvard kan agera mer sammanhallet samt har
tillgang till relevant data for mer djupgaende analyser

2 Dataanalyser av cancer 1975-2019 - En registerstudie, Socialstyrelsen 2021
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« Verka for att Socialstyrelsens analysarbete blir mer fokuserat pa att belysa
utvecklingsbehov och mojliga insatser

 Arbeta fOr att data i hdlsodataregistren uppdateras med téatare intervall ge-
nom att se 6ver hur inrapportering kan ske mer automatiserat.

| uppdraget ingar ocksa ett antal specifika omraden som Socialstyrelsen ska
fokusera pa under 2021, och som vi ska komma med forslag pa insatser for
sa att de skulle kunna genomforas under 2022. Socialstyrelsen ska utfora fol-
jande:

» Folja upp och analysera RCC i samverkan och RCC:s arbete som bedrivits
inom ramen for 6verenskommelsen mellan staten och Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR) om jamlik och effektiv cancervard med kortare vante-
tider 2021.

« Samverka med Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV) inom ra-
men for deras arbete med Real world data (RWD).

» Genomfora ett pilotprojekt dar Socialstyrelsen ska ta fram ett koncept for
hur véantetider inom cancervarden kan féljas upp, som en del i arbetet med
att starka den statliga uppféljningen av halso- och sjukvarden.

Avgransningar for denna delrapport

Cancerscreening ska enligt regeringsuppdraget inga i delen om uppfoljning
och analys av cancervarden. Socialstyrelsen fick i juni 2021 ett sérskilt upp-
drag att utveckla ett mer samordnat arbete om cancerscreening, med redovis-
ningsdatum 1 december 2021 och 1 juni 2022 (S2021/04605). Aktuella fra-
gor kommer foretradesvis att utredas inom ramen for det sarskilda
screeninguppdraget, men relevanta delar kommer att lyftas in i slutredovis-
ningen av detta uppdrag.

Samverkan och dialog

Socialstyrelsen har inom ramen for uppdraget samverkat med flera externa
aktorer. Myndigheterna inom Radet for styrning med kunskap har varit cen-
trala samverkanspartners och flera dialogmoten har genomforts med dessa.
Socialstyrelsen har ocksa haft dialogmoten med Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys, Stralsakerhetsmyndigheten och Regionala cancercentrum
(RCC) i Samverkan.

Som en del i omvérldsbevakningen har myndigheten dven haft dialog med
Cancerfonden samt ett vetenskapligt rad inom onkologi hos Socialstyrelsen.

Disposition, utformning och innehdll

Uppdragets tva huvuddelar, samordning och uppféljning, redovisas i egna
kapitel. Darut6ver redovisas aven omvérldsbevakning och tillgang till halso-
data som egna kapitel. De tre specifika uppféljningsinsatserna redovisas i
rapportens sista kapitel. Varje kapitel inleds med de delar fran uppdragsbe-
skrivningen som kapitlet behandlar och avslutas med en sammanfattning
samt tankar kring det fortsatta arbetet.
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Kunskapsstyrning och samordning

| detta kapitel redovisar vi det arbete som Socialstyrelsen har gjort inom upp-
draget nar det géller statlig kunskapsstyrning, samverkan och samordning pa
canceromradet. Socialstyrelsen ska inom ramen for uppdraget bland annat
gora foljande:

 Skapa forutsattningar for en utékad och strukturerad samordning mellan
relevanta statliga forvaltningsmyndigheter

» Verka for en mer strukturerad och samordnad samverkan mellan de stat-
liga myndigheterna och RCC samt RCC i samverkan vad géller utveckling
och uppféljning inom canceromradet

» Samordna den statliga kunskapsutvecklingen och kunskapsférmedlingen
inom canceromradet i syfte att 6ka forutsattningarna for enhetlig och en-
klare tillampning av dessa i halso- och sjukvarden

« Lamna forslag pa hur Socialstyrelsen kan bidra till att myndigheterna inom
socialtjanst och halso- och sjukvard kan agera mer sammanhallet samt har
tillgang till relevant data for mer djupgaende analyser.

Kunskapsstyrning i staten

Kunskapsutvecklingen inom halso- och sjukvarden ar mycket snabb. Det &r
en utmaning for de som arbetar inom halso- och sjukvarden att halla sig upp-
daterade om och vardera den senaste kunskapen. De har att forhalla sig till ett
stort antal kunskapsstod. Flera utredningar har visat att det finns vinster med
att samordna den statliga kunskapsstyrningen i storre utstrackning, for en en-
hetlig och jamlik tillampning i halso- och sjukvarden.®*>® Av uppdraget
framgar att en starkt samordning mellan myndigheterna efterstravas sa att re-
geringen kan forses med en samlad bild av aktuella behov och utvecklings-
omraden inom cancervarden. En starkt samverkan bidrar ocksa till 6kad tyd-
lighet mot halso- och sjukvarden i arbetet for en jamlik vard.

R&det for styrning med kunskap

Statens bidrag till kunskapsstyrning pa nationell niva tar sig uttryck pa flera
satt. Ett exempel ar Radet for styrning med kunskap (fortsattningsvis kallat
Radet). Radet bildades i syfte att forstarka den statliga kunskapsstyrningen
for halso- och sjukvarden och socialtjansten. Styrningen med kunskap ska
vara samordnad, effektiv och anpassad till de behov olika professioner inom
halso- och sjukvard och socialtjanst samt huvudman har. Styrningen med
kunskap ska bland annat bidra till en 6kad jamstalldhet och en jamlik vard.

3 Hallbar samhallsorganisation med utvecklingskraft (SOU 2007:10)

4 Gor det enklare! (SOU 2012:33)

5 Kunskapsbaserad och jamlik vérd. Férutsattningar for en larande hilso- och sjukvérd (SOU 2017:48)

6 Ett nationellt sammanhallet system for kunskapsbaserad vard — ett system, manga mojligheter (SOU 2020:36)
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Tidigare reglerades den myndighetséverskridande samverkan genom bestam-
melser i respektive myndighets instruktion eller i specifika uppdrag’, men re-
geringen beddmde att kunskapsstyrningen behdvde utvecklas och bli mer
samordnad och foreslog darfor att Radet skulle bildas.

Sedan 2015 finns en sérskild forordning som reglerar samverkan mellan
halso- och sjukvardens och socialtjénstens statliga myndigheter.® Som en
foljd av Statskontorets utvardering® av Radets verksamhet har Radet utarbetat
en strategi for att ge arbetet en tydlig inriktning som utgar fran syftet som
anges i férordningen. Till Radet finns en huvudmannagrupp kopplat som be-
star av politiska foretradare for regioner och kommuner samt en berednings-
grupp. | dagsléaget finns ocksa tva natverk knutna till radet, ett for kommuni-
kationschefer och ett for chefsjurister och rattschefer. Radet ska vara ett
forum for samverkan kring strategiska fragor om kunskapsutveckling. | radet
ingar tio myndigheter och Socialstyrelsens generaldirektor dr ordférande.*®

Partnerskap med regionerna

Regionerna etablerade 2018 ett nationellt system for kunskapsstyrning inom
hélso- och sjukvard med 26 nationella programomraden (NPO). Ett NPO &r
en expertgrupp med representanter fran samtliga sjukvardsregioner och med
expertis inom ett visst sjukdoms- och diagnosomrade. | vissa av grupperna
ingar dven representanter fran kommunerna. Uppdraget for varje NPO ér att
leda och samordna kunskapsstyrningen inom respektive omrade. ldag utgors
NPO cancersjukdomar av RCC i samverkan.

FOr att ytterligare starka den nationella kunskapsstyrningen har ett antal
myndigheter i Radet ingatt partnerskap med regionernas system for kun-
skapsstyrning inom halso- och sjukvard (fortséttningsvis kallat Partner-
skapet). Myndigheterna som ingar i Partnerskapet ar E-halsomyndigheten,
Folkhalsomyndigheten, Lakemedelsverket, Statens beredning for medicinsk
och social utvardering och Tandvards- och ldakemedelsformansverket. Part-
nerskapet ska genom samverkan bidra till att forbéttra forutsattningarna for
kunskapsstyrningen.!

Socialstyrelsens roll i den statliga kunskapsstyrningen

Socialstyrelsen ska, forutom att leda Radet, i enlighet med myndighetens in-
struktion genom kunskapsstod och foreskrifter bidra till att hdlso- och sjuk-
varden och socialtjansten bedrivs enligt vetenskap och beprovad erfarenhet.
Socialstyrelsen ska ocksa ansvara for kunskapsutveckling och kunskapsfor-
medling inom sitt verksamhetsomrade. Socialstyrelsen ska samverka med re-
levanta aktorer for att uppna malen med verksamheten och att myndighetens
arbete med att styra med kunskap ska planeras och utforas i samverkan med

7 Det finns ocksa generella bestammelsen om samverkan mellan myndigheter, ex. att varje myndighet ska hjélpa andra
myndigheter inom ramen for den egna verksamheten, 8§ férvaltningslagen (2017:900).

8 Forordning (2015:155) om statlig styrning med kunskap avseende halso- och sjukvard och socialtjanst.

9 Statskontoret. Utvardering av en samlad styrning med kunskap for halso- och sjukvard och socialtjanst — slutrapport.
2018:23. 2018.

10 https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/organisation/rad-och-namnder/radet-for-styrning-med-kunskap/
1 https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/organisation/partnerskap-for-kunskapsstyrning/
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andra berérda myndigheter sa att den statliga styrningen med kunskap om
halso- och sjukvard och socialtjanst ar samordnad.*?

Gallande canceromradet specifikt har Socialstyrelsens arbete de senaste
aren haft ett tydligare fokus pa uppféljning. Socialstyrelsens arbete med kun-
skapsstod har samtidigt fatt en mer kompletterande karaktar mot bakgrund av
att RCC gradvis tagit en storre del av den nationella kunskapsstyrningen pa
omradet.

Andra myndigheters roll i statlig kunskapsstyrning

Utdver Socialstyrelsen verkar en rad myndigheter under férordningen
(2015:155) om statlig styrning med kunskap avseende hélso- och sjukvard
och socialtjanst. Ovriga myndigheter som ingar i Radet:

 E-hdlsomyndigheten

 Folkhalsomyndigheten

« Forskningsradet for hélsa, arbetsliv och vélfard

« Inspektionen for vard och omsorg
 L&kemedelsverket

* Myndigheten for delaktighet

» Myndigheten for familjeratt och foréldraskapsstod

+ Statens beredning for medicinsk och social utvardering
« Tandvards- och lakemedelsformansverket.

I de ingdende myndigheternas instruktioner aterfinns ocksa skrivningar och
uppdrag som berdr nationell samordning, kunskapsstyrning och uppféljning,
aven om det inte ar explicit for just canceromradet.

Regionernas arbete med
kunskapsstyrning

De regionala cancercentrumen

Med utgangspunkt i betankandet En nationell cancerstrategi for framtiden
(SOU 2009:11) etablerades i varje sjukvardsregion ett regionalt cancercent-
rum. Syftet med RCC ar att 6ka vardkvaliteten och forbattra vardresultaten,
samt att anvanda halso- och sjukvardens resurser mer effektivt.

| 6verenskommelsen Jamlik och effektiv cancervard med kortare vanteti-
der 2021 mellan regeringen och SKR beskrivs att RCC fortsatt kommer att
ha en nyckelroll i cancervarden. Det nationella arbetet i relation till RCC be-
drivs genom “"RCC i samverkan”, en gruppering som utgors av cheferna for
respektive RCC och den nationella cancersamordnaren pa SKR.

RCC som den kunskapsstyrande aktoren

I beslutet om RCC:s uppbyggnad fastslogs att RCC ska ansvara for kun-
skapsstyrningen inom ramen for sjukvardsregionernas cancervard. RCC:s ar-
bete med detta har varit omfattande och inneburit utveckling av ett processo-
rienterat arbetssatt dar RCC tillsammans med bade profession och patient-

12 4 8 Forordning (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen.
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och narstaendeforetradare driver utvecklingen. Socialstyrelsen har i utvérde-
ringen av RCC bedomt att “Kunskapsstyrning och processarbete ar nagot
som Socialstyrelsen sarskilt vill lyfta fram som en framgangsfaktor i etable-
ringen av RCC”.?® Kunskapsstyrningsmodellen som RCC har utvecklat &r
genomtankt och sammanhallen utifran Socialstyrelsens bedémning. Den bil-
dar en kedja mellan nationell niva, med riktlinjer och vardprogram, som fors
vidare till regional niva och nar énda in i vardenheterna med stéd av lokala
processledare och deras team. Arbetet bedrivs i samverkan inom och mellan
vardprofession och patient- och narstaendeforetradare. Férankring sker aven i
forvaltning och sjukvardsledning. RCC har numera en véletablerad process
for att ta fram nationella vardprogram. Det finns nu drygt 50 vardprogram
och/eller vardforlopp.

RCC:s mdl och inriktning fér cancervarden ar 2020-2022
Varje RCC har en regional cancerplan. For att tydliggora och starka det nat-
ionella samarbetet har RCC i samverkan tagit fram en gemensam, nationell
inriktning som samlar RCC:s stdndpunkter, mél och aktiviteter.X* Den bygger
pa den nationella cancerstrategin och innehallet i regeringens langsiktiga in-
riktning for det nationella arbetet med cancervarden.’® RCC:s gemensamma
inriktningsdokument ska kunna fungera som underlag vid uppdatering av de
regionala cancerplanerna.

Befintliga nationella riktlinjer inom cancer kommer
att avvecklas

Mot bakgrund av vad som har beskrivits ovan har Socialstyrelsens arbete pa
canceromradet de senaste aren haft ett tydligare fokus pa uppfoljning, och ar-
betet med kunskapsutveckling och kunskapsférmedling har fatt en mer kom-
pletterande karaktar. Utifran de sarskilda forutsattningarna som galler pa can-
ceromradet i och med RCC:s arbete med kunskapsstod och
kunskapsstyrning, har Socialstyrelsen i dialog med RCC gjort bedémningen
att de nationella riktlinjerna pa canceromradet i dess nuvarande form inte
fyller samma funktion som tidigare, och de kommer darmed att avvecklas.
Denna beddmning kan komma att omprdvas framdéver om behovet av stdd
for prioriteringar pa canceromradet forandras.

Socialstyrelsen har néra dialog med RCC och foljer regelbundet upp
RCC:s verksamhet utifran forordningen (2019:7) om statsbidrag for verk-
samhet i regionala cancercentrum.® Vi samverkar ocksé& med RCC vad galler
de narliggande uppdrag som RCC och Socialstyrelsen har, till exempel anga-
ende samordning av de nationella screeningprogrammen och utvecklingen av
dessa. Darutdver har dven Socialstyrelsen samverkan med RCC i olika sam-
manhang, exempelvis i arbetet med den hdgspecialiserade varden.

13 Utbyggnaden av regionala cancercentrum. En samlad bedémning fran fyra ars uppféljning Socialstyrelsen, novem-
ber 2016.

14 vvagen framat. RCC:s gemensamma inriktning for svensk cancervard &r 2020-2022, RCC i samverkan, januari 2020
15 | angsiktig inriktning for det nationella arbetet med cancervarden, regeringsbeslut/Socialdepartementet, maj, 2018
16 Analys av utvecklingen vid regionala cancercentrum, Socialstyrelsen 2021.
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Behovet av samverkan

Socialstyrelsen har genomfort en kartlaggning som fokuserar dels pa andra
myndigheters pagaende uppdrag inom canceromradet, dels pa samordnings-
behovet rérande kunskapsstyrning och uppféljning inom cancervarden. Den
inledande kartlaggningen har gjorts med de myndigheter som ingar i Radet
for styrning med kunskap, eftersom en starkt samordnad samverkan med for-
del ska utga fran befintliga strukturer enligt uppdragsbeskrivningen. Myndig-
heten for delaktighet valde att avsta och Myndigheten for familjeratt och for-
aldraskapsstod ar nytillkomna i Radet och har darfor inte ingatt. |
kartlaggningen har Socialstyrelsen ocksa inkluderat Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys, Stralsakerhetsmyndigheten och RCC i samverkan.

Sammanfattningsvis visar den genomférda kartlaggningen att féljande
uppdrag och arbeten med direkt eller indirekt paverkan pa canceromradet pa-
gar pa myndigheterna:

« Forskningsradet for halsa, arbetsliv och valfard har inom sitt berednings-
arbete ett tema som ar Halsa. Inom detta tema finns ett stort fokus pa folk-
hélsa, och canceromradet skulle kunna omfattas av det arbetet, men myn-
digheten har i dag inga specifika satsningar inom just cancer.

« Tandvards- och lakemedelsformansverket arbetar med uppfoljning med
hjalp av alternativa datakallor med fokus pa cancer. De utvecklar ocksa
metoder for halsoekonomiska utvarderingar av precisionsmedicin, betal-
ningsmodeller for avancerade terapildkemedel (ATMP) och arbete med
Real world data for att samla data om effekter fran exempelvis lakemedel
fran andra kallor &n kliniska studier.

» E-halsomyndigheten arbetar for utveckling av ett nationellt datautrymme
for halsodata inom bilddiagnostik. Detta kan pa sikt skapa forutsattningar
for anvéndning inom screeningverksamheter och fér behandling av exem-
pelvis cancer.

« Inspektionen for vard och omsorg arbetar framfor allt pa operativ niva nar
det galler cancer, och har under 2021 inlett en tillsyn inom cancervarden.
Myndigheten ska beskriva risker med bristande tillgédnglighet och lamna
forslag pa hur tillsynen kan utvecklas.

« Statens beredning for medicinsk och social utvardering sammanstéller
kunskap och skapar bland annat underlag till Socialstyrelsens arbeten med
rekommendationer och kunskapsstod.

« Lakemedelsverket granskar nya lakemedel utifran effekt- och sakerhetsa-
spekter. Omkring 30 procent av alla nya lakemedel finns inom onkologi.

* Folkhalsomyndigheten bygger for narvarande upp en nationell samord-
ningsstruktur for det statliga folkhalsoarbetet. Denna struktur omfattar can-
ceromradet eftersom myndigheten har tagit fram indikatorer for ett antal
cancerdiagnoser och for screening for livmoderhalscancer.

« Myndigheten for vard- och omsorgsanalys ar en analyserade och grans-
kande aktér som granskar och utvérderar regeringens satsningar, men
ocksa andra myndigheter. De har i uppdrag att kartlagga hur andra lander
arbetar med halsodata och precisionsmedicin.

« Stralsakerhetsmyndigheten arbetar med fragor om séakerhet och fysiskt
skydd i karnteknisk och annan verksamhet med stralning. Dessutom utfor
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myndigheten tillsyn inom stralsakerhet och har ett uppdrag om att starka

det forebyggande arbetet mot hudcancer.

« Socialstyrelsen ar den myndighet som har flest uppdrag och initiativ rela-
terat till cancer. Férutom det instruktionsenliga uppdraget, som ocksa inne-
fattar sarskilt ansvar for officiell statistik inom halso- och sjukvard och so-
cialtjanst, har Socialstyrelsen ett antal regeringsuppdrag inom
canceromradet. Under 2021 har vi bland annat i uppdrag att
— utveckla ett mer samordnat arbete om cancerscreening?’

— vartannat ar genomfora en analys av verksamheten vid de regionala
cancercentrumen (RCC) samt ge forslag om hur verksamheten kan ut-
vecklas®®

— félja upp och gora djupgaende dataanalyser av cancer®

— betala ut medel for piloter inom precisionsmedicin®

— utreda forutsattningarna for erbjudandet av cancerrehabilitering samt ta
fram forslag till atgarder for att starka cancerrehabiliteringens utveckl-
ing s att patienter och nérstdende néas och far ta del av insatserna®!2?

— verka for en standardiserad varddokumentation vid journalfoéring av
cancerpatienter.?

Ut6ver detta har Socialstyrelsen ocksa en rad andra initiativ pd canceromra-
det, bland annat ett dialogforum med RCC inom cancerscreening, en utvérde-
ring av mammografi, arbetet med den hogspecialiserade varden for cancer-
sjukdomar, beddmning och rekommendationer om nationella
screeningprogram, samt cancerrelaterad data i patientregistret, dodsorsaksre-
gistret, lakemedelsregistret och cancerregistret. Socialstyrelsen har ocksa
andra uppdrag som inte specifikt ar fokuserade pa cancer men indirekt relate-
rar till canceromradet, exempelvis uppdrag att utveckla den nationella upp-
foljningen av primarvarden, samverkansprojekt inom Radet for styrning med
kunskap och uppdrag att stodja regionernas hantering av uppdamda vardbe-
hov samt att folja och analysera vantetider och vardkder i halso- och sjukvar-
den (konsekvens av covid-19) inklusive att folja dverenskommelse om 6kad
tillgénglighet.

| kartlaggningen framkommer att flera av myndigheterna inom Radet for
styrning med kunskap inte har specifika uppdrag inom cancer i nagon storre
utrackning. Hos alla myndigheter finns inte heller interna organisatoriska
funktioner eller enheter for att sarskilt hantera cancerfragor. Kartlaggningen
visar ocksa att den samverkan som sker i dag mellan myndigheterna nastan
uteslutande &r projekt- eller regeringsuppdragsrelaterad, vilket innebar att
samverkan framfor allt handlar om att 16sa specifika fragor eller utmaningar,
och inte att forma en gemensam inriktning framat for staten som helhet. Att
flertalet av myndigheterna inom Radet inte har cancerspecifika uppdrag har

17 Regeringskansliet, Uppdrag att utveckla ett mer samordnat arbete om cancerscreening (S2021/04605).

18 Forordning (2019:7) om statshidrag for verksamhet i regionala cancercentrum

19 Regeringskansliet, Regleringsbrev for budgetaret 2019 avseende Socialstyrelsen (S2019/04518/FS)

20 Regeringskansliet, Uppdrag att betala ut medel for piloter inom precisionsmedicin (52020/09800)

21 Regeringskansliet, Regleringsbrev fér budgetaret 2020 avseende Socialstyrelsen (52019/05315/RS)

22 Delrapportering av uppdraget om att utreda forutsattningar for erbjudande av cancerrehabilitering, Socialstyrelsen
2021.

23 Regeringskansliet, Regleringsbrev for budgetaret 2019 avseende Socialstyrelsen (S2019/04518/FS)
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inneburit att myndigheterna i sina svar inte har gett uttryck for ett samord-
ningsbehov specifikt relaterat till cancerfragor. Dock har flertalet gett uttryck
for ett mer 6vergripande behov av samordning.

Har foljer nagra exempel pa fordelar med en starkt generell samordning:

» Storre kdnnedom om varandras uppdrag: Genom kdnnedom om
varandras pagaende och avslutade uppdrag gynnas genomforandet av rege-
ringsuppdrag pa respektive myndighet. Bland annat minskar risken for
overlapp samtidigt som resultat och erfarenheter kan ateranvandas i nya ar-
beten. En 6kad kdnnedom om varandras uppdrag kan ocksa bidra till en
mer effektiv anvandning av experter. | Radet och inom Partnerskapet gors
arliga gemensamma genomgangar av regeringsuppdrag och verksamhets-
planer, vilket &r en viktig utgangpunkt for kinnedomen om varandras arbe-
ten.

» Tydligare dialog mellan stat och region: Genom en strukturerad dialog
mellan de statliga myndigheterna och regionerna underlattas samverkan
och informationsflodet mellan dessa aktorer. Partnerskapet ar exempel pa
en arena for statlig och regional samverkan inom halso- och sjukvarden.

 Forenklad tillgang till halsodata: Tillgdng pa data och automatiserad da-
tainhamtning ar ett omrade dar myndigheterna 6nskar en starkt samord-
ning. Ett initiativ inom detta omrade har tagits av TLV i syfte att 6ka sam-
verkan om hélsodata via Radet (se kapitel Myndigheters tillgang till
halsodata).

» Battre forutsattningar att forse regeringen med en samlad bild: En
forstarkt samverkan skapar forutsattningar for mer samlade omvérldsbe-
vakningar, uppféljningar och analyser inom specifika omraden. Socialsty-
relsen kan dérmed l&ttare inhdmta och presentera forslag till regeringens
kommande satsningar baserat pa den senaste kunskapen.

Canceromradet ar foremal for stora och snabba forandringar dar satsningar
inom exempelvis prevention, tidig upptéackt och precisionsmedicin sannolikt
kommer innebara 6kade krav pa samverkan och pa en bred statlig samord-
ning. Detta kan medfdra att ett okat behov av samordning uppkommer pa
sikt.

RCC i samverkan lyfter vikten av att olika aktorer regelbundet samlas for
att diskutera gemensamma cancerfragor och for att arbeta fram forslag pa
kommande satsningar till regeringen. De anser att myndigheter, sjukvardshu-
vudman och sakkunniga med fordel kan involveras for att skapa goda forut-
sattningar for samverkan.

Utifran det som framkommit i kartlaggningen bedémer Socialstyren sam-
mantaget att befintliga strukturer for samordning har en central funktion men
att dessa kan utvecklas ytterligare.

R&det som utgdngspunkt

Genom att inom ramen for Radets arbete ytterligare utveckla en mer regel-
bunden samordning och samverkan inom canceromradet skapas en arena dar
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innovationer och nya forskningsron kan diskuteras samlat med berérda myn-
digheter. Darigenom kan visionen i regeringens langsiktiga inriktning for
cancervarden?®* lattare forverkligas, och anpassningar i bade visionen och ge-
nomforandet pa grund av exempelvis forandringar i omvéarlden och nya be-
handlingsformer kan hanteras I6pande mellan de berérda aktorerna.

Myndigheterna inom Radet har i sina instruktioner generella delar som
skulle kunna tillampas inom canceromradet for att starka den statliga, nation-
ella samordningen och uppféljningen, aven om vissa myndigheter endast har
regeringsuppdrag med indirekt koppling till canceromradet.

Genom 6kad samordning skulle det ocksa skapas forutsattningar for mer
samlad nationell uppfoljning. Detta &r sarskilt relevant mot bakgrund av att
den nationella uppfoljningen ar utspridd pa flera aktorer, d&ven om Socialsty-
relsens halsodataregister ar centrala verktyg fran statens sida. En starkt sam-
ordning kan ocksa leda till battre forutsattningar for en statlig omvarldsana-
lys och framtidsspaning liksom att myndigheterna ska kunna ge samlade
forslag till regeringens kommande satsningar och pa det sattet gemensamt bi-
dra till en utvecklad cancervard.

Av kartlaggningen framgar att flertalet myndigheter uppfattar att Radets
arbete kan utvecklas ytterligare och tydligare kopplas till det dagliga arbetet.
Socialstyrelsen bedomer att Radet och Partnerskapet utgér goda grunder for
fortsatt utveckling av starkt samarbete inom canceromradet och kommer ar-
beta vidare med att utveckla samverkansformerna sa att arbetet blir relevant
och andamalsenligt for berorda parter. Fordelen med att vidareutveckla sam-
verkan inom ramen for Radet och Partnerskapet ar att den grundlaggande in-
frastrukturen finns pa plats och gar att utga fran. Socialstyrelsen avser darfor
i det fortsatta arbetet att ga vidare med forslag som har utgangspunkt i Radet
for styrning med kunskap.

Fragan om hur 6vriga myndigheter skulle kunna involveras kommer bely-
sas i det fortsatta arbetet. Det kan gélla Myndigheten for vard- och omsorgsa-
nalys, Stralsakerhetsmyndigheten eller andra aktdrer som ar aktiva inom can-
ceromradet.

24 L angsiktig inriktning for det nationella arbetet med cancervarden, regeringsbeslut/Socialdepartementet, maj, 2018
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Omvarldsbevakning

Socialstyrelsen ska inom ramen for detta regeringsuppdrag utveckla den stat-
ligt nationella samordningen och uppféljningen av cancervarden bland annat
pa féljande satt:

 Samordna den statliga omvarldsbevakningen inom canceromradet i syfte
att forse regeringen med en samlad behovsbild for att méta framtidens ut-
maningar och mojligheter, exempelvis genom samverkan mellan analys-
funktionerna pa statliga myndigheter inom halso- och sjukvardsomradet.

Enligt uppdragsformuleringen ska Socialstyrelsen samverka med relevanta
myndigheter och sjukvardshuvudman for att sékerstalla att en helhetsbild av
cancervardens utveckling och behov tas fram. Vidare bor Socialstyrelsen
bland annat inhdamta upplysningar fran RCC och RCC i samverkan om var
behoven inom cancervarden ar som storst.

Under arbetets gang har det ocksa framkommit att det finns en efterfragan
av en nulagesbild éver de utmaningar och behov cancervarden star infor.

Socialstyrelsen har inhdmtat information om omfattningen av den statliga
omvarldsbevakningen inom canceromradet fran myndigheterna inom Radet
for styrning med kunskap, Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys samt
Stralsakerhetsmyndigheten.

Socialstyrelsen har vidare genomfort en dvergripande omvarldsbevakning
for att identifiera omraden dar cancervardens behov av utveckling ar som
storst och inhamtat relevant bakgrunds- och kunskapsbaserad information ge-
nom litteratur- och informationssokning, huvudsakligen avgrénsad till
Vérldshalsoorganisationens (WHO) initiativ inom canceromradet, Europe-
iska unionens (EU) cancerplan 2021 och Cancerfondens rapporter 2019—
2020. Socialstyrelsen har ocksa haft dialog med foretradare for nedanstaende
nationella externa aktorer:

» RCC i samverkan/SKR
+ Cancerfonden
« Socialstyrelsens vetenskapliga rad inom onkologi.

Statlig omvarldsbevakning

Socialstyrelsens kartlaggning visar att tillfragade myndigheter for narvarande
inte genomfor ndgon omvarldsbevakning specifikt inom canceromradet. Can-
cer kan inga som en del i dessa myndigheters 6vergripande omvérldsbevak-
ning, exempelvis vad géller nya lakemedel, patientperspektivet eller folkhal-
sorelaterade fragor.

Nagra av de omraden som myndigheterna namner som viktiga for att till-
godose cancervardens framtida behov ar prevention och hélsoframjande at-
gérder, det personcentrerade perspektivet samt behov av 6kad interoperabili-
tet och gemensamma standarder for informationséverforing mellan it-system
inom sjukvarden.
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For att en statlig omvarldsbevakning ska ligga till grund for en samlad be-
hovsbild behdver den vara omfattande och strukturerad. Socialstyrelsen kom-
mer i slutrapporteringen av detta uppdrag att lamna forslag pa hur en statlig
omvarldshevakning skulle kunna ingd som en del av en starkt samordning
mellan relevanta statliga myndigheter.

Aktuella internationella initiativ

Nedan beskrivs WHO:s och EU:s aktuella initiativ inom canceromradet.

WHO:s inifiativ
WHO:s initiativ inom canceromradet baseras pa fyra “’pelare”:

1.  prevention

2.  tidig upptackt

3. diagnostik och behandling
4. palliativ vard.®

Enligt WHO kan minst en tredjedel av alla cancerfall forebyggas genom
minskad tobaks- och alkoholanvéndning, forbattrad kost samt immunisering
eller vaccinering mot humant papillomvirus och viralt hepatit B. Vidare beto-
nar WHO att tidig upptéckt och snabb behandling kan minska cancerdddlig-
heten med ytterligare en tredjedel och att effektiv teknik nu ar tillrackligt
valetablerad for palliativ vard for de aterstaende mer avancerande cancerfal-
len.

Syftet med WHO:s sa kallade national cancer control programs &r att
minska nyinsjuknandet i cancer, cancerincidensen, och cancerdédligheten
samt att forbattra cancerpatienters livskvalitet. FOr att uppna detta behdvs
systematisk och jamlik implementering av evidensbaserade strategier for pre-
vention, tidig upptéckt, diagnostik, behandling och palliativ vard dar tillgang-
liga resurser anvands pa basta sétt.

EU:s cancerplan

EU:s nya cancerplan®, Europe’s beating cancer plan, publicerades i februari

2021 med syfte att minska antalet nyinsjuknade och déda i cancer i hela

Europa. Denna plan utgdr en ambitios strategi vars framsta syfte ar att fore-

bygga cancer och sdkerstélla att cancerpatienter, canceréverlevare och deras

narstaende har hog livskvalitet. (For utforligare beskrivning se bilaga 1.)
EU:s cancerplan omfattar fyra huvudsakliga atgardsomraden:

prevention

tidig upptéckt

diagnostik och behandling

livskvalitet for cancerpatienter, cancerdverlevare och deras narstaende.

o

25 WHOs webbplats. Hiamtad 2021-07-06 fran https://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommunicable-disea-
ses/cancer/policy

2 Communication from the commission to the European parliament and the council; Europe’s beating cancer plan. EU
Commission, Brussels 3.2 2021
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Vidare betonas betydelsen av ett helhetsperspektiv (whole-of-government)
som omfattar hela sjukdoms- och vardkedjan med fokus pa patienten, 6verle-
vare, narstaende samt allmanheten.

EU:s cancerplan innehaller atgarder for att stodja, samordna och komplet-
tera medlemslandernas atgarder i form av politiska mal samt tio flaggskepps-
initiativ inom prioriterade &tgardsomraden.?” Nedan listas de prioriterade at-
gardsomradena med tillhérande initiativ samt artal for implementering.

Ny teknik, forskning och innovation som bas for
patientcentrerad cancerprevention och cancervdrd

1. 2021: Upprétta ett EU-gemensamt kunskapscentrum, Knowledge
Centre on Cancer?®, for att underlitta samordning av vetenskapliga och
tekniska cancerrelaterade initiativ pa EU-niva.

2. 2022: Lansera ett EU-gemensamt initiativ, European Cancer Imaging
Initiative, for att stodja utvecklingen av datorstédda verktyg for att for-
battra precisionsmedicin och innovativa l6sningar.

Hd&llbar cancerprevention

3. 2021-2030: Eliminera cancerformer orsakade av humant papillomvirus
genom EU-stdd till medlemslénder for vaccinering av minst 90 procent
av flickor och avsevart 6ka vaccineringen av pojkar till 2030.

Férbdattrad tidig upptdckt av cancer

4.  2021-2025: Utveckla ett nytt EU Cancer Screening Scheme for att sa-
kerstélla att 90 procent av malpopulationerna erbjuds brost-, livmoder-
hals- och tjock- och &ndtarmscancerscreening senast 2025.

Sdkerstdlla hégkvalitativ cancervard

5. 2021-2025: Etablera ett natverk inom EU som l&nkar ihop National
Comprehensive Cancer Centres i varje medlemsstat for forbattrad till-
gang till hogkvalitativ cancerdiagnostik och cancervard.

6. 2021-2025: Lansera Cancer Diagnostic and Treatment for All for for-
battrad tillgang till innovativ cancerdiagnostik och cancerbehandling.

7. 2021-2025: Lansera UNCAN (European Initiative to Understand Can-
cer) som stod for identifiering av individer med hog risk for vanliga
cancerformer.

Forbattrad livskvalitet

8.  2021-2023: Lansera Better Life for Cancer Patients Initiative, inklusive
ett Cancer Survivor Smart-Card, samt uppratta virtuell European Can-
cer Patient Digital Centre for att stodja standardiserad frivillig delning
av patientdata samt kontroll av cancerdverlevares halsa.

27 For utforligare beskrivning av atgarder inom ramen for EU:s cancerplan se bilaga 1.
28 Vid EU-kommissionen; https://knowledge4policy.ec.europa.eu/cancer_en
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Minskad ojamlikhet

9. 2021-2022: EU-kommissionen kommer upprétta ett register (Cancer
Inequalities Registry) for att identifiera ojamlikheter mellan medlems-
lander och regioner genom att kartlagga trender baserade pa cancerdata.

Fokus p& barncancer

10. 2022: Lansera Help Children with Cancer Initiative for att sdkerstélla
att barn har tillgang till snabb och optimal upptéckt, diagnostik, be-
handling och vard.

Den nationella forankringen av EU:s cancerplan sker bland annat genom EU-
kommissionens sub-group on cancer (en subgrupp till EU:s folkhalsokom-
mitté?®) dar fyra representanter fran Sverige deltar, varav en fran Socialsty-
relsen. Dialog fors mellan Socialdepartementet och RCC i samverkan/SKR
angaende implementeringen inom ramen for 6verenskommelsen mellan sta-
ten och RCC/SKR 2022.

Sverige har sedan drygt tio ar en nationell cancerstrategi och har i och med
det redan arbetat med flera av de malomraden som lyfts i cancerplanen.
Bland annat erbjuds idag alla flickor och pojkar vaccination mot HPV inom
ramen for det allménna vaccinationsprogrammet. Sverige har dven sedan
lang tid val utvecklade screeningverksamheter for bade livmoderhals- och
brostcancer. Implementeringen av screening for tjock- och dndtarmscancer
har nu tagit ny fart och det finns en plan for att landets alla regioner ska an-
sluta sig till screeningprogrammet.

Aktuella nationella perspektiv

Cancerfonden

Cancerfondens rapporter fran 2019 och 2020 om cancervard, prevention och
intressepolitiskt program omfattar Cancerfondens perspektiv och forslag pa
atgarder vad géller problem och behov inom canceromrédet.® (For utforli-
gare beskrivning av Cancerfondens rapporter, se bilaga 2.)

Fokus fran éverlevnad till hdllbart liv

Agenda 2030 innebér i Sverige en omstallning till en modern och hallbar vél-
fardsstat med fokusskifte fran dverlevnad till att manniskor sa langt det ar
mojligt ska leva hallbara, langa och friska liv. Cancerfonden betonar att
Agenda 2030 &ven omfattar Cancerfondens arbete med mer prioriterad can-
cerprevention, god och jamlik cancervard samt battre forutsattningar for can-
cerforskningen. Enligt Cancerfonden behdvs insatser for forskning och ut-
veckling av effektiva medicinska behandlingsmetoder med patienten i
centrum och ett aktivt preventionsarbete som minskar risken for att manni-
skor ska drabbas av cancer.

29 Steering Group on Health Promotion, Disease Prevention and Management of Non Communicable Diseases
30 Intressepolitiskt program, Cancerfonden, 2019

Cancerfondsrapporten 2019; Cancervard

Cancerfondsrapporten 2020; Prevention

Cancerfondsrapporten 2020; Cancervard
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Cancervdrden har férbéttrats men vissa problemomrdden
finns kvar
Mycket inom svensk cancervard har forandrats och forbattrats det senaste de-
cenniet genom den nationella cancerstrategin, inrattandet av RCC, inférandet
av standardiserade vardforlopp (SVF) samt koncentration av hogspeciali-
serad vard. Samtidigt har vissa grundlaggande problem inom svensk hélso-
och sjukvard blivit tydliga.

Cancerfonden framhaller bland annat féljande problemomraden:

* socioekonomiska skillnader i cancerdverlevnad

« omotiverat langa véntetider

« kompetensforsérjning och vardens organisation

« behov av nivastrukturering

« svarigheter for ny kunskap att na fram till patienten

« svarigheter for analyser som pekar pa brister i varden att omvandlas till ef-
fektiva insatser.

Cancerfonden betonar betydelsen av att gemensamt samordna och ta sig an
stora utmaningar for att cancervarden ska kunna omvandlas fran vardpro-
duktion till en kunskapsorganisation som inte enbart tillimpar, utan ocksa
skapar, ny kunskap.

Utvecklingsomrdden
Cancerfonden beskriver bland annat foljande utvecklingsomraden:

* prevention, screening, vaccinering, tidig upptéackt

« standardiserade vardforlopp, personcentrerad vard, egenvard

« antibiotikaresistens, lakemedel

* nivastrukturering

* rehabilitering

» forskning, life science och internationellt samarbete

« ojamlikhet, vardens organisation, kompetensforsorjning och digitalisering.
(Las mer i bilaga 2. Rapporter fran Cancerfonden 2019-2020)

I Cancerfondens rapporter fran 2020 betonas framfor allt att preventionsar-
betet behdver prioriteras samt primarvardens betydelse for att upptécka can-
cer tidigt.

Vidare betonar Cancerfonden behovet av konkreta nationella mal (jamfor
till exempel mal i EU:s cancerplan och Storbritanniens/NHS Long Term Plan
Cancer®). De framfor ocksa att omvarldsbevakning inom canceromrédet bor
genomfdras gemensamt av flera aktérer exempelvis RCC, myndigheter, hu-
vudman inom sjukvarden, verksamhetsforetradare, professionsforetradare,
patientorganisationer och forskningsforetrddare. Omvarldsbevakningen bor
omfatta framtida behov inom forskning, organisationspaverkan, bemanning
och kostnader.

Cancerfonden foreslar vidare att till exempel Socialstyrelsen skulle kunna
genomfora nationella arliga uppdateringar med forslag till malséttningar och
atgarder som underlag till den nationella cancerstrategin.

31 https://www.england.nhs.uk/cancer/strategy/
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Regionala cancercentrums inriktning

For att tydliggora och starka det nationella samarbetet har RCC i samverkan
tagit fram en nationell inriktning benimnd ”Vigen framat”% baserad pa den
nationella cancerstrategin®® samt innehdllet i regeringens langsiktiga inrikt-
ning for det nationella arbetet med cancervérden.®* RCC:s nationella inrikt-
ning innehaller RCC i samverkans gemensamma prioritering av mal och akti-
viteter inom tio utvecklingsomraden® som regeringen anser att RCC:s arbete
ska vara inriktat pa de kommande aren. Inom ramen for respektive utveckl-
ingsomrade beskrivs mél och méjliga insatser.3®

RCC betonar att cancervarden i Sverige ar av hog kvalitet, men att det
finns behov av forbattringar, utveckling och 6kade resurser framfor allt i bor-
jan och slutet av vardkedjan vad galler prevention, tidig upptéckt, screening
och rehabilitering. RCC betonar daven behovet av kompetensforsorjning (till
exempel inom stralbehandling), forskning (inom stralbehandling och tidig
upptackt) och ledarskap samt beskriver utmaningar i arbetet med att inféra
individuell patientoversikt (IPO).

Precisionsmedicin blir allt viktigare

Inom ramen for Socialstyrelsens omvarldsbevakning har vi dven gjort en for-
djupad analys med fokus pa precisionsmedicin, det vill sdga diagnostik, be-
handling och prevention baserad pa den enskilda patientens molekylara pro-
fil. Detta innebar att atgarder och behandlingar som satts in anpassas efter
individens unika molekyldra information. Precisionsmedicin gor det mojligt
for halso- och sjukvarden att ge ratt behandling till ratt patienter vid ratt tid.

| regeringens life science-strategi framgar att malsattningen ar att Sverige
ska vara ett foregangsland for inforande av precisionsmedicin i varden.®” Re-
geringen har gjort flera riktade satsningar i linje med denna strategi. | decem-
ber 2020 beslutades att flera miljoner kronor avsétts inom precisionsmedicin,
halsodata och projekt for att utveckla metoder for tidig upptéckt av cancer.®
Aktuellt regeringsuppdrag ar en del av denna satsning liksom Socialstyrel-
sens uppdrag att betala ut medel for pilotprojekt inom genetisk och molekylar
diagnostik i klinisk praxis inom ramen for projektet Genomic Medicine Swe-
den (GMS).*® Dessa medel ska anvindas for pilotprojekt inom canceromra-
det, bland annat helgenomsekvensering for barncancer samt uppskalning av

32 \vagen framat. RCC:s gemensamma inriktning for svensk cancervard ar 2020-2022, RCC i samverkan, januari 2020
33 En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11)

34 Langsiktig inriktning for det nationella arbetet med cancervarden, regeringsheslut/Socialdepartementet, maj, 2018
35 Prevention och tidig upptackt, Rehabilitering, uppfoljning och palliativ vard, Sammanhalina och effektiva vardpro-
cesser, Kompetensforsorjning, Kunskapsstyrning, Patientinformation, Ledning och styrning, Patienter och nérstdende,

Forskning och innovation, Barn och unga

36 Vagen framat. RCC:s gemensamma inriktning for svensk cancervard ar 2020-2022, RCC i samverkan, januari 2020
37 Regeringskansliet. En nationell strategi for life science. 2019.

38 Regeringskansliet. https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2020/12/miljonsatsningar-pa-cancer-precisionsme-
dicin-och-halsodata/.

39 GMS 4r ett nationellt initiativ som omfattar samverkan mellan Sveriges sju regioner med universitetssjukvérd, de
sju universiteten med medicinsk fakultet (Géteborg, Linkdping, Lund, Stockholm, Umed, Uppsala och Orebro) samt
representanter for néringslivet och patientféreningar. https://genomicmedicine.se/
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molekylar diagnostik for brostcancer och dggstockscancer.®® 1 april 2021 fick
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys inom ramen for ett tidigare rege-
ringsuppdrag om analys av hur precisionsmedicin paverkar halso- och sjuk-
varden ett tillaggsuppdrag att kartlagga och beskriva hur ett urval lander ar-
betar med fragor om hélsodata och precisionsmedicin.**

Utdver ndmnda satsningar behdvs fortsatta investeringar for att Sverige
ska kunna vara internationellt ledande i omstallningen mot mer precisions-
medicin.*? Precisionsmedicin utvecklas mycket snabbt och cancer &r ett av de
terapiomraden som natt langst. Myndigheten for vard- och omsorgsanalys vi-
sar i en rapport att det sannolikt ar framst inom cancervarden som precisions-
medicin kommer att vaxa under det kommande decenniet.** Kostnaderna for-
vantas 6ka for saval sekvensering som for anvandande av godkanda
avancerade terapier.

Socialstyrelsen betonar att precisionsmedicin innebar stora mojligheter till
en mer effektiv halso- och sjukvard med 6kade halsovinster for cancerpatien-
ter. Fler skulle kunna fa en botande behandling samtidigt som farre behéver
drabbas av svara biverkningar och komplikationer som vissa cancerbehand-
lingar kan orsaka. For att 6ka implementeringen av precisionsmedicin kravs
modernisering och forandring inom svensk halso- och sjukvard samt en
starkt samverkan mellan halso- och sjukvard, akademi, naringsliv och pati-
entforetradare.

Inom ramen for detta uppdrag har foljande utmaningar identifierats for att
forbattra implementeringen av precisionsmedicin inom cancerprevention och
cancervard:

» Kompetensférsorjning: Kompetensbreddning och kompetensutveckling
inom life science, bioinformatik och genetik kommer att behovas, liksom
kontinuerlig fortbildning av relevanta professioner inom hélso- och sjuk-
varden.

» Utvardering och finansiering: Det behdvs halsoekonomiska utvérde-
ringar for ny diagnostik och behandling for att bedéma om de hdlsovinster
de medfor kan motivera kostnaderna. Nya typer av betalningsmodeller
som ar anpassade till forutsattningarna inom precisionsmedicin behdver
provas.** Behov av langsiktig finansiering for etablering av precisionsme-
dicin, och ett tydliggérande av vad som ér statens respektive regionernas
ansvar.

« Jamlik vard: Metoder och behandlingar behéver goras tillgangliga for alla
patienter i landet, oberoende av nérheten till ett universitetssjukhus.

40 Regeringskansliet. https://www.regeringen.se/4b11c5/globalassets/regeringen/dokument/socialdepartemen-
tet/fokhalsa-och-sjukvard/uppdrag-att-betala-ut-medel-for-piloter-inom-precisionsmedicin-s2020_09800.pdf

41 Regeringskansliet. https://www.regeringen.se/regeringsuppdrag/2021/04/andring-av-uppdrag-att-analysera-precis-
ionsmedicinens-paverkan-pa-halso--och-sjukvarden/

42 Regeringskansliet. Ett ar med life science-strategin- vad har hént? 2021.

43 Cirka 300 till 400 nya immunterapier, malriktade likemedel och tuméragnostiska lakemedel uppskattas vara god-
kanda om 10 &r (Myndigheten for véard- och omsorgsanalys, 2021). Inom canceromradet beraknas att antalet patienter
som far behandling baserad pa bred gensekvensering mellan &ren 2021 och 2030 kommer 6ka med Gver 500 procent
(frdn 12 700 prover &r 2021 till uppskattat 82 400 prover &r 2030). (https:/lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-
1/artiklar-1/temaartikel/2021/05/genomic-medicine-sweden-initiativ-for-brett-inforande/)

4 TLV. ”Hur ska vi utvirdera och hur ska vi betala?”” Rapport april 2021
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« Patientmedverkan: Individanpassad och personcentrerad vard medfor att
patienterna behover involveras pa ett tydligare satt. Patienter kan med sina
erfarenheter och perspektiv tillsammans med professionen bidra till en
béttre och mer jamlik vard.

 Hantering av data: Olika aktorers tillgang till data pa ett rattssékert och
andamalsenligt satt fran halso- och sjukvarden, olika register och vavnads-
prover for forskning och innovation behdver utredas. Anvéndningen av
data ska vara effektiv, saker och etisk.

 Juridik: Ett regelverk som stodjer strukturerad datadelning av héalsodata ar
centralt for att kunna arbeta med precisionsmedicin i storre utstrackning.

« Etik: Atgarder inom life science-omradet ska genomforas med ett etiskt
forhallningssatt dar informationssakerhet och skyddet for den personliga
integriteten sdsom dataskydd och sekretess sékerstalls”.*

« Strukturer: Det behovs satsningar pa starkt infrastruktur for forskning, till
exempel nationell samordning inom life science, strukturer for nationell
kunskapsstyrning och nationellt ordnat inforande samt nivastrukturering.

Sammanfattande beddmning

Cancervarden i Sverige ar av hog kvalitet, bland annat genom initiativ och at-
garder baserade pa den nationella cancerstrategin som antogs av regeringen
for drygt tio ar sedan. Det finns dock behov av fortsatta forbattringar. Social-
styrelsens omvarldsbevakning visar att det rader samsyn bland flera aktorer
vad galler utvecklingsbehov och prioriterade omraden, saval nationellt som
internationellt.

Inom ramen for denna delredovisning beddmer Socialstyrelsen att for att
minska nyinsjuknande och dod i cancer och forbattra livskvaliteten for can-
cerpatienter, canceréverlevare och deras narstaende behdvs ett helhetsper-
spektiv med patienten i centrum som omfattar hela vardkedjan och alla aldrar
(Figur 1).

FOr att kunna mota framtidens utmaningar och méjligheter inom cancer-
varden behovs ny evidensbaserad kunskap, internationell och nationell sam-
ordning samt internationella och nationella data. Socialstyrelsen har, i sam-
syn med nationella aktdrer och med beaktande av EU:s cancerplan,
identifierat att féljande omraden behdver prioriteras:

* prevention

* tidig upptéckt

« patientcentrerad och jamlik god vard (diagnostik och behandling)

* precisionsmedicin (prevention, diagnostik, behandling)

* rehabilitering

« forbattrad livskvalitet (hela vardforloppet) for cancerpatienter, canceréver-
levare och deras narstaende

« god palliativ vard

45 Regeringskansliet. En nationell strategi for life science. 2019.
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I samsyn med andra aktdrer betonar Socialstyrelsen vidare att for fortsatt ut-
veckling och forbattringar inom dessa omraden behdvs dven nationella ini-
tiativ nar det géller finansiering, vardens organisation, kompetensforsorjning
samt patientnéra forskning, ny teknik och innovation.

Figur 1. Méjliga insatsomraden for att stérka hela vardkedjan; fran pre-
vention till palliativ vard

Prevention Utredning

« Lagstiftning Diagnostik

« Nationella kunskapsstsd Behandling

« Utbildning fill professionen « Nationella kunskapsstsd

o Information till allménheten « Standardiserade vardfsrlopp

« Vaccinering o Precisionsmedicin

« Std till individen for hélsosamma o Specialistvard
levnadsvanor (t.ex. via primérvérd, o Hagspecidliserad vard
elevhalsan, Fﬁrelogshiﬂsovérd]

» Forebyggande vard for t.ex. fetma

Helhetsperspektiv med patienten i centrum

Tidig upptackt Rehabilitering
« Nationella kunskapsstsd Uppf&lining
« Information till allménheten Palliativ vard
* Screening « Nationella kunskapsstsd
« Primérvérd * Priméirvérd
« Specidlistvérd
« Egenvard

» Sjukvérd i hemmet
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Strukturerad uppfdljning och
analys — utveckling och behov

| detta kapitel redovisas det arbete som syftar till att Socialstyrelsen ska ut-
veckla den nationella uppfdljningen och analysen inom canceromradet. Soci-
alstyrelsen ska inom ramen for uppdraget bland annat gor foljande:

« Verka for att Socialstyrelsens analysarbete blir mer fokuserat pa att belysa
utvecklingsbehov och mgjliga insatser.

* Pa ett strukturerat satt folja upp och analysera utvecklingen inom cancer-
varden nar det galler dess kapacitet, vardutfall, tillganglighet, patientséker-
het, jamlikhet, effektivitet inklusive, i den man det ar méjligt, kostnadsef-
fektivitet, nya arbetssétt och teknologiska framsteg som kommer att
innebara storre forandringar for cancervarden.

Vi har inom ramen for uppdraget tagit fram féljande dvergripande malbilder
som utgdr basen for det fortsatta arbetet att utveckla myndighetens uppfolj-
ning av cancervarden.

« Resultat av halso- och sjukvardens insatser ska kunna relateras bade till
patientens direkta behov men aven till utvecklingsbehov och méjliga insat-
ser pa 6vergripande niva

« Resultaten fran den nationella uppfoljningen av cancervarden ska finnas
Oppet tillgangliga for regeringen, myndigheter, huvudman, medborgare
och patienter

« Cancervarden ska kunna belysas ur olika aspekter, som kapacitet, vardut-
fall, tillgdnglighet, patientsakerhet, jamlikhet och kostnadseffektivitet,
oavsett hur varden ar organiserad

« Pavisade skillnader inom varden ska analyseras vidare och bedémningar
ska goras for att avgéra om de ar omotiverade. Detta ska kunna ligga till
grund for forslag till forbattringsatgéarder

« Underlag som behdvs for regeringens stallningstaganden ska baseras pa
kvalitetssakrad rapportering fran den nationella uppféljningen, och ska
kunna utgdéra komplement och stdd till regionernas egna uppféljningar och
analyser.

Inriktningen i uppdraget knyter i flera delar an till, och starker Socialstyrel-
sens redan pagaende utvecklingsarbete och de mal Socialstyrelsens strate-
giska inriktning 2021-2025 anger.*® Vi bedomer ocksa att pagaende uppfolj-
ningsarbete och utveckling inom myndigheten kan utveckla och stérka den
nationella uppféljningen av cancervarden, exempelvis en forstarkt uppfolj-
ning och analys inom patientsakerhetsomradet och myndighetens arbete och
uppféljning inom den hogspecialiserade varden.

46 Socialstyrelsens strategiska inriktning 2021-2025 www.socialstyrelsen.se, juli 2021
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I linje med vision e-hdlsa arbetar Socialstyrelsen for en mer enhetlig be-
greppsanvéandning som syftar till att sakerstalla att begrepp, termer och klas-
sifikationer ska kunna hanteras enhetligt och tolkas likartat vid utbyte mellan
system eller verksamheter — en forutsattning for kvalitetsséker uppféljning.
En mer standardiserad dokumentation innebér ocksa att informationen i
storre utstrackning kan tillgangliggoras digitalt utan att sammanhang och be-
tydelse gar forlorade.

Vi bedomer att analyser som stddjer regeringens fortsatta arbete inom can-
cervarden behover ha ett storre fokus pa effektivitetsanalyser, uppféljningar
av ekonomiska utfall och jamlikhet i tillgang till vard. Andra myndigheters
och dvriga aktorers behov och uppdrag har ocksa stor inverkan pa den fort-
satta utvecklingen av uppféljning inom cancervarden

Vi kommer fortsétta den kartlaggning vi har paborjat av vilken information
som finns och vilken som behdver utvecklas for att pa ett strukturerat satt
kunna félja upp och analysera utvecklingen inom cancervarden. Detta kom-
mer aven stalla krav pa Socialstyrelsens behovsanalyser och breda samver-
kan, aven utanfor halso- och sjukvarden. Malbilden ar att pa sikt battre kunna
gora behovsanpassade analyser och beskriva orsakerna till det vi ser. Det kan
exempelvis handla om analyser av skillnader i vardutfall mellan olika socioe-
konomiska grupper, dar det ar centralt att ocksa finna vad skillnaderna har
sin bakgrund i och hur dessa skillnader kan minskas - en uppgift som dock ar
sérskilt utmanande eftersom flera av de bakomliggande faktorerna ofta ligger
utanfor halso- och sjukvardens ansvarsomrade.

Aktuella behov och insatfser for
utvecklad uppfdlining

Uppfdljning och analys av kapacitet och
tillg&nglighet

Socialstyrelsen har sedan tidigare regeringens uppdrag att ndrmare folja ka-
pacitet och tillganglighet i hdlso- och sjukvarden. Vi ska bland annat f6lja
och analysera utvecklingen av vantetider och vardkoer inom héalso- och sjuk-
varden, med sarskilt fokus pa konsekvenser av covid-19-pandemin. Vi ska
ocksa lamna forslag pa hur regeringen kan fa kontinuerliga lagesbilder 6ver
utvecklingen av vantetider och vardkoer. Arbetet och lardomarna fran dessa
regeringsuppdrag har stor inverkan ocksa pa vart 6vriga arbete for att ut-
veckla den statliga uppféljningen av kapacitet och tillganglighet inom saval
cancervarden som halso- och sjukvarden i stort.

Parallellt pagar ocksa arbete med att sakerstalla tillforlitligheten pa de data
som Socialstyrelsen samlar in fran vardgivarna och inventering av behov av
eventuell ytterligare data. Ambitionen ar att uppna en sa kort tid som majligt
mellan den faktiska vardkontakten och att uppgifterna blir anvandbara for
statistikproduktion och analys.

For att fordjupa arbetet med att folja upp kapacitet och tillganglighet inom
varden har dock Socialstyrelsen sedan tidigare bedomt att dessa uppgifter be-
hover samlas in pa ett forandrat satt, som individuppgifter. Detta arbete tas
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vidare inom ramen for det aktuella uppdraget genom att vi tar fram ett kon-

cept for uppfdljning av vantetider inom cancervarden (las mer i kapitel Spe-
cifika uppfoljningsinsatser). Arbetet tar en bred ansats for att dven kunna in-
begripa andra vardomraden.

Uppfdlining och analys av patientsdkerhet

Nationella handlingsplanen for 6kad patientsakerhet i halso- och sjukvarden
— Agera for saker vard — lanserades januari 2020 och galler till och med
2024. Handlingsplanen ska starka huvudmannens systematiska patientséker-
hetsarbete och bidra till att de tar fram egna handlingsplaner inom patientsa-
kerhet. De nationella insatserna ska bidra till att stodja, utveckla och sam-
ordna arbetet med patientsékerhet i Sverige med det langsiktiga malet att
patienter inte ska behova drabbas av vardskador.

Den nationella handlingsplanen starker och fortydligar vikten av den nat-
ionella uppfdljningen inom patientsakerhetsomradet. Uppfoljningen kan de-
las in i tre omraden:

1. Den nationella uppféljningen och redovisningen av utvecklingen inom
patientsakerhetsomradet genom en samlad bild av nuléget och dver tid.
Har ger Socialstyrelsen i dag bland annat ut arliga lagesrapporteringar
pa dvergripande niva inom hélso- och sjukvarden. Vid behov gor vi
aven fordjupade analyser inom prioriterade omraden.

2. Utveckling av officiell statistik, indikatorer, matt och metoder for upp-
foljning — ett arbete som pagar pa Socialstyrelsen.

3. Uppfoljning av sjalva genomférandet av den nationella handlingsplanen
for 6kad patientsakerhet.

Inom cancervarden ser Socialstyrelsen flera omraden som &r sarskilt ange-
lagna att félja upp och analysera ur ett patientsakerhetsperspektiv, exempel-
vis den risk och de konsekvenser som kan uppsta nar information faller bort
eller inte éverfors korrekt mellan olika aktorer och nivaer inom varden.
Andra viktiga omraden som vi bedomer kan vara féremal for en fordjupad
analys ur ett patientséakerhetsperspektiv inom cancervarden ar eftervard och
rehabilitering, patientens delaktighet i den egna varden, uppdamda vardbe-
hov samt vardens tillgang till ratt kompetens. Socialstyrelsen avser att inom
ramen for regeringsuppdraget ytterligare starka analysen av cancervarden ur
ett patientsakerhetsperspektiv utifran modellen for den nationella uppfolj-
ningen.

Kostnadseffektivitet, nya arbetssatt och teknologiska

framsteg

Manga nya arbetssétt utvecklas och teknologiska framsteg gors kontinuerligt
inom cancervarden. Precisionsmedicin ar ett exempel pa omrade som be-
déms kunna bidra till en béattre vard for manga patienter men som aven kom-
mer att stalla nya krav pa hur olika medicinska insatser foljs upp och varde-
ras utifran bland annat kostnadseffektivitet. Behovet av integritetsméassiga
och etiska dvervaganden bedoms ocksa att dka.
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Den teknologiska utvecklingen kommer att innebdra 6vervaganden och be-
doémningar om férdelning av medel inom hélso- och sjukvarden. For att be-
vara trovardigheten for halso- och sjukvarden i befolkningen och for att halla
kostnaderna pa en rimlig niva kommer det darfor att kravas en tydlighet i hur
nya behandlingsmetoder varderas i relation till annan vard och andra sétt att
anvanda gemensamma resurser — sarskilt som langt ifran alla patienter kom-
mer att kunna diagnostiseras eller behandlas med gensekvensering eller pre-
cisionsbehandlingar. Uppféljning och analys till stod for bade inférande och
anvandning av dessa nya metoder bedéms darfor vara av mycket stor vikt
framover.

Socialstyrelsen har sedan tidigare stor erfarenhet av att vardera och gora
halsoekonomiska bedomningar av bade lakemedel och andra medicinska in-
satser utifran de av regeringen beslutade grundlaggande prioriteringsprinci-
perna. Ny teknologi och nya metoder inom halso- och sjukvarden bedoms
dock stalla krav pa att nya och utvecklade processer och modeller kan be-
hova tas fram, bade av sjukvardshuvudmannen och av berérda statliga myn-
digheter, daribland Socialstyrelsen.

Utvecklat och forbattrat tillgdngliggdérande

Under pandemin har behovet av snabbt framtagande och tillgangliggérande
av data och statistik blivit tydligt. Socialstyrelsen har utarbetat nya arbetssatt
som har lett till framtagande och publicering av snabba analyser som publice-
rats i form av faktablad och genom visualiseringar pa webben dar vi redovi-
sar och kommenterar utvecklingen inom halso- och sjukvarden.

Hur covid-19 har paverkat vantetider i varden, vardproduktion, uppdamda
vardbehov och ldkemedelsanvandning ar exempel pa information som gjorts
snabbt tillganglig. Vi planerar &ven att redovisa och visualisera fler analyse-
rande matt, exempelvis utvecklade indikatorer for att mata tillgangligheten
till varden. En kontinuerlig bevakning for att identifiera nya behov for fort-
satt utveckling av innehall utifran tillganglig data och identifierade behov ar
central. Arbetet med att foradla dessa nya arbetssétt och tekniken for till-
gangliggorande pagar inom ramen for Socialstyrelsens ordinarie arbete. Det
ar ocksa en viktig del i det fortsatta arbetet for att utveckla uppféljningen av
cancervarden.
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Myndigheters tillgdng till hélsodata

Denna del av uppdraget syftar till att Socialstyrelsen ska arbeta for snabbare
datainsamling och tillgangliggérande av data inklusive visualisering for att
bidra till att andra myndigheter och aktorer ska kunna genomfora uppfolj-
ningar och analyser i enlighet med deras behov. Féljande deluppdrag ingar:

« Lamna forslag pa hur Socialstyrelsen kan bidra till att myndigheterna inom
socialtjanst och halso- och sjukvard kan agera mer sammanhallet samt har
tillgang till relevant data for mer djupgdende analyser.*’

» Arbeta fOr att data i hdlsodataregistren uppdateras med tétare intervall ge-
nom att se 6ver hur inrapportering kan ske mer automatiserat.

Socialstyrelsens uppdrag att
tillgangliggdra hdlsodata

Halso- och sjukvarden utvecklas snabbt, tack vare ny medicinsk kunskap,
nya behandlingsmetoder, tekniska innovationer och modernare arbetssatt. For
att gora ratt forbattringar behdvs kunskap om vilken vard och behandling
samt vilka lakemedel som befolkningen fatt. Den informationen kan bland
annat hamtas fran nagot av de halsodataregister som Sverige har.

Socialstyrelsen tillhandahaller data och statistik som &r en viktig kalla till
kunskap om halso- och sjukvarden, socialtjansten, tandvarden samt befolk-
ningens halsa och nyttjande av vard- och omsorg i Sverige. Socialstyrelsens
hélsodataregister och andra lagstadgade register som vi ansvarar for, ger moj-
lighet att flja, analysera och rapportera om halsa, halso- och sjukvarden och
sociala forhallanden. De anvands ocksa extensivt inom klinisk och epidemio-
logisk forskning pa hélso- och sjukvardsomradet. Registren bidrar till att for-
battra halso- och sjukvarden eftersom de ger kunskap som kan radda liv. Ge-
nom att kombinera data fran halsodataregistren med information fran andra
register, exempelvis om befolkningssammansattning, kan vi fa ytterligare in-
formation.

Dessa halsodata anvénds av en bred grupp intressenter, daribland rege-
ringen, olika myndigheter, beslutsfattare pa olika nivaer inom offentlig for-
valtning, privata vardgivare samt forskare och aktorer inom ldkemedels- och
life science-sektorn. Aven media och allmanheten &r intressenter. Som ex-
pertmyndighet har Socialstyrelsen en unik mojlighet att forse intressenterna
med oberoende statistiska underlag for olika typer av beslut.

Socialstyrelsen &r en av 29 myndigheter med ansvar for Sveriges officiella
statistik. Den officiella statistiken publiceras arligen och utgor en oberoende
lagesbild av utvecklingen i Sverige inom vissa utvalda omraden. Vi ansvarar
for den officiella statistiken for halso- och sjukvarden och omsorgen vilken
bland annat omfattar dodsorsaker, sjukdomar i slutenvard, nya fall av cancer
och ldkemedel.

47 Deluppdraget ingar bade i delen om kunskapsstyrning och samordning samt aktuell del om tillgang till halsodata.
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Forutom officiell statistik producerar vi &ven annan statistik. Den finns till-
ganglig i bland annat publikationer och databaser. Dessutom gar det att be-
stalla statistik fran Socialstyrelsen. Varje ar tar vi emot cirka tusen bestall-
ningar av statistik och data for forskning.

Olika intressenter och malgrupper har i dag andra behov och férvantningar
an tidigare vad galler fler digitala tjanster och enklare tillgang till data och
statistik. Vi arbetar med att utveckla innehall och format samt att se till att
data och statistik &ar aktuell, relevant, tillforlitlig och enkelt tillganglig for
omvarlden.

Socialstyrelsens register som ror cancer

Socialstyrelsen forvaltar en rad register for att kunna analysera och f6lja ut-
vecklingen i halso- och sjukvarden samt socialtjansten. Nedan foljer en kort
presentation av de halsodataregister som anvands extensivt for statistik,
forskning, uppféljning och analys inom canceromradet, samt dodsorsaksre-
gistret som ocksa anvands for statistik, forskning, uppfoljning och analys pa
canceromradet. Halsodataregistren &r reglerat i lagen om (1998:543) om
halsodataregister*® med tillhérande forordningar for de enskilda registren.

Cancerregistret

Syftet med cancerregistret ar att kunna kartldgga cancersjukdomars fore-
komst och forandring éver tiden. Cancerregistret startades 1958, bland annat
for att kartlagga cancersjukdomars férekomst och forandring éver tiden. Till
registret ska alla nya fall av cancer och vissa andra tumdérsjukdomar som dia-
gnostiserats inom svensk halso- och sjukvard anmalas. Registret omfattar
forutom maligna tumorsjukdomar dven andra tillstand, till exempel tumorer
in situ (cancer pa en avgransad plats, tidigt stadium), andra premaligna for-
andringar samt vissa benigna tumarer, exempelvis sadana som ar belagna i
skallhala eller ryggmarg.

| registret registreras uppgifter om tuméren, som cancerns lage och typ,
datum for diagnos, tumdrens utbredning och eventuell spridning till lymf-
kortlar och fjarrmetastaser. Dessutom registreras uppgifter om patienten, per-
sonnummer, alder, kon, folkbokforingsort, nationalitet och fodelseland, samt
uppgifter om vardgivare som diagnosticerat tumérsjukdomen.

| cancerregistret ingar i dag inte uppgifter om behandling eller behand-
lingsresultat. Daremot finns viss uppféljningsdata som déd och migration.
Registret uppdateras en gang om aret.

Patientregistret

Syftet med patientregistret ar att folja halsoutvecklingen i befolkningen, for-
béttra mojligheterna att férebygga och behandla sjukdomar och skador samt
bidra till halso- och sjukvardens utveckling. Registret utgdr ocksa en viktig
infrastruktur for forskning pa halso- och sjukvardsomradet. Patientregistret
innehaller uppgifter om bland annat vardadministrativa data och uppgifter

48 https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-1998543-om-halsodataregis-
ter_sfs-1998-543
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om diagnoser och kirurgiska och medicinska atgarder for alla som har var-
dats i sluten vard eller behandlats av lakare i den specialiserade 6ppenvarden.
Dessutom registreras till exempel uppgifter om patientens personnummer, al-
der, kon, folkbokforingsort, fodelseland samt datum for ut- och inskrivning i
sluten vard och lakarbesok i den specialiserade dppenvarden.

Sedan 1987 innehaller registret rikstdckande information om alla avslutade
vardtillfallen i sluten vard. Lakarbesok med kirurgisk atgard finns med i re-
gistret fran 1997 och 6vriga lakarbesok i specialiserad 6ppenvard har regi-
strerats sedan ar 2001. Uppgifterna till patientregistret omfattar sedan 2001
bade offentliga och privata vérdgivare. Ar 2015 bérjade patientregistret
samla in manadsinrapportering.

| patientregistret ingar i dag inte uppgifter om primarvard eller uppgifter
om patienter som behandlats av enbart annan halso- och sjukvardspersonal
an lakare.

Lakemedelsregistret

Ett viktigt syfte med lakemedelsregistret ar att bidra med att 6ka patientsa-
kerheten pa likemedelsomradet. Okad kunskap kring olika lakemedels effekt
och sékerhet kan vara till nytta for den enskilda individen. Registret anvands
extensivt for forskning. Det omfattar alla receptforskrivna lakemedel, for-
brukningsartiklar och livsmedel som hamtats ut pa apotek mot recept. Regist-
ret innehaller information om patienten (personnummer, kon, alder, folkbok-
foringsort), varan (till exempel ATC-kod), forskrivningen (till exempel
datum, méngd) och information om forskrivaren (till exempel yrke, speciali-
tet).

Alla data i lakemedelsregistret kommer fran E-halsomyndigheten. | lake-
medelsregistret ingar i dag inte uppgifter om lakemedel pa rekvisition. Lake-
medelsregistret med personnummer startade i juli 2005.

Registret uppdateras en gang i manaden.

Dodsorsaksregistret

Syftet med registret &r att kunna beskriva dodsorsaker och félja dodlighetens
utveckling i Sverige, bland annat som underlag for den officiella statistiken
om dodsorsaker. Registrets data anvands ocksa for beskrivningar av befolk-
ningens hélsa, som underlag for insatser i héalso- och sjukvarden och for
forskning. Registret innehaller bland annat information om den avlidna per-
sonens personnummer, alder, kén och fodelseland, dodsdatum samt underlig-
gande och bidragande dédsorsak.

Insamlingen av uppgifter till dodsorsaksregistret regleras av begravnings-
lagen (1990:1144) och begravningsforordningen. Registret innehaller data
fran 1961. Det finns dven ett historiskt dodsorsaksregister for aren 1952—
1960. Till och med 2011 omfattade registret endast avlidna personer som var
folkbokforda i Sverige vid tidpunkten for dodsfallet, oavsett om sjélva dods-
fallet intraffade i Sverige eller utomlands. Fran och med 2012 inkluderas
aven dodsfall som sker i Sverige dar personen inte var folkbokford i Sverige
vid tiden for dodsfallet.

Registret uppdateras en gang per ar, men har uppdaterats oftare nu under
covid-19-pandemin.

UTVECKLING AV DEN STATLIGT NATIONELLA SAMORDNINGEN OCH UPPFOLININGEN AV CANCERVARDEN 35
SOCIALSTYRELSEN



36

Regelverk och sekretess kring halsodata

Socialstyrelsens halsodataregister, socialtjanstregister samt dddsorsaksregis-
ter omfattas av offentlighets- och sekretesslagen (24 kap. 8 8 OSL) och ar be-
lagda med absolut sekretess.

Behandlingen av uppgifterna i hélsodataregistren sker med stod av lagen
(1998:543) om halsodataregister*® och tillhérande férordningar. Registre-
ringen skapas av personal inom halso- och sjukvarden som rapporterar upp-
gifterna till Socialstyrelsen som forvaltar registren.

Socialstyrelsen har ocksa hand om dddsorsaksregistret som beskriver
dodsorsaker och dédlighetens utveckling i Sverige fordelat pa bland annat
kon och alder. Insamlingen av detta register baseras pa annan lagstiftning,
begravningslagen (1990:1144) och begravningsforordningen.

Alla uppgifter i registren skyddas av absolut sekretess. Offentlighets- och
sekretesslagen medger dock undantag fran den absoluta sekretessen for sta-
tistik- och forskningsandamal. Vid sekretessprovningen tillampas da ett sa
kallat omvant skaderekvisit som formulerats sa att det ska st klart att uppgif-
ten kan rojas utan att den enskilde eller nagon narstaende till denne lider
skada eller men. I skade- och menprévningen beddéms bland annat sekre-
tesskyddet for uppgifterna hos mottagaren. Utbver detta tas &ven hansyn till
dataskyddsférordningen, bland annat behovsprévning och uppgiftsminime-
ring. For individuppgifter kravs att uppgifterna inte far ett svagare sekre-
tesskydd hos mottagaren.

Personuppgifter i ett halsodataregister far behandlas for féljande &ndamal:

1. framstéllning av statistik
2. uppfoljning, utvardering och kvalitetssakring av halso- och sjukvard
3. forskning och epidemiologiska undersokningar.

Uppgifterna skyddas pa flera satt, bade genom att fysiskt forvaras dar ingen
obehorig har tillgang till dem och i en sarskild it-miljo som ar helt skild fran
resten av Socialstyrelsens it-miljo och fran internet.

Myndigheternas behov av hdlsodata

Socialstyrelsen har kartlagt behov av hélsodata bland berérda myndigheter
som ingar i Radet for styrning med kunskap samt Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys. Sedan 2015 samverkar tio myndigheter inom halso- och
sjukvard och socialtjanst for att myndigheternas styrning ska vara samord-
nad, effektiv och behovsanpassad och till stéd fér huvudman och profess-
ionen.

Intervjuer har genomforts med Tandvards- och lakemedelsformansverket,
Lékemedelsverket, E-Halsomyndigheten, Statens beredning for medicinsk
och social utvardering, Inspektionen for vard och omsorg, Folkhalsomyndig-
heten samt Myndigheten for vard- och omsorgsanalys. Resultaten av de inle-

49 https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-1998543-om-halsodataregis-
ter_sfs-1998-543
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dande intervjuerna redovisas dversiktligt i denna rapport. Mer fordjupad kart-
laggning och inhdmtande av synpunkter samt samverkan med externa intres-
senter kommer att fortsatta under hésten 2021 och varen 2022.

Det som framkommit i de inledande intervjuerna &r att de olika myndig-
heterna har varierande behov och 6nskemal nar det galler tillgangen till data
fran Socialstyrelsens halsodataregister och dodsorsaksregister.

Gemensamt for de berérda myndigheterna &r att de har behov av att rele-
vant, aktuell och kvalitetssdkrad statistik finns publicerad, till exempel i form
av officiell statistik, annan statistik eller tillgdngliggjort i en statistikdatabas.
Det fortsatta arbetet kan leda fram till att Socialstyrelsen utdkar sitt utbud av
statistik och indikatorer i de fall det finns ett stort och generellt behov fran en
eller flera myndigheter.

Alla myndigheterna sager sig ocksa ibland behdva statistik och indikatorer
som tas fram speciellt for vissa specifika fragestallningar. Dar framhalls det
att samarbetet och dialogen mellan dem som bestéllare, som ska specificera
fragestallningen, och Socialstyrelsen som har expertkunskaper om registerin-
nehall och specifika registeruppgifters tillforlitlighet ar centralt for att uppna
goda resultat.

Vissa myndigheter behdver ocksa tillgang till registeruppgifter pa individ-
niva for att gora egna analyser. Det galler till exempel Folkhalsomyndigheten
och Lakemedelsverket. | Lakemedelsverkets fall behandlas personuppgif-
terna for forskningsandamal efter godkénd etikprévning. Folkhalsomyndig-
heten behandlar personuppgifterna for statistikandamal i en sadan sarskild
verksamhet hos en myndighet som avser framstéllning av statistik som avses
i 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400 OSL).

Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV) har stort behov av att
kunna anvéanda sa kallat Real world data for att fa information om till exem-
pel anvandning, terapeutisk effekt och biverkningsprofil for 1akemedel. | dag
kan de fa tillgang till uppfoljningsdata fran Socialstyrelsens halsodataregister
genom en statistikbestéllning. TLV har identifierat ett stort behov av att
kunna anvéanda uppgifter i halsodataregistren for denna typ av andamal. De
har ocksa identifierat att de blir starkt beroende av Socialstyrelsens analys-
kapacitet eftersom det ofta ar ganska komplicerade registerkorningar. Deras
arenden har dessutom ofta en maximal tillaten handlaggningstid.

For att ytterligare lyfta myndigheternas behov av tillgang till hilsodata har
TLV under 2021 tagit initiativ till starkt samverkan inom detta omrade via
Radet for styrning med kunskap. Syftet &r att berérda myndigheter regelbun-
det traffas for att redovisa och utbyta erfarenheter om pagaende uppdrag
inom arbetet med halsodata.

| dag gor inte TLV nagra egna analyser pa individuppgifter fran Socialsty-
relsens register. Uppféljning av anvandning, effekt och sakerhet hos enskilda
lakemedel faller ofta inte in under statistikandamalet som kraver att uppgif-
terna som tas fram atminstone potentiellt har en mer generell anvandning
med flera tdnkbara anvéndare, och TLV har inte forskning i sitt uppdrag.

Socialstyrelsen har fragat de olika myndigheterna om de saknar nagon sar-
skild information i Socialstyrelsens halsodataregister. Nagra exempel pa sa-
dant som tagits upp i de inledande kontakterna ar uppgifter:
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o fran primarvarden

 om lakemedel som ges pa rekvisition

» om ordinationsorsak vid lakemedelsforskrivning
« om vantetider inom halso- och sjukvarden

« om biverkningar och vardskador

« om orsak till kontakt med hélso- och sjukvarden
» om laboratoriedata

» om medicintekniska produkter.

Inom vissa omraden finns redan pagaende utredningar och insatser som ge-
nomforts eller haller pa att genomfdéras och som roér ovan namnda behov. Det
géller bland annat uppgift om ordinationsorsak vid lakemedelsforskrivning,
rekvisitionslakemedel och uppgifter fran primarvard.

Enligt lag (2018:1212) om nationell lakemedelslista, som trédde i kraft 1
maj 2021, ska E-h&lsomyndigheten I&mna ut uppgiften ordinationsorsak till
Socialstyrelsen. Det tekniska inforandet pa E-halsomyndigheten och i hélso-
och sjukvarden pagar. Pa uppdrag av regeringen har Socialstyrelsen utvecklat
en ny, nationell k&lla for ordinationsorsak i form av ett strukturerat kodsy-
stem for ordinationer. Implementering av kodsystemet pagar inom halso- och
sjukvardens journalsystem.

Betraffande uppgifter om primarvard lamnade Socialstyrelsen i borjan pa
aret forslag pa ett utvidgat nationellt patientregister med uppgifter fran pri-
marvarden®. | rapporten redovisar vi forslag till variabler och personalkatego-
rier som beddms vara nédvandiga att omfattas av en uppgiftsskyldighet fér
sjukvardshuvudman i primarvarden. Vi ger aven nodvandiga forfattningsfor-
slag for att nationell insamling av uppgifter fran primarvarden ska kunna
komma till stand.

Flera myndigheter har ocksa framfort att det skulle vara 6nskvart med for-
enklad hantering och storre tydlighet nér det galler tillgang till data som reg-
ionerna ansvarar for, till exempel kvalitetsregister.

Problem vid myndigheters tillgéng fill
halsodata

Mojligheten till att hantera halsorelaterade individuppgifter skiljer sig at mel-
lan olika myndigheter. Nagra viktiga synpunkter som framforts:

* Socialstyrelsens juridiska forutsattningar att lamna uppgifter till myndig-
heter som i dag inte har mgjlighet att hantera uppgifter fran halsodataregis-
ter eller andra relevanta register pa individniva. Dessutom behdver vissa
myndigheter andra rattsliga forutsattningar for att kunna hantera individ-
uppgifter.

 Véntetider ndr myndigheter bestéller statistik och individuppgifter kan
vara kritiska eftersom vissa myndigheters uppdrag staller krav pa korta le-
veranstider.

+ Hog kompetens kring hélsodata och analysmetoder, bade hos bestéllande
och levererande myndighet, &r en viktig forutsattning vid bestallning av
statistik och individuppgifter.
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Tatare uppdatering av reqister

Det har gjorts flera insatser de senaste aren for att 6ka aktualiteten i Social-
styrelsens registerdata och statistikpubliceringar. Covid-19-pandemin har
medfort ytterligare fokus pa snabb uppdatering av bland annat dodsorsaks-
statistik. Patientregistret och lakemedelsregistret samlar sedan ett tag tillbaka
data pd manadsbasis och uppdateras nu varje manad. Cancerregistret, dodsor-
saksregistret och medicinska fodelseregistret &r de register som fortfarande
uppdateras arligen. Av dessa ar framfor allt cancerregistret och dodsorsaksre-
gistret relevanta pa canceromradet.

Uppgifter om nya cancerfall samlas forst in och kodas av regionala cancer-
centrum (RCC) som sedan rapporterar uppgifterna vidare till Socialstyrelsens
cancerregister. Det sker den sista oktober varje ar. Dodsorsaksregistret sam-
las in och kodas av Socialstyrelsen. Registret har normalt uppdaterats en
gang om aret men under covid-19-pandemin har registret uppdaterats konti-
nuerligt med dddsfall dar covid-19 funnits bland dédsorsakerna. Vidare har
dodsorsaksstatistik for alla dodsfall sammanstallts och publicerats halvarsvis.
Preliminara halvarsregister har da samtidigt tillgangliggjorts for internt bruk,
statistik och forskning.

Socialstyrelsen kommer i det har uppdraget att lagga fokus pa hur cancer-
registret och dddsorsaksregistret skulle kunna uppdateras med tétare intervall
och hur insamling av cancerregistret skulle kunna ske snabbare genom auto-
matiserad inrapportering fran halso- och sjukvarden till RCC. Vi kommer att
bedéma majligheterna till — och vinsterna av — att dverfora data fran RCC till
Socialstyrelsen oftare, till exempel manadsvis. Vi kommer aven att kartlagga
och bedéma mojligheterna for automatiserad 6verforing fran sjukvardens
journalsystem till RCC.

Aktuella angrdnsande uppdrag

I december 2020 redovisade Socialstyrelsen ett regeringsuppdrag kring for-
battrad tillgang till lakemedelsstatistik baserad pa Socialstyrelsens lakeme-
delsregister.® Vissa atgarder har redan implementerats och andra &r plane-
rade att genomfdras under 2021. Som exempel kan ndmnas att
lakemedelsdata i statistikdatabasen numera tillgdngliggdrs och uppdateras
varje manad jamfort med tidigare arliga uppdateringar.

| februari 2021 redovisade Socialstyrelsen ett deluppdrag inom regerings-
uppdraget att utveckla den nationella uppfoljningen med fokus pa primarvar-
den.®! Uppdraget avser att utreda méjligheter till nationell insamling av regis-
teruppgifter fran primarvarden. Socialstyrelsen forslar att uppgifter fran
primarvarden ska inga i ett utvidgat nationellt patientregister. | rapporten ger
vi forslag pa variabler och personalkategorier som bedéms vara nodvandiga
att omfattas av en uppgiftsskyldighet for sjukvardshuvudman i primarvarden.

50 Forstarkt utlamnande av lakemedelsstatistik — Forbattrad tillgang till lakemedelsstatistik baserad pa Socialstyrelsens
lakemedelsregister. Stockholm: Socialstyrelsen; 2020

51 Uppféljning av primarvard och omstéllstallningen till en mer néra vard. Deluppdrag | — Nationell insamling av re-
gisteruppgifter fran primarvarden. Stockholm: Socialstyrelsen; 2021
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Socialstyrelsen har aven i uppdrag att lamna forslag pa de forfattningsand-
ringar som krévs for att datainsamlingen till patientregistret ska kunna inne-
halla data om samtliga patienter som behandlas inom den 6ppna varden som
inte ar primarvard.®? | uppdraget ingdr att analysera forutsittningarna for da-
tainsamlingen och lamna forslag pa l6sning i de fall det finns juridiska, tek-
niska eller praktiska hinder for datainsamlingen. Uppdraget ska redovisas till
Socialdepartementet senast den 31 maj 2022.

Socialstyrelsen forvaltar och vidareutvecklar nationella standarder for att
strukturera och koda information som dokumenteras om patienter och bru-
kare och vi ger verksamheterna stod i anvéndningen av dessa.

UtOver detta har Socialstyrelsen uppdraget att stodja standardiserad doku-
mentation kring cancerpatienter. Uppdraget kommer att slutredovisas i no-
vember 2021. Med en béttre dokumentation i grunden kan &ven inrapporte-
ring till register underlattas. Dessutom har SKR ar 2019 inréttat en nationell
samverkansgrupp (NSG) for strukturerad varddokumentation for att sam-
ordna regionernas arbete for en mer enhetlig informationsstruktur inom och
over system- och vérdgivargranser.>® Inom NSG for strukturerad varddoku-
mentation har en nationell arbetsgrupp etablerats fér anvédndning av Sno-
med CT.>* Regionerna har fattat beslutet att de avser anvinda Snomed CT
som ett av flera verktyg for att nd en mer strukturera vardinformationen i reg-
ionernas olika vardinformationssystem.

Tandvards- och lakemedelsférmansverket (TLV) har under 2020 och 2021
haft ett regeringsuppdrag angaende arbetet med att forbattra forutsattningarna
for uppfoljning av anvandning och effekt av lakemedel i klinisk vardag. Det
ena uppdraget avser uppfoljning av cancerlakemedel och andra lakemedel via
alternativa datakéllor.® Det andra uppdraget ar en fortsattning pé tidigare
uppdrag om uppfoljning. Det belyser praktiska och juridiska forutsattningar
for att fa tillgang till data och hur den kan tillgangliggoras via exempelvis
den nationella tjansteplattformen.>®

Vidare har TLV i fatt i uppdrag av regeringen att undersoka mojligheten
att anvanda alternativa datakallor med koppling till sjukvardens grunddata
for olika typer av uppféljning, till exempel genom extraktion av journaldata,
med fokus pa cancer. TLV ska i arbetet samverka med Socialstyrelsen. TLV
ska redovisa uppdraget till Socialdepartementet senast den 1 oktober 2022.%"

52 Regeringskansliet, Regleringsbrev for budgetaret 2021 avseende Socialstyrelsen $S2019/04465, S2020/09593
53 https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/ehalsa/standardiseringinformatik.10885.html
54 Snomed CT 4r ett internationellt begreppssystem som &r utvecklat for att anvandas i elektroniska informationssy-
stem och ar Gversatt till svenska.
55 Uppf6ljning av cancerlakemedel och andra lakemedel via alternativa datakéllor. Stockholm: Tandvards- och lake-
medelsforménsverket; 2020 https://www:.tlv.se/download/18.2fb232d9174bal1bd5bb0054/1601626715921/uppfolj-
ning_av_cancerlakemedel_och_andra_lakemedel_via_alternativa_datakallor.pdf
56 Utvecklad uppféljning med hjalp av data fran exempelvis nationella tjansteplattformen. Stockholm: Tandvards- och
lakemedelsformansverket; 2021 https://www.tlv.se/download/18.3e9921517917d3f143d715e/1620992148350/utveck-
lad_uppfoljning_med_hjalp_av_data_fran_exempelvis_nationella_tjansteplattformen.pdf

Regeringskansliet, Regleringsbrev for budgetaret 2021 avseende Tandvards- och lakemedelsférmansverket (S
2020/09593)
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Socialstyrelsens fortsatta arbete

Socialstyrelsen genomfor uppdraget i olika faser:

* Fortsatta att kartlagga och sammanstélla olika myndigheters behov ndr det
galler tillgang till halsodata och annan relevant data, statistik och indikato-
rer inom canceromradet.

« Utreda forutsattningar for tatare inrapportering genom automatisering av
vissa halsodataregister och andra fér omradet relevanta register.

« Utreda forutsattningar for att utveckla innehallet i befintliga halsodata- och
andra relevanta register utifran myndigheternas uttryckta behov.

» Utveckling av visualisering och annan tillgangliggérande av data for can-
ceromradet for olika andamal.

« Sammanstalla, bedéma och prioritera vilka forslag som ar mojliga att ga
vidare med pa kort och lang sikt.

» Samverka och kartldgga TLV:s behov av data inom ramen for Real world
data (RWD).

Slutsatser fran forsta fasen av
kartldggningen

I de inledande intervjuerna framkom att behov och 6nskemal av data fran So-
cialstyrelsens hélsodata- och dddsorsaksregister ser olika ut hos de berdrda
myndigheterna. | dag saknar man vissa uppgifter och i vissa fall behoéver kva-
liteten i befintliga data forbattras. Gemensamt &r att myndigheterna har be-
hov av relevant, aktuell och kvalitetssdkrad statistik.

For insamling av nya datamangder som myndigheterna efterfragar kommer
det i flera fall att kravas forfattningsférandringar. Eftersom foréandringar av
lagar, forordningar och foreskrifter ofta ar omfattande och tidskrévande in-
satser kommer insamling av nya data framfor allt ge resultat pa sikt.

Det finns vissa juridiska hinder nér det géller att [&mna ut och behandla
data med individuppgifter for vissa av myndigheternas behov.
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Specifika uppfoljningsinsatser

| uppdraget ingar att Socialstyrelsen under 2021 ska fokusera pa tre specifika
omraden och komma med forslag pa insatser som skulle kunna genomféras
under 2022. Socialstyrelsen ska:

« folja upp och analysera RCC i samverkan och RCC:s arbete som bedrivits
inom ramen for 6verenskommelsen mellan staten och Sveriges Kommuner
och Regioner om jamlik och effektiv cancervard med kortare vantetider
2021.

+ samverka med Tandvards- och lakemedelsférmansverket (TLV) inom ra-
men for deras arbete med Real world data (RWD).

» genomfora ett pilotprojekt dar Socialstyrelsen ska ta fram ett koncept for
hur véantetider inom cancervarden kan féljas upp, som en del i arbetet med
att starka den statliga uppféljningen av halso- och sjukvarden.

| detta kapitel redovisar vi vad som gjorts hittills i dessa delar samt hur vi av-
ser att fortsatta arbetet.

Jamlik och effektiv cancervard med
kortare vantetider 2021

Socialstyrelsen ska enligt regeringsuppdraget félja upp och analysera RCC i
samverkan och RCC:s arbete som bedrivs inom ramen for éverenskommel-
sen mellan staten och SKR om jamlik och effektiv cancervard med kortare
vantetider 2021 i enlighet med dverenskommelsens kapitel 7.2. Redovisning
till regeringen (Socialdepartementet) av denna del i uppdraget ska ske senast
den 31 oktober 2021.

Genom dialoger med representanter fran huvudmannen och SKR har det
bestamts vilken information som bor inga och ligga till grund for Socialsty-
relsens analys och bedémning av den verksamhet som utférts inom ramen for
vad som anges i éverenskommelsen. Rapportmallar har arbetats fram tillsam-
mans med regionsrepresentanterna och SKR. Mallarna kommer att ligga till
grund for vart fortsatta arbete med bedémningen.

Socialstyrelsen invantar nu rapporterna fran regionerna. Dessa ska redovi-
sas for Socialstyrelsen senast 30 september 2021.

Samverkan med TLV

Samverkan mellan Socialstyrelsen och Tandvards- och lakemedelsformans-
verket (TLV) inom ramen for Real world data (RWD) har pabérjats bland
annat genom ett inledande mote. Arbetet kommer att fortsétta under hdsten
och redovisas i mars 2022. Uppdraget angransar till det regeringsuppdrag
som TLV har nar det géller att undersdka mojligheten att anvanda alternativa
datakallor med koppling till sjukvardens grunddata for olika typer av uppfolj-
ning, till exempel genom extraktion av journaldata. Uppdraget ska fokusera
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pa cancer. TLV ska i arbetet samverka med Socialstyrelsen. Detta uppdrag
ska redovisas till Socialdepartementet senast den 1 oktober 2022.%8

Uppfolining av vantetider

For att fordjupa och hoja kvaliteten i uppfdljning och analys av véntetider
inom saval cancervarden som i halso- och sjukvarden i stort bedémer Social-
styrelsen att dessa uppgifter behover samlas in pa ett forandrat sétt. For att
kunna gora fordjupade och kvalitetssakrade analyser &r det viktigt att individ-
uppgifter kan inhamtas for parametrar kopplade till tillganglighet inom var-
den.

De 6vergripande utmaningarna for att pa nationell niva kvalitetssakrat
folja och analysera vantetider inom cancervarden ar till stor del de samma
som for att kunna folja véantetider inom 6vrig halso- och sjukvard. Socialsty-
relsen har darfor tagit sig an denna del i uppdraget utifran ett brett perspektiv.

Det fortsatta arbetet med att utreda och utveckla uppfoljningen av vanteti-
der inom cancervarden kommer att utforas gemensamt med det uppdrag So-
cialstyrelsen fick i september 2021 om att utveckla forutsattningar for att
samla in data om vantetider i varden.*®

Styrning foér ékad tillgdnglighet och minskade
vantetider

Varden ska vara jamlik, tillganglig, kunskapsbaserad, séker, individcentrerad
och effektiv. | halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, beskrivs vidare att
hélso- och sjukvardsverksamheter ska bedrivas sa att kraven pa en god vard
uppfylls. Ett av kriterierna for god vard ar att halso- och sjukvarden ska vara
latt tillganglig (5 kap. 1 8 HSL). Att varden ar lattillganglig innebéar bland an-
nat att den ar latt att komma i kontakt med och ges i rimlig tid utifran behov.

Langa vantetider har varit ett langvarigt problem i den svenska halso- och
sjukvarden och har belysts i ett flertal rapporter.®® Inspektionen for véard och
omsorg (IVVO) fick dessutom i oktober 2020 i uppdrag av regeringen att
lamna forslag pa hur IVO kan utveckla sin tillsyn kopplat till de patientséker-
hetsrisker som bristande tillganglighet i varden medfor.®

Tillgangligheten till vard och behandling har varit foremal for statlig styr-
ning de senaste decennierna. Det har bland annat skett genom foréndrad lag-
stiftning, starkt nationell uppfoljning av vantetider och styrning genom over-
enskommelser mellan regeringen och regionerna. Férst genom
Landstingsférbundet och sedan genom Sveriges Kommuner och Landsting,
numera Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

% Regeringskansliet, Regleringsbrev for budgetaret 2021 avseende Tandvards- och lakemedelsformansverket
(S 2020/09593)
59 Regeringskansliet, Uppdrag att utveckla forutsattningar for insamling av véntetidsdata (S 2021/06332)

80 Uppféljning av hdlso- och sjukvardens tillganglighet - Vantetider i akutsjukvérden och fyra tematiska analyser 2019.

Stockholm, Socialstyrelsen; 2019.

Varierande véntan pa vard - Analys och uppféljning av den nationella vardgarantin. Stockholm: Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys; 2015.

L4t den ratte komma in - Hur har tillgéngligenheten paverkats av apoteksomregleringen, vardvalet samt vardgarantin
och Komiljarden? Stockholm: Myndigheten for vard- och omsorgsanalys; 2014.

Tillgénglighet i hdlso- och sjukvarden: rapport februari 2018. Stockholm: Socialstyrelsen; 2018.

o Uppdrag att beskriva risker med bristande tillganglighet och lamna férslag pa tillsyn. Socialdepartementet; 2020.
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Regeringen tillsatte i augusti 2020 &ven en delegation med uppdrag att
verka for en okad tillganglighet i halso- och sjukvarden med sarskilt fokus pa
kortare vantetider. Utredningens delbetdnkande 6verlamnades till regeringen
i juni 2021. Delegationen foreslar ett flertal atgarder for okad tillganglighet i
hélso- och sjukvarden, bland annat att regeringen ska tillsatta en utvidgad
och fordjupad granskning av véntetidsdatabasens kvalitet.

I juni 2021 aviserade &ven Riksrevisionen att de avser att granska statens
insatser for kortare véntetider i varden.

Den nationella vardgarantin ar central i den statliga styrningen for 6kad
tillganglighet. Vardgarantin anger tidsgranser for hur lange en patient ska be-
hova vénta pa vard, och ger ekonomiska incitament for regionerna att efter-
leva tidsgranserna som numera ar férordningsreglerade.

Fran 2010 ar vardgarantin lagreglerad i 9 kap. 1 § HSL och i 2 kap. 3 § pa-
tientlagen (2014:821), PL. Tidsgranserna for den lagstadgade vardgarantin
regleras i 6 kap. 1 § halso- och sjukvardsférordningen (2017:80), HSF.

Sedan den 1 januari 2019 har vardgarantin utvecklats genom en forandring
i HSL. | stallet for en bortre tidsgrans for lakarbesok inom primarvarden om-
fattar vardgarantin nu en bortre tidsgrans for att fa medicinsk bedémning av
lakare eller annan legitimerad halso- och sjukvardspersonal inom primarvar-
den. Det ar patientens behov som i férsta hand ska avgora vilken yrkeskate-
gori som bér komma i fraga for den medicinska bedémningen. Det ar ocksa
patientens behov som ska styra om bedémningen bor goras vid ett fysiskt be-
sok eller digitalt pa distans (prop. 2019/20:164). Samtidigt dndrades tidsgran-
sen for att fa en medicinsk bedémning i 6 kap. 1 § HSF fran 7 dagar till 3 da-
gar.

Uppfdljning av vantetider i dag

SKR forvaltar i dagslaget flera databaser for uppféljning av olika aspekter av
varden, bland annat den nationella vantetidsdatabasen. | dagslaget ar det den
framsta nationella kallan till uppfoljning av véntetider i primarvarden och
specialistvarden utifran den nationella vardgarantin. Den nationella vante-
tidsdatabasen hos SKR redovisar statistik dver tillgangligheten till svensk
hélso- och sjukvard och data fran databasen sammanstalls och redovisas 16-
pande pa webbplatsen Vantetider i varden.®? Samtliga regioner rapporterar in
uppgifter manadsvis och det sker alltmer via automatisk datadverforing. In-
formationen ar dock begransad till typ av besok, vilken yrkeskategori patien-
ten besokt, diagnos och atgard. Inga individuppgifter registreras, vilket omoj-
liggér sambearbetning av data fran andra kéllor. Endast verksamheter som
drivs i regional regi eller har avtal med regionen rapporterar in till databasen,
vilket innebar att statistiken inte ar heltackande for all vard som utférs. Soci-
alstyrelsen och andra myndigheter har i dag endast tillgang till begransad sta-
tistik fran nationella véantetidsdatabasen genom vantetider.se. For mer detal-
jerade datauttag &r myndigheterna beroende av SKR som manuellt plockar ut
data ur systemen vilket vi bedémer skapar risk for fordréjningar och missar i
kommunikationen samt en dalig insyn i helheten.

62 vantetider.se
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Over tid har myndigheter som Socialstyrelsen och Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys patalat nyttan och vérdet av den nationella véantetidsdata-
basen, men myndigheterna har ocksa patalat kvalitetsproblem och utveckl-
ingsmojligheter.®® Det har exempelvis saknats extern validering av data, sam-
tidigt som dessa data anvéndes for fordelningen av kdmiljarden. Utvecklings-
mojligheter som har lyfts &r bland annat att vantetidsmé&tningarna béattre bor
spegla den samlade tillgangligheten ur ett patientperspektiv och att vénteti-
derna mer ska kunna analyseras med hénsyn till patienternas behov.

| uppdraget Uppfoljning och analys av 6verenskommelsen om dkad till-
ganglighet 2020. Stockholm, Socialstyrelsen 2020 har vi gjort en samman-
fattning av utmaningar som identifieras. Sammanfattningsvis ar féljsamhet
till inrapportering av obligatoriska variabler generellt sett god, samtidigt som
det finns fortsatt behov av att starka rapportering av vissa icke-obligatoriska
variabler. Det finns dven indikationer pa att skillnader mellan regioner i rap-
portering av variabler paverkar méjligheten till jamforelser mellan region-
erna.

I rapporten framkommer &ven att flera av landets regioner annu inte har
kommit i gang eller star infor utmaningar for att systematiskt anvanda sina
egna data for uppféljning och utveckling av sina verksamheter. Vissa reg-
ioner saknar exempelvis val fungerande lokala it-verktyg och rutiner for upp-
féljning och analys av tillganglighet och ar darfor beroende av det nationella
it-verktyg som SKR erbjuder. Funktionalitet inom och tillganglighet av det
it-verktyg som erbjuds regionerna behover darfor utvecklas vidare om det
ska anvéndas for verksamhetsutveckling inom regionerna. It-verktyget har
ocksa en viktig roll i att mojliggora kvalitetssékring fran nationellt hall samt
mojliggora for regionerna att gora nationella jamforelser.

En stor svaghet, utdver bristerna i kvalitet och inrapportering till véntetids-
databasen &r att informationen ar begrénsad till endast typ av besok, vilken
yrkeskategori patienten besokt, diagnos och atgérd. Inga individuppgifter re-
gistreras, vilket omojliggor sambearbetning av data fran andra kallor. Beho-
vet att kunna samkdra data har blivit &nnu tydligare under pandemin. Detta
har ytterligare understrukit avsaknaden av att snabbt och kvalitetssakrat
kunna félja hur befolkningens vardbehov ser ut, saval inom cancervarden,
som i vardens ovriga delar, och om halso- och sjukvarden kan méta detta be-
hov. | dagslaget gar det alltsa inte att fa en heltackande bild av kontakterna,
besoken och vantetiderna utifran vantetidsdatabasen som administreras av
SKR.

Ingen sammanhdllen uppféljning av cancervarden

Uppfoljningen av vantetider inom canceromradet sker separat fran de dvriga
uppféljningarna i den nationella vantetidsdatabasen. Dar finns flertalet upp-

8 Varierande vantan pa vérd - Analys och uppféljning av den nationella vardgarantin. Stockholm: Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys; 2015

Med 6rat mot marken - Forslag pa nationell uppféljning av halso- och sjukvarden. Stockholm: Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys; 2019.

Patientens vig genom varden - System for uppféljning av vantetider i varden. Stockholm: Socialstyrelsen; 2013.
Loftesfri garanti? - En uppféljning av den nationella vardgarantin. Stockholm: Myndigheten for vard- och omsorgsa-
nalys; 2017
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foljningsmodeller som fangar véntetider inom olika delar av varden, till ex-
empel uppfoljning av primarvard, specialiserad vard och SVF-cancer. Det
saknas dock mdjlighet att koppla samman en kontakt i en modell med en
kontakt i en annan modell.

For cancervarden rapporteras vantetidsdata fran regionerna for 31 standar-
diserade vardforlopp. Vantetiderna mats fran datum om vélgrundad miss-
tanke om cancer till datum for start av behandling eller till datum for annat
avslut (som inte ar behandling). Det finns utdver dessa obligatoriska mat-
punkter dven flera frivilliga matpunkter. Alla som insjuknar i cancer utreds
dock inte inom ramen for ett standardiserat vardforlopp. Det finns ett inklus-
ionsmal som innebdr att 70 procent av de som insjuknar i cancer ska utredas
inom ett standardiserat vardférlopp. Ar 2019 var siffran 76 procent och 2020
var motsvarande siffra 71 procent. Det innebdr att cirka en fjardedel av de
som insjuknar i cancer inte ingar i uppféljningen i den nationella véntetidsda-
tabasen.

En annan utmaning med dagens vantetidsuppfoljning inom cancervarden
ar att de tva matpunkterna inom SVF-cancer, valgrundad misstanke om can-
cer och start av behandling eller annat avslut ofta satts vid olika kliniker el-
ler passerar 6ver andra administrativa gréanser, vilket skapar utmaningar i rap-
porteringen for regionerna och deras vardadministrativa system. Ibland sétts
métpunkterna inte heller inom samma region.

De standardiserade vardforloppen for cancer foljs alltsa upp i en enskild
modell som dartill har en struktur som skiljer sig fran primarvardens och den
specialiserade vardens modeller. Det medfor att det inte & mojligt att jam-
fora vantetiderna i SVF-cancer med vantetiderna i andra modeller pa en ag-
gregerad niva. Det ar darmed en utmaning att jamfora vantetiden for en can-
ceroperation inom SVF-cancer med en annan typ av operation. Det finns
aven risk for att regionerna rapporterar en kontakt flera ganger. Dels inom
uppfoljningen SVF-cancer och dels inom en annan av uppféljningsmo-
dellerna inom nationella véantetidsdatabasen.

Socialstyrelsen bedomer att uppféljning av standardiserade vardfaorlopp ar
en viktig del av vantetidsuppfdljningen och tillfér en betydelsefull bild av I&-
get pa nationell niva. Men for att sikerstalla en traffsaker vantetidsuppfolj-
ning i cancervarden ar det viktigt att sa gott som alla som insjuknar i cancer
ocksa ingar i vantetidsuppfoljningen. Det ar av vikt att kunna ge en samlad
bild av véantetiderna bade for de cancerpatienter som utreds inom ett SVF
som utanfor ett SVF.

Nationella kvalitetsregister

For de flesta cancerdiagnoser finns kvalitetsregister som drivs och forvaltas
av en region. Syftet med kvalitetsregistren &r att underlatta for forskning och
utvardering av halso- och sjukvardens resultat och kvalitet. Kvalitetsregistren
inom cancervarden bestar av individbaserade uppgifter om diagnoser och be-
handlingar samt uppgifter om véntetider. Det varierar mellan kvalitetsregist-
ren vilka matpunkter som anvands eftersom de utvecklats utifran registrets
egna forutséattningar. De motsvarar inte heller matpunkterna i den nationella
vantetidsdatabasen. Detta medfor svarigheter att jamfora mellan registren och
mellan kvalitetsregistren och den nationella vantetidsdatabasen.
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Inrapporteringen av data till kvalitetsregistren ar frivillig, till skillnad fran
halsodataregistren dar vardgivare ar skyldiga att rapportera enligt gallande
regelverk. De flesta kvalitetsregister inom cancervarden har en hog tack-
ningsgrad men fangar inte alla patienter. Av patienterna med en cancerdia-
gnos i Socialstyrelsens cancerregister aterfinns dock de flesta aven i kvali-
tetsregistren.

Nagra av kvalitetsregistren innehaller uppgifter om patienter som utreds
inom SVF, men inte alla. De patienter som utreds men som inte far en can-
cerdiagnos finns inte med i kvalitetsregistren, vilket forsvarar mojligheten att
folja en patients hela vardforlopp.

Cancerregistret

Cancerregistret ar ett rikstackande register som forvaltas av Socialstyrelsen
och ger underlag for den officiella statistiken om cancer i Sverige. Registret
startade 1958 for att folja hur vanliga och utbredda cancersjukdomar &r. Se-
dan dess har registret utvecklats i omgangar och fangar i dag cirka 60 000
cancerfall per ar. Vardgivarna rapporterar data till cancerregistret genom att
uppgifterna forst skickas till de sex regionala cancercentrum som finns i lan-
det for att kodas och registreras. Data kontrolleras och skickas vidare till So-
cialstyrelsen som uppdaterar registret en gang om éret. Rapporteringen ar
lagreglerad och samtliga vardgivare &r skyldiga att lamna uppgifter till can-
cerregistret.

Cancerregistret innehaller antalet inrapporterade tumadrer och inte antalet
personer. Registret innehaller bland annat uppgifter som personnummer, kon,
hemort, anmalande sjukhus och klinik, diagnosdatum, klinisk och morfolo-
gisk diagnos samt tumérutbredning vid diagnostillfallet. | dag saknas data om
tillganglighet och véntetider inom cancerregistret. Registret bedéms av Soci-
alstyrelsen ha en god kvalitet och ett Iagt bortfall.

Kopplat till cancerregistret finns dven ett register éver basalcellscancer,
som &r den vanligaste formen av hudcancer. Basalcellscancer &r inte en dod-
lig form av cancer och har darfor inte tidigare ingatt i Socialstyrelsens can-
cerstatistik. Varje ar rapporteras ca 50 000 personer med diagnosen.

Vantetidsuppgifter behdver samlas in pd eft
forandrat satt

| propositionen om en néra och tillganglig vard®* framhalls att flera remissin-
stanser till delbetankandet God och néra vard — En priméarvardsreform (SOU
2018:39) har papekat behovet av att systematiskt kunna folja upp primarvar-
den nationellt pa aggregerad niva. Regeringen framhaver att befintliga sy-
stem med uppgifter fran primarvarden, som Primarvardskvalitet och Vante-
tidsdatabasen, visserligen fyller en viktig funktion, men att dessa system inte
moter det nationella behovet av att i uppfoljningssyfte kunna samkdra in-
formationen med uppgifter fran halsodataregister.

64 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en néra och tillganglig vard — en primarvardsreform, s. 45 och 48
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Uppfdljning av vantetider i patientregistret

Inom ramen for uppdraget har Socialstyrelsen pabérijat ett arbete med att un-
ders6ka mojligheterna for uppfoljning av véntetider i patientregistret. Social-
styrelsen ansvarar for patientregistret, som ar ett av Sveriges storsta halsoda-
taregister. Registret samlar data om producerad vard i Sveriges 21 regioner
och hos privata vardgivare, daribland data fran cancervarden. | patientregist-
ret registreras bland annat patientens huvud- och bidiagnoser, medicinsk be-
handling och kirurgiska atgarder. Patientregistret innehdller vantetider fran
akutmottagningar pa sjukhus. I 6vrigt saknas data om vantetider. Vad som
ska rapporteras till patientregistret beskrivs i Socialstyrelsens foreskrifter om
uppgiftsskyldighet till patientregistret SOSFS 2013:35 samt andringsfore-
skrifterna HSLF-FS 2016:91.

En forutsattning for att fanga vantetider inom patientregistret ar att regist-
ret inkluderar data for saval primarvarden som den specialiserade varden och
for andra yrkeskategorier &n léakare inom den 6ppna specialiserade varden.
Socialstyrelsen har sedan tidigare i uppdrag att lamna forslag pa de forfatt-
ningséndringar som krévs for att datainsamlingen till patientregistret ska
kunna innehalla data om samtliga patienter som behandlats inom den 6ppna
véarden som inte dr primarvard.®® For en mer fullstandig uppféljning beddmer
dock Socialstyrelsen att det finns behov av att &ven data for primarvarden in-
kluderas.

Att Socialstyrelsen som statistikansvarig myndighet inom halso- och sjuk-
vard och socialtjanst samlar in uppgifterna, innebar att statistiken omfattas av
de kvalitetskriterier som anges i lagen (2001:99) om den officiella statistiken.
Det innebdr vidare att statistiken ocksa omfattas av uppgiftsskyldigheten, vil-
ket innebar att dven privata naringsidkare och regioner maste lamna uppgifter
till den statistikansvariga myndigheten (7 § lagen om den officiella statisti-
ken). Som ndmnts tidigare kan det i dag krdvas att regionerna avtalat med
sina privata vardgivare for att de ska forse vantetidsdatabasen med uppgifter.

Om Socialstyrelsens patientregister utvidgas till att ocksa inkludera in-
formation som &r nédvandig for vantetidsuppféljning, skulle det ga att koppla
samman informationen med andra halsodataregister, och pa sa vis folja pati-
entens vag genom vardkedjan samt mellan olika huvudman. Maéjligheten att
samkdra data med andra register skulle &ven ge nya forutsattningar for att
folja upp och analysera varden utifran flera andra perspektiv, exempelvis for
att sakrare kunna avgora om tillgangen till vard ar jamlik 6ver landet.

Eftersom cancer ofta forst upptacks inom primarvarden &r det extra viktigt
att kontakter som sker inom primarvarden inkluderas i vantetidsuppfolj-
ningen. En stor del av kontakterna inom cancervarden sker ocksa via annan
personal an lakare. For att fanga vantetiderna i hela vardkedjan ar det darfor
aven viktigt att registrering av den 6ppna specialiserade varden i patientre-
gistret utdkas med andra yrkeskategorier an lakare.

85 Socialstyrelsen har genom Regleringsbrev fér budgetaret 2021 avseende Socialstyrelsen (S2019/04465,
$2020/09593) i uppdrag att lamna forslag pa forfattningsandringar avseende patientregistret.
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Forutsattningar for vantetidsuppfdljining

Cancervarden stracker sig fran primarvard till specialiserad 6ppenvard och
slutenvard. Det innebdr att en uppféljning av vantetider inom cancervarden
behdver inkludera alla tre vardformerna. Det bor dock undersokas vidare om
ytterligare andra vardformer eller typer av vardkontakter ocksa kan vara vik-
tiga att inkludera for att fanga alla delar av cancervarden. Palliativ vard i
hemmet, patologi och rehabilitering kan vara exempel pa sadana.

Socialstyrelsen saknar i dag lagstod att behandla uppgifter avseende besok
i primarvarden i patientregistret. For de patienter som far en cancerdiagnos
startar utredningen for cirka sju av tio patienter i primarvarden. Det visar pa
vikten att kunna beskriva vardkontakterna i primarvarden. Som namnts tidi-
gare lyfter Socialstyrelsen avsaknaden av ett nationellt register med uppgifter
fran primarvarden som problematiskt i rapporten Uppfoljning av priméarvard
och omstallningen till en mer néara vard. Deluppdrag | — Nationell insamling
av registeruppgifter fran primarvarden. Socialstyrelsen foreslar i rapporten
darfor att en utokning av patientregistret &ven inkluderar uppgifter om pri-
marvarden. Forslaget tar upp datum och tid for primarvardskontakt som kan
anvandas som underlag for att folja véantetider. I nuldget ar det dock oklart
om och nér ett inférande av primarvardsuppgifter i patientregistret kan ske.

Socialstyrelsen har i dag inte heller lagstdd att behandla uppgifter avse-
ende vardkontakter hos annan vardpersonal &n lédkare inom den 6ppna specia-
liserade varden i patientregistret (forutom inom psykiatrisk vard). Det inne-
bér att en kontakt med exempelvis en sjukskoterska inte kan behandlas. Det
bor darfor utredas vidare huruvida en utvidgning av patientregistret, som in-
kluderar kontakter med annan vardpersonal &n lakare i specialiserad 6ppen-
vard, ar en forutsattning for att fanga vantetider inom canceromradet.

En sadan utredning bor undersoka forutsattningarna for att aven fanga slu-
tenvardens vantetider inom canceromradet, d&ven om patientregistret inklude-
rar alla vardtillfallen i slutenvarden och kvaliteten i data for slutenvarden be-
doms som god. Det &r ocksa nédvandigt att bedoma vilken typ av véntetids-
information som bar inkluderas i patientregistret for att fa en andamalsenlig
uppfoljning av véntetider inom canceromradet. Beroende pa typ av informat-
ion kan uppfoljningen utformas pa olika satt.

Nedan listar vi delar som vi bedémer att man kan dvervaga att inkludera i
ett utvecklat koncept for vantetidsuppfoljning:

« | nuvarande uppfoljning av patientregistret 6ppenvard finns variabeln Da-
tum for oppenvardskontakt. Vid en vantetidsuppfoljning inom canceromra-
det kan det vara relevant att specificera variabeln ytterligare, till timmar
och minuter. Inom vissa omraden bor dven sekunder Gvervégas.

« Vid matning av vantetider inom canceromradet ar det intressant att veta
var i vardforloppet kontakten skedde. Detta for att kunna skilja pa vanteti-
derna for olika typer av kontakter. Det bor finnas ett intresse av att sarre-
dovisa vantetiderna for exempelvis nybesok och aterbesok.

* | syfte att folja upp vardgarantin behdver ytterligare information inklude-
ras. Det géller information som visar om:

— kontakten ska inkluderas i berakningen av vardgarantin
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— kontakten var planerad vard (oplanerad vard ingar normalt sétt inte i
uppfoljningen av vardgarantin)

— patienten sjélv valt att vanta langre dn vardgarantins tidsgrans

— patienten vantat langre pa grund av medicinska orsaker.

» SKR:s vantetiduppfoljning inom SVF cancer inkluderar genomfdrda pati-
enter (patienter som fatt sin kontakt). Det motsvarar Socialstyrelsens pati-
entregister som inkluderar producerad vard, men i dag utan véntetider.
SKR har i andra uppféljningar information om véntande (patienter som
vantar pa en kontakt) och aktuellt vantetidslage (uppskattning av hur lang
vantetiden kommer bli). Det bor darfor 6vervagas om patientregistret ska
inkludera ytterligare typer av vantetider for canceromradet eller om myn-
dighetens uppdrag ska begransas till vantetider for producerad vard.

« Att fanga vantetiden mellan tva matpunkter och att fanga hela vardforlopp
med ett flertal matpunkter kan krava olika typer av uppféljningar. En 16s-
ning skulle kunna vara en kombination som mojliggor uppféljning av SVF
men som dven fangar upp cancervard som inte sker inom SVF. Vilken typ
av uppfoljning som &r efterstravansvard for att starka den statliga uppfolj-
ningen inom canceromradet behover utredas vidare.

Socialstyrelsen beddmer att patientregistrets struktur mojliggér for olika al-
ternativ for hur en véntetidsmatning kan inforas. Dessa alternativ bor dock
undersokas ytterligare for att fa ett grundligare beslutsunderlag. Det bor dven
undersokas vidare om det finns ytterligare alternativa Iosningar.

Sammanfattning

Pa kort sikt bedémer Socialstyrelsen att SKR behover fortsatta sitt arbete
med att utveckla strukturerna kring véntetidsdatabasen och dess inrapporte-
ring for att folja upp och stddja regionerna i att utveckla tillgangligheten till
hélso- och sjukvarden. SKR behdver ocksa fortsatt arbeta for att stotta reg-
ionerna i att utveckla arbetssatt for hur verksamheterna kan anvanda sina
egna data i det lokala forbattringsarbetet.

Socialstyrelsen beddmer att det finns outnyttjade mojligheter for region-
erna sjalva att belysa fler relevanta aspekter av tillganglighet utover vanteti-
der. Genom att utdka de i dag befintliga dataspecifikationerna skulle mer
kvalitetssakrad information om resursanvandning, produktion och kvalitet
kunna utnyttjas, bade inom den egna regionen, men aven for kvalitetssakring
och utveckling genom jamforelser och larande pa nationell niva.

En utveckling av den statliga vantetidsuppfoljning som ger forutsattningar
till kvalitetssaker uppféljning av vantetider beddms kunna tillféra mycket
vardefull information till en utvecklad och starkt uppfoljning inom cancer-
omradet. Den kan ocksa samkdras pa personuppgiftsniva med uppgifter fran
Socialstyrelsens halsodataregister, eller med uppgifter fran regionernas kvali-
tetsregister.

Genom en utokning av patientregistret till att inkludera information som &r
nodvandig for vantetidsuppfoljning skulle patientens tillgang till vard och
vagen genom vardkedjan samt mellan olika huvudmén kunna féljas pa ett
sékrare sétt an i dag. Mojligheten att samkdra data med andra register skulle
ge nya forutsattningar for att félja upp och analysera varden utifran flera
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andra perspektiv, exempelvis for att sékrare kunna avgora om tillgangen till
vard ar jamlik over landet.

For att ta fram ett valgrundat koncept som beskriver en kvalitetssakrad me-
tod for att folja vantetider inom cancervarden bedomer Socialstyrelsen att ett
antal forutsattningar forst behover utredas vidare. Vi bedémer att det initialt
bor utredas vidare huruvida en utvidgning av primarvarden i patientregistret
ar en forutsattning for att ocksa fanga vantetider inom canceromradet.

Vidare bor det dven utredas om en utdkning av patientregistret ger tillrack-
lig information for att mata vantetider inom canceromradet eller om ytterli-
gare utvidgning ar nédvandig. | sa fall bor man i detalj ocksa undersoka vilka
parametrar som ar nddvandiga att inkluderas. Av en sadan genomgang bor en
bedémning av foljande delar inga:

* tekniska forutsattningar
* juridiska forutsattningar
« paverkan pa den personliga integriteten.

De juridiska forutsattningarna for att folja primarvardsdata inom patientre-
gistret har sedan tidigare beddmts av Socialstyrelsen. Motsvarande utredning
bor dven goras med sarskilt fokus pa vantetidsuppfoljning inom canceromra-
det. Nar ett valgrundat koncept tagits fram bedémer Socialstyrelsen att ett pi-
lotprojekt kan genomforas. En mojlighet kan vara att testa ett koncept genom
analys av fiktiva inrapporterade data.

Det fortsatta arbetet med att utreda och utveckla uppfoljningen av vanteti-
der inom cancervarden kommer att ske gemensamt med Socialstyrelsens nya
uppdrag att utveckla forutsattningar for att samla in data om vantetider i var-
den.®

% Regeringskansliet, Uppdrag att utveckla forutsattningar for insamling av véntetidsdata (S 2021/06332)
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Bilagor

Bilagor finnas att ladda ned pa www.socialstyrelsen.se.

Bilaga 1. EU:s cancerplan
Bilaga 2. Rapporter fran Cancerfonden 2019-2020
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