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Analys av verksamheten vid regionala cancercentrum 2025

Forord

I denna rapport analyserar Socialstyrelsen utvecklingen av verksamheterna
vid de sex regionala cancercentrumen (RCC) med utgangspunkt i férordning
(2019:7) om statsbidrag for verksamhet i regionala cancercentrum. Enligt
forordningen ska Socialstyrelsen vartannat ar redovisa en analys av
verksamheten vid cancercentrumen, och ldmna forslag pa hur verksamheten
kan utvecklas. Denna rapport utgor den tredje av dessa analyser.

Analysen och forslagen syftar ytterst till att fraimja RCC:s arbete med att 6ka
vardkvaliteten, forbittra vardresultaten och effektivisera anvandningen av
hilso- och sjukvérdens resurser. Rapporten riktar sig framst till regeringen
och till RCC, men den kan ocksé vara av intresse for regioner,
patientorganisationer och andra intressenter.

Ansvariga projektledare har varit Sofia Johansson och Ylva Westander.
Ansvarig enhetschef har varit Petra Rinman. Ansvarig avdelningschef har
varit Natalia Borg.

Tack till regionala cancercentrum, patientrepresentanter, kliniskt verksamma
och foretridare for civilsamhaéllet som bidragit med tid, kunskap och
erfarenheter, och pa sa sitt mdjliggjort analysen.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Vartannat dr analyserar Socialstyrelsen verksamheten vid Sveriges sex
sjukvardsregionala cancercentrum (RCC). I arets analys foljer vi upp
utvecklingsforslagen fran 2023 och analyserar RCC:ernas arbete med
malomradet En stdrkt cancervdrd for barn och unga.

Syftet med analysen dr att frimja RCC:ernas arbete med att 6ka
vardkvaliteten, forbattra vardresultaten och effektivisera anvdindningen av
hilso- och sjukvardens resurser. Den bygger pa intervjuer med chefer och
medarbetare vid RCC:erna och representanter for deras malgrupper samt pa
skriftligt material fran RCC:erna.

RCC:erna har utvecklats i linje med
Socialstyrelsens forslag

RCC:erna har arbetat for att forbéttra sin verksamhet inom alla de omraden
dér Socialstyrelsen sag utvecklingsmdjligheter 1 2023 rs analys. Det aterstar
fortfarande en del arbete, framfGr allt nir det giller att stodja primérvarden
utifrdn deras behov och forutsittningar. Regeringen och regionerna kan
ocksa fortydliga RCC:s roll i att stodja samverkan mellan regioner och
kommuner, och i vilken man de &dven direkt ska stodja den kommunala
hélso- och sjukvarden.

RCC:erna har forbattrat cancervarden
for barn och unga

Var helhetsbedomning &r att RCC:erna har breddat det strategiska stodet till
och samarbetet inom cancervarden for barn och unga. Denna breddning
géller flera olika perspektiv: det professionella, genom att fler kompetenser
nu dr involverade i kunskapsstyrningen inom barncancervéarden, det
geografiska, genom samarbetet inom och mellan sjukvardsregionerna,
synen pa viardkedjans lingd och omfattning, genom att rehabilitering och
uppfoljning efter cancersjukdom &r foremél for kunskapsstyrning, och synen
pa patienten, genom att kunskapsstdden inte bara ror den somatiska hilsan
utan dven den psykiska och existentiella.

Samtidigt ser vi att varden skulle kunna forbattras dels genom stdd till
forskning och innovation utanfor det rent medicinska omradet, dels genom
kunskapsstod till verksamheter som vardar barn och unga som har eller haft
cancer, utover den direkta cancervarden.



Analys av verksamheten vid regionala cancercentrum 2025

Vi lamnar féljande férslag:

Att RCC:erna férankrar sina kunskapsstéd om barncancer hos
samtliga vardomraden som ingar i vardkedjan fér denna
patientgrupp.

Att RCC:erna stddjer inkludering av barn- och ungaperspektiv i
ledningen och utvecklingen av all klinisk verksamhet som berér barn
och unga med cancer, aven utanfér den rent barnonkologiska
verksamheten.

RCC:erna kan ge mer stod till
samverkan och ledning

Manga olika aktorer arbetar med att utveckla och leda cancervéarden for barn
och unga, med risk for ineffektivt dubbelarbete. RCC:erna har bidragit till
att fora samman och samordna aktorerna, men vi ser att samordningen kan
oka ytterligare. Vi bedémer att RCC i samverkan har férutsittningar att
driva ett sddant nationellt helhetsperspektiv inom bland annat
kunskapsstyrning och kompetensforsorjning. Detta kan bidra till en tydligare
och mer samordnad ledning och styrning av barncanceromradet.

Lénssjukhusen ansvarar for en del cancerbehandling, uppf6ljning och
rehabilitering, for att varden ska ges sa ndra patientens hem som mojligt. For
att uppna en vard av hog kvalitet 1 hela vardkedjan bedomer vi att RCC:erna
1 hogre grad kan utforma sitt stod utifran ldnssjukhusens forutsattningar.

Vi lamnar féljande férslag:
Att RCC:erna och RCC i samverkan i dialog med andra aktorer

fortydligar och renodlar sina roller inom barncanceromradet. Detta
inkluderar deras roller i kunskapsstyrningen och arbetet med att
samordna kompetensutvecklingen pa omradet.

Att RCC:erna utformar sitt stod till lanssjukhusen utifran deras
foérutsattningar.

Mer samverkan kan minska
ojamlikheter i insatserna

RCC:ernas samarbete gor att varden blir mer jdmlik mellan olika delar av
Sverige. Men inom palliativ vard, langtidsuppf6ljning efter barncancer och
viss annan vard finns skillnader i patienternas forutsattningar mellan
regionerna. Dessa ojdmlikheter bygger 1 stora delar pd den komplexitet som
kan uppsta ndr olika huvudmén behdver samverka och dela ansvar. En
geografiskt jamlik tillgang till vard underlittas av tydliga 6verenskommelser
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mellan regioner och kommuner, och mellan regionerna nir patienter behdver
vard utanfor hemregionen. Vi bedomer att RCC:erna har kompetens och
mojlighet att stodja regionerna i detta.

Vi lamnar féljande férslag:
Att RCC:erna stodjer jamlik tillgang till uppféljningsmottagningarna,
oavsett patientens hemregion.

Att RCC:erna stodjer jamlik tillgang till palliativ vard for barn i
samtliga kommuner genom insatser for battre samverkan mellan
regioner och kommuner.

Att RCC:erna arbetar for att regionerna ger patienter jamlika
forutsattningar vid specialiserad behandling som endast ges pa ett
fatal platser i landet.

Bade klinisk och strategisk
verksamhet kan féljas upp mer
systematiskt

RCC:erna arbetar systematiskt med att redovisa vilka insatser de prioriterar,
men undersdker mer séllan vilka effekter dessa insatser fir. Vi bedomer att
RCC:erna skulle ha nytta av att utvérdera sina insatser 1 hdgre utstrickning,
och anvinda resultaten 1 ett systematiskt forbéttringsarbete. Vi bedomer
ocksa att RCC:erna kan ge kliniska verksamheter mer stod i att finna
lampliga metoder for systematisk uppfoljning genom patientrapporterade
matt.

Vi lamnar féljande férslag:
Att RCC i samverkan utvarderar de nationella insatser som de

finansierar inom cancervarden fér barn och unga.

Att RCC:erna stodjer kliniska verksamheter i att utveckla och
implementera metoder for att félja upp barns och ungas halsa och
upplevelse av varden genom patientrapporterade matt.

Patienter och narstaende kan bli mer
delaktiga i vardens utveckling

RCC:erna arbetar aktivt for att tillgodose patienters och nérstdendes behov
av information. Vi bedomer dock att RCC:erna kan fortsétta att utveckla sitt
stdd, eftersom barns och ungas behov och forutsittningar bland annat beror
pa deras alder och sprakkunskaper.
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Genom att inkludera barns och ungas perspektiv i utveckling pa
verksamhetsniva och strategisk nivé kan varden bli béttre anpassad till deras
behov. Barn och unga involveras relativt séllan i verksamhetsutveckling av
RCC:erna och de verksamheter som RCC:erna ska stotta. Har bedomer vi att
RCC:erna kan ta en mer ledande roll, bland annat genom att involvera barn
och unga patienter mer i sitt eget arbete.

Vi lamnar féljande férslag:

Att RCC:erna fortsatter arbeta for att tillgangliggéra information som
ar anpassad utifran patienters och narstdendes olika behov, aldrar
och andra forutsattningar.

Att RCC:erna stodjer halso- och sjukvarden i att utveckla former for
barns och ungas delaktighet i verksamhetsutveckling. En del av detta
ar att utveckla RCC:ernas eget arbete med patientdelaktighet.

Statens prioritering och uppfoljning
av barncancersatsningen och
RCC:erna kan utvecklas

Det finns sedan lidnge ett stort civilt engagemang for barn med cancer och
deras nérstdende. Regeringen har ocksa i flera ar tillfort medel till
barncancervarden. Enligt de etiska principer for prioriteringar inom hélso-
och sjukvarden som riksdagen slagit fast ska resurser fordelas efter behov
(bet. 1996/97:SoU14). Nir staten satsar pa sdrskilda patientgrupper behdver
prioriteringarna dirfor bygga pa vil genomforda analyser av hur
befolkningens behov av hilso- och sjukvard ser ut och hur de kan
tillgodoses. Vi bedomer att bade strukturen och metodiken for sddana
behovsanalyser kan bli battre. Vi bedomer ocksa att regeringen kan utveckla
sin uppfoljning och utvirdering av vilka effekter bidragen till
barncancervarden har. P4 sa sitt kan utformningen av stodet forbéttras.

Socialstyrelsen har i denna analys av RCC:ernas verksambhet, liksom i de
foregédende, kommit fram till att verksamheten i stora drag ar valfungerande.
Dessa aterkommande analyser tar resurser i ansprak hos Socialstyrelsen,
RCC:erna och de regionala verksamheter som RCC:erna stéttar. Vi beddmer
att de resurser som krévs for att s ofta som vartannat ar gora en sa
djupgdende analys inte fullt motsvarar vérdet av dem. I samband med den
nya cancerstrategin bedomer vi att regeringen kan overvéga att forandra vart
uppdrag att analysera de regionala cancercentrumen och gora det mer
behovsbaserat.
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Inledning

Det finns sex regionala cancercentrum (RCC) i Sverige, ett i varje
sjukvérdsregion.! Staten ger cancercentrumen ett arligt bidrag for att frimja
deras arbete med att 6ka vardkvaliteten, forbattra vardresultaten och
effektivisera anvandningen av hélso- och sjukvardens resurser.
Socialstyrelsen fordelar bidragen, och vartannat ar ska vi redovisa en analys
av verksamheten vid cancercentrumen samt ldmna forslag pa hur
verksamheten kan utvecklas, (enligt forordning 2019:7 om statsbidrag for
verksamhet 1 regionala cancercentrum. Uppfoljningen ska stodja
statsbidragets syfte).

Malen for RCC:s verksamhet

Enligt forordningen om statsbidrag for verksambhet i regionala
cancercentrum ska RCC:s arbete inriktas pa att skapa

1. ett mer effektivt arbete med att forebygga cancer och upptéacka cancer
tidigt,
2. bittre rehabilitering, uppfoljning och palliativ vard,

mer sammanhéllna vardprocesser dir endast medicinskt motiverade
véntetider forekommer,

4. en mer vilfungerande kompetensforsorjning,
en mer effektiv kunskapsstyrning,

6. goda metoder for att samla och sprida fordjupad patientinformation om
cancer,

7. en mer effektiv och &ndamalsenlig ledning och styrning av
cancervarden,

8. en stirkt stdllning for cancerpatienter och ett forbattrat stod till
narstaende,

9. bittre forutsittningar for klinisk cancerforskning och innovation, och

10. en stirkt cancervérd for barn och unga.

I denna rapport kallar vi detta for RCC:s tio malomraden.

Socialstyrelsens tidigare
uppfoljningar

Socialstyrelsen hade 20132016 1 uppdrag att f6lja upp och stodja
etableringen av regionala cancercentrum. Under denna etableringsfas foljde

!'I Sverige finns sex samverkansregioner for hélso- och sjukvérd. I denna rapport kallar vi dem for
sjukvardsregioner.

10
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vi upp olika aspekter av centrumens uppbyggnad. Ar 2019 tridde
forordningen (2019:7) om statsbidrag for verksamhet i regionala
cancercentrum i kraft. Enligt den ska vi varje &r ge regeringen en samlad
redovisning av vad det foregaende arets bidrag har anvints till. Vartannat ar
ska redovisningen dven innehalla en analys av verksamheten vid
cancercentrumen, samt forslag pa sitt att utveckla verksamheten. De tva
fordjupade analyser som vi gjort sedan dess — 2021 och 2023 — hade fokus
pa de tio malomraden som listas ovan. Den forsta analysen inbegrep alla mal
och den andra fokuserade pa prevention och tidig upptackt (malomrade 1)
och sammanhallna vardkedjor (mélomrade 3).

Socialstyrelsen har ocksd aterkommande fatt i uppdrag att f6lja upp delar av
den érliga 6verenskommelsen mellan staten och SKR. Den del som géller
barncanceromradet foljer Socialstyrelsen dock inte upp; den ingar i den
verksamhetsrapport som SKR ldmnar till Socialdepartementet.

Inriktning for arets analys

Arets analys har fokus pa att folja upp de utvecklingsforslag som
Socialstyrelsen gav 1 2023 ars analys, och att analysera RCC:ernas arbete
inom malomrade 10 om en stirkt cancervard for barn och unga. Valet av
malomrade grundar sig i det konstaterande som gors 1 EU:s cancerplan om
att mer kan och bor goras for att skydda barn fran cancer [1], svar fran
RCC:erna om hur de bedomer att deras verksamhet har bedrivits inom
omradet [2] och RCC i samverkans bedomning att detta omrade bor
prioriteras [3].

Socialstyrelsen bedomer att insatser som syftar till en stérkt cancervard for
barn och unga behover genomsyra alla 6vriga malomraden for att f4 6nskad
effekt. Vér analys ar darfor inriktad pa hur RCC beaktar mélet om en stérkt
cancervard for barn och unga i arbetet med samtliga andra malomraden.

Arets analys bygger pa foljande fragor:

+ Vilka forandringar har initierats eller genomforts med anledning av de
utvecklingsforslag som lamnades mot bakgrund av 2023 ars analys, och
vilka effekter har de fatt?

o I vilken utstrickning och genom vilka insatser har RCC stérkt
cancervarden for barn och unga (0—17 &r och 17-25 ar) inom de
malomraden som definieras i forordningen om statsbidrag for verksamhet
1 regionala cancercentrum?

Avgransningar

Socialstyrelsens analys 2023 inneholl flera utvecklingsférslag och omraden
att sarskilt uppmérksamma. I arets analys har vi valt att fokusera pd de

11
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utvecklingsforslag och omrdden som riktar sig direkt till RCC eller RCC i
samverkan, och som de darmed har radighet 6ver. Barn avser aldersgruppen
0—17 ar, och varden av dem klassificeras som barncancervard. Ungdomar &r,
enligt regeringens ungdomspolitiska mél [4], de som dr mellan 13 och 25 ar.
Har anvénder vi begreppet unga om den grupp som ar 18-25 ar. Analysen
inkluderar dven kidnda utmaningar sdsom overgangar mellan barn- och
vuxensjukvérd samt uppfoljning, vard och rehabilitering vid sena effekter av
barncancer och barncancerbehandling. Eftersom analysen giller cancer
under barn- och ungdomséren har vi inte inkluderat forebyggande insatser
som riktar sig till barn och unga (till exempel information om riskerna med
rokning).

Var analys utgér frdn den cancerstrategi som presenterades 2009 [5] och den
inriktning som foljt av den [6]. Vi har inte beaktat forslaget till ny
cancerstrategi som presenterades i december 2024 i denna analys, eftersom
regeringen inte har beslutat om den. Den kan dock komma att paverka
RCC:ernas utformning och uppdrag framover.

Socialstyrelsens uppdrag, enligt forordningen, &r att analysera verksamheten
vid cancercentrumen och ge forslag pa hur verksamheten kan utvecklas. Vi
har tolkat det som att vi primért ska ge forslag pa hur RCC kan utveckla sin
verksamhet. Genom vér analys har vi dven identifierat mojliga
utvecklingsomréden i den statliga styrningen av RCC, och vi har valt att
inkludera dem i denna rapport.

Rapportens disposition

Rapporten inleds med ett bakgrundskapitel om RCC:ernas historik och
uppdrag samt 2023 ars analys av verksamheten. I bakgrunden beskriver vi
ocksé forekomsten av cancer bland barn och unga i Sverige samt,
oversiktligt, barncancervardens utformning och patienters delaktighet i
hélso- och sjukvardens utvecklingsarbete.

Efter det foljer ett metodkapitel, som beskriver hur vi samlat in och
systematiserat det material som analysen bygger pa. Darefter foljer, i tva
kapitel, resultatredovisning och var bedomning avseende (1) RCC:ernas
forbéattringsarbete efter 2023 ars analys samt (2) RCC:ernas arbete med att
stiarka cancervarden for barn och unga. Det sistnimnda kapitlet innehaller
ocksa forslag till hur verksamheten kan utvecklas och ett avsnitt om
regeringens satsning pa barncancervarden.

Rapporten avslutas med en sammanfattande analys och bedomning.

12
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Bakgrund

Har beskriver vi oversiktligt grunden for de regionala cancercentrumen och
den statliga styrningen av dem. Vi beskriver ocksd forekomsten av
barncancer 1 Sverige och hur barncancervérden &r organiserad.

RCC:s organisering och finansiering

Den forsta nationella cancerstrategin lade
grunden for regionala cancercentrum

Ar 2009 6verlimnade utredningen En nationell cancerstrategi for framtiden
sitt betdnkande till Socialdepartementet. Utredningen foreslog att inrdttandet
av samlade cancerverksamheter, i form av regionala cancercentrum (RCC),
med ansvar for diagnostik, behandling, befolkningsinriktad prevention,
forskning och utbildning [7]. RCC:ernas verksamhet har dock inriktats mer
pa kunskapsstyrning dn det kliniska arbetet, jimfort med utredningens
forslag. Senare samma ar tillsatte regeringen en nationell cancersamordnare
med uppdraget att samordna processen och frimja utvecklingen av regionala
cancercentrum.

Nir det giller barncancer konstaterades i 2009 ars cancerstrategi att behovet
av stdd och uppfoljning vid sena komplikationer skulle komma att 6ka
kraftigt. Utredningen ville ocksa se 6kade satsningar pa forskning och
utveckling av kunskap om biverkningar och sena komplikationer.

Fran 2010 avsatte regeringen medel for att stimulera inréttandet av sex RCC,
en i varje sjukvérdsregion (figur 1). Statliga medel gavs ocks4 till ddvarande
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL, numera Sveriges Kommuner och
Regioner, SKR) genom 6verenskommelser om nationell samordning och
uppgifter inom sérskilda omraden f6r cancervarden. RCC i samverkan, som
bestar av cheferna for RCC:erna och samordnare pa SKR, bildades 2010
efter uppdrag av landstingsdirektorernas natverk [7].

Cancersamordnaren presenterade 2011 promemorian Kriterier som ska
utmdrka ett regionalt cancercentrum [8]. Kriterierna gillde
patientcentrering, utbildning, kunskapsstyrning och forskning samt RCC:s
organisation.

Den nationella cancerstrategin kompletterades 2018 med en langsiktig
inriktning for det nationella arbetet med cancer. RCC-strukturen ansdgs da
vara etablerad, och tio nya malomrdden som RCC skulle arbeta med
formulerades. I den langsiktiga inriktningen podngterades att flera aspekter

13
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Figur 1. Sveriges sex
regionala cancercentrum.
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av barncancervarden behovde stirkas.
Utifran det perspektivet blev En stdrkt
cancervdrd for barn och unga ett av RCC:s
tio malomraden [6].

Forordningen om statsbidrag for verksamhet 1
regionala cancercentrum utfiardades 2019.
Den styr det statliga stodet, och ddrmed
verksamheten 1 RCC.

Regeringen tog initiativ till att uppdatera
cancerstrategin 2023. Ett forslag till ny
strategi dverlamnades till regeringen i
december 2024 och var under varen 2025 pa
remiss. Utredaren foreslog bland annat att
man integrerar verksamheten i RCC och
Comprehensive Cancer Centre (CCC) (se
nedan), och att det perspektiv som géller barn
och unga ska integreras i samtliga
malomraden for cancervarden, i stillet for att
vara ett eget malomrade.

RCC:s organisatoriska placering varierar
mellan sjukvardsregionerna

Sjukvérdsregionerna har organiserat styrningen av sina RCC pé olika sitt,
och har dven gjort fordndringar sedan RCC:erna bildades.

Tabell 1 beskriver den organisatoriska placeringen av RCC:erna samt vilka
regioner de stottar och hur stor befolkningsméngden &r i dessa regioner.
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Tabell 1. RCCs: geografiska tillhérighet, folkmédngd och

rapporteringsvag.
Sjukvards-  Regioner Folkmangd Aktor som styr RCC i
region/RCC sakfragor
Norr Norrbotten, 900 000 Forbundsdirektionen i Norra
Vasterbotten, sjukvardsregionférbundet

Vasternorrland och
Jamtland Harjedalen

Mellan Dalarna, Gavleborg, 2 200 000 Samverkansndmndens
Sérmland, Uppsala, ledningsgrupp, som bestar av
Varmland, Vastmanland regionernas halso- och
och Orebro sjukvardsdirektorer
Stockholm  Stockholm och Gotland 2 500 000 Halso- och sjukvardsdirektoren i
Gotland Region Stockholm

RCC Stockholm Gotlands
uppdrag ska aven rapporteras till
Samverkansnamnden
Stockholm-Gotland.

Sydost Kalmar lan, Jonképings 1 100 000 Kunskapsrad Kirurgi och cancer,
1an och Ostergétland som &r understéllt
regionsjukvardsledningen

Vast Vastra 2 000 000 Samverkansnamnden Vastra
Gotalandsregionen sjukvardsregionen?
(VGR) och norra Halland
(kommunerna

Kungsbacka, Varberg
och Falkenberg)

Syd Blekinge, Kronoberg, 1900 000 Ledningsgrupp i Sédra
Skane och sodra sjukvardsregionen, via en
Halland styrgrupp med representanter

for de fyra huvudmannen och
Sodra sjukvardsregionens kansli.

Sakfragor avser RCC:ernas verksamhet med att stodja regionernas arbete med cancervard. Nar det galler
till exempel anstallningsfragor ar samtliga RCC understéllda en enskild region.
Folkmangd har avrundats till ndrmaste hela 100 000-tal [9].

2 Notera att verksamheten vid RCC Vst har delats upp. RCC Vists vérdutveckling har flyttats
organisatoriskt fran koncernkontoret till Sahlgrenska Universitetssjukhuset (SU) for att dér samordnas
med Sahlgrenska Comprehensive Cancer Centre (SCCC). Det som inte &r vardutveckling inom RCC
Vist (registerkoordination, IT och statistik) har fatt &ndrad organisatorisk tillhérighet inom VGR:s
koncernkontor och organiseras inom Koncernstab Digitalisering/Data & Analys/Registercentrum.
Enligt verkstillighetsbeslutet om fordndringen (dnr. RS 2022-04230) krévs nya arbetssétt for att
bibehalla och stirka samarbetet mellan registerhallare, processledare och RCC:s stodteam. For att
sakerstilla detta inréttas ett dialogforum bestdende av chef for Data & Analys pa Koncernstab
Digitalisering eller annan representant som hen utser, omradeschef for omrade 5 SU eller annan
representant som hen utser samt ordférande for RCC Vists styrgrupp. Dialoggruppen ska samverka
med verksamhetschefen for RCC Vst i hens ansvar for att halla ihop arbetet med RCC Vists
sjukvardregionala uppdrag och nationella uppdrag.
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RCC:s arbete samordnas i en nationell
samverkansorganisation

De sex RCC:erna samverkar nationellt genom RCC i samverkan. Dér ingar
verksamhetscheferna for de sex regionala cancercentrumen samt SKR:s
nationella cancersamordnare, som leder gruppens arbete.

RCC:s verksamhet har en gemensam inriktning

RCC i samverkan har tagit fram och arbetar utifran Vigen framdat — RCC:s
gemensamma inriktning for svensk cancervard ar 2023—2025. Den bygger
pa den nationella cancerstrategin och regeringens ldngsiktiga inriktning for
arbetet med cancervarden. Dokumentet beskriver, med utgangspunkt i de tio
malomradena, RCC:s mal och insatserna for att nd dessa mal [10].

Staten delfinansierar verksamheten i RCC
och utvecklingen av barncancervarden

Sedan den nationella cancerstrategin togs fram 2009 har staten ingétt arliga
overenskommelser med SKR om att utveckla cancervarden [7]. I
overenskommelserna ingar statliga medel till RCC:ernas arbete, nationellt
och sjukvardsregionalt. Under 2025 avsattes 418 miljoner kronor till dem
och 34 miljoner kronor till RCC i samverkan. En stor del av dessa medel gar
till olika riktade satsningar [11].

Sedan 2019 har regeringen avsatt medel for att stodja barncancervarden
genom de arliga 6verenskommelserna med SKR, och sedan 2020 har dessa
medel fordelats mellan RCC:erna. For 2025 avsattes 80 miljoner kronor for
arbete inom barncanceromradet, att férdelas lika till de sex RCC:erna. 1
overenskommelsen ingér dven andra satsningar som kan innefatta medel till
barncancervérden, till exempel for rehabilitering, uppf6ljning och palliativ
vard [11-17].

RCC ingar i kunskapsstyrningsorganisationen

Sveriges regioner har sedan 2018 ett gemensamt system for
kunskapsstyrning av hélso- och sjukvérd [18], det vill sdga processen for att
sprida och tillimpa kunskap, folja upp resultatet och skapa ny kunskap, i en
sammanhéllen kedja [19]. Det finns 26 nationella programomrdden (NPO),
som leder Sveriges regioners nationella system for kunskapsstyrning inom
respektive omrade. De flesta NPO:er utgér fran sjukdomsomraden eller
organsystem, men de kan ocksa gilla exempelvis akutsjukvérd och éldres
hélsa [18]. NPO cancer utgors av RCC i samverkan, alltsé cheferna for de
sex regionala cancercentrumen, under ledning av den nationella
cancersamordnaren.
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NPO:er tillsdtter nationella arbetsgrupper (NAG) inom olika omrdden och
for specifika fragor, for att fa bistdnd i arbetet med uppdragen [20].
Grupperna utgdrs av nationella virdprogramgrupper och andra
arbetsgrupper; inom canceromradet kan det till exempel vara arbetsgrupper
for screeningprogram, cancerlikemedel och kontaktsjukskoterskor [21].

I Sverige finns fem ackrediterade
Comprehensive Cancer Centres

Organisation of European Cancer Institutes (OECI) verkar for att sdkra en
hogkvalitativ cancervard genom multiprofessionellt arbete,
sammanhéngande vardprocesser, integration mellan forskning, utbildning
och kliniskt arbete och for att fraimja samarbeten mellan europeiska
cancercentrum [22]. Genom OECI kan cancercentrum ackrediteras som
Cancer Centre (CC) eller Comprehensive Cancer Centre (CCC), beroende
pa forskningens volym. Ackrediteringen beskrivs som ett atagande om ett
kontinuerligt forbattringsarbete som definieras i en utvecklingsplan.

I Sverige finns fem ackrediterade CCC: Karolinska CCC, Skane University
Hospital CCC, Sahlgrenska CCC, Linképing CCC och Uppsala CCC.
Ackrediteringsprocessen vid Norrlands universitetssjukhus startade efter ett
beslut av hélso- och sjukvardsndmnden 2023 och forvéntas pagé fram till
2026 [23]. RCC samverkar med CCC i respektive sjukvardsregion och
genom nétverket Nationella Comprehensive Cancer Center (CCC) [24].

Socialstyrelsens analys av RCC 2023

12023 érs analys av RCC gjorde Socialstyrelsen fordjupade analyser av de
tva malomraden som rdr prevention och tidig upptdickt och mer
sammanhdllna vdrdprocesser. I analysen bedomdes att RCC:ernas arbete pa
manga sitt dr framgéangsrikt, men nagra omraden dér arbetet kan utvecklas
ytterligare identifierades, antingen genom statliga insatser eller genom
insatser fran RCC. Har har vi valt att f6lja upp de delar som primaért var
riktade mot RCC:erna, se nedan.

« Foljande var omraden att sirskilt uppmérksamma:

« Det behovs ett utdkat samarbete och erfarenhetsutbyte mellan respektive
RCC.

« Alla patienter far inte veta att de utreds for cancer, vilket &r ett problem ur
bade ett juridiskt perspektiv och ett patientperspektiv. I detta kan RCC
stodja verksamheterna med information och verktyg.
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Detta var de 6vergripande forslagen:

o Tydliggor RCC:s uppdrag och handlingsutrymme 1 relation till andra
aktorer.’

o Identifiera RCC:s roll och uppdrag inom omstéllningen till en god och
néra vard.

« Fokusera RCC:s arbete pa att stirka insatserna som bidrar till en jamlik
cancervard.

Detta var vart forslag inom prevention och tidig upptickt:

« Arbeta mer aktivt och 1dngsiktigt for att nd personer som i dag inte deltar 1
screeningprogrammen.

Cancer bland barn och unga i Sverige

Cirka 350 barn och 360 unga vuxna drabbas av
cancer varje ar

Cirka 350 barn i Sverige drabbas varje ar av cancer och incidensen é&r stabil.
Knappt 10 procent av alla barncancerfall beror pa genetiska forutséttningar,
medan ovriga drygt 90 procent orsakas av vad som, utifran dagens
kunskapsldge, betraktas som slumpmaissiga mutationer. Akuta leukemier
utgor cirka 30 procent av alla barncancerfall och hjarntumérer stéar for cirka
25 procent. Lymfom (dvs. tumorsjukdomar i lymfvavnad) utgor cirka 12
procent och resterande cirka 30 procent utgors av ovanliga, solida tumorer
(tumorsjukdomar som bildar en fast knol) [25].

Under perioden 2014-2023 drabbades cirka 360 unga vuxna (18-25 ar)
arligen av cancer [26]. I denna aldersgrupp utgjorde akuta leukemier 4
procent och dvriga hematologiska maligniteter lika stor andel. Hjarntumorer
utgjorde 9 procent, lymfom 14 procent och 6vriga solida tumorer 69
procent.*

Manga far allvarliga komplikationer efter
cancer i barndomen

I Sverige finns cirka 12 000 vuxna som haft cancer som barn [27]. En
tredjedel av dem har inte fitt nagra sena komplikationer efter sin sjukdom

3 Med aktor avser vi hér en organisation, myndighet, region eller liknande som verkar inom
barncanceromradet, antingen direkt eller som en del av mer dvergripande verkan inom hélso- och
sjukvardsomradet.

4 Antal nya cancerfall, all cancer utom icke-melanom hudcancer. Insjuknande internationell
incidensdefinition IARC/IACR/ENCR. Det finns en eftersldpning i inrapporteringen till
Cancerregistret, vilket leder till en viss underskattning av det totala antalet tumdrer for 2023.
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och behandling, men en tredjedel har méttliga komplikationer och en
tredjedel har allvarliga komplikationer. Dessa allvarliga komplikationer kan
ge samre livskvalitet och kréva stora insatser fran sjukvarden [25].

Barncancervarden leds fran landets
sex barncancercentrum

I Sverige finns barncancercentrum vid universitetssjukhusen i Umea,
Uppsala, Stockholm, Linkdping, Goteborg och Skane. Vid dessa sex
centrum sker diagnostik, behandlingsstart och en stor del av
cancerbehandlingen. Vissa behandlingar kan dven ges utanfor
barncancercentrumen, beroende pa regionala forutséttningar.
Behandlingarna sker da i tidt samverkan med det barncancercentrum som har
inlett cancerbehandlingen.

Barncancercentrumens upptagningsomraden motsvarar till storsta del
sjukvardsregionerna. Barncancerpatienter i Varmland vardas dock inte i
Uppsala utan i Goteborg. Dar vardas ocksa barn fran Jonkopings 14n med
andra tumdrer dn hjarntumorer. Denna geografiska indelning gors av havd
och RCC foljer den i sitt stod till regionerna inom barncanceromradet.

Unga vuxna vardas inom den vuxenonkologiska varden. Vid
universitetssjukhusen finns ocksa mottagningar for langtidsuppfoljning av
vuxna som genomgatt behandling for cancer som barn.

Det finns en tradition av nationellt samarbete
inom barncanceromradet

Det nationella samarbetet inom den barnonkologiska professionen har pagatt
sedan 1970-talet. Svenska barnlédkarforeningens sektion for pediatrisk
hematologi och onkologi (PHO) har sedan linge en central roll i
kunskapsstyrningen, som sker genom behandlingsprotokoll och nationella
behandlingskonferenser som halls varje vecka. Inom PHO finns sé kallade
vardplaneringsgrupper som tar fram rekommendationer for vilka protokoll
som ska anvéndas for att diagnostisera och behandla olika cancerformer.
Inom barncanceromradet finns alltsa inga diagnosspecifika nationella
véardprogram.

Patienters delaktighet i halso- och
sjukvardens utvecklingsarbete

Personcentrerad vard innebédr bland annat att patienter inkluderas som
medskapare i utvecklingsarbete eftersom de vet hur det &r att leva med en
sjukdom och hur sjukvardens processer och organisering paverkar patienten [28].
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Patienter kan medverka pa olika nivéer.® Individnivén representerar den
enskilda patientens mojlighet att paverka sin vard och behandling.
Verksamhetsnivén bestér av utveckling pa klinik- eller sjukhusniva, och den
strategiska nivan handlar om att vara delaktig i beslutsfattande pa
kommunal, regional eller nationell niva [29].

Barns delaktighet pa verksamhetsniva och
strategisk niva

Nér barn ér delaktiga i regioners planering blir det léttare att fokusera pa att
16sa “ratt” problem. Beslutsfattare och andra som arbetar inom till exempel
hélso- och sjukvard kan ocksé uppmérksamma nya behov och fa nya idéer
ifall barn och unga involveras i processen [30].

Barns riéttigheter ar definierade i Forenta nationernas konvention om barnets
rttigheter (barnkonventionen), som ocksa ar svensk lag: lagen (2018:1197)
om Forenta nationernas konvention om barnets rattigheter. Dér fastslas
bland annat barnets rétt att uttrycka sina asikter och horas i alla fragor som
ror barnet. Hansyn ska tas till barnets asikter, utifran dlder och mognad.

I en allmén kommentar till barnkonventionen lyfter FN:s barnrattskommitté
att barns dsikter kan tillfora relevanta perspektiv och erfarenheter, och ska
overvdgas ndr man fattar beslut, utformar politik, utarbetar lagar och
atgdrder samt utvarderar dessa. Den processen kallas ofta deltagande [31].
Kommittén betonar att barns ritt att bli horda &r en avgdrande faktor i en
sadan process, och att deltagande inte ska vara en tillfdllig handling, utan
innebér “ett intensivt utbyte mellan barn och vuxna vid utveckling av
strategier, program och atgdrder i alla ssmmanhang som é&r relevanta for
barns liv”. Enligt kommentaren ska barn involveras i alla steg, fran arbetet
med att planera och identifiera mal, till arbetet med att utféra, folja upp och
revidera.

Europaradets styrgrupp for ménskliga réittigheter och biomedicin har tagit
fram en guide dér det framgér att barns delaktighet i policyskapande,
planering, design av tjénster, leverans och utvdrdering kan resultera i béttre
beslut och medfora forbéttringar for barn bade generellt och pa individniva
[32]. Guiden tar dven upp konkreta exempel pa hur barn kan bli delaktiga i
beslutsfattande.

Mer information om hur barn kan involveras finns pa Barnombudsmannens
hemsida [33], och nér det géller att inkludera unga i aldern 13-25 ar finns
mer information pa Myndigheten for ungdoms- och civilsamhallesfragors
(MUCEF:s) hemsida [34].

5 Regler om patientens ritt till delaktighet i sin egen vérd finns i bl.a. 5 kap. patientlagen (2014:821).
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Metod

Val av analysmetod

Analysen har genomforts med hjdlp av kvalitativ metod, for att fa en béttre
forstéelse for hur RCC:s organisation ser ut, hur centrumen samverkar bade
sinsemellan och externt, och hur de har valt vilka insatser de ska genomfora.

Analysen har haft ett 1drande perspektiv. Det innebir att bdde utforandet och
resultatet ska bidra till 1drande i den analyserade verksamheten [35]. Fokus
har legat bade pd RCC:s processer och resultat och pa de faktorer som
paverkar resultaten. Syftet med det 4r att kunna identifiera behov av
utveckling och ldrande inom analysens bada inriktningar:

« analysen av RCC:s médlomréde stirkt cancervard for barn och unga

« uppfoljningen av 2023 ars analys.

Identifierade utvecklingsbehov har utgjort en grund for vara forslag.

Informationsinhamtning

Information har samlats in genom intervjuer, dokumentstudier och en
workshop.

Intervjuer och dokumentstudier

I analysen ingar sammanlagt 43 intervjuer. Forst gjorde vi en overgripande
intervju med RCC i samverkans kansli och den nationella
cancersamordnaren, om bada inriktningarna 1 arets analys. For inriktningen
stdrkt cancervard for barn och unga gjorde vi dven 35 intervjuer med
personer som har relevanta roller pa nationell och regional niva.

P& nationell niva intervjuades

« ordforanden och samordnaren for NAG barncancer, 2 intervjuer
« omvdirdnadsrepresentant i NAG barncancer, 1 intervju
« patient- och nérstdenderepresentant i NAG barncancer, 1 intervju

« representanter for de ideella organisationerna Ung Cancer och
Barncancerfonden, sammanlagt 3 intervjuer (en gemensam och varsin
enskild)

o ordforande for den nationella vardprogramsgruppen for
cancerrehabilitering, 1 intervju.
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For de sex sjukvardsregionala RCC:erna intervjuades

« verksamhetschef vid varje RCC, 6 intervjuer
« verksamhetschef vid varje barncancercentrum, 6 intervjuer

« sjukvardsregional processledare for barncancer, 3 intervjuer (for RCC
Syddst och Vist intervjuades processledaren tillsammans med
verksamhetschefen och for RCC Norr hade samma person bada
funktionerna)

« representanter for uppfoljningsmottagning for vuxna, och i RCC Syd
intervjuades dven processledare for cancerrehabilitering, 6 intervjuer

« representant for barnkliniken vid ett lanssjukhus i varje RCC:s
upptagningsomrade, 5 intervjuer (i RCC Mellansverige var
processledaren dven representant for lanssjukhuset)

« regional processledare for palliativ vard i RCC Syd.

For uppfoljningen av 2023 &rs analys gjordes ytterligare 7 intervjuer: en med
RCC 1 samverkans kansli och den nationella cancersamordnaren samt en
vardera med verksamhetscheferna for de 6 RCC:erna.

Intervjuerna utgick fran semistrukturerade intervjuguider som anpassats till
personernas ansvarsomrade. De genomfordes digitalt och Socialstyrelsens
utredare gjorde under tiden ett skriftligt referat.

Informationen frén intervjuerna har kompletterats med skriftligt material
frdn RCC:erna och andra offentliga killor, sdsom verksamhetsplaner och
uppfoljningsrapporter.

Workshop

Efter en forsta preliminér analys av intervjuerna och det skriftliga materialet
ordnade vi en workshop for att:

« undersoka om vi identifierat relevanta utvecklingsomraden
« prioritera mellan utvecklingsomrdden

« identifiera mojliga sitt att utveckla RCC:s verksamhet inom de
identifierade utvecklingsomradena.

Deltagarna var verksamhetschefer och processledare for barncancer vid
respektive RCC, verksamhetschefer vid barncancercentrum, den nationella
samordnaren for cancer, representanter for de ideella féreningarna Ung
Cancer och Barncancerfonden, tre patientforetridare som ér aktiva inom
RCC (nationellt eller sjukvardsregionalt), ordférande och
omvardnadssakkunnig i NAG barncancer och representant for den nationella
vardprogramgruppen for uppfoljning efter barncancer.

Under workshopen fick deltagarna prioritera mellan de potentiella
utvecklingsomréadena, ge aterkoppling om deras relevans och ge inspel pa
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RCC:s mojligheter att stodja hilso- och sjukvardens arbete med de
prioriterade utvecklingsomridena.

Kvalitetssakring av underlag

Intervjupersonerna fick mojlighet att ge aterkoppling pa innehallet i det
skriftliga referatet frdn deras intervjuer. Socialstyrelsen beaktade denna
aterkoppling innan referatet fardigstélldes.

Nér Socialstyrelsen sammanstallt ett forsta utkast av rapporten fick
RCC:erna, barncancercentrumen och RCC i samverkan mdjlighet att
faktagranska de presenterade resultaten.

Analys av materialet

For uppfoljningen av 2023 ars analys har vi analyserat materialet utifran
bade gemensamma monster och det som dr utmirkande for varje RCC. For
analysen av RCC:s arbete med malomradet En stdrkt cancervdrd for barn
och unga har fokus framf0r allt varit att hitta gemensamma nationella
monster eftersom verksamheten inom barncanceromradet i stora delar drivs
pa nationell niva.

Ramverk for analys av materialet

Som ramverk for analysen har vi anvént en programteoretisk modell.
Programteorin beskriver hur initiativet att inrétta regionala cancercentrum ar
tankt att forbéttra hélso- och sjukvardens verksamhet inom canceromradet.
Denna analysmodell beskrivs nirmare i bilaga 1.

For att kunna ge forslag pa sitt att utveckla verksamheten har analysen haft
fokus pa:

« statens interventioner,
« RCC:s ledning och organisation,

« resultatet av RCC:ernas insatser i form av prestationer frain RCC:erna och
hilso- och sjukvarden, samt

« effekter for patienter och nérstdende.

Med statens interventioner avser vi de finansiella medel och styrdokument
som regeringen tagit fram for att styra RCC:ernas verksamhet (framfor allt
forordningen om statsbidrag for verksambhet i regionala cancercentrum och
den nationella cancerstrategin). Analysen omfattar dven externa
forutsattningar (till exempel hilso- och sjukvéardens forutsittningar, resurser
och organisation samt lagar och férordningar som inte avser RCC:s
verksamhet specifikt), i den mén de har betydelse for ovanstaende punkter.
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Forslag

De forslag som vi lamnar géller utvecklingsomraden inom cancervarden for
barn och unga som (1) deltagarna i ovan ndamnda workshop prioriterat, (2) ar
gemensamma for flera sjukvérdsregioner och (3) dr angeldgna for att gora
hélso- och sjukvarden mer hogkvalitativ, effektiv eller jamlik.
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Uppféljning av 2023 ars analys

I detta kapitel presenteras Socialstyrelsens uppfoljning av RCC:ernas arbete
sedan vér forra analys 2023, uppdelat pd omrdden att sarskilt
uppméirksamma och utvecklingsforslag. Varje underavsnitt inleds med en
kort beskrivning av den bedémning vi gjorde da. Sedan foljer resultat fran
uppfoljningen, dir vi beskriver vad intervjupersonerna framfort och vad som
framgar av RCC:s rapporter om den aktuella perioden. Under rubriken
Socialstyrelsens bedémning finns vara bedomningar av RCC:ernas fortsatta
arbete under 2023 och 2024.

Omraden att sarskilt uppmarksamma
i 2023 ars analys

Utokat samarbete och erfarenhetsutbyte
mellan respektive RCC

Socialstyrelsen lyfte i 2023 ars analys att RCC:erna skulle kunna samarbeta
mer sinsemellan, framfor allt for att sprida information om vad som fungerat
och inte 1 enskilda RCC:ers satsningar. I analysen lyftes att de olika
RCC:erna gjort ménga liknande satsningar fran grunden, och att ett nirmare
och utokat samarbete hade gjort arbetet mer effektivt.

Resultat

Relativt lite av RCC:s medel genom 6verenskommelserna mellan staten och
SKR ir avsatta for nationellt samarbete. Overenskommelserna har dock
pekat ut specifika satsningar dar RCC skulle samverka nationellt under 2023
och 2024, bland annat genom mer nationell samordning och
erfarenhetsutbyte mellan screeningprogrammen.

Den nationella cancersamordnaren och RCC-cheferna beskriver
genomgaende att samverkan mellan RCC:erna fungerar bra sedan lang tid
tillbaka. Samtidigt beskriver de att samverkan har 6kat over tid, sirskilt
under de senaste fem aren. Detta innebar att RCC i samverkan och de
nationella arbetsgrupperna har fatt en storre roll i relation till de enskilda
RCC:erna.

Intervjupersonerna lyfter flera konkreta exempel pa utokad nationell
samverkan under 2023 och 2024. Ett exempel &r nationella kampanjer for
deltagande i screening och for vaccination mot HPV (humant papillomvirus,
ett virus som kan orsaka bland annat livmoderhalscancer). RCC:erna har
ocksa borjat samarbeta om fordelningen av projektmedlen inom ramen for
de riktade satsningarna genom &verenskommelsen mellan staten och SKR
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som ror diagnostik och rehabilitering och palliativ vard, samt om
uppfoljningen av dessa projekt. Enligt intervjupersonerna ska RCC:erna
aven borja sprida goda exempel fran dessa projekt till varandra.

Den nationella samverkan som beskrivs sker framfor allt i RCC i samverkan
och 1 de olika nationella arbetsgrupperna. Ett annat exempel som ndmns &r
det nya nétverket for regionala processledare for barncancer.

Intervjupersonerna beskriver att vissa typer av stdd tas fram och verkstélls
enskilt av respektive RCC, eftersom RCC:ernas forutsittningar skiljer sig at.
Bland annat stéttar de olika antal regioner, med skillnader 1
befolkningsméngd och ekonomiska férutsittningar.

Socialstyrelsens beddomning

RCC:erna gor allt fler insatser i nationell samverkan, vilket vi bedomer ar
positivt for 6kad effektivitet, kvalitet och jamlikhet. Med tanke pa
skillnaderna mellan sjukvéirdsregionerna bedéomer vi att RCC 1 samverkan
kan gora en fordjupad analys av vilka hinder som finns for ytterligare
samarbete och nationell arbetsdelning, och hur dessa hinder kan 6vervinnas.

Alla patienter ska fa veta att de utreds for
cancer

Alla patienter har rétt att fi information om sitt hilsotillstdnd (3 kap. 1 §
patientlagen [2014:821]). 1 2023 ars analys uppmérksammade
Socialstyrelsen att alla som utreds inom ett standardiserat vardforlopp (SVF)
inte har fatt veta att de utreds utifran en misstanke om cancer, av den ldkare
som startat vardforloppet. I analysen patalades att detta &r en mycket
allvarlig brist och att RCC kan bidra med ytterligare underlag och stéd om
varfor det dr viktigt att patienten blir informerad, utdver lagkravet.

Resultat

I den PREM®-enkit som skickas ut till dem som fatt vard enligt SVF
tillfragas patienterna om de har fatt information om att de utreds for cancer.
I tre av sex sjukvardsregioner (RCC Stockholm Gotland, RCC Syd och RCC
Vist)” var det fler som svarade ja under 2024 (januari-september) jimfort
med 2023 (figur 2).

¢ PREM stér for Patient Reported Experience Measures.
7 Aven RCC Mellansverige hade en marginell 6kning.
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Figur 2. Andel av patienterna som uppger att de fatt information om
att de utreds fér cancer.
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Kalla: Nationell patientenkat. https://resultat.patientenkat.se/

I véra intervjuer framkommer att RCC Norr, RCC Stockholm Gotland och
RCC Vist under 2023 och 2024 arbetade med insatser riktade direkt mot
primdrvarden om hur patienten ska fa veta att hen utreds for cancer. I
Stockholm Gotland har man uppdaterat informationen pa en digital
plattform for primarvarden i Region Stockholm (viss.nu). Man har dven
uppdaterat den information som sprids genom ett ndtverk som RCC sedan
tidigare har med primérvérden i Region Stockholm (CaPrim). I RCC Vist
har insatsen bestatt av en utbildning om tidig upptéckt som inkluderar hur
patienterna ska informeras. Denna ar riktad till nuvarande och blivande
specialistldkare i allmdnmedicin. Enligt uppgift fran RCC Vst dr det
framfor allt ldkare 1 Vistra Gotalandsregionen som tagit del av utbildningen.

RCC Norr uppger att det finns en skillnad mellan regionerna i denna fraga.
Mojliga orsaker till en utebliven forbittring (trots RCC:s insatser) som de
lyfter ar stor personalomsittning i primérvarden i vissa regioner, eller hur
malmedvetet respektive region arbetar med fragan.

RCC Syd, Sydost och Mellansverige uppger att de inte har haft ndgra sidana
konkreta insatser. I stdllet har man haft en dialog med sjukvardsregionala
processledare och regionala cancersamordnare om fragan och forvéntar sig
att de ska fora informationen vidare i sina respektive regioner. Man har inte
foljt upp detta pé ndgot strukturerat sétt.

Alla RCC utom Syd och Sydost har regionspecifik information pa sina
hemsidor om vart medarbetare i priméirvarden ska vinda sig ifall de har
fragor om SVF.
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Enligt flera intervjupersoner upplever patienter som visar sig inte ha cancer
att de fatt simre information &n patienter med en cancerdiagnos. De ger dven
sdmre omdomen om bemotandet fran vdrden. En mojlig anledning som
ndmns dr att de patienter som inte har cancer kan tycka att det dr oklart hur
de ska ga vidare och fa hjdlp med symtomen som de har sokt vard for.

Socialstyrelsens beddmning

Cancervarden sérskiljer sig frdn annan vard genom de enkédtundersokningar
som foljer upp patienternas upplevelser av SVF. Dessa undersokningar gor
att det finns béttre forutsittningar for att folja upp patienternas upplevelser
av cancervarden én av annan vard. Det ar alltsa mojligt att allmént
forekommande brister syns tydligare 1 cancervdrden én i andra delar av
hélso- och sjukvérden.

De flesta som utreds for cancer tycker att de far tillricklig information, men
det &r en brist att en relativt stor andel, omkring 15 procent, upplever att de
inte fitt veta att de utreds for cancer. Socialstyrelsen bedémer att RCC:erna
kan utveckla sitt stod till primédrvarden i denna frdga, med sérskilt fokus pa
att patientinformationen ska vara anpassad bade for dem som far ett
cancerbesked, och dem som under SVF visar sig inte ha cancer.

Tydliga forbéttringar i PREM f{or denna fraga syns i upptagningsomradet for
RCC Stockholm Gotland och RCC Vist, som alltsa gjort konkreta insatser
om primérvérdens patientinformation. Ovriga RCC skulle kunna lira av
dessa insatser.

RCC Stockholm Gotland och RCC Vist har dock, enligt intervjupersonerna
och inhdmtad dokumentation, riktat storre delen av sitt stod till den region
dér de ar organisatoriskt placerade. Socialstyrelsen bedomer att dessa
RCC:er behover sdkerstilla att dven stodet till de mindre regionerna i dessa
sjukvérdsregioner svarar mot deras behov.

Utvecklingsforslag i 2023 ars analys

Tydliggdér RCC:s uppdrag och
handlingsutrymme

I analysen 2023 bedomde vi att RCC skulle kunna arbeta mer effektivt och
nd ut till fler om deras roll och handlingsutrymme fortydligades i relation till
regionerna, de andra nationella programomréadena inom kunskapsstyrningen,
myndigheter med flera. Ett sddant tydliggdrande skulle ocksa kunna bidra
till minskat dubbelarbete. For att samarbetet med dessa aktorer ska vara si
framgéngsrikt som mdjligt beddmde vi att staten kan fortydliga RCC:s roll,
men dven att aktorerna kan klargdra sina roller i relation till varandra. Det dr
den senare delen som Socialstyrelsen fokuserat pa i denna analys.
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Resultat

Den nationella cancersamordnaren framfor att representanter for RCC
samverkar mer med myndigheter och SKR:s 6vriga kunskapsstyrning sedan
Socialstyrelsens senaste analys, inom omriaden sdsom levnadsvanor, dldres
véard och rehabilitering. Denna samverkan sker framfor allt genom
aterkommande moten med Gvriga aktorer.

Ett utdkat samarbete med den dvriga kunskapsorganisationen ndmns framfor
allt inom omradet prevention. Dar pagér ett nationellt samarbete som leds av
Folkhélsomyndigheten. RCC har genom NAG cancerprevention tagit fram
en preventionsplan for 2024-2030, som bland annat beskriver RCC:ernas
samverkan med andra aktorer.

Samverkan med CCC har ocksé okat enligt de intervjuade, pa bade nationell
och sjukvardsregional niva. Representanter for RCC beskriver att denna
samverkan generellt fungerar bra, och att parterna har borjat diskutera sina
roller och relationer.

Ett par verksamhetschefer for RCC uppger att de numera &r tydligare med
att deras RCC fyller rollen som regionalt programomrade (RPO) for cancer,
vilket fortydligar rollen gentemot RPO for andra sjukdomsomraden. Dessa
RCC har dven under de senaste tva dren anpassat sitt arbete for att bittre
matcha ovriga RPO:s arbetssiitt.

Enligt intervjupersonerna bygger god samverkan pé en kontinuerlig dialog
och regelbundna moéten. De beskriver att de blivit battre pé att i borjan av ett
nytt projekt fraga sig vilka ska vi samverka med om detta?”’. Samverkan
med Ovriga aktdrer bygger dirmed i hog grad pd en kontinuerlig dialog.
Utover arbetet inom preventionsomradet och i den regionala
kunskapsstyrningen framkommer inga konkreta insatser for att fortydliga
RCC:s roll gentemot andra aktdrers.

Socialstyrelsens beddmning

Det har tagit ett antal ar for RCC att hitta sin roll i relation till regionerna,
och numera dven den Ovriga regionala kunskapsstyrningen (som har byggts
upp sedan RCC bildades). Detta kan bero pa att RCC:s roll och mandat inte
ar tydligt beskrivet eller beslutat pa nationell niva, utan snarare har fatt vixa
fram pé sjukvérdsregional niva.

En kontinuerlig dialog for att definiera olika aktdrers roller kan vara
tidskrdvande. Det skulle kunna vara mer effektivt med andra sétt for att
fortydliga och renodla RCC:s roll i relation till dvriga aktorers, till exempel
genom skriftliga 6vergripande strategidokument som det gar att aterkomma
till for en mer enhetlig linje i enskilda fragor.
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Identifiera RCC:s roll i omstallningen till en god
och nara vard

I november 2020 antogs propositionen Inriktningen for en néira och
tillginglig vdrd — en primdrvardsreform, som innebdr att en reformering av
primérvarden har inletts, med sérskilt fokus pa tillganglighet, delaktighet
och kontinuitet [36]. En uttalad malséttning i omstillningen till en god och
néra vard &r att varden ska vara samordnad mellan olika aktorer. I de arliga
overenskommelserna mellan staten och SKR om god och néra vard ndmns
vikten av mer samverkan mellan region och kommun. Det framgér dven att
alarmsymtom, alltsd symtom som kan indikera cancer, ska vara kéinda i bade
regional och kommunal primérvard.

[ 2023 ars analys lyftes vikten av att RCC stottar omstéllningen till en god
och nira vard genom att undersoka vilka behov primarvarden har inom
canceromradet och vilka former av samverkan de skulle ha mojlighet att
delta i utifran sina forutséttningar, behov och mdjligheter. Socialstyrelsen
menade att varje RCC med fordel kan ha en dialog med primarvarden om
vilka samverkansformer som skulle fungera.

Resultat

Flera intervjuade beskriver samma problematik som framkom i 2023 ars
analys: det ar svart att fi med representanter for primirvarden i1 beslutande
organ och arbetsgrupper pa grund av primirvardens bristande resurser. Att
primérvarden utgors av ett stort antal privata och offentliga vardgivare gor
det ocksa svart att hitta representanter for hela primérvéarden och att sprida
kunskapsstod.

Under 2024 provade RCC 1 samverkan ett nytt angreppssétt och tillsatte tva
nationella samordnare for tidig upptéckt, av cancer. Bada ér forskare och
kliniskt verksamma primérvardslékare. Tanken &r att de bade ska forsta
primdrvardens behov och ha ett stort kontaktnit i primérvarden. Under aret
etablerades ocksa ett primarvardsndtverk med kliniskt verksamma inom
primdrvard och tandvard, med olika professioner och representanter for alla
sex sjukvérdsregioner. Natverket ska fungera som bollplank till RCC i
samverkan for frdgor om tidig cancerupptickt och primérvérdens roll 1
denna process [37]. RCC i samverkan har ocksa tagit fram ett kunskapsstod
om alarmsymtom vid barncancer som riktar sig till primérvarden,
skolhélsovédrden och barnavardscentralerna.

Andra nationella initiativ 4r samverkan mellan de nationella samordnarna
for cancer och for god och nira vard, samt 6kad samverkan med Gvriga delar
av kunskapsorganisationen som ocksa ér relevanta for primérvarden,
exempelvis NPO levnadsvanor.
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RCC har ocksé stottat forskning inom primérvirden, bland annat om Al-
stodd tidig upptéckt av cancer, och om vilken typ av cancerrehabilitering
som kan hanteras i primdrvarden.

RCC Syd har bland annat ordnat ett antal workshoppar for att primarvarden
och slutenvarden tillsammans ska kunna diskutera hur de kan fa till ett bra
samarbete. Detta har bland annat lett till standardiserade remisser for att
underlitta Overldmningen av patienter fran specialistvarden till
primdrvarden. Man har ocksa tillsatt tva processledare for
cancerrchabilitering i primérvéarden.

RCC Vist har genomfort utbildningar for specialister och blivande
specialister i allmdnmedicin i primarvarden om tidig upptackt.

Socialstyrelsens beddmning

De olika RCC:erna har kommit olika langt i sitt samarbete med
primérvédrden, och de har anvént olika metoder. Vi bedomer att arbetet under
2023 och 2024 framst skedde pa nationell niva, &ven om det finns exempel
pa konkreta insatser dven pa sjukvardsregional niva. Vi bedomer dérfor att
RCC:erna kan ta ytterligare steg 1 att undersoka primérvéardens behov, och 1
tatare samverkan med dem utveckla stod som &r anpassat till deras
forutsittningar. Eftersom de olika RCC:erna anvint olika arbetssétt kan det
hér finnas en mojlighet att ldra av varandra.

Intervjupersonerna beskriver till storsta del insatser for den regionala
primdrvarden, men vissa insatser riktade mot kommunal hélso- och
sjukvard, till exempel skolhdlsovarden, nimns. Genom bland annat
omstdllningen till en god och néra vard utfors allt mer vard och
rehabilitering 1 den kommunala priméirvarden [38]. Vi bedomer dérfor att
regeringen och regionerna kan fortydliga RCC:s roll i stodet till den
kommunala hilso- och sjukvarden.

Fokusera RCC:s arbete pa insatser som bidrar
till en jamlik cancervard

Socialstyrelsen konstaterade 1 2023 ars analys att RCC:s arbete bidrar till en
mer jamlik cancervdrd. Det fanns dock fortfarande ojdmlikheter i bland
annat dodlighet och sjélvskattad hélsa utifrdn socioekonomiska
forutsittningar. I analysen lyftes att det behovdes mer samarbete i fragan pa
nationell nivd mellan RCC och de aktdrer som é&r relevanta for omradet.

Flera olika aktorer deltar 1 arbetet med att forebygga cancer genom att
framja livsstilsforandringar i befolkningen, bland annat myndigheter, olika
EU-organ och ideell sektor, inklusive Cancerfonden.
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Resultat

Flera intervjupersoner lyfter det arbete som RCC goér inom
preventionsomradet, framfor allt det nationella arbetet med att fa fler att
delta i screening och HPV-vaccination (se vidare avsnittet Na personer som
inte deltar i screeningprogrammen).

En annan nationell insats géller att infora hdlsoinformatorer, vilket nu provas
i flera sjukvardsregioner efter forlaga fran RCC Stockholm Gotland. I
Stockholm Gotland har fokus varit pd socioekonomiskt utsatta omréden.
Andra RCC vill préva om samma angreppssatt skulle fungera dven i
sjukvérdsregioner med andra utmaningar sdsom langa avstand och lag
hilsolitteracitet® i mindre orter utanfor storstiiderna.

Enligt flera intervjuade &r det svart att méita om insatserna ger resultat pa
patientpopulationsniva, eftersom RCC framfor allt arbetar stodjande. De
framhéller att andra delar av regionerna stér for en stor del av insatsen, till
exempel att kombinera information om screening med kvillsdppet pa
vaccinationsmottagningar. De menar att det darfor &r svart att veta vad en
eventuell utebliven effekt beror pa.

Intervjupersonerna beskriver vidare att det i dagsldget ar svart att ta fram
statistik som &r uppdelad utifran socioekonomiska forutsittningar, eftersom
denna information inte finns i kvalitetsregistren. Det pagér dock ett arbete
for att infora sa kallade demografiska statistikomraden i registren. Ett par
olika forskningsprojekt studerar hur socioekonomiska faktorer och
geografiska avstand paverkar personers bendgenhet att soka vard vid
symtom som kan indikera cancer, incidens och dodlighet. RCC Norr har till
exempel brutit ner statistik fran Folkhdlsomyndighetens enkdtundersdkning
om livsstilsvanor pd kommunniva for att kunna fora en dialog med
foretradare for regionernas folkhilsoenhet och kommunerna om till exempel
alkoholbruk eller gronsaksintag i kommunen samt om kommunernas
preventiva arbete.

I Region Stockholm finns en regional databas som ger mojlighet att ta fram
statistik om virdkonsumtion utifran olika socioekonomiska omraden. Hér
har RCC Stockholm Gotland stéttat regionen genom att ta fram resultat for
att belysa ojamlikheter. RCC arbetar dven med tjanstedesign och peer-to-
peer learning” ® for att tillsammans med mélgruppen lira sig mer om deras
forutsittningar och behov, och se vilka insatser som skulle kunna gora att
fler deltar i screeningprogram [39, 40].

8 Halsolitteracitet r individers formaga att forvirva, forstd och anviinda hilsoinformation i syfte att
bibehalla, frimja eller forbattra hélsa, samt att fatta sjdlvstindiga beslut i hélsofrdgor.

° Tjanstedesign innebir kortfattat att tjénster, produkter och processer utformas tillsammans med
anvindarna for att passa anvéndarens verkliga behov och pa sé vis bli mer anvéndarvénliga och
relevanta. Peer-to-peer learning betyder larande mellan personer som &r pa samma niva, i detta fall
invénare till invanare.
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Flera av intervjupersonerna lyfter att fragor som rér socioekonomiskt utsatta
grupper inte dr avgrinsade till cancer, utan att samma grupper ir relevanta
att nd dven ndr det géller att forebygga till exempel hjirt- och kérlsjukdomar
och typ 2-diabetes. Det dr dirmed viktigt att samordna det preventiva arbetet
med Ovrig hilso- och sjukvard, sd att malgruppen uppfattar att informationen
fran varden dr sammanhallen. Man menar att hdlsoinformatorer exempelvis
kan informera om sambandet mellan levnadsvanor och generell ohilsa, inte
bara cancer.

Socialstyrelsens beddmning

Socialstyrelsen ser positivt pd RCC:ernas initiativ {for att f6lja upp vardens
kvalitet och resultat for socioekonomiska grupper samt pa deras
erfarenhetsutbyte. Vi instimmer i att preventionsarbetet i stor utstrickning
géller fler sjukdomar én cancer, och bedomer att det dr fordelaktigt om RCC
samarbetar mer med 6vrig hélso- och sjukvard och andra relevanta aktorer
kring detta.

Na personer som inte deltar i
screeningprogrammen

Socialstyrelsen bedomde 1 2023 &rs analys att det behovs ett kontinuerligt
och langsiktigt arbete for att fler personer ska delta i screeningprogrammen.
Vi menade att RCC:erna kan arbeta &nnu mer tillsammans, pa nationell och
regional niva, for att uppnd detta.

Resultat

Det pédgar flera nationella insatser for att {4 fler invénare att delta 1
screeningprogrammen. RCC har bland annat stéttat regionerna i en
informationskampan;j for att {4 fler att delta i screening, genom att ta fram
informationsmaterial som regionerna kan anvénda och samordna och
planera insatserna tillsammans med regionernas
kommunikationschefsnétverk. Kampanjen genomfordes i september ménad
bade 2023 och 2024. RCC har édven stirkt den nationella samordningen av
de olika screeningprogrammen, bland annat med tva nationella
screeningsamordnare och ett nationellt screeningnétverk for alla
medarbetare i RCC:s organisation. Dessutom har man stirkt samverkan med
Socialstyrelsen [37].

Vidare har RCC tagit fram ett nationellt vardprogram om
brdstcancerscreening som publicerades i september 2024 [41], gett stod till
inforandet av digitala kallelser och till hemprovtagning for HPV, samt tagit
fram patientinformation pa flera sprék. RCC arbetar dven med att stddja alla
regioner i att ansluta sig till det nationella kvalitetsregistret for
brostcancerscreening, vilket var en av de insatser som efterfragades 1 2023
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4rs analys. Aven arbetet med hilsoinformatérer, som nimns i forra avsnittet,
ar en insats for att fler ska delta i screening.

Flera intervjuade ndmner dven en satsning pd att utrota livmoderhalscancer
genom att uppna 70 procents vaccinationstickning bland kvinnor foédda
1994-1999 [37]. Denna kampanj ar relevant dven for screening, eftersom
det ingdr ett test for HPV nér personen vaccinerar sig.

Flera intervjuade papekar att det kommer ta flera &r innan det géar att se om
insatserna leder till 6kat deltagande i screeningen. De kan dock se att
kampanjen har fatt ett stort genomslag.

Det finns exempel pa initiativ som undersoker deltagandet i
screeningprogram i olika socioekonomiska omraden, men dessa drivs som
enskilda studier och dr inte heltdckande.

RCC Norr har stottat Region Visternorrland 1 ett projekt med information
om brdstcancerscreening som &r riktat till deltagare i Svenska for invandrare
(SFI). Det uppges ha lett till att fler i denna grupp kom till
brdstcancerscreening.

RCC Mellansverige underlattar for regionerna genom att centralisera arbetet
med att skicka ut kallelser och svara pa fragor om screening till RCC, for att
arbetet ska bli mer resurseffektivt.

Socialstyrelsens beddmning

Var sammantagna bild ar att RCC:erna genomfor flera insatser inom detta
omrade, och att arbetet dr systematiskt. Flera dr nationellt gemensamma
insatser, i linje med vart utvecklingsforslag. Samtidigt pagér vissa
sjukvérdsregionala projekt. Larandet kan 6ka om resultat fran utvéirderingar
av dessa projekt sprids till ovriga sjukvardsregioner genom RCC i
samverkan.
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RCC:ernas arbete med en starkt
cancervard for barn och unga

I detta kapitel beskriver vi resultat som géller RCC:ernas arbete med en
starkt cancervard for barn och unga. Forst aterger vi intervjupersonernas
beskrivning av hdlso- och sjukvardens forutséttningar. Dérefter foljer
resultat och analyser for de 6vriga nio malomraden som RCC:erna arbetar
med stdd till hilso- och sjukvard for barn och unga som har eller har haft
cancer. Avslutningsvis finns ett avsnitt om den statliga satsningen pa
barncancervarden.

Halso- och sjukvardens
forutsattningar

Har sammanfattas intervjupersonernas beskrivning av de sirskilda
forutsittningar for cancervarden for barn som vi bedomer ér relevanta {for
RCC:s handlingsutrymme. Skillnader mellan cancervarden for unga vuxna
jamfort med andra vuxna uppmairksamma i beskrivningen av de nio
mélomradena.

Flera aktorer samverkar for en
individanpassad vard

Att patienterna dr sa fé dr det som utmirker barncancervarden mest jamfort
med vuxenvarden, enligt intervjupersonerna. Att fa barn far samma typ av
cancer betyder att all specialiserad kompetens inte kan byggas upp regionalt
eller ens sjukvardsregionalt. De sex barncancercentrumen har ett tétt
samarbete med varandra nationellt, och samverkar &ven med lanssjukhusen
och Ovrig barnsjukvard. Utdver detta finns samma typer av samarbeten som
for vuxna med cancer, exempelvis nér det géller specialiserad diagnostik och
strdlbehandling.

En annan konsekvens av att patienterna &r sé fa ér att det inte finns
diagnosspecifika nationella vardprogram inom barncancer. Medicinska
behandlingar ges i stillet i princip alltid inom ramen for en forskningsstudie
(om patientens vardnadshavare godkénner det). Behandlingen foljer dirmed
ett forskningsprotokoll i stéllet for ett nationellt vardprogram. Vilka
protokoll som ska anvéndas for olika diagnoser beslutas nationellt i PHO:s
véardplaneringsgrupper. Dessa behandlingsprotokoll tar dock, enligt flera
intervjuade, inte upp omvardnadsperspektiv och dialog med patienterna i
samma utstrickning som de nationella vardprogrammen.
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Snabb utveckling, mer komplexa behandlingar
och utmaningar med kompetensférsérjning

De intervjuade beskriver att barncancervarden stindigt fordndras. En
generell och ldngvarig trend dr att allt fler barn botas frén cancer, men att
behandlingarna blir allt l&ingre och mer komplexa. Det gor behandlingarna
mer resurskrdvande och behoven av exempelvis rehabilitering 6kar.

De intervjuade beskriver ocksé en brist pd medarbetare med specifik
kompetens, som inte enbart beror pa begransade finansiella resurser. De
finansiella resurserna spelar dock in, &ven om barncancervarden inte har
behovt gora lika stora besparingar som 6vrig hélso- och sjukvérd. En
generell resursbrist 1 kombination uppsdgningar av medarbetare med
specifik kompetens har lyfts som ett problem sérskilt av representanter for
RCC Sydést, dir neddragningar gjorts i Region Ostergétland.

RCC:s organisation och uppfdljning
av insatser inom barncanceromradet

Organisation av RCC:ernas arbete

Resultat

Avvagning av vad som ska goéras i nationell samverkan
respektive i varje RCC

De 80 miljoner kronor som staten arligen har avsatt till barncanceromradet
fordelas jamnt mellan de sex RCC:erna. | Handlingsplan 2023—2025,
Utvecklingsomraden inom barncancervarden, som RCC i samverkan
faststillt, beskrivs inriktningen for de insatser som ska genomforas [42]. En
del av det statliga bidraget har anvénts for gemensamma nationella insatser,
bland annat att bilda NAG barncancer och det nationella chefsnétverket och
att ta fram de nationella vardprogrammen. Resterande medel anvénder varje
RCC for sjukvérdsregionala insatser.

Avvigningen av vilket arbete som ska utforas pa nationell niva respektive
inom varje RCC beskrivs dver lag fungera bra. De sjukvérdsregionala
insatserna planeras med utgangspunkt i den nationella handlingsplanen och i
identifierade behov i den egna sjukvardsregionen. Enligt intervjupersonerna
ar det en fordel att varje RCC 1 stor utstriackning fatt bestimma hur de
sjukvérdsregionala behoven inom hélso- och sjukvarden ska bemétas. Négra
intervjupersoner framhéller som skal till detta att RCC:erna har olika
forutsattningar, och att arbetet darfor behover ha en sjukvardsregional
utgidngspunkt. De stottar bland annat olika antal regioner, som har olika
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stora patientunderlag och olika stora finansiella och kompetensméssiga
resurser. Sjukvardsregioner har ocksa olika organisering nar det géller hur
stor del av barncancervarden som utfors vid barncancercentrumet respektive
lanssjukhusen. Detta gor enligt de intervjuade att de olika RCC:erna behover
arbeta pa olika sitt.

Olika strukturer for ledning och prioritering

RCC:s verksamhet inom barncancervirden styrs pa olika sitt, och det
varierar ocksa vilka som beslutar om fordelning av de finansiella medlen
som har tilldelats respektive RCC, se Tabell 2. Beslut om disponering av
medel for barncancersatsningen i respektive RCC.

Tabell 2. Beslut om disponering av medel fér barncancersatsningen i
respektive RCC

RCC Beslutande part

Norr VC RCC och medicinsk chef BCC, i samverkan med regional
processledare barncancer, controller och sjukvardsregional
processarbetsgrupp.

Mellansverige Styrgrupp foér barncancer med representanter for BCC, RCC,

paramedicin, neurologi och lanssjukhus.

Stockholm Halso- och sjukvardsdirektorerna, utifran underlag som tas
Gotland fram av en sjukvardsregional arbetsgrupp utsedd av
Karolinska Universitetssjukhuset, och bereds av RCC.

Sydoést VC och enhetschef RCC tillsammans med sjukvardsregional
arbetsgrupp for barncancervarden.

Vast VC RCC, VC BCC och regional processledare barncancer.

Syd Medel férdelas mellan BCC, lanssjukhus och
uppfélningsmottagning utifran en férdelningsnyckel som
faststallts av RCC Syds styrgrupp.

Kélla: Skriftlig dokumentation fran RCC:erna samt intervjuer med verksamhetschefer vid RCC.
Forkortningar: VC: Verksamhetschef, BCC: barncancercentrum.

De flesta RCC avsiitter en del av medlen till medarbetarinitierade
forbattringsprojekt som alla barnkliniker som bedriver cancervard i
sjukvérdsregionen kan ansdka om att fa finansierade av RCC (se vidare i
avsnitten Sammanhdallna vardprocesser och Satsningen har bidragit till
utveckling av barncancervdrden). Detta arbetssitt har dock inte anvints vid
RCC Syd, och vid RCC Stockholm Gotland har medarbetar-initierade
projekt endast initierats av Karolinska Universitetssjukhuset.

Négra av de intervjuade lyfter att de RCC som arbetar pa uppdrag av flera
regioner lagger mer tid pa planering och genomforande, &n de RCC som
stottar farre regioner. Skilet dr att det krdvs mer samordning, och varje
region behover besluta om hur de ska arbeta. Den tydligaste skillnaden
beskrivs finnas mellan 4 ena sidan RCC Stockholm Gotland och RCC Vist,
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som har farre regioner, och & andra sidan de fyra 6vriga (Norr,
Mellansverige, Syd och Sydost).

Socialstyrelsens beddomning

En utmaning for RCC:erna &r avviagningen mellan att lata de olika RCC:erna
arbeta tillrackligt olika for att ta hdansyn till skillnader 1 forutsattningar, och
samtidigt samverka s& mycket som mojligt nationellt for att arbetet ska bli s&
effektivt och jamlikt som mojligt. Vi haller med om att RCC:erna behover
arbeta pa delvis olika sétt, framfor allt eftersom barnsjukvérden ér
organiserad pd olika sitt i sjukvirdsregionerna. Vi bedomer att RCC:erna
kontinuerligt behover se 6ver graden av samverkan, utifran sina uppdrag och
tillsammans med verksamheterna som de stottar. Vi beddmer ocksé att
RCC:erna arbetar med fragan pa ett konstruktivt sitt.

Implementering, uppfdljning och utvardering

I detta avsnitt beskriver vi hur RCC:erna och RCC i samverkan arbetar med
att implementera, folja upp och utvérdera nationellt beslutade insatser.

Resultat

Implementering av de nationella kunskapsstéden

Intervjupersonerna beskriver att regionerna har kommit olika l&ngt med att
implementera de nationella kunskapsstod som RCC i1 samverkan tagit fram.
Inom barncanceromréadet bestar dessa hittills av tre nationella vardprogram
och verktyget Min vardplan. Vissa regioner har borjat infora flera av dessa
kunskapsstod innan RCC:erna har kommit 6verens om hur
implementeringen ska foljas upp. Darmed kan det vara svért att i efterhand
gora en gemensam uppfoljning. De intervjuade ser darfor stor mojlig nytta
med att komma 6verens pé nationell nivd om gemensamma gap-
analysverktyg, variabler, malnivéer och tidpunkter for uppf6ljning, innan
regionerna borjar implementera nya nationella kunskapsstod.

Liknande utvecklingsmdjligheter har tidigare identifierats av RCC i
samverkan. [ en utvdrdering av samtliga nationella vardprogram pa
canceromradet rekommenderades RCC i samverkan att tydliggora sin roll i
att leda, samordna och stélla krav pé regelbunden uppfoljning av regionernas
implementering av och foljsamhet till vardprogrammen [43].

Uppfoljning av RCC:ernas insatser

Nationellt foljer RCC 1 samverkan upp handlingsplanen for utveckling av
barncancervirden med delarsrapporter och arsrapporter, déir varje RCC samt
RCC i samverkan redovisar utforda och pagaende insatser. De flesta ar
pagéende, och for 2024 beskrevs bara ett fatal insatser som avslutade.
Exempel pa pagdende insatser pa nationell niva ar stod till arbetet med det
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nationella kvalitetsregistret for barncancer och stdd till kunskaps- och
erfarenhetsutbyte mellan uppf6ljningsmottagningar.

Flera intervjupersoner framhéller vikten av nationella uppfoljningar av
RCC:ernas insatser for att man ska kunna jimfora hur ldngt de har kommit
med att infora nationellt beslutade insatser. De beskriver att den nationella
rapporteringen har bidragit till béttre struktur och hastighet i den regionala
implementeringen, genom att det blir tydligare hur den egna verksamheten
ligger till jimfort med andra delar av landet.

Utvardering av RCC:ernas insatser

Utvirdering'® av RCC:ernas insatser utgdr en mindre del av det som
redovisas i RCC:ernas rapporter. De intervjuade framhéller som en orsak till
detta att det &r svart att folja upp effekten av RCC:s insatser mot métbara
mal eftersom patientgruppen ar sa liten och heterogen (se vidare i avsnittet
Patienters stdllning och stod till ndrstdende). Ett annat hinder for att méta
insatsernas genomslag dr att RCC endast ska ge stod; centrumen styr till
exempel inte hur det utbildningsmaterial de har tagit fram anvénds av
verksamheterna i hilso- och sjukvérden. Intervjuade verksamhetschefer vid
RCC framhéller ocksa att RCC inte vill belasta de kliniska verksamheterna
mer dn nodvéndigt med uppfoljning och utvdrdering, eftersom det bidrar till
okad administration.

Socialstyrelsens bedémning

Socialstyrelsen instimmer i att uppfoljning och utvirdering tar resurser i
ansprak, men utan sddan &r det svart att avgéra om RCC:ernas insatser har
lett till hogre vardkvalitet och effektivitet. Utvdarderingar av RCC:ernas
insatser skulle till exempel kunna visa hur insatserna bést kan utformas for
att mota olika malgruppers behov och i vilken grad de natt malgrupperna. Vi
bedomer dérfor att det skulle vara vérdefullt att utvérdera fler insatser dn
idag. Med tanke pa de resurser som utvarderingar kraver bedomer vi att det
ar mest prioriterat att utvirdera de storre insatserna som genomfors pé
nationell niva, inklusive implementering av nationella kunskapsstod. Redan
nér nya nationella insatser planeras kan RCC i samverkan sikerstélla att
insatser kan utvirderas pa ett likvérdigt sétt i samtliga sjukvardsregioner.

Forslag
Att RCC i samverkan utvarderar de nationella insatser som de
finansierar inom cancervarden foér barn och unga.

19 Med utvéirdering avser vi hir att insatsers virde beddms utifrin métbara utfall och effekter. Detta
skiljer sig fran uppfoljning som endast redovisar vilka insatser som genomforts.
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RCC:s arbete med malomrade 1-9
inom cancervard for barn och unga

I detta avsnitt beskriver vi hur RCC:erna stodjer regionerna i arbetet med att
stirka cancervdrden for barn och unga, strukturerat utifrdn de regionala
cancercentrumens dvriga nio malomraden.

1. Prevention och tidig upptackt

I detta avsnitt beskriver vi resultat och beddmning i de delar som géller tidig
upptéackt. Malomridet omfattar bade prevention och tidig upptéckt, enligt
den férordning som styr statsbidraget till RCC:s verksamhet. I enlighet med
var avgransning (se ovan) analyserar vi endast de insatser som syftar till att
forebygga cancer hos barn och unga.

Resultat

Cancer hos barn och unga dr mycket ovanligt, vilket innebér att madnga som
arbetar i primdrvarden aldrig moter ett barn eller en ung vuxen med cancer.
De intervjuade beskriver att ospecifika symtom kan vara svéra att tolka inom
primérvérden s att cancersjukdomen upptécks sent hos bade barn och unga
vuxna. For barn kan forutsittningarna for tidig upptickt delvis bero pa
fordldrarnas kunskap och ihirdighet, enligt négra intervjupersoner.

RCC har gjort insatser for att hoja kunskapen om tidiga symtom pa cancer
hos barn och unga. I mars 2025 publicerades stoéddokumentet Alarmsymtom
vid misstanke om cancer hos barn och ungdom (<18 ar), som NAG
barncancer tagit fram i samarbete med PHO. Stoddokumentet &r riktat till
vardpersonal. Sedan 2021 finns p4 RCC Stockholm Gotlands initiativ
webbutbildningen Barn och cancer — skolskoterskans roll, som ar nationellt
tillgdnglig. Den vénder sig framst till skolskdterskor och andra personer i
elevhélsoteamet, och ingdr i den sjukvardsregionala Levla-satsningen om
goda levnadsvanor for barn och unga.

Helgenomsekvensering har inforts som basundersdkning vid barncancer
[44], och kan ses som en sekundérpreventiv atgérd. Sekundérprevention
ingar dven 1 vardprogrammet for langtidsuppfoljning (se avsnittet Mer
effektiv kunskapsstyrning nedan). En nationell satsning pa arftlig cancer
pagar, och man haller p4 att ta fram ett vardprogram. Har har NAG
barncancer inlett ett samarbete med NAG érftlig cancer som tidigare endast
inriktat sitt arbete pd vuxna, men som nu leder arbetet. Sedan samarbetet
borjade har NAG irftlig cancer dven inkluderat &rftlig risk for cancer hos
barn i sitt arbete.
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Socialstyrelsens beddmning

Vi bedomer att RCC:erna arbetar aktivt och riktat for tidig upptackt av
cancer. | de satsningar som vénder sig till primérvéarden och skolhélsovarden
syns virdet av att RCC:erna organisatoriskt &r placerade vid sidan av klinisk
verksamhet; enligt var bedomning ger det béttre forutséttningar for att se
behoven hos, och diarmed stotta, fler delar av varden.

Det dr dock en generell utmaning for priméarvarden att hinna ta till sig
information fran den specialiserade vrden. RCC har ocksa ett titare
samarbete med den specialiserade varden én med primérvarden (se avsnittet
Mer sammanhdllna vardprocesser). For att sékerstilla att RCC:s
information riktad till primérvarden anpassas till primérvérdens
forutséttningar bedémer vi darfor att RCC:erna mer strukturerat kan
utvérdera sina insatser till primarvarden och skolhdlsovérden, se forslaget
under Implementering, uppfoljning och utvirdering.

2. Rehabilitering, uppfoljning och palliativ vard

I detta avsnitt beskriver vi resultat och bedomning i de delar som géller
rehabilitering, uppfoljning av sena komplikationer och palliativ véard.
Eftersom RCC:erna arbetar mycket med respektive omrade, och avsnittet
ddrmed dr omfattande, redovisar vi varje omrade separat.

Rehabilitering

Resultat

Behovet av rehabilitering efter cancer beror pa vilken sjukdom det géller och
vilken behandling personen fétt. De intervjuade beskriver framfor allt
omfattande behov av rehabilitering vid hjarntumérer eftersom behandlingen
kan ge kognitiv paverkan. Vikten av psykosocial rehabilitering betonas
ocksa, vilket vi beskriver vidare i avsnittet Patienters stdillning och stod till
ndrstdende.

Flera intervjuade beskriver att den onkologiska varden for barn &r
vilfungerande men att resten av vardkedjan, inklusive rehabilitering, inte dr
lika sjélvklar. Det géller bade barn som har haft cancer och vuxna som haft
cancer som barn. Sjukvardens struktur &dr inte anpassad for dessa individers
behov, och personer med sviter efter cancersjukdom eller -behandling passar
inte in 1 vare sig vuxenrehabiliteringen eller barnhabiliteringen.

I intervjuerna framkommer ocksa indikationer om geografiska ojamlikheter
nér det giller tillgdng till rehabiliterande insatser, eftersom den
multiprofessionella cancerrehabiliteringskompetensen ar koncentrerad till
sjukhusen dér barncancercentrum finns. Det ocksa svart att underséka om
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tillgangen till rehabilitering &r jamlik utifrdn andra perspektiv, exempelvis
kon och andra diskrimineringsgrunder, eftersom patienterna &r sé fa.

Flera intervjuade efterfragar ett battre stod frdn kommunernas sida till de
som har sena komplikationer i form av kognitiva svérigheter efter
barncancer, liknande det stod som kommunerna ger personer med
intellektuell funktionsnedséttning enligt lagen (1993:387) om stod och
service till vissa funktionshindrade.

Ett vardprogram for cancerrehabilitering for barn och ungdom publicerades
under varen 2024 (se avsnitt Mer vilfungerande kunskapsstyrning nedan).
Det héller pé att implementeras, i ett forsta steg genom gap-analyser pa
sjukvérdsregional och regional nivé for att kartligga rehabiliteringsutbudet 1
relation till det som stipuleras i vardprogrammet. Resultaten kommer att
sammanstéllas nationellt, enligt plan i slutet av 2025. Projekt- eller
processledare fran RCC ska arbeta med implementeringen av
vardprogrammet. Det finns ocksa ett nationellt nitverk for dem, for
samarbete och samordning.

Socialstyrelsens bedémning

De intervjuade beskriver brister men dven strukturerade atgérder for att
astadkomma en cancerrehabilitering med hdg och jaimn kvalitet. Vi bedomer
dérfor att arbetet med rehabilitering efter barncancer befinner sig i en
transitionsfas.

Det tycks finnas brister i det kommunala stodet till personer med bestdende
sena komplikationer efter cancer i barndomen. Vi bedomer att RCC:erna kan
erbjuda kommunerna kunskapsstéd om vad sena komplikationer innebdr,
och ddrmed bidra i detta arbete.

Uppfoéljning av sena komplikationer

Allt fler barn och unga botas frén cancer. Det innebér att allt fler lever med
sena komplikationer av sin sjukdom och behandling.

Resultat

Det finns ett vardprogram for langtidsuppfoljning efter barncancer. Det
inkluderar alla som fatt cancerbehandling fram till 18 ars lder och har fokus
pa risker for sena komplikationer bade for barn och unga och for de som nu
ar vuxna. Vardprogrammet redovisar potentiella komplikationer av
cancerbehandling (till exempel cytostatika- och strdlbehandling) per organ
och en basniva for uppfoljning [27].

Vid landets sex barncancercentrum finns sa kallade nyckelmottagningar for
barn och unga som haft cancer och avslutat sin behandling. Besok for
uppfoljning, information och utredning av eventuella rehabiliteringsbehov
erbjuds vid 13, 17 och 18 ars alder. Mottagningarna ska, enligt det nationella
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vardprogrammet for 1dngtidsuppfoljning efter barncancer, optimera
informationsoverforingen till unga patienter infor vuxenlivet och identifiera
behov av kompletterande psykosociala stodinsatser.

I varje sjukvérdsregion finns ocksa uppfoljningsmottagningar for vuxna
efter barncancer (UFM). De vénder sig till personer som fyllt 18 &r och som
behandlats for cancer som barn. Mottagningarna arbetar utifran
vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer, och det finns ett
nétverk for samarbete dem emellan.

Nér UFM identifierat patientens uppfoljningsbehov varierar det mellan olika
sjukvardsregioner om det dr uppfoljningsmottagningen som fortsétter att
kalla patienten, eller om hen remitteras till en annan mottagning for fortsatta
kontroller (en specialist- eller primédrvardsmottagning).

Representanter for uppfoljningsmottagningar beskriver att patienter med
kognitiva svarigheter dr en central malgrupp eftersom de har extra stora
behov av att varden koordineras. Ibland gor uppfoljningsmottagningen att
det, 1 andra fall forvéntas primdrvarden ta detta ansvar. Flera
intervjupersoner inom den uppfoljande varden understryker att arbetet ar
uppsokande, 1 den utstrackning som patienternas integritet tillater det. Detta
beskrivs som en jamlikhetsatgérd, eftersom de patienter som har storst
behov av uppfoljning har kognitiva sena komplikationer, och darfor kan
vardgivaren behdva vara mer proaktiv.

De intervjuade beskriver att patienter fran samtliga regioner i respektive
sjukvérdsregion inte sjdlvklart har likvérdig tillgang till
uppfoljningsmottagningen eller de insatser som patienten behdver. Detta
beror pé vilka forutséttningar som skapats for patienter att fa specialiserad
vérd i en annan region dn hemregionen. Det kan innebéra att patientens
hemregion antingen foredrar att tillgodose patientens behov med den
kompetens som finns i den egna regionen, eller att patienten, om hen vill
besdka uppfoljningsmottagningen fysiskt, sjdlv behover bekosta resa och
eventuellt uppehille.

Enligt intervjupersonerna behdvs mer kunskap om sena komplikationer av
barncancer och om barncancerbehandling i de delar av vélfardssystemet som
inte bestér av hélso- och sjukvard. Det géller framfor allt Forsédkringskassan,
men dven exempelvis socialtjansten.

Socialstyrelsens bedémning

RCC:erna arbetar aktivt med att forbéttra langtidsuppfoljningen efter cancer
genom att implementera det vardprogram som finns och genom
uppfoljningsmottagningarna i varje sjukvardsregion. Tillgangen kan dock
vara samre for patienter som bor 1 en annan region @n den dir mottagningen
finns. I vissa fall krdvs aktiva insatser fran uppfoljningsmottagningens sida
for att patientens hemregion ska bekosta besoket, och en del patienter
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behover sjdlva betala for resa och uppehélle, om de vill gora ett fysiskt
besok. En geografiskt jamlik tillgang till vard underléttas av tydliga
overenskommelser mellan regionerna om patienters vard utanfor
hemregionen. Vi bedomer att RCC:erna har kompetens och mdjlighet att
stodja regionerna i detta. Vi bedomer ocksé att samhéllets omhidndertagande
av personer med sena komplikationer skulle kunna forbittras genom mer
kompetens om detta omrade inom Forsakringskassan och andra statliga delar
av vilfardssystemet.

Forslag
Att RCC:erna stodjer jamlik tillgang till uppféljningsmottagningarna,
oavsett patientens hemregion.

Palliativ vard

Resultat

RCC 1 samverkan publicerade 2021 ett nationellt vardprogram for palliativ
vard av barn [45]. Syftet dr att lindra lidandet f6r barn med livshotande eller
livsforkortande sjukdom eller tillstand, och for deras nérstaende.
Vérdprogrammet betonar att barn ska erbjudas god palliativ vard néra sin
hemmiljo, och i sa stor utstrickning som mgjligt i hemmet. De intervjuade
understryker att eftersom palliativ vard inte bara géller cancerpatienter
behover den palliativa vardorganisationen samordnas med andra discipliner.

Intervjupersonerna beskriver flera insatser som gjorts med hjélp av statliga
medel (frdn satsningarna pa barncancervérd eller palliativ vérd). I stora drag
handlar det om att 6ka den palliativa kompetensen, med fokus pa
multiprofessionellt omhédndertagande, och flera sjukvérdsregioner har eller
ska infora palliativa konsultteam.

Regionerna ansvarar for hemsjukvard for barn (palliativ vard och annan
vard) men en del har 6verlétit detta ansvar till kommunerna genom
overenskommelser (enligt 14 kap. 1 § hdlso- och sjukvardslagen [2017:30]).
RCC i samverkan har tidigare konstaterat att det finns skillnader 1 tillgdngen
till palliativ vard i hemmet f6r barn, bade inom och mellan regionerna [46].
Palliativ vard av barn dr en sdllanhidndelse och darfor saknas i flera fall
rutiner for samarbetet mellan den specialiserade varden och hemsjukvarden.
Framfor allt i glesbygdsomraden kan det vara en utmaning att upprétthalla
hog kompetens om nagot sé ovanligt som palliativ vard av barn i hemmet.
Intervjupersoner beskriver att det kan innebédra ad hoc-losningar som inte
alltid 4r tillrackliga for barnet, och inte heller for vardpersonalen, dels att
medarbetarna gor sitt yttersta for att omhéndertagandet av det ddende barnet
ska bli sa bra som mgjligt, trots att de kan sakna bade erfarenhet och tillgdng
till handledning.
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I Socialstyrelsens workshop med foretrddare for RCC:er, barncancercentrum
och patientforetridare lyfte deltagarna flera aspekter av RCC:s stod till den
kommunala palliativa varden, sdsom att det behdvs utbildningsinsatser inom
palliativ vard som ar anpassade for den kommunala varden, och att
nationella kvalitetsregister kan utvecklas genom att inkludera
kvalitetsparametrar som ligger utanfor regionernas cancervard. Vidare
foreslogs att RCC kan bista med tydliga métetal for regionala jimforelser
och uppfoljning, sprida goda exempel och skapa dialogforum for att bidra
till mer samverkan mellan region och kommun.

I RCC:s arsrapport om barncancervarden understryks att insatser pagar i
bade regioner och kommuner for att stodja implementeringen av det
nationella vardprogrammet om palliativ vard av barn.

Socialstyrelsens bedémning

Kunskapshdjning och verksamhetsutveckling pdgar nér det giller palliativ
vard av barn i hemmet. Vi bedomer att det finns utmaningar i
ansvarsfordelningen och samarbetet mellan region och kommun i vissa
geografiska omraden, som leder till lagre kvalitet och mindre effektiv
resursanvindning i den palliativa varden av barn i hemmet. RCC kan dirfor
fortsdtta att stotta arbetet med god palliativ vard, dven i1 glesbygdsomraden.

Det kan innebdra stod till samverkan mellan region och kommuner.
Eftersom likartade utmaningar finns 1 flera sjukvardsregioner bedomer vi att
RCC:s stod skulle kunna samordnas pé nationell niva.

Det skulle ocksa kunna innebéra stod direkt riktat mot kommunerna (se dven
Identifiera RCC:s roll i omstdllningen till en god och néra vdrd).

Forslag

Att RCC:erna stodjer jamlik tillgang till palliativ vard for barn i
samtliga kommuner genom insatser for battre samverkan mellan
regioner och kommuner.

3. Sammanhallna vardprocesser

I detta avsnitt beskriver vi resultat och beddmning i de delar som géller mer
sammanhéllna vardprocesser. Sammanhallen sjukvard handlar om att
patienterna inte ska behova lagga ner mycket eget arbete pé att samordna sin
cancervard. I den langsiktiga inriktningen for det nationella arbetet med
cancervarden framgar att ssmmanhallenheten géller bade mellan nira vard
och specialiserad vard, och dver regiongrdnserna [6].

Resultaten som géller sammanhéllna vardprocesser mellan regional och
kommunal sjukvérd samt 1 uppfoljningen efter barncancer beskrivs i
avsnittet Bdttre rehabilitering, uppfoljning och palliativ vard. 1 avsnittet
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Stdrkt stdllning for patienter och stod till ndrstdende tar vi upp
kontaktsjukskdterskerollen och hur RCC:erna arbetar med den. Har
beskriver vi sammanhallenhet mellan barncancercentrum och lanssjukhus
samt mellan barn- och vuxenonkologisk vard.

Resultat

I vilken utstrackning behandlingen kan genomforas vid hemortssjukhuset
beror pa vilka forutsédttningar som rader dér. Intervjupersonerna beskriver att
samverkan mellan barncancercentrum och lianssjukhus generellt dr aktiv och
vilfungerande nir det giller varden av enskilda patienter. Arbete pagar
ocksa for mer samarbete mellan barncancercentrum och
lanssjukhusklinikerna, till exempel genom en virtuell klinik 1 Mellansverige,
som mojliggdr kliniska mdten mellan patienten pa hemsjukhuset och
klinikern pa barncancercentrum. Genom den virtuella kliniken kan
sjukhusen hjélpa varandra vid arbetstoppar. Personalen har ocksa fatt 6kad
kompetens om olika behandlingstyper, och som en foljd kan fler patienter fa
sin behandling pd hemsjukhuset.

Det kan dock finnas svérigheter for patienter som ska fa vard i en annan
region dn hemregionen, till exempel nér det géller forutsittningar {or
sjukresor och mdjligheten for unga vuxna att ta med en nérstaende.

Enligt flera intervjuade har RCC och lanssjukhusens barnkliniker framst
indirekt kontakt, via vuxenvarden pé lanssjukhuset eller regionala
processledarndtverk for barncancer. Flera klinikchefer vid ldnssjukhus
beskriver att de inte fullt ut kinner till vilken typ av stdd RCC kan erbjuda,
medan andra beskriver att kliniken sedan ett par ar tillbaka haft mgjlighet att
soka finansiering for olika utvecklingsprojekt frin den statliga
barncancersatsningen. Vissa RCC ger stdd till barncancercentrumen, men
inte i samma utstrickning till lanssjukhusen, for att soka medel for sadana
projekt.

I Socialstyrelsens workshop med foretradare for RCC:er, barncancercentrum
och patientforetriddare lyfte deltagarna upp att RCC har en viktig roll i att
stodja samverkan genom att exempelvis ordna dterkommande moéten, och i
att stotta kompetensutveckling och kompetenséverforing mellan
barncancercentrum och lénssjukhus. Enligt deltagare bor ocksé lanssjukhus
representeras 1 de forum dér det &r relevant.

En relativt ny roll dr transitionssjukskdterskor, som ska stotta dvergdngen
mellan barn- och vuxenvérd. Transitionssjukskoterskor finns vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset, Skdnes universitetssjukhus och
Karolinska Universitetssjukhuset, och vid Norrlands universitetssjukhus har
en sjukskdterska som ansvarar for nyckelmottagningen samma funktion.
Rekrytering av en transitionssjukskdterska pagér i Uppsala.
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Socialstyrelsens beddmning

Eftersom fa barn diagnosticeras med varje specifik cancertyp behdvs en tit
samverkan mellan barncancercentrum och lénssjukhusen kring varje barn.
De initiativ som syftar till 6kad samverkan mellan lanssjukhus och
barncancercentrum okar mdjligheterna att ge varden sa nira och effektivt
som mojligt. Vi bedomer att det finns utrymme for ytterligare utveckling av
denna samverkan, och att RCC:erna kan stotta kliniska verksamheter 1 det.
Socialstyrelsen bedomer ocksé att processen for att stodja utvecklingsprojekt
vid lanssjukhusen inte &r fullt ut anpassad till deras behov och
forutsittningar. RCC:erna behover forsdkra sig om att de ger léns- och
lansdelssjukhusen det stod som de behdver for att kunna bidra till en
hogkvalitativ vard som bedrivs sa nira patientens hem som maojligt.

Forslag
Att RCC:erna utformar sitt stod till lanssjukhusen utifran deras
foérutsattningar.

4. Kompetensforsorjning

I detta avsnitt beskriver vi resultat och beddmning i de delar som géller en
mer vilfungerande kompetensforsorjning. Delar av de resultat och
beddomningar som géller kompetensforsorjning ror RCC:s roll och
samverkan inom styrningen av den svenska cancervarden. Detta beskrivs i
avsnittet Ledning och styrning. Har beskriver vi de resultat och bedémningar
som inte ror RCC:s samverkan med andra parter.

Resultat

I en kartlaggning som RCC i samverkan gjorde 2022 konstaterades brist pa
barnonkologer och erfarna sjukskdterskor. Denna situation har enligt NAG
barncancer inte forbéttrats. Orsaken &r brist pa bdde ekonomiska resurser
och personer med ritt kompetens, enligt intervjupersonerna.

Kompetensutvecklingen pa barncanceromradet har under lang tid skett
genom insatser fran Barncancerfonden. RCC konstaterade i kartldggningen
frén 2022 att huvudménnen maste ta ett storre ansvar for
kompetensforsorjning och -utveckling. RCC i samverkan arbetade under
2024 med bland annat NAG barncancer, studierektorsgruppen inom PHO
och Barncancerfonden for att utreda behovet av och ta fram nationella
utbildningar inom barnonkologin. NAG barncancer stottar idén om att
vidareutbildning inom barnonkologi for sjukskdterskor ska kunna resultera i
formell specialistkompetens.

NAG arbetar dven, tillsammans med PHO, for att astadkomma en
stodfunktion for avtal och juridik for att underlétta det administrativa arbetet
med kliniska forskningsstudier.

47



Analys av verksamheten vid regionala cancercentrum 2025

Socialstyrelsens beddmning

Inom barncanceromradet finns en tradition av kompetensutveckling genom
Barncancerfondens forsorg. Socialstyrelsen beddmer att huvudméannen
behover ta ett storre ansvar, vilket &ven RCC i samverkan menar. En del av
detta dr RCC:s stod till regionerna. Vi bedomer att RCC kan ta ett storre
ansvar for detta; se avsnittet Ledning och styrning.

Vi uppfattar att RCC:erna anvénder de synergier som finns mellan en mer
vialfungerande kompetensforsorjning och deras arbete inom andra
mélomraden. Exempel dr insatserna for att anvdnda ny teknik, halla samman
patienternas vardprocesser och stirka patienters forutséttningar for att delta i
sin vard. Detta kan, direkt eller indirekt, paverka forutsittningarna for
kompetensforsorjningen. Aven en nationell administrativ stédfunktion for
forskning (se Klinisk forskning och innovation) kan bidra till en mer
vilfungerande kompetensforsorjning, genom att frigéra de kliniska
professionernas tid frdn administrativa arbetsuppgifter. Motsvarande
samordning, pa nationell eller sjukvardsregional nivé, skulle kunna vara
mdjlig d&ven inom andra omraden.

5. Kunskapsstyrning

I detta avsnitt beskriver vi dversiktligt resultat och bedomningar som géller
de tre nationella vrdprogram som ror cancervard for barn och unga samt
RCC:s roll i den barnonkologiska kunskapsstyrningen. RCC:ernas
kunskapsstyrning beskriv dven delvis i Implementering av de nationella
kunskapsstoden.

Resultat

Det finns tre nationella vardprogram inom
barncanceromradet

Det finns tre nationella vardprogram som ror barn med cancer: ett om
langtidsuppfoljning efter barncancer, ett om palliativ vard av barn (oavsett
diagnos) och ett om cancerrehabilitering for barn och ungdomar.

Den senaste versionen av vardprogrammet Langtidsuppfoljning efter
barncancer faststélldes 2024 och innehaller rekommendationer om hur sena
komplikationerna bor foljas upp. Det dr uppdelat utifran de komplikationer
som kan uppsta i olika organsystem [27].

Vardprogrammet Palliativ vdrd av barn faststélldes 2021 och syftar till god
palliativ vard av barn med livshotande sjukdom eller tillstand [45]. En
uppdaterad version haller pé att tas fram.

Det nationella vardprogrammet Cancerrehabilitering for barn och ungdom
faststilldes 2024 och ger rekommendationer om hur sena komplikationer av
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cancer och cancerbehandling kan utredas och behandlas, och hur negativa
effekter av sena komplikationer kan forebyggas. Det 6vergripande malet dr
att

 forebygga problem pa grund av sena komplikationer

« ge barn och ungdomar'! (upp till 18 ars &lder) 6kade mojligheter att
atertrdna funktioner

« ge barn och ungdomar med kvarstdende sena komplikationer hjilp med
anpassning, for att frimja aktivitet och delaktighet pa fritiden och 1
skolan.

Atgirder vid bide somatiska, psykiska och sociala komplikationer beskrivs,
liksom stdd till vardnadshavare och eventuella syskon [47]. Vuxna som haft
cancer under barnaaren omfattas inte av vardprogrammet.

Ett nationellt vardprogram for arftliga cancerrisksyndrom héller pa att tas
fram, och skickades pé remiss for synpunkter under vintern 2024-2025.

De nationella kunskapsstoden beskrivs av flera intervjuade som en av de
viktigaste insatserna for en geografiskt jamlik vard.

Intervjupersoner beskriver att de olika nationella vardprogrammen behover
harmoniera med varandra och med 6vrig vérd, s att &ven professioner
utanfor onkologin dr inforstddda med vad de cancerrelaterade
vardprogrammen foreskriver och vad patienterna dirmed behover frén icke-
onkologiska specialiteter. Stod 1 detta efterfrdgas frdn RCC.

RCC har breddat perspektiven i kunskapsstyrningen av
barncancervarden

Till en borjan var det enligt intervjupersonerna inte sjilvklart vilken roll
RCC och NAG barncancer skulle ha for kunskapsstyrningen pa
barncanceromradet. Detta har blivit tydligare med tiden, men vissa
utmaningar kvarstir. I NAG barncancer ingar en representant for varje
sjukvardsregion, i manga fall medicinsk chef for barncancercentrumet. Flera
personer ingér i bade NAG barncancer (som representanter for
sjukvardsregionen) och PHO (som representanter for barncancercentrumet).
PHO kan ibland bli utférare av insatser'? som NAG barncancer identifierat
ett behov av. Exempelvis har PHO fatt i uppdrag av NAG barncancer att
identifiera mojliga omrdden som skulle kunna vara aktuella for nationella
vardprogram.

! Hir anvinder vi begreppet ungdomar eftersom det anvinds i vardprogrammet. Notera
aldersdefinitionen (upp till 18 ar).

12 Med insatser avses i denna rapport aktiviteter och initiativ som avser att utveckla verksamheter inom
hélso- och sjukvarden for att uppnd en vard med béttre kvalitet eller resultat.
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Representanter for NAG barncancer beskriver att en av deras viktigaste
uppgifter dr att fora samman de olika aktorer som verkar inom
barncanceromradet och att bidra till 6kad struktur. I detta har RCC:s
ekonomiska resurser och projektledarkunskap bidragit positivt. NAG
barncancer arbetar &ven med att avgora vilka frdgor som ar viktigast att
utveckla pa nationell niva.

En viktig del som RCC tillfort ér att tillimpa den systematik som anvénds
inom regionernas nationella kunskapsstyrning. Dédrigenom har dven
kopplingen mellan kunskapsstyrningen inom barncanceromradet och SKR:s
ovriga kunskapsstyrning stirkts. Framfor allt giller det kopplingen till
cancer hos vuxna, men dven till andra kliniska omrédden sdsom prevention,
rehabilitering, langtidsuppf6ljning och palliativ vard. De intervjuade
beskriver ocksé att RCC:s intrdde pa barncanceromradet har bidragit till att
vardgivarna fatt ett 6kat fokus pa andra kompetensomraden @n det
medicinska, sasom omvardnad, rehabilitering och ett multiprofessionellt
omhéndertagande. RCC har lyft dessa perspektiv, bland annat genom att
fora in omvardnadskompetens i NAG barncancer och stddja nationella
nétverk for sjukskdterskor och kontaktsjukskdterskor inom
barncancervérden.

RCC har @ven breddat perspektiven genom ett dkat fokus pa de delar av
varden som ges utanfor barncancercentrumen, till exempel vid
uppfoljningsmottagningar och lanssjukhus. Ett exempel ar den kartldggning
av kompetensforsorjningen pa bade barncancercentrum och lénssjukhus som
RCC gjorde 2022.

NAG barncancer har ocksé bidragit till att sprida kunskap och dka
samverkan inom barncanceromradet genom att skapa ett nitverk for
processledare® inom barnonkologi, och genom att formalisera ett tidigare
informellt nédtverk for uppfoljningsmottagningarna.

Socialstyrelsens beddmning

RCC:erna har breddat perspektivet i den barnonkologiska
kunskapsstyrningen genom att involvera fler professioner, forlinga den
vardkedja som dr foremal for kunskapsstyrningen och involvera fler
sjukhustyper. Vi bedomer att denna breddning innebér att hélso- och
sjukvérden far béttre forutsittningar for att erbjuda en sammanhallen vard
och ett helhetsomhéndertagande av patienterna. RCC:s ledande roll i det
kunskapsstyrande arbetet innebér dven okad sparbarhet jamfort med om

13 Regionala processledare for cancer finansieras av RCC och arbetar med att driva utvecklingen av
vardprocesser. I uppdraget ingér att samordna och effektivisera vardprocesserna ur patientens
perspektiv. Processledare kan ha nagot varierande beteckningar i de olika sjukvardsregionerna, till
exempel “regionala patientprocessledare” i sjukvérdsregion Syd.
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PHO har denna roll, eftersom RCC:erna ér offentliga aktorer och inte en
professionsforening.

Vi ser positivt pé att NAG barncancer gett PHO 1 uppdrag att identifiera
grupper av cancertyper med liknande behandlingsupplédgg for vilka det
skulle vara mgjligt att utforma nationella vardprogram. En fordel med
vardprogram framfor behandlingsprotokoll &r att de har ett bredare
perspektiv pa patientens vard dn enbart den medicinska behandlingen. De
kan darfor bidra till en mer jamlik, patientcentrerad och effektiv vard.

I likhet med intervjuade bedomer vi att RCC kan ta &nnu mer ansvar for det
samordnande arbetet, genom att forankra sina kunskapsstod hos samtliga
vardgrenar som berdrs av dem, dven utanfor renodlad onkologisk
verksambhet.

Férslag

Att RCC:erna férankrar sina kunskapsstéd om barncancer hos
samtliga vardomraden som ingdr i vardkedjan fér denna
patientgrupp.

6. Patientinformation

I detta avsnitt beskriver vi resultat och bedomning i de delar som géller
patientinformation om cancer.

Resultat

Intervjuade beskriver att Barncancerfonden ldnge varit primér kélla till
generell information om barncancer, men att RCC fétt en allt viktigare roll
som informationskanal.

Barn och nérstdende har rétt till information som ar anpassad till deras
forutsittningar. Detta dr integrerat i de nationella vardprogram som giller
barn och unga. Flera intervjupersoner beskriver att kompetens om
kommunikation med barn och nérstdende ingar i den professionella
kunskapen hos de som arbetar med barn. Barn med cancer, och deras
nérstaende, har ocksa storre tillgdng till den kliniska personalen dn vad
vuxna patienter har, och dirmed storre mojlighet att stélla fragor. Liksom i
andra delar av virden underldttar det dock om man talar samma sprék.

RCC har tagit fram ett regimbibliotek om ldkemedelsbehandling av cancer.
Det innehaller beskrivningar av hur man doserar och kombinerar
antitumorala likemedel. I det ingdr patientinformation om olika ldkemedels
anvandningsomrade och biverkningar [48].

Arbete pagar med Min vardplan, som innehaller information om diagnos,
behandling, undersokningar och rehabilitering. Tva versioner finns: en for
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akut lymfatisk leukemi, som togs fram 2022 och som sedan dess har
uppdaterats, och en generell barncancerversion for 6vriga cancertyper, som
publicerades i april 2024. Det finns ocksa en variant for unga vuxna. NAG
barncancer onskar att verktyget Min vardplan utvdrderas under 2025 ur bade
patienternas, de narstdendes och verksamhetens perspektiv.

Enligt intervjupersonerna &r det svart att ge information pa ménga olika
sprék, bland annat genom Min vérdplan. Oversittningarna tar tid och &r
resurskrdvande, framfor allt ndr grundmaterialet kontinuerligt uppdateras.
Men utan kvalitetssdkrade oversittningar kan patienters nirstaende gora
egna, med risk for felaktigheter.

RCC i samverkan har inte utvérderat de insatser som géller
patientinformation. Féreningen Ung Cancer har konstaterat att unga vuxna
har saknat information om framfor allt sena komplikationer samt hur man
soker stod fran myndigheter och vilket stdd som finns att tillga [49].

Socialstyrelsens beddmning

RCC har bidragit till ett mer omfattande och strukturerat arbete med
patientinformation. Man har dock inte utvirderat resultatet {or att se om
malgruppen uppfattar att informationen ar forstéelig och fyller deras behov.
Vi bedomer dérfor att RCC behover fortsétta att stotta regionerna i deras
arbete med att ge alla patienter och nirstdende information som &r anpassad
till deras élder och andra forutsittningar, exempelvis sprakkunskaper.

Forslag

Att RCC:erna fortsatter arbeta for att tillgangliggéra information som
ar anpassad utifran patienters och narstaendes olika behov, aldrar
och andra férutsattningar.

7. Ledning och styrning

I detta avsnitt beskriver vi forst RCC:s samverkan med de aktdrer som &r
involverade i att leda och styra barncancervarden, och efter det RCC:s stéd
till regionerna i lednings- och styrningsfragor.

Resultat

Det finns manga olika aktérer inom barncancervarden

Figur 3 visar 6versiktligt de aktorer och forum som &r involverade i nationell
samverkan inom barncanceromradet.
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Figur 3. Nationella aktérer och forum inom barncancervarden
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Kalla: Informationsinhdmtning inom ramen for denna analys. *Nationella vardprogramgrupper inom
barncanceromradet: Langtidsuppféljning efter barncancer, Palliativ vard av barn, Cancerrehabilitering for
barn och ungdom. Nationella arbetsgrupper: Min Vardplan AL, Min vardplan barn generell.

Inom barncanceromridet finns professionsforeningarna PHO och
Sjukskoterskor i barnonkologi (SIBO, en sektion inom
professionsforeningen Riksforeningen for barnsjukskoterskor). Genom RCC
har dven NAG barncancer och Barncancervardens nationella chefsgrupp
(BNC) tillkommit. I BNC diskuteras frimst ledningsfragor for
barncancercentrumen, och dir ingar bdde medicinska chefer och
omvardnadschefer fran de sex barncancercentrumen.

Sedan ldnge finansierar Barncancerfonden bland annat det nationella
kvalitetsregistret for barncancer och en stor del av den kompetensutveckling
och forskning som sker. De interagerar med RCC bade i fragor som ror
forskning och patienters behov. RCC:erna och RCC i samverkan har under
de senaste aren dven samarbetat med foreningen Ung Cancer pé bade
nationell och sjukvardsregional niva, nir det géller unga vuxnas erfarenheter
av varden vid och efter cancer. Under 2024 startades en nationell
arbetsgrupp om dessa fragor, som varen 2025 blev permanent (se vidare i
avsnittet Patienters stdllning och stod till nérstaende).

RCC:erna samverkar dven med befintliga CCC, och stddjer dvriga
universitetssjukhus i att uppna status som CCC. Samverkan med de CCC
som etablerats dr néra, enligt foretridare for RCC, bland annat genom att
flera personer ingar i styrgrupperna for bade RCC och CCC i samma
sjukvardsregion. Enligt handlingsplanen for barncanceromradet har denna
samverkan fokuserat pa att utveckla organisation och styrning av
barncancervéirden for att uppfylla de krav som stills for att kunna
ackrediteras som CCC [42].
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RCC:erna har dven tit samverkan med andra aktorer, sdsom statliga
myndigheter och andra samverkanspartners inom ramen for arbetet med
EU:s cancerplan. Samverkan med EU ndmns av enstaka intervjupersoner.
En intervjuperson beskriver att RCC i samverkan skulle kunna medverka
mer till att driva nationella fragor i EU framover.

RCC:s stod till barncancervard har integrerats i tidigare
samarbetsstrukturer

Nér RCC:erna pdborjade sitt stod riktat mot barncancervarden fanns redan
en etablerad struktur for samordning, kunskapsstyrning och
kompetensforsorjning inom barncancervarden (se figur 3). Darfor har RCC
behovt finna végar for att integrera sitt stod 1 dessa strukturer, snarare 4n att

bygga upp nya.

RCC i1 samverkan medverkar enligt de intervjuade till en tydligare nationell
samverkan och ansvarsfordelning mellan barncancervardens olika aktorer,
till exempel mellan professionen och det nationella systemet for
kunskapsstyrning inom hélso- och sjukvarden [50].

Omvardnadsperspektivet uppges ocksé ha stérkts, bland annat genom att
NAG barncancer tagit over ansvaret for delar av kunskapsstyrningen frén
PHO, och genom att BNC har bildats, eftersom bade medicinska chefer och
omvardnadschefer ingér dér.

Intervjuade beskriver dock att det ibland kan vara svart att halla reda pa de
olika grupperingarnas funktion och roller. Exempelvis ingar ofta samma
personer i bade NAG barncancer, BNC och PHO. Manga tar upp att
personer i ledande positioner — nationellt, vid RCC:erna och vid
barncancercentrumen — lagger mycket av sin tid pa att samverka med andra
aktorer.

Samverkan mellan barn- och vuxenonkologisk vard har 6kat

De intervjuade beskriver att samverkan mellan vuxen- och barncancervarden
har 6kat genom RCC:s intrdde i barncanceromradet. De ser dock potential
for ytterligare samverkan med vuxencancervarden inom exempelvis
kompetensforsorjning, lakemedelsfragor, forskning, diagnostik,
precisionsmedicin och palliativ vard. Intervjupersonerna beskriver att
kliniskt verksamma inom barncancervarden inte alltid kédnner till de
samarbeten och initiativ som pagar inom den vuxenonkologiska varden och
relaterade specialiteter, och som den barnonkologiska varden skulle gynnas
av att delta 1.

Enligt intervjupersonerna saknas det inom vissa omraden forum for barn-
och vuxencancervérden att diskutera samarbeten och gemensamma frigor.
Det kan innebdra att barn- och ungaperspektiven inte i tillracklig
utstrackning inkluderas i arbetet med att planera, leda och utveckla

54



Analys av verksamheten vid regionala cancercentrum 2025

verksamheter sdsom precisionsmedicin, patologi, stralbehandling och
lakemedelshantering. I exempelvis Region Vésterbotten fungerar dock
samverkan vél enligt intervjupersonerna; en representant for barnonkologin
ar adjungerad till LPO cancer, vilket lett till tydligare samverkansformer.
Intervjupersoner lyfter dven ett par exempel pé etablerad samverkan inom
avancerad hemsjukvard.

RCC:ernas stédjande roll innebar utmaningar

RCC har inte mandat att styra hélso- och sjukvardens resurser, vilket
intervjupersonerna ser leder till vissa utmaningar 1 relation till att de har en
ledande roll inom exempelvis kunskapsstyrningen. RCC:s roll beskrivs i
stéillet som att vigleda, stotta, samordna och folja upp regionernas insatser,
samt att i viss utstrackning lobba for forbéttringar inom cancervarden i
relation till hilso- och sjukvardens ledning pa olika nivaer.

En annan utmaning med RCC:erna som stddjande organisation &r att de
finansiella medel som de fordelar framfor allt utgdrs av tidsbegrénsade
projektmedel och andra sirskilda satsningar (se vidare 1 avsnittet Den
statliga satsningen pd barncancervard).

Socialstyrelsens bedomning

Vi bedomer att RCC:s arbete har bidragit till bittre kompetens, struktur och
forbattrade arbetssitt for att utveckla barncancervarden, samt till att fler
kompetenser deltar i arbetet med att leda och styra den. Ett skal ar att
kunskapsstyrningen nu foljer samma multiprofessionella struktur som 6vrig
nationell kunskapsstyrning. RCC:s ledande roll i det kunskapsstyrande
arbetet stirker dven det sjukvardsregionala perspektivet i relation till det
regionala. Detta kan vara en fordel for att identifiera ldmplig vardniva for
olika typer av insatser.

Vi bedomer dock att tillkomsten av nya forum som NAG barncancer och
BNC, i kombination med att de redan existerande strukturerna sésom PHO
och Barncancerfonden lever kvar, leder till styrning och samordning i flera
spar med delvis Overlappande funktioner. Det finns dirmed en risk for att
arbetet inte dr sd effektivt som det skulle kunna vara. Det finns séledes ett
behov av att de olika aktdrerna samordnar sig for att kunna erbjuda en
patientcentrerad och effektiv vard av hog kvalitet. Vi bedomer att en
nationellt verksam aktdr behover ta ledningen i att 4stadkomma ett
helhetsperspektiv pa vilka behov av utveckling som finns. En viktig del av
detta dr att definiera vilken aktor som ska fylla vilken funktion inom
exempelvis kunskapsstyrning, kompetensforsorjning och nationell
samordning. Vi bedomer att RCC i samverkan har forutsattningar att bidra
med ett sddant helhetsperspektiv. Detta innefattar dven en fordjupad dialog
med Barncancerfonden om deras roll. Det fortsatta arbetet med att definiera
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olika aktorers roller behover dven baseras pa de perspektiv som lyfts i den
kommande nya nationella cancerstrategin.

Vi bedomer dven att RCC kan bidra ytterligare till kvalitet och effektivitet 1
cancervarden genom att stotta mojliga synergier mellan barn- och
vuxencancervird. Centrumen kan stddja regionerna i att inkludera ett barn-
och ungaperspektiv i utvecklingssatsningar inom delar av cancervarden som
traditionellt utvecklats for vard av vuxna, exempelvis stralningsmedicin,
lakemedelshantering och precisionsmedicin. De kan dven skapa
gemensamma kommunikationskanaler och forum f6r mdten som kan frimja
samverkan mellan barn- och vuxencancervarden.

Vi bedomer ocksa att RCC i samverkan, som en nationellt samordnande
organisation pa canceromradet, framledes kan ta en mer aktiv roll i den
nationella hilso- och sjukvéardens samverkan med EU.

Forslag

Att RCC:erna och RCC i samverkan i dialog med andra aktorer
fortydligar och renodlar sina roller inom barncanceromradet. Detta
inkluderar deras roller i kunskapsstyrningen och arbetet med att
samordna kompetensutvecklingen pa omradet.

Att RCC:erna stodjer inkludering av barn- och ungaperspektiv i
ledningen och utvecklingen av all klinisk verksamhet som berér barn
och unga med cancer, dven utanfér den rent barnonkologiska
verksamheten.

8. Patienters stallning och stod till narstaende

I detta avsnitt beskriver vi resultat och bedomning i de delar som géller
starkt stillning for cancerpatienter och ett forbattrat stod till nérstaende.
Maélomradet En stéirkt stillning for patienter och stod till ndrstdende géller
tva olika nivéer, dels individens mdjlighet att padverka sin egen vérd, dels
patienter och nirstdendes mojlighet till delaktighet i utveckling pé
verksamhets- och strategisk niva. I detta avsnitt beskriver vi forst patienters
delaktighet i utvecklingsarbete pa strategisk niva, inom RCC och inom
klinisk verksamhet. Darefter beskriver vi de resultat som géller den
individuella nivén.

Resultat

Patientrapporterade matt for barn och unga ar under
utveckling

De intervjuade uppger att regionerna inte gor ndgra systematiska
uppfoljningar av hur patienterna uppfattar vardens kvalitet och resultat
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eftersom patientgruppen ér liten och heterogen. Ddarmed gar det inte att se
om vérden och bemdtandet av patienterna varierar utifran exempelvis kon
eller andra faktorer.

Enligt Svenska barncancerregistrets arsrapport for 2023 finns det fa
patientrapporterade matt pa patienters hdlsa och upplevelse av varden som &r
anpassade till barn och unga (PROM och PREM'%). Det finns enligt
intervjuade dven juridiska och praktiska utmaningar med att skicka ut
digitala enkdter till barn.

P& nationell niva arbetar styrgruppen for det nationella kvalitetsregistret for
barncancer, tillsammans med registerhallare och stodjande RCC Vist, med
att infora PROM- och PREM-enkiter som ett utvecklingsverktyg inom
barncancervdrden. Frdn hosten 2025 kommer barncancerpatienter och deras
vardnadshavare dven att inga i den nationella patientenkidtundersokning som
SKR samordnar.

Under 2024 anvinde RCC Stockholm Gotland 1 storre utstrdckning én
tidigare resultat frdn regionala PREM-enkiiter i sitt utvecklingsarbete. Aven
1 VGR+ (som omfattar Véstra Gotalandsregionen, Region Halland, Region
Jonkdping och Region Varmland) fangas patienters och foraldrars
upplevelse av barncancervarden genom en sjukvardsregional PREM-
enkétundersdkning.

Det finns utmaningar med att involvera patienter och
narstaende i utvecklingsarbete

I NAG barncancer ingar en patientforetrddare och en narstaendeforetridare.
RCC Vist och RCC Stockholm Gotland har ocksa representanter for
barncancerpatienter eller narstdende i sina ledningsgrupper. Vidare finns
representanter for malgruppen unga vuxna i en nationell arbetsgrupp for
utveckling av cancervdrden som etablerades 2024 (se avsnitt Bdttre
rehabilitering, uppfoljning och palliativ vard). Vid enstaka sjukhus finns sa
kallade expertrad med barnpatienter, som inte ar specifika for canceromradet
[51]. Intervjuade vid ladnssjukhusen beskriver i liten grad samverkan med
patient- och nirstaendeorganisationer for att stirka cancervarden for barn
och unga.

De intervjuade tar upp ett antal utmaningar med att rekrytera och involvera
patient- och nirstdenderepresentanter till olika arbets- och ledningsgrupper.
Utmaningarna ér liknande bade for RCC:s egen organisation och for de
verksamheter i hilso- och sjukvarden som RCC ska stodja. De intervjuade
beskriver att de patient- och nérstdenderepresentanter som finns for det
mesta dr vuxna narstdende. De menar att det dr svart att involvera barn som
har eller har haft cancer i utvecklingsarbete innan de har fyllt 18 &r. Och nér

14 Patient Reported Outcome Measures (PROM) och Patient Reported Experience Measures (PREM).
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de har fyllt 18 kan deras erfarenheter redan vara inaktuella, eller deras
intresse for att utveckla virden hunnit svalna. Kliniska verksamheter har
ocksé svart att hitta former for samverkan som &r attraktiva for potentiella
patient- och nérstdendeforetridare, bdde barn och vuxna.

Bade RCC:erna och barncancercentrumen har dialog med Barncancerfonden
och Ung Cancer om hur dessa organisationer kan stotta barncancervarden.
Organisationerna informerar ocksa om sina patientgruppers behov. Enligt
representanter for NAG barncancer finns dock ingen struktur for att
involvera patient- och nérstdendeorganisationer i det forbéttringsarbete som
hilso- och sjukvérden bedriver pa eget initiativ. NAG barncancer har borjat
kartlagga RCC:s struktur for patientinvolvering for att se hur ideella
organisationer och patientrepresentanter kan involveras i utvecklingsinitiativ
inom barncancervarden.

RCC:erna ger stod till en individanpassad vard

Nir det géller det kliniska omhéndertagandet beskriver flera kliniskt
verksamma intervjupersoner att patienterna dr sd fa att man hinner anpassa
det till individen. De menar dirfor att patienter (barn och unga) som behover
mycket stod far det, liksom deras vardnadshavare och andra nérstdende. Vid
varje barncancercentrum finns ocksa syskonstddjare som finansieras av
Barncancerfonden [52].

Ar 2024 gjorde Barncancerfonden en enkitundersdkning bland forildrar till
de barn som vérdats under de senaste fem &ren. Omkring hélften tyckte att
det psykosociala stodet fran sjukvarden varit bra, bade for barnet och for
fordldern. Omkring en tredjedel tyckte att syskonen hade fatt bra
psykosocialt stod [52].

RCC:s insatser bestar bland annat av att utveckla Min vardplan (se avsnitt
Goda metoder for att samla och sprida patientinformation) och att
implementera, utveckla och utvérdera kontaktsjukskoterskerollen.
Kontaktsjukskoterskan har det 6vergripande ansvaret for patienten och de
nérstdende, genom hela vardkedjan. I uppdraget ingar att vara sérskilt
tillgénglig, att informera om kommande steg i vard och behandling och att
ge stdd [53]. Stod till patientens familj ingér i vardprogrammen Palliativ
vdard av barn och Cancerrehabilitering for barn och ungdom.

Barn och unga kan behova enskilt stod

Dialog med Socialstyrelsens rdd for barn och unga visar att det finns barn
som under padgdende cancerbehandling kontaktar en frivillig
stodorganisation for att ha ndgon att prata med, eftersom de inte vill oroa
vuxna i sin nérhet med sina tankar [54]. Rédet gav ocksé flera exempel pa
att tonaringar kan ha andra behov @n deras vuxna nérstdende. I dialogen
lyftes till exempel vikten av att ge tonédringar ldersanpassad information
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och stod inom sexuell hilsa. Barn och unga kan dérfor behdva enskilt stod,
som inte involverar deras vuxna narstaende.

Socialstyrelsens beddomning

Vi uppfattar att medarbetare i klinisk verksamhet dr mycket engagerade i
sina patienter och deras nérstdende. Det har dock tidigare framgétt att
individanpassning inte kan ersitta ett systematiskt arbete med att minska
strukturella skillnader utifrdn exempelvis kon, eftersom sddana strukturella
skillnader da kan reproduceras [55]. Vi bedomer att ett systematiskt arbete
for att minska strukturella skillnader behdvs dven nar det géller
cancervarden for barn och unga.

Att inkludera barns och ungas perspektiv'® i utvecklingen av cancervarden
pa verksamhets- och strategisk nivé kan bidra till att vrden av barn och
unga blir béttre anpassad till deras behov [56]. Detta kan i sin tur hoja
vardens kvalitet och gora den mer effektiv. Socialstyrelsen bedomer att
RCC:erna kan fordjupa sig ytterligare i att utveckla metoder och matt for att
mita barn och ungas egenrapporterade hélsa och upplevelse av vardens
kvalitet. Detta kan vara ett led i ett generellt forbattringsarbete, men kan
ocksa visa om det forekommer nagra strukturella skillnader, till exempel
utifrdn kon, etnicitet och andra diskrimineringsgrunder. Detta
utvecklingsarbete kan troligtvis goras i samverkan med andra aktorer,
eftersom de virden som behdver fangas 1 hog utstrackning ér generella for
vard av barn och unga, oavsett diagnos.

Socialstyrelsens informationsinhdmtning visar att ndgra RCC forsoker fa i
gang forum for delaktighet, men arbetsformerna tycks i hog grad utga fran
vardens behov. Socialstyrelsen bedomer att arbetsformerna skulle kunna
anpassas mer till patienters och nérstdendes forutsiattningar och 6nskemal.
Detta kan leda till att fler representanter involveras och att fler perspektiv
ddrmed kommer fram. Information om och ldrande exempel pa
utformningen av patientdelaktighet kan himtas fran bade statlig och regional
sektor.

Manga av de fragor som ror barns och ungas perspektiv i hidlso- och
sjukvarden &r inte specifika for cancervarden. RCC:erna och cancervarden
for barn och unga kan dérfor behdva samverka med 6vrig hilso- och
sjukvard i att ta tillvara patienters insikter, bade for att effektivisera
utvecklingsarbetet och for att fi s stor spridning som mojligt av lardomar
fran de patienter och nérstdende som medverkar i hilso- och sjukvardens
utveckling.

15 Barnets perspektiv dr barns egen syn pa sitt liv och sin omvirld som baserats pa barnets dlder,
mognad, erfarenheter, tradition, kultur och nuvarande livssituation. Vuxna kan bara ta del av barnets
perspektiv ndr barnet sjilv berittar. Det dr den vuxnes ansvar att sikerstlla att barnets perspektiv
beaktas i frigor som ror barnet
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Férslag

Att RCC:erna stodjer kliniska verksamheter i att utveckla och
implementera metoder for att félja upp barns och ungas halsa och
upplevelse av varden genom patientrapporterade matt.

Att RCC:erna stodjer halso- och sjukvarden i att utveckla former for
barns och ungas delaktighet i verksamhetsutveckling. En del av detta
ar att utveckla RCC:ernas eget arbete med patientdelaktighet.

9. Klinisk forskning och innovation

I detta avsnitt beskriver vi resultat och bedomning i de delar som géller
forutsittningar for klinisk cancerforskning och innovation. Det omfattar
bland annat stdd till de nationella kvalitetsregistren och andra nationella
forskningsstrukturer samt till samverkan mellan klinisk verksamhet,
akademi och industri.

Resultat

Eftersom barncancerpatienterna dr sa fa sker i princip all
lakemedelsbehandling inom ramen f6r forskningsstudier, enligt de
intervjuade. De flesta ldkemedelsstudier leds fran Stockholm eller Géteborg,
och avstidnden dit frdn barns hemorter gor det svart att sékerstélla jamlikt
deltagande i studier. RCC verkar dock for att pé olika sdtt stodja jamlik
medverkan i kliniska studier, bland annat i samverkan med projektet
Genomic Medicine Sweden.

For att underldtta administrationen med kliniska forskningsstudier finns
ocksa en arbetsgrupp inom NAG barncancer som ska astadkomma en
stodfunktion for avtal och juridik.

I fraga om innovationer finns sedan 2015 Skandionkliniken i Uppsala, som
behandlar tumérer genom protonstrilning. '® Kliniken samigs av de regioner
som har universitetssjukhus, och vilka patienter som ér aktuella for
protonstradlning bedoms vid gemensamma stralronder for att skapa en
nationellt likvirdig beddmning. Behandlingen varar i 3—6 veckor.
Regionerna ersitter olika stor del av patienternas uppehélle och
resekostnader under behandlingens gang, sa patienternas forutséttningar
under behandlingstiden skiljer sig at.

Socialstyrelsens beddmning

Vi bedomer att RCC:ernas arbete med forutsittningarna for klinisk
forskning inom det medicinska omradet dr vilfungerande. Detta baserar vi

16 Protonstralning har effekt som ér likartad den som traditionell strdlning med fotoner ger, men en
protonstrale gér att styra mer precist. Strdldosen till frisk vdvnad, som ligger néra tumdren, blir da lagre.
Det kan minska risken for stralskador.
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dels pad RCC:ernas insatser, dels pd att de sjdlva uppméirksammar en
problematik och beskriver arbetet for att dtgarda den.

Insatserna for att utveckla forskning och innovation dr dock framst inriktade
pa medicinsk behandling av cancer. Socialstyrelsen bedomer att RCC skulle
kunna stérka cancervarden for barn och unga genom att i hogre utstrackning
stodja icke-medicinsk forskning, till exempel inom omvardnad och
rehabilitering.

Patienter har ojimlika ekonomiska forutséttningar att behandlas vid
Skandionkliniken beroende pa vilken region de bor i. Tillgdngen till
behandling som sédan styrs inte av regionernas avtal sinsemellan, men det
gor de ekonomiska forutsittningarna for uppehéllet for patienten och hens
nérstdende under behandlingstiden. Med olika villkor finns risk for att vissa
behandlingar bli mer tillgdngliga for personer med goda ekonomiska
forutsittningar, och da kan innovationen inte rdknas som fullt framgéangsrik.
Vi bedomer att RCC:erna, kan verka for att motverka dessa ojamlika
forutsdttningar genom att belysa skillnader 1 forutséttningar och verka for att
harmoniera dem.

Férslag

Att RCC:erna arbetar for att regionerna ger patienter jamlika
forutsattningar vid specialiserad behandling som endast ges pa ett
fatal platser i landet.

Den statliga satsningen pa
barncancervard

Regeringen har sedan 2019 avsatt medel for regionernas arbete inom
barncanceromradet. Forsta aret uppgick stodet till 60 miljoner kronor, varav
54 miljoner fordelades lika mellan landets sex barncancercentrum och 6
miljoner avsattes till RCC for regionalt stdd till barncancercentrumen. Sedan
dess har 80 miljoner per ar fordelats lika mellan RCC:erna for
sjukvardsregionalt stod. I detta avsnitt beskriver vi konsekvenserna av denna
satsning och dess utformning, och drar slutsatser om hur den kan utvecklas.

Satsningen har bidragit till utveckling av
barncancervarden

Den statliga satsningen pa barncancervarden har pd flera sétt bidragit till en
positiv utveckling av barncancervarden, enligt intervjupersonerna. De
framhaver sérskilt att den nationella medelsfordelningen har gett en ny
struktur for nationell och sjukvardsregional samverkan inom
barncanceromradet, med NAG barncancer som nav.
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De intervjuade beskriver att den sjukvardsregionala nivan for beslutsfattande
och medelsfordelning ocksa har inneburit en kommunikationskanal mellan
de kliniska verksamheterna och de sjukvérdsregionala beslutsfattarna. Detta
beskrivs som sérskilt positivt for verksamheter i de regioner som inte har
universitetssjukhus.

De flesta RCC har finansierat medarbetarinitierade projekt for
verksamhetsutveckling, vilket har varit sirskilt positivt eftersom man kunnat
forverkliga medarbetarnas idéer. Enligt intervjupersonerna har detta bidragit
till hogre tillfredsstillelse hos medarbetarna, och i férlingningen kan det
bidra till att de stannar ldngre. Att regionerna har getts mojlighet att sjélva ta
initiativ till olika forbéttringsprojekt uppger de intervjuade dven har bidragit
till att idéer kan testas 1 liten skala till en 14g kostnad, Om projektet visar sig
bidra till forbattringar kan det sedan spridas till andra regioner och
verksamheter.

Finansiering i sarskilt spar ar bade positivt och
negativt

RCC:erna redovisar anvdndningen av barncancermedlen i delérs- och
arsrapporter. Dir beskrivs sjukvardsregionala och nationella pagéende,
genomforda och fardigstillda insatser. De intervjuade beskriver positiva
effekter av att finansieringen ar statlig och att medelsanvdndningen dédrmed
ska aterrapporteras enligt sérskild ordning, eftersom medlen inte ska
anvéndas for ordinarie verksamhet. Forutséttningarna for finansieringen
beskrivs dock som en utmaning, eftersom medelsanvindningen ska
redovisas kort tid efter det att utvecklingsprojekt kan initieras. Det innebédr
sarskilt begransningar i projekt som forutsétter visstidsanstéllning eller
upphandling fran externa leverantorer, eftersom sadana processer ska folja
en viss ordning och denna ordning tar tid. Den korta tiden fran initiering till
aterrapportering innebér ocksa att en relativt stor andel av den totala tiden
behodver avsittas for planering och dterrapportering, pa bekostnad av
genomforande. De intervjuade beddmer att utvecklingsprojekten skulle
kunna ge bittre effekter om projektmedel fick sparas fran ett budgetér till
nista.'”

Samtidigt finns i klinisk verksamhet en oro 6ver att de extra medlen till
barncancervéarden dr temporéra. Den verksamhet som de finansierar kan
ddrmed komma att avvecklas, med negativa konsekvenser for patienterna.

Flera statliga satsningar inom cancervarden pagar parallellt. Enligt
intervjupersonerna kan det skapa problem med samordning mellan

17 Detta foljer av 8 § forordningen (2019:7) om statsbidrag for verksamhet i regionala cancercentrum,
som anger att en mottagare av statsbidrag senast den 1 mars éret efter det att bidrag tagits emot ska
lamna en ekonomisk redovisning av de mottagna medlen till Socialstyrelsen.
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insatserna, och vicka fragor om ifall pengarna verkligen satsas pa de
omraden som &r 1 storst behov av utveckling.

Den statliga barncancersatsningen innebér att det inte &r bristen pa
finansiella resurser som hindrar ytterligare utveckling, enligt
intervjupersonerna. Snarare bestar begransningarna i att det inte finns
tillrackligt med erfarna personer som kan driva utvecklingsarbete,
otillrackliga resurser i andra delar av varden (till exempel patologi och
radiologi) och hilso- och sjukvardens organisation. Den arliga
overenskommelsen mellan staten och SKR for 2025 understryker ocksa
behovet av nya arbetssitt, bittre digitala stodfunktioner och néitverk for
kunskapsutbyte for att méta behoven av utveckling.

Barncancervarden anses fa mycket
uppmarksamhet

Flera intervjuade beskriver att barncancerpatienter far mycket stéd och
uppmérksamhet jimfort med barn med andra allvarliga ohélsotillstand, till
foljd av stodet via statliga satsningar och, framfor allt, och ideella
organisationer. De som tar upp detta uppger att de har sett det som positivt
om insatser som finansierats via barncancersatsningen gynnar alla barn som
vardas pa kliniken eller sjukhuset, exempelvis lokaler for lekterapi, personal
inom exempelvis palliativ vard och apotekare med specialistkompetens
inom pediatrik.

Socialstyrelsens bedémning

Mycket utvecklingsarbete har initierats och genomforts med hjalp av den
statliga satsningen pa barncancervard. Arbetet med insatserna har ocksa
resulterat 1 mer dialog och samverkan mellan olika verksamheter, och
ddrmed bittre forutsittningar for att dela bade erfarenheter och resurser.

Cancervarden for barn och unga ingér dock 1 det stora och komplexa hélso-
och sjukvardssystemet, och generella utmaningar gar inte att 16sa med
atgdrder som dr riktade till ett avgriansat omrade. Den korta dispositionstiden
for de statliga medlen, ett ar, innebér ocksa att vissa insatser inte blir
aktuella. Statens kontroll av hur offentliga medel anvéinds hamnar darfor
delvis 1 konflikt med en effektiv anvindning.

Satsningarna pa cancervarden for barn ér ett uttryck for samhillets omsorg
om personer som genomgar ett stort lidande. Det innebér dock att andra
patientgrupper prioriteras lagre, trots att deras lidande inte sjdlvklart &r
mindre. Staten behover dérfor basera sina prioriteringar pa vél genomforda
analyser av hur befolkningens behov av hélso- och sjukvérd ser ut och hur
de kan tillgodoses. Vi bedomer att bade strukturen och metodiken for sidana
behovsanalyser kan forbéttras.
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Vi bedomer ocksa att regeringen kan forbéttra sin uppfoljning och
utvérdering av fordelade bidrag. Enligt nuvarande ordning far regeringen i
hog grad information om vilka insatser RCC:erna arbetar med, men i mindre
grad vilka effekter dessa insatser har pé hélso- och sjukvérdens kvalitet och
effektivitet. En uppfoljning och utvérdering av vilka effekter insatserna fatt
kan ligga till grund for en forbéttrad utformning av stddet, och ddrmed en
mer effektiv anvdndning av offentliga medel.
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Sammanfattande analys och
bedomning

Socialstyrelsen har analyserat RCC:ernas arbete utifran de
utvecklingsforslag som vi ldmnade 2023, och deras arbete med en starkt
cancervard for barn och unga. Hir sammanfattar vi var analys och
bedomning.

RCC:erna har utvecklats inom 2023
ars forbattringsomraden

Vi bedomer att RCC:erna har arbetat for att forbittra sin verksamhet inom
alla omraden dér vi identifierade utvecklingsmajligheter i 2023 &rs analys.
Det aterstar dock fortfarande en del arbete, framfor allt nér det géller att
stodja primarvarden utifrdn deras behov och forutsittningar. Detta kan i sin
tur stodja omstillningen till en god och néra vard. Regeringen och
regionerna behover ocksa fortydliga RCC:s roll i att stodja samverkan
mellan regioner och kommuner, och i vilken mén de &ven direkt ska stodja
den kommunala hélso- och sjukvarden.

Barncancervarden fungerar bra och
RCC:erna arbetar for att forbattra den

Var helhetsbedomning &r att RCC:erna har breddat det strategiska stodet till
och samarbetet inom cancervarden for barn och unga. Denna breddning
géller flera olika perspektiv:

o det professionella perspektivet, genom att fler kompetenser nu ar
involverade 1 kunskapsstyrningen inom barncancervarden

« det geografiska perspektivet, genom samarbetet inom och mellan
sjukvardsregionerna

« synen pa viardkedjans lingd och omfattning, genom att rehabilitering
och uppfoljning efter cancersjukdom ar foremal for kunskapsstyrning

« synen pa patienten, genom att kunskapsstoden inte bara ror den
somatiska hélsan utan dven den psykiska och existentiella.

Samtidigt ser vi att en ytterligare breddning skulle kunna leda till en béttre
vard. Det géller att dels forankra kunskapsstdd dven utanfor den rent
onkologiska vérden, dels ge stdd till forskning och innovation dven utanfor
det rent medicinska omradet. RCC kan dven stotta inkluderingen av ett barn-
och ungaperspektiv, nér det ar relevant, 1 utvecklingen av 6vrig onkologisk
vérd.
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RCC:erna kan ge mer stod till
samverkan och ledning

Manga aktorer arbetar med utveckling och ledning av cancervirden for barn
och unga, och RCC:erna bidrar med att féra samman och samordna dem.
Med s& manga aktorer finns dock en risk for att arbetet sker i flera parallella
spar och darfor inte blir sd effektivt som det skulle kunna vara. Vi bedomer
att en nationellt verksam aktor behover ta ledningen 1 att 4stadkomma ett
helhetsperspektiv pa vilka behov av utveckling som finns.

En viktig del av detta &r att definiera vilken aktor som ska fylla vilken
funktion inom exempelvis kunskapsstyrning, kompetensférsorjning och
nationell samordning. Vi bedomer att RCC i samverkan har forutsdttningar
att leda detta arbete. Detta kan innefatta en fordjupad dialog med
Barncancerfonden om deras roll inom bland annat kompetensutveckling. Det
fortsatta arbetet med att definiera olika aktorers roller behdver ocksa baseras
pa de perspektiv som lyfts i den kommande nya nationella cancerstrategin.

Linssjukhusen ansvarar for en del cancerbehandling, uppfoljning och
rehabilitering, for att varden ska ges sa néra patientens hem som mojligt. For
att uppna hog kvalitet 1 hela virdkedjan bedomer vi att RCC:erna i hogre
grad kan utforma sitt stod utifran lanssjukhusens forutsattningar. I det ingér
att stodja samverkan mellan barncancercentrum och lanssjukhus, for att
overfora kunskap och kompetens mellan de olika sjukhusen 1
sjukvérdsregionen.

Mer samverkan for att minska
geografiska ojamlikheter

RCC:ernas samarbete gor att varden blir mer jdmlik mellan olika delar av
Sverige. Men inom palliativ vard, langtidsuppf6ljning efter barncancer och
vid viss annan vard finns skillnader 1 forutséttningarna for eller vid vérd.
Dessa ojamlikheter bygger 1 stora delar pd den komplexitet som kan uppstd
nér olika huvudmén behdver samverka och dela ansvar. Vi bedomer att
RCC:erna har kompetens och forutsattningar for att stotta denna samverkan i
storre utstrickning én 1 dag.

Bade klinisk och strategisk
verksamhet kan féljas upp mer
systematiskt

RCC:erna arbetar systematiskt med att redovisa vilka insatser de prioriterar,
men undersoker mer sdllan vilka effekter dessa insatser far. Ett systematiskt
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arbete med uppfoljning behovs bland annat for att minska eventuella
strukturella skillnader i varden och omhéndertagandet utifran exempelvis
kon.

Det ar svart att isolera effekterna av enskilda insatser, men vi bedomer att
RCC:erna skulle ha nytta av att 1igga mer resurser pd att utvardera sina
insatser och anvénda resultatet i ett systematiskt forbattringsarbete. Det
géller bland annat insatser som ska bidra till tidig upptéckt av cancer och
forbattrad patientinformation. Vi bedomer ocksa att RCC:erna kan ge
kliniska verksamheter mer stdd i att utveckla och implementera metoder for
att f6lja upp barns och ungas hélsa och upplevelse av varden med
patientrapporterade matt. Genom att tydligare informera om resultaten av
sina insatser kan RCC:erna ocksé fortydliga sin roll i relation till andra
aktorer.

Patienter och narstaende kan bli mer
delaktiga i vardens utveckling

For att patienter ska kunna vara delaktiga 1 sin egen vard behdver de forstd
hur deras sjukdom och behandling kommer att paverka dem och vilka
valmagjligheter de har. RCC:erna arbetar aktivt {or att tillgodose patienters
och nérstdendes behov av information. Vi beddmer dock att RCC:erna kan
utveckla sitt stod till varden nar det géller patientinformation, eftersom barns
och ungas behov och forutsdttningar skiljer sig at, bland annat beroende pa
deras alder.

Genom att inkludera barns och ungas perspektiv i utveckling pa
verksamhetsniva och strategisk nivd kan varden bli battre anpassad till deras
behov. Men barn och unga involveras relativt sillan 1 verksamhetsutveckling
pa canceromradet, och det géller baAde RCC:ernas egna verksamheter och de
som RCC:erna ska stotta. De former for delaktighet som erbjuds tycks ocksa
1 hog grad utga fran vardens behov. Andra aktdrer som arbetar specifikt med
dessa fragor har mycket anvdndbar kunskap som kan fungera som
inspiration, sarskilt eftersom bade metoder och synsitt har utvecklats
mycket under de senaste dren. Hir bedomer vi att RCC:erna kan ta en mer
ledande roll for att fler representanter ska kunna involveras och fler
perspektiv komma fram.

Statens prioritering och uppféljning
av satsningar kan utvecklas

Det finns sedan lidnge ett stort civilt engagemang for barn med cancer och
deras nérstdende. Regeringen har ocksa i flera ar tillfort medel till
barncancervdrden. Enligt de etiska principer for prioriteringar inom hélso-
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och sjukvarden som riksdagen slagit fast ska resurser fordelas efter behov
(bet. 1996/97:SoU14). Statliga satsningar pa sérskilda patientgrupper
behover darfor baseras péd vil genomforda analyser av hur befolkningens
behov av hilso- och sjukvard ser ut och hur de kan tillgodoses. Vi bedomer
att detta ar ett utvecklingsomrade.

Vi bedomer ocksa att regeringen, liksom RCC:erna, kan utveckla sin
uppfoljning av vilka effekter insatserna har haft. Detta kan ligga till grund
for en utvirdering av de fordelade bidragen, vilket kan bidra till en
forbattrad utformning av stodet.

Regeringens analyser av RCC:erna
kan bli mer behovsbaserade

Socialstyrelsen analyserar RCC:ernas verksamhet som helhet vartannat ar,
och ger forslag pa sitt att utveckla verksamheten. Analyserna tar resurser i
ansprak hos Socialstyrelsen, RCC:erna och regionala verksamheter.

Liksom tidigare &r har vi kommit fram till att RCC:s verksambhet i stora drag
ar vilfungerande. Vi bedomer dirfor att resurserna som krivs for att pa detta
djupgaende sitt analysera RCC:ernas verksamhet som helhet inte motsvarar
virdet av att utfora dem sa ofta som vartannat ar. I samband med den nya
cancerstrategin bedomer vi att regeringen kan overvéga att forandra
Socialstyrelsens uppdrag sa att analyserna av verksamheten blir mer
behovsbaserade. Det giller badde hur omfattande analyserna ska vara och hur
ofta de ska goras.
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Bilaga 1. Programteoretisk
modell

Som ramverk for analysen har vi anvént en programteoretisk modell.
Programteorin beskriver hur initiativet att inrétta regionala cancercentrum ar
tankt att forbéttra hilso- och sjukvéardens verksamhet inom canceromradet.

Detta innebér att vi har tagit fram en modell som beskriver RCC:ernas syfte
och de centrala komponenterna i deras forutsittningar, verksambhet,
prestationer och effekter. Denna modell utgor ett verktyg for att strukturera
den insamlade informationen.

Bilaga 1 Figur 1
Schematisk skiss 6ver den programteori som analysen bygger pa.
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Civilsamhallets resurser och inspel (t. ex. Barncancerfonden)

Kalla: Informationsinsamling inom ramen fér denna analys. Férkortningar: OK betyder éverenskommelse
mellan staten och SKR.

Nedan foljer en kort beskrivning av de olika delarna som ingar i
programteorin.

1. Statliga interventioner &r statens sitt att styra RCC:s verksamhet. Detta
kan delas upp i finansiella medel och styrande dokument som &r
specifika for RCC:s verksamhet. Dessa dokument kan vara bade direkt
styrande, till exempel regelverk, eller vara strategiska. Hit raknas
exempelvis den forordning som styr statsbidraget till RCC:ernas
verksamhet och de delar av de arliga 6verenskommelserna mellan SKR
och staten som avser RCC:s verksambhet.

2. Regional styrning inkluderar RCC:s placering i den sjukvardsregionala
organisationen, sjukvardsregional och regional styrning av
verksamheten, samt den organisatoriska hemvisten for anstilld personal.
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3. RCC:s ledning och organisation inkluderar ledning av RCC, béade pa
nationell niva och inom respektive RCC, ansvarsfordelning mellan
RCC:s nationella och sjukvérdsregionala verksamhet och RCC:s interna
organisation samt RCC:ernas sitt att besluta om, genomfora, f6lja upp
och utvdrdera insatser.

4. Prestationer inkluderar bdde RCC:s insatser riktade mot hélso- och
sjukvérdens verksamheter (till exempel utbildningar) och de
forbattringar som dessa lett till i hilso- och sjukvéardens verksamhet (till
exempel fler medarbetare med en viss kompetens). Som effekter raknar
vi sddana fordandringar som kan utldsas pa patient- eller
patientpopulationsniva, det vill sdga en konkret och dokumenterad
skillnad for patienter eller invanare.

5. Externa forutsittningar inkluderar allt utdver den statliga och
regionala styrningen som RCC inte kan rada over, till exempel hélso-
och sjukvardens forutsdttningar, resurser och organisation, lagar,
forordningar (som inte avser RCC:s verksamhet specifikt) och atgirder
som till exempel andra myndigheter vidtar.
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