Q CANCERFONDEN

Regeringskansliet, Utbildningsdepartementet Stockholm den 31 oktober 2023

Inspel till regeringens forsknings- och
innovationsproposition

Inledning

Varje ar drabbas 69 000 personer av cancer i Sverige samtidigt som cirka 600 000 lever med
eller har haft en cancerdiagnos. Ar 2040 beréknas 100 000 nya cancerfall upptéckas per ér.
Forutom att det innebdr stort lidande for alla som drabbas berdknas samhdllskostnaderna for
cancer mer an férdubblas, frén dagens cirka 35 till dver 70 miljarder kronor 2040.

Cancerfondens vision @r att besegra cancer, genom att farre ska drabbas och fler ska 6verleva
cancersjukdomar. Vi ar en av de storsta finansiGrerna av svensk cancerforskning och sedan 1951
har vi delat ut ca 15 miljarder kronor till cancerforskningen. Ar 2023 har Cancerfonden som mél
att bevilja forskningsanslag for 950 miljoner kronor varav mer &@n 110 miljoner ar avsett fér anslag
for tjanster. Var malsattning for Sverige ar tydlig - ar 2030 ska de pdverkbara cancerfallen ha
minskat med 30 procent, en tredjedel av all cancer ska upptdckas i ett tidigare stadium, 80
procent ska éverleva sin cancerdiagnos och alla som lever med och efter en cancerdiagnos ska
kunna leva med god livskvalitet.

Tack vare tidigare satsningar pa forskning kan manga av de omkring 69 000 personer som varje
ar far en cancerdiagnos botas samtidigt som fler cancerfall kan férebyggas.

Idag &r dock hela cancerresan, fran prevention och tidig upptdckt, vard och behandling, till
rehabilitering och palliativ vard, ojamlik. Den forskning som bedrivs behdver syfta till att utjamna
de omotiverade skillnaderna som finns, t.ex. gdllande insjuknande i cancer och ojamlik
behandling, och pa sa satt leda till en mer jamlik vard och hdlsa.

Om vi ska besegra cancer forutsatter det att de medel som delas ut till forskning kan goéra stérsta
mojliga nytta. Det behovs konkreta dtgdrder fér att vinda den trend som syns inom den svenska
medicinska forskningen idag, ddr forskningen i andra jamforbara lander 6kar i kvantitet och
kvalitet. Det beror bl.a. pa att de statliga investeringarna i forskning inom medicin och
halsovetenskap i Sverige har stagnerat.

En langsiktig och effektiv forskningspolitik behover darfor sakerstdlla att nédvandiga investeringar
gors pd nationell nivé men ocksd att det skapas férutsattningar for att de beslut som tas pa
regional, verksamhetsndra och patientnara niva fér effekt.

Fyra atgirdsomraden som behover inga i propositionen
For att géra Sverige till en kunskapsnation ddr farre drabbas av cancer, fler 6verlever och fler lever
battre efter en cancerdiagnos anser Cancerfonden att regeringens forsknings- och
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innovationsproposition behéver hantera féljande fyra dtgérdsomraden:

Sdkerstdlla en battre samverkan mellan vard, samhadalle, patient, universitet och ndringsliv
Sdkerstalla vardpersonalens ratt och tid att forska

Satsa pa klinisk forskning

Utbyggd och langsiktigt finansierad forskningsinfrastruktur

BN

Sdkerstdlla en bdttre samverkan mellan vdrd, samhdille, patient, universitet och néringsliv
e Fokus pd att korta implementeringstiden fran forskningsresultat till patient

e Forskningskultur som framjar utveckling, evidens och introduktion av nya metoder och
arbetssatt

e Storre satsningar pd implementering och spridning av forskningsresultat och innovationer
- exempelvis genom satsningar pd samverkansmodeller och centrumbildningar dar
sjukvard, akademi, ndringsliv och myndigheter kan métas och gemensamt arbeta for att
moéta framtidens behov

e Storre satsningar pa klinisk forskning

Forskningsresultat behéver komma cancerpatienterna till del sa snart som méjligt fér att 6ka
chanserna till 6verlevnad samt erbjuda mer skonsamma behandlingar och bdattre férutsattningar
for att kunna leva vdl efter en cancerdiagnos. Tillgéngen till ny kunskap, nya behandlingar och
Iakemedel behover Gven vara jamlik 6ver landet. Cancerfonden vill darfér se atgdrder som bidrar
till att implementeringstiden mellan forskning och vard kortas.

For att snabbare implementera den senaste forskningen och fé& ut kunskap behdvs det férstarkta
samarbeten mellan sjukhus, v@rdgivare, regioner och universitet i hela landet samt en

forskningskultur som framjar utveckling, evidens och introduktion av nya metoder och arbetssatt.
Regeringen boér dessutom i samverkan med berérda myndigheter och andra aktérer ta fram mal
och en strategi for hur ny kunskap och nya innovationer ska né patienterna sa snart som méijligt.

Utgangpunkten fér implementering av forskning ska alltid vara patientnyttan. Vardpersonal
behover darfér ha ratt kompetens och goda férutsattningar for att implementera ny kunskap.
Regeringens forskningspolitiska proposition behéver darfor ha fokus pé att férenkla och foérbattra
integrationen mellan vard och forskning - bade fér implementering av befintlig kunskap och for att
nya innovationer ska bli verklighet. Den maste darfér innehdlla storre finansiella satsningar pé
samverkan mellan olika aktérer fér bdde spridning och implementering av forskningsresultat och
innovationer. Regeringens framtida satsningar pa Life science bor Gven tydligt framja samverkan
mellan akademi, ndringsliv och regioner. Det ska vara attraktivt fér bade nationella och
internationella féretag att genomféra sina forskningsstudier i Sverige.

Den kliniska forskningen ar dessutom ofta bryggan mellan grundforskning och faktisk tillampning
inom hdalso- och sjukvarden. Storre satsningar pa kliniska studier kan darmed leda till kortare
implementeringstider mellan forskning och vard genom att vardpersonalen tidigt involveras i att
implementera nya metoder samtidigt som fler patienter ges maéjlighet att tidigt fa tillgéang till nya
behandlingar.

Sdkerstdlla vardpersonalens rdtt och tid att forska
e Utoka mojligheter till kombinationstjdnster
o  Oka finansiering till forskningsmiljer, forskarutbildning och nétverk bade inom
specialiserad vard och primarvard
e Satsa pd omvardnadsforskning och forskande sjukskéterskor
e Ta fram en nationell plan fér den kliniska forskningen med tydliga mal som kan métas och
foljas upp
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Framgangar fér medicinsk forskning férutsatter goda méjligheter for personalen att forska under
en klinisk karridr och incitament som gér att fler vardutbildade vill forska. Den stora
personalbristen som ndstan alla regioner upplever bidrar leder till att forskning inte prioriteras i
tillracklig stor utstrackning. Cancerfonden har uppmdarksammat att flera forskare inte har
mojlighet att anvénda de forskningsanslag som de tilldelas av organisationen pa grund av brist pd
tid for forskning och undantrangning av forskning i dagens vardorganisation. Utékade méjligheter
till kombinationstjdnster dar vardpersonal har méjlighet att forska och arbeta kliniskt ar ett
effektivt satt att sakerstdlla att fler vardutbildade satsar pa en forskningskarridr. Att kombinera
klinisk tjanstgoring med forskning har varit, och dr infér framtiden, helt oumbarligt for hdlso- och
sjukvardens, och inte minst cancervdrdens, utveckling. For att forskning ska vara attraktiv for fler
vardutbildade bér regeringen aven éka finansieringen till forskningsmiljéer, forskarutbildning och
ndtverk bade inom specialiserad vard och primérvérd.

Idag 6verlever 7 av 10 patienter en cancerdiagnos och Cancerfondens mal ar att 8 av 10 ska
6verleva en cancerdiagnos 2030. Detta kommer innebdra att allt fler lever med eller efter en
cancerdiagnos och behéver olika vardinsatser fér att kunna leva ett gott liv. God omvardnad
behovs for att skapa basta méjliga férutsattningar for livskvalitet bade under och efter en
behandling. Aven den palliativa vérden behéver utvecklas fér att kunna méta de patienter som
lever med en obotlig cancersjukdom. Dessa insatser utférs till allra stérsta del av sjukskéterskor.
Darfor ser Cancerfonden att det behovs ett stérre fokus pé omvardnadsforskning samt en sarskild
satsning pd forskande sjukskéterskor.

Alla cancerpatienter ska ha ratt till en vard och behandling i varldsklass. Forskningsfragorna
maste darfér fa stoérre utrymme @n idag inom vérdens organisation. Det kravs nu ett 6kat politiskt
ansvarstagande i regionerna som ger forskningen de ratta férutsattningarna att bli den
integrerade del av varden som krdvs. Forskningsfrdgorna maste finnas med i ledningsarbetet, pd
hégsta niva och i regionernas kompetensforsérjningsarbete. Regeringen behdver stétta detta
arbete genom att ta fram en nationell plan fér den kliniska forskningen med tydliga méal som kan
matas och féljas upp.

Satsning pa klinisk forskning
o Oka antalet kliniska prévningar, bade akademiska och féretagsinitierade
¢ Alla patienter som inte avsager sig mojligheten ska omfattas av en forskningsstudie
e Skapa forutsattningar fér en ndrmare och mer langsiktig samverkan mellan region,
akademi och ndringsliv
e Skapa goda forutsattningar fér nordisk och europeisk samverkan

Sedan bérjan av 2000-talet har andelen forskarutbildade lakare minskat med mer &n 1S procent™
Samtidigt pekar ndringslivet pd bade utmaningar och minskat intresse for kliniska prévningar i
Sverige. For att fler cancerpatienter ska erbjudas battre behandlingar och Iakemedel maste dock
antalet kliniska prévningar 6ka och det bér darfor finnas en tydlig nationell mélsattning pé detta.
Cancerfonden stodjer ocksd forslaget att skapa ett nationellt tvarsektoriellt partnerskap for
samverkan inom kliniska prévningar - SweTrial%

N&r Cancerfonden nérmare studerat den kliniska forskningen i Sverige bekraftas denna bild®.
Satsningar pa klinisk forskning ser olika ut mellan regionerna och det saknas ofta en tydlig struktur
samt en stark politisk styrning som framjar klinisk forskning. Det finns dessutom stora regionala

! Forskningspolicy, Sveriges likarférbund 2020

2 Forslag pa atgirder for att skapa bittre forutsittningar for kliniska provningar— f6r en bittre vilfard och en starkare
life science-sektor, Ds 2023:8

3 Cancerfondsrapporten Forskning pa kliniken — allas och ingens ansvar, Cancerfonden 2023
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skillnader i antalet cancerpatienter som ingar i kliniska studier. Cancerfondens rapport visar att de
regioner ddr det finns ett universitetssjukhus har i regel fler cancerpatienter som deltar i kliniska
provningar och fler pdgdende studier i férhdllande till antalet cancerpatienter. Det bor vara ett
tydligt nationellt mal att alla patienter - om de inte avsager sig méjligheten - ska kunna omfattas
av en forskningsstudie vilket dven inkluderar omraden s som omvardnad, sekundarprevention,
uppféljning och rehabilitering.

Den internationella konkurrensen innebdr att Sverige behover férstarka arbetet med att erbjuda
ett attraktivt klimat for naringslivet att forldgga sina studier i Sverige. Den forskningspolitiska
propositionen maste darfor innehalla starka och langsiktiga satsningar pd utbildning for att
Sverige ska attrahera internationella forskningstalanger samt Life science investeringar. Sverige ar
ett litet land, sa ett starkare samarbete med vara nordiska och europeiska grannar skapar ocksé
battre befolkningsunderlag for kliniska studier som kan bidra till att kortare implementeringstid
mellan forskning och vard, inklusive introduktionen av nya lakemedel f6r svenska cancerpatienter.
Regeringen bor darfor framja internationellt utbyte, i synnerhet inom klinisk cancervard samt
framja svenskt deltagande i storre internationella forskningssamarbeten som t ex Horisont Europa.

Utbyggd och ldngsiktigt finansierad forskningsinfrastruktur
¢ Tafram nationella indikatorer som mater hdlso- och sjukvardens deltagande i forskning
e Sdkerstdlla finansiering av biobanker
e Sdkerstdlla langsiktig finansiering av Genomic Medicine Sweden
e Sdkerstdlla tillgang till, och anvandning av, relevant hdlso- och varddata
o Sdkerstdlla stod for utveckling av infrastruktur for forskning och implementering inom
stralbehandling i samverkan mellan vard, forskning och ndringsliv
e Sdkerstdlla ett effektivare nyttjande av kvalitetsregister inom canceromradet

Tillgang till en langsiktigt finansierad forskningsinfrastruktur ar absolut nédvandig for att
cancerforskningen ska vara framgdngsrik. Idag vilar ett tungt ansvar pd regionerna att vidta
atgarder for att starka infrastrukturen for forskning med god tillgang till forskningssjukskoterskor
och andra forskningsstédjande kompetenser. Forutsattningarna ser dock olika ut mellan
regionerna, vilket far konsekvenser for vilken forskning som bedrivs runt om i Sverige.

Det bor darfor tas fram nationella enhetliga indikatorer for forskningsaktivitet pa landets
universitetssjukhus som mater hdlso- och sjukvardens deltagande i forskning. Dessa indikatorer
kan redovisas i 6ppna jamforelser for att stimulera till mer forskning i hela landet.

Forskningen i Sverige har ocksd potential att utvecklas genom 6kad anvandning av biobanker.
Prov som tagits frdn manniska och som samlas in, analyseras och férvaras kan spela en
avgorande roll for bade varden och forskningen. | Sveriges biobanker finns 6ver 150 miljoner
sparade prov. De stérsta biobankerna finns inom regionerna men det finns ocksa biobanker vid
universitet och vid enstaka statliga myndigheter. Langsiktig finansiering av biobanker behéver
sdkerstdllas, bade for férvaltning och utveckling.

Regeringens forskningspolitiska proposition bor sakerstalla langsiktig finansiering av Genomic

Medicine Sweden samt méjliggéra nyttjandet av plattformen for diagnostik. Malsdattningen bor

vara att alla cancerpatienter, oavsett var de bor, ska erbjudas genetisk kartléiggning for att, dar
s&dan finns, erbjudas behandling som ar anpassad efter genotyp.

| dag finns det béade praktiska och juridiska hinder som forsvérar sévdl forskning som utveckling
av varden. Det finns skillnader inom regioner i hur delning av data ser ut, och det finns flera olika
regionala l6sningar, vilket varken dr till fordel fér patient eller profession. Trots flera utredningar
och uppdrag till myndigheter finns det mycket kvar att géra for att 6ka anvdndandet av hdlso- och
varddata for forskning och utveckling. Det kravs ett nationellt ansvarstagande for att sdkerstdlla
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tillgéng till data for olika aktérer samtidigt som det behévs en férandrad lagstiftning som
underlattar delning av information. Det beh6vs ocksd investeringar i plattformar som méjliggor
faktisk tillgang till data for olika aktérer inom Sverige men ocksd delning av data mellan EU-
lander.

Over halften av alla som drabbas av cancer ér beroende av strélbehandling i ndgon form. S& sent
som vid millennieskiftet var svensk stralbehandling fortfarande bland de ledande i Europa -
mycket tack vare en fungerande samverkan mellan vard, forskning, myndigheter och néringsliv.
Ddr ar vi inte idag. Sverige har pd ganska kort tid tappat mark och flera rapporter under 2000-
talet har varnat for konsekvenserna av kompetensbrist och minskande forskningsaktiviteter pa
omradet. Idag ser vi att patienterna paverkas direkt genom samre tillganglighet och langa
vdntetider. Konsekvenser av brister inom forskning och utveckling kan dven komma att bli
uppenbara pa sikt. Det behdvs darfér en samlad nationell satsning pé stralbehandling for att
minska gapet till de framsta IGnderna. Har finns det goda exempel fran bl.a. Danmark dar det
offentliga har satsat sarskilt pa stralbehandling och vant den nedatgéende trenden.

Kvalitetsregister inom canceromradet anvands idag i for lag utstrackning bade nar det galler
forskning och inte minst for vardutveckling. Kvalitetsregistren ar en unik kdlla till information. For
att mojliggoéra ett effektivare nyttjande behodver registren stod for fortsatt utveckling. Registren
behover en langsiktig och stabil finansiering men med tydliga motkrav dar automatisk
inrapportering och utvecklade méjligheter att nyttja data inom vérdorganisationen fér diagnostik,
forskning och vardutveckling @r centrala funktioner.

Om ovanstaende fyra Gtgdrdsomraden hanteras i den kommande forsknings- och
innovationspropositionen har vi stora méjligheter att nad ndsta framsteg och besegra cancer
snabbare.

Beslut om detta yttrande har tagits av generalsekreterare Ulrika Arehed Kagstrém. Fanette
Caudron har varit féredragande.

036 Ouubeel oo

Ulrika Arehed Kagstrém
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