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Om GSK

GSK ar ett globalt forskande biopharmabolag med
fokus pé att skapa varde for méanniskors halsa och
fér samhallet. Huvudkontoret ligger i
Storbritannien och vi ar verksamma i 80 lander. |
Sverige ar vi drygt 90 anstéllda och vart kontor
liggeri Solna. Vivill framja manniskor att vara mer
aktiva, mé battre och leva langre. Vart arbete

bedrivs framst inom fyra stora forskningsomraden:

cancer, HIV, andningsvagar och vacciner. GSK
verkar for en jamlik sjukvard och likvardig tillgang
till behandling och lakemedel. Vart mal ar att
hjalpa manniskor genom tidig upptackt, forskning,
utveckling samt produktion av nya lakemedel och
vacciner som bade forebygger och behandlar
sjukdomar.
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Det behovs mer ljus pé gynekologisk cancer...............

Om Reform Society

Reform Society ar en kommunikationsbyra vill
bidra till ett mer jamlikt, jamstallt och hallbart
samhalle och vi tror pd de méngas engagemang
och initiativkraft. Nar reformoptimister vill skapa,
utmana, forbattra, accelerera och forverkliga
samhallsforandring finns vi har. Oavsett om det
handlar om opinion, perception eller politik. Oaktat
om det galler kunder, patienter, medlemmar eller
medborgare. Darfor erbjuder vi
kommunikationstjanster som spanner dver politik,
teknik och kreativitet. |dag ar vi en byrd med ca 50
medarbetare med spetskompetens inom
datadriven analys, public affairs, pr, storytech,
aktivering och engagemangsdrivna kampanjer.
Vara kunder finns inom omrédena Halsa,
Organisationer och Samhallsbyggnad. Vi sitter i
lokaler i Gamla stan i Stockholm. Las mer om oss
pa reformsociety.se.



1. Inledning

En mer hoppfull framtid. S& kanske det gar att sammanfatta laget nar det galler gynekologisk
cancer. Gynekologisk cancer ar fortfarande ett omrade med sméa forskningsresurser, ldngsam
forbattring av 6verlevnad, stora problem med sen upptéckt, brist pa ratt kompetens och ldnga
vantetider. Samtidigt hdnder det mycket, inte minst nar det galler nya malinriktade [Akemedel.
Gynekologisk cancer &r pa vag att ta det steg som manga andra cancerformer redan gjort, in i den
precisionsmedicinska framtiden. Men det &r inte ett steg som tas av sig sjalvt. Det kraver fokuserat
arbete frdn manga olika aktdrer

Gynekologisk cancer ar en grupp av cancerformer med stora skillnader mellan de olika formerna
men ocksa med en hel del gemensamt. Det som kanske starkast forenar &r att trots att manga
drabbas och manga avlider, ar gynekologisk cancer inte sarskilt uppmarksammad. Den tillhor en
grupp av cancrar som ofta hamnar i skymundan. Ambitionen med denna rapport ar darfor att lyfta
fram gynekologisk cancer och ge en oversiktlig bild av de problem och majligheter som finns inom
omréadet.

Den har rapporten ar ett forsok till dversikt av laget inom gynekologisk cancer. Med nedslag inom
ett antal olika omraden ar ambitionen att bidra till ett samtal om vad som behover goras for att
forverkliga hoppet om den battre framtid. Den avslutas med exempel pé 6nskvarda insatser inom
nagra omraden men mycket mer behover séker goras. Med undantag for den svenska satsningen
pa att utrota livmoderhalscancer har gynekologisk cancer alltfor lange varit i skymundan.
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2. Gynekologisk cancer i skymundan

Varje &r drabbas nastan 3 000 kvinnor i Sverige av gynekologisk cancer. Inom begreppet

ryms aggstockscancer, livmodercancer, livmoderhalscancer och vulvacancer. Det ar den nast
vanligaste cancern hos kvinnor efter brostcancer.”

Gynekologisk cancer borjar ofta med diffusa symtom, till exempel smartor och svullnad i buken,
blédningar som inte har med menstruation att géra, eller att man behdver kissa ofta. Behandlingen
bestar av kirurgi, cytostatika, stralbehandling, hormonbehandling eller en kombination av dessa.

Under de senaste 25 &ren har ungefar 1 200 kvinnor avlidit varje &r i ndgon form av gynekologisk
cancer. Siffran har legat beklagligt stabil vilket inte ar en verklighet fér manga andra

cancersjukdomar.

Figur 1. Antal avlidna i gynekologisk cancer, 1997-2022
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Kélla: Socialstyrelsens statistikdatabas

Antalet avlidna har legat relativt stabilt under lAng tid. Det avspeglas ocksa i att Overlevnaden i de
olika gynekologiska cancrarna inte utvecklats sarskilt mycket. Den samlade 10-arsoverlevnaden for
all cancer har 6kat stadigt de senaste 50 aren och gatt frdn drygt 30 till drygt 70 procent.
Utvecklingen for de gynekologiska cancrarna &r, som framgar av diagrammet nedan, mer blygsam.
Overlevnaden i livmoderkroppscancer hade lange en stadigt positiv utveckling men den har
stagnerat under 2000-talet. For bade livmoderhals- och dggstockscancer har utvecklingen varit
annu mer blygsam, om an med en viss uppgang for dggstockscancer de senaste 10 aren.

" Cancerfonden
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Figur 2. 10-arsoverlevnad for olika cancerformer
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Kalla: Cancerfonden

Det kan finnas manga skal till att dverlevnadsutvecklingen for de gynekologiska cancrarna inte varit
sarskiltimponerande. Med undantag for senare ars utveckling har det kommit ratt fa nya lakemedel
inom omradet, det ar fortfarande kirurgi som ar den helt dominerande behandlingen. Det finns
ocksd, dtminstone i internationell litteratur, en livaktig diskussion kring att gynekologisk cancer ar
missgynnad nér det galler forskningsanslag. Diagrammet nedan &r hdmtat frdn en amerikansk
studie' dar man jamfort storleken pé forskningsanslag med ett métt pa dodlighet och
sjukdomsborda for olika cancerformer. Det ar tydligt att gynekologisk cancer hor till en grupp dar
forskningsanslagen inte alls stari proportion till allvarlighetsgraden.

Figur 3. Cancerforskning relaterat till dodlighet i olika cancerformer
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Det ar forstas bra att det finns cancerformer med stora forskningsanslag och behov av forsknings-
framsteg finns dverallt. Men den l&ga prioriteringen av gynekologisk cancer starker bilden av att
detta ar cancerformer som lever lite i skymundan. Den ldngsamma utvecklingen av 6verlevnaden
borde i stallet vara en varningsklocka och en stark signal om att forskningsbehoven ar stora.

Det saknas tyvarr motsvarande data som ovan for Sverige. Daremot har RCC en databas dver
pagaende kliniska studier i Sverge. Det finns (februari 2024) 286 pagaende kliniska studier inom
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canceromradet. Nar studierna delas upp utifran ett urval av vanliga cancerformer de géller blir det
tydligt att &ven har hamnar de gynekologiska cancrarna i skymundan.

Figur 4. Antal pagaende svenska kliniska studier inom cancer, per cancerform
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Det finns ett stort behov av nya lakemedelsbehandlingar inom gynekologisk cancer. Men kanske
kan bristen pé forskningsmedel delvis hanga ihop med att de primart &r kirurgiska” cancrar. En
studie av de globala anslagen till cancerforskning har funnit att bara 1,4% av anslagen gick till
kirurgisk forskning och 0,5% till stralningsforskning.” Ett likartat monster finns i de kliniska studier
inom cancer som pagar i Sverige, lakemedelsstudier &r helt dominerande.

Det behdvs mer forskning inom gynekologisk cancer. Samtidigt ar det viktigt att patienter ockséa ges
mojlighet att delta i de studier som faktiskt finns. | landet som helhet var det 2022, 7,4 % av alla
patienter med gynekologisk cancer som deltogi en klinisk studie. Det var dock stora skillnader
mellan sjukvardsregionerna, fran 19,1% i Stockholm/Gotland till 1,4% i Sydostra. Till viss del
speglar detta var det finns starka forskningsmiljoer men det ar samtidigt onskvart att alla patienter i
landet ska ha jamlika mojligheter att delta i kliniska studier. Det finns flera olika insatser som skulle
kunna bidra till ett mer jamlikt deltagande.™

Figur 5. Andel av alla patienter med gynekologisk cancer som deltar i kliniska studier (2022)
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Kalla: Kvalitetsregistret
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Det har gjorts fantastiska framsteg i kampen mot cancer, inte minst vad galler 6verlevnad. Det
galler for ocksa for gynekologisk cancer. Men just dar tycks varken insatser eller resultat riktigt ligga
péa en nivd som motsvarar manga andra omraden. Det &r hog tid att forsdka gbra ndgot at det.

3. Lang och ldngre vantan

Vantetiderna inom cancervarden har lange varit hett diskuterade. Det ar ocksa det omrade inom
cancervarden som agnats allra mest politisk uppmaérksamhet de senaste dren. Satsningen pa
standardiserade vardforlopp ar ett tydligt uttryck for detta. Det finns i dag tydliga processer och
onskvéarda ledtider for resan fran misstanke till diagnos.

Det ar tyvarr ytterst fa vardforlopp dar en tillrackligt hog andel av patienterna landar inom
ledtiderna. Samtliga de gynekologiska cancrarna ligger pa den nedre halvan, dggstocks- och
livmoderkroppscancer pa lite drygt 30% och livmoderhals- samt vulvacancer pa drygt 20% av
patienterna.

Figur 6. Andel som nar ledtiderna inom SVF, per cancerform (2022)
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Kalla: RCC

Det har skett en tydlig forlangning av vantetiderna de senaste aren, det galler generellt och for
gynekologisk cancer. Andelarna som ar inom ledtiderna har minskat med mellan 10-20
procentenheter frdn 2020 till forsta halvaret av 2023 for de fyra huvudsakliga formerna av
gynekologisk cancer. For samtliga utom livmoderhalscancer &r nivderna nu de sémsta pa sex ar.
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Figur 7. Utveckling 6ver tid for andel som nar ledtiderna for gynekologiska cancrar
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Aven om de nationella resultaten &r nedslédende finns det regioner dar det ser betydligt battre ut.
Det ar mycket stora skillnader mellan regionerna, for &ggstockscancer nar 76% av patienterna i
Vasternorrland malet medan motsvarande andel ar 11% i Jamtland/Hérjedalen.? Det &r dessutom
sa att gynekologisk cancer har ett sarskilt monster, de regioner som har kortare vantetider har inte
nodvandigtvis det for andra cancerformer ocksa. | diagrammet nedan illustreras det av den
streckade linjen som visar om man &r battre eller samre pa just gynekologisk cancer jamfort med
all cancer. Det borde darfér finnas en del att lara av hur till exempel just Vasternorrland eller Orebro
arbetar.

Figur 8. Andel som nar ledtiderna inom de tva storsta gynekologiska cancrarna,
per region (2022)
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Kalla: RCC

2 Livmoderhals- och vulvacancer ar exkluderade fran den regionala jamforelsen pé grund av att antalet
patienter i sma regioner gor att resultaten kan bli val slumpmassiga.
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Problemet med ldnga vantetider finns dven nar det galler ledtider mellan till exempel diagnos och
operation, operation till kemoterapi och diagnos till stralbehandling. Av de atta kvalitetsindikatorer
som finns av det slaget i kvalitetsregistret ar det bara i tre som Over héalften av patienterna ryms
inom ledtiderna."

4. Tidig upptackt ar viktigt for nya framsteg

Precis som for manga andra cancerformer ar tidig upptéckt vid gynekologisk cancer viktig for att
Oka overlevnaden. Det finns en tydlig koppling mellan i vilket stadium cancern upptacks och hur
overlevnaden ser ut.” For hela gruppen har det tyvarr inte skett s& mycket nar det galler tidig
upptackt under de senaste tio aren, om nagot finns det en svagt nedatgdende trend. Detta ar &nnu
ett tecken pé att det finns klara forbattringsbehov inom gynekologisk cancer.

Figur 11. Andel av alla fall av gynekologisk cancer som upptécks i stadie 1
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Kalla: Kvalitetsregistret

Bryter man ned utvecklingen pa de tre storsta formerna av gynekologisk cancer hander det lite mer.
De senaste aren finns faktiskt en tydlig uppgang for aggstockscancer medan det finns en langre
fallande trend for livmoderkroppscancer. Uppgangen for dggstockscancer ar sarskilt gladjande
eftersom Gverlevnaden lange varit dalig dar, till viss del just beroende pé sen upptackt.

(55 < REFORM~SOCIETY 8



Figur 12. Andel av fall for tre sorters gynekologisk cancer som upptacks i stadie 1
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Kalla: Kvalitetsregistret

Mojligheten till tidig upptackt paverkas forstds bade av hur symtomen ser ut och om det finns
n&gon form av screening. Aggstockscancer kallas till exempel ibland fér “den tysta cancern”
eftersom symtomen ofta ar diffusa och svara att skilja fran vanliga magproblem. Det ar bara
livmoderhalscancer bland de gynekologiska cancrarna dar det finns ett screeningprogram,
betydelsen av det gar att ana i den nedgang av tidig upptéackt under pandemin som synsii figur 12.

Ett fortsatta arbete med nya metoder for tidig upptackt och en d6kad kunskap kring olika symtom ar
en viktig deli kampen mot gynekologisk cancer.

5. Specialisering och samarbete vagen till bra behandling

Aven om gynekologisk cancer bestér av sinsemellan ganska olika sjukdomar finns det ocks& en hel
del gemensamt. Nar det galler behandling ar det kirurgi som ar basen och den kan sedan pé olika
satt kombineras med strélning och cellgifter samt hormonbehandling. Det &r annu ganska ont om
precisionsmedicinska behandlingar men de bérjar komma, i synnerhet nar det galler
aggstockscancer dar sé kallade PARP-hammare har kommit att spela en allt storre roll. Det finns nu
aven sa kallade PD-1-hdmmare for cancer i livmoderkropp och livmoderhals.

Nar enbart kirurgi inte ar tillrackligt blir det ofta en fraga om att kombinera olika metoder. Det staller
stora krav pa samverkan mellan olika specialiteter och ett méngdisciplinart arbetssatt blir viktigt,
Inom kirurgin har det skett en pétaglig specialisering och for flera av sjukdomarna har det skett en
centralisering av viss kirurgi. Inom aggstockscancer finns det stark evidens for att centraliseringen
har lett till en patagligt 6kad overlevnad.”

Typen av behandling ar starkt beroende av i vilket stadium cancern upptacks. Vid tidigt upptackt
cancer ar enbart kirurgi den helt dominerande behandlingen medan fler olika kombinationer blir allt
vanligare ju senare sjukdomen upptacks. Fordelningen av olika behandlingar vid olika stadier
framgér i diagrammet nedan.
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Figur 14. Andel med olika behandlingar av gynekologisk cancer
uppdelat pa tumorstadium vid upptackt
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Kalla: Kvalitetsregistret

B Andra kombinationer

® Neoadjuvant kemoterapi + kirurgi +
kemoterapi

M Kirurgi + radioterapi/radiokemoterapi
Kirurgi + kemoterapi +
radioterapi/radiokemoterapi oavsett sekvens

M Radioterapi/radiokemoterapi enbart

M Kirurgi + kemoterapi

W Kirurgi enbart

Det finns forstas ocksé skillnader mellan de olika cancerformerna, strélning spelar till exempel
storst roll vid livmoderhalscancer medan cytostatika ar vanligast vid aggstockscancer.

Valkommet nog, pagar nu dock en relativt snabb utveckling inom lakemedelsomradet.
Gynekologisk cancer haller pa att ta steget in i den precisionsmedicinska varld dar ménga nya
lakemedel kommer, inriktade pa speciella former av de olika cancrarna. Med den utvecklingen
foljer ocksé nya behov. Behandlingslandskapet blir alltmer komplicerat, det krdvs val utbyggda
tester for att analysera de genetiska egenskaperna och riktlinjerna for behandling bryts ned pa allt
fler olika alternativ och kombinationer. Denna utveckling har bara borjat och kraven pé
specialisering kommer bara att 6ka. Det kommer ocksé att stallas allt hogre krav pa samarbete
mellan olika specialister.

Samtliga nationella vardprogram inom gynekologisk cancer lyfter vikten av multidisciplinara
konferenser (MDK). Rekommendationerna ar inte att de ska anvandas i samtliga fall men det finns
maéanga situationer dar de bor anvandas for att diskutera olika behandlingsalternativ.
Anvandningen av MDK 6kade ocksé tydligt under flera &r men tycks ha fallit tillbaka nagot. Det ar
oklart om detta ar en foljd av dkad tydlighet om i vilka fall de ska anvandas eller om det beror andra
orsaker som organisatoriska svarigheter eller helt enkelt en minskad registrering.
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Figur 13. Andel av alla patienter (exkl. stadie 1) som diskuteras pa MDK
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Kalla: Kvalitetsregistret

Bakom den nationella trenden déljer sig pafallande stora regionala skillnader, bade for utveckling
over tid och for de absoluta nivderna 2022. Uppdelat pé sjukvérdsregionerna visar det sig att
Stockholm/Gotland och Mellansverige ligger kvar pa hdga nivaer medan det framst ar i norra,
sydostra och vast som minskningen skett. Sodra sjukvardsregionen ligger lagt men har gjort s
under hela perioden. Nedan visas andelarna for det senaste aret, 2022.

Figur 14. Andel av alla patienter (exkl. stadie 1) som diskuteras pa MDK, per sjukvardsregion
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De stora regionala skillnaderna indikerar att det kan finnas olikheter i arbetssatt och forutsattningar
nar det galler det multidisciplinara arbetet kring gynekologisk cancer. Det ar viktigt att alla patienter
far en vard i linje med de nationella vardprogrammen och det &r mojligt att tillgangen till MDK &r en
kalla till ojamlikhet.
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Pa nationell niva forefaller det i dvrigt som att foljsamheten till de nationella vardprogrammen &r
mycket god, i varje fall med avseende pa de indikatorer som gér att folja i kvalitetsregistret. For de
nio indikatorer som finns ar det bara en dar resultaten inte nar (den lagre) malnivan och i det fallet
saknas bara en procentenhet. Det &r ocksa i huvudsak relativt sma regionala skillnader for
indikatorerna.

Figur 15. Malnivaer och resultat for kvalitetsindikatorer i de nationella vardprogrammen

Indikator Malnivder | Resultat

Livmoderhals- och vaginalcancer

Andel patienter med cervix- och vaginalcancer som erhéller kurativt

syftande radio(kemo)terapi med total behandlingstid <= 50 dagar 90/95 % 89 %
Andel patienter med cervix- och vaginalcancer som ej erhaller

postoperativ radio(kemo)terapi 85/90 % 90 %
Livmoderkroppscancer

Andel patienter med corpuscancer som genomgatt
portvaktskorteldiagnostik av de som primaropererats och som

genomgatt lymfkortelingrepp vid primarbehandling. 75/85 % 92 %
Andel patienter med corpuscancer opererade med minimalinvasiv

teknik 75/85 % 83 %
Aggstockscancer

Andel patienter med epitelial ovarialcancer stadium llIC och IV
opererade till makroskopisk tumorfrihet vid primaroperation och

fordrojd priméaroperation 50/70 % 68 %
Andel patienter med stadium llI-IV som blir opererade i
primarbehandlingssituation 70 % 70 %

Vulvacancer

Andel patienter primarbehandling planerad enligt nationellt

vardprogram 70/80 % 89 %
Andel operationer vid primaroperation av vulvacancer dar subspecialist

i gynekologisk tumaorkirurgi deltagit 85/95 % 92 %
Andel primaroperationer av vulvacancer utférda vid nationell

hogspecialiserad vardenhet (NHVe) 85/95 % 95 %

Kalla: Kvalitetsregistret

Som framgatt ar det primart kirurgi, stralning och cytostatika som ar de huvudsakliga
behandlingsalternativen vid gynekologisk cancer. Nya malinriktade (&kemedel har inneburit ndgot
av en revolution for manga cancerformer under senare ar, dessa ar annu relativt ovanliga inom
gynekologisk cancer men det pagéar en snabb utveckling.

| det sarskilda register for nya cancerldkemedel som finns, registrerades under 2022, 6 166
patienter som fick behandling med nagot av de 29 lakemedel som ingar. Av alla registrerade var det
bara runt 175° som hade ndgon form av gynekologisk cancer, fordelningen for dessa framgar i
tabellen nedan.*

% Exakt antal gar inte att saga eftersom antal personer med vulvacancer respektive livmoderkroppscancer ar
redovisade som "mindre an fem”
“ De med livmoderhals-/vaginalcancer och vulvacancer har behandlats off-label
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Figur 16. Antal personer med gynekologisk cancer s
om behandlats med ”nya” lakemedel (2022)

Diagnos Antal behandlade patienter
Aggstockscancer 158

Livmoderhals- och vaginalcancer 11

Vulvacancer Mindre an 5
Livmoderkroppscancer Mindre an 5

Kalla: Register for cancerlakemedel

Under 2022 och 2023 har det kommit rekommendationer fran NT-radet for anvandning av tva sé
kallade PD-(L)1-hammare fér behandling av livmoderkroppscancer men i dvrigt har det varit relativt
ont om nya lakemedel for gynekologisk cancer." Detta ar dock pé vag att forandras, utvecklingen
gar snabbt och det finns manga lovande studier kring nya behandlingar.

6. Brist pa kompetens ett hot mot god vard

Varden av gynekologisk cancer ar i 0kad utstrackning beroende av hogt specialiserad personal.
Inom kirurgin betonas betydelsen av specialiserade tumorkirurger och pa den medicinska sidan har
specialiserade gynonkologer vaxt fram som en nyckelgrupp. Utover det kréavs forstds manga andra
specialister inom till exempel patologi, cytologi och radiologi. | takt med allt fler nya behandlingar
och alltmer komplexa riktlinjer kommer behovet av specialisering bara att dka.

Problem med kompetensforsorjning beskrivs ofta som det stora hotet mot cancervarden generellt,
gynekologisk cancer ar inget undantag. Bara de senaste aren har det kommit larmsignaler fran
manga olika delar av landet kopplade till brist pa specialiserad personal.

| Skelleftea larmade personalen pa kvinnokliniken, under varen 2023, att specialistlakare i obstetrik
och gynekologi ges i ansvar att satta in behandling med PARP-hdmmare och cytostatika, uppgifter
som for andra cancerpatienter skots av onkologer. De efterlyser en diskussion kring detta och fragar
sig hur det ser ut pd andra halli landet.""

Under sommaren 2022 flaggade Natverket mot gynekologisk cancer for en ohéallbar situation pa
Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg. Den beska diagnosen var ”For fa lakare, for fa lakare med ratt
kompetens (gyn-onkologer), for fa kontaktsjukskéterskor, langa vantetider till diagnos och
behandling samt brist pa tillracklig utrustning for specialstralning (s& kallad brachy) har lett till att
vara medlemmar har upplevt att de inte far ratt vard i tid. Till exempel forekommer systematiska
awvikelser fran de nationella vardprogrammen avseende vilken behandling som erbjuds.”™

Varen 2023 rapporterade SVT-Blekinge att lanet var samst i landet p4 ledtider i de standardiserade
vardforloppen. Ett av problemen var brist pa tumorkirurger som gjorde att for patienter med
livmoderkroppscancer var det “knappt ndgon patient i Blekinge som far vard inom ledtiderna”.*

Ett exempel pa laget nar det galler nyckelkompetens ar att det 2021, enligt Socialstyrelsen, fanns
48 specialister inom gynekologisk onkologi i Sverige. Antalet hade minskat med 11 procent mellan
2016-2020, medeléldern var 58 ar och en fjardedel var dldre an 67 ar.¥ Regionalt Cancercentrum
Norr konstaterar i sin - Processplan for gynekologisk cancer - att ” Gyn-onkologer och
subspecialiserade gynekologiska tum®érkirurger ar grupper dar

kompetens endast finns hos ett fatal nyckelpersoner och dar akut utbildningsbehov

foreligger.” ™
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Den 6kade specialiseringen ar inte unik for gynekologisk cancer men har, som inom andra
canceromraden, &r kompetensforsorjningen en stor utmaning. Det racker inte med att processer,
vardprogram och strukturer finns pé plats — det méaste finnas bemanning ocksa. Och bemanning
med kompetens att ta till sig den snabba utveckling som sker. Ratt behandling till ratt patient i ratt
tid ar avgérande. For att det ska vara mojligt kravs ocksé en vardstruktur som foljer med i
utvecklingen. Inte minst nar det finns brist pa ratt kompetens &r det helt avgdrande att
nivastrukturering och patientfloden sékerstéller att de nationella vardprogram som finns ocksa
foljs.

Inom gynekologisk cancer finns bade hogspecialiserad nationell vard (vulvacancer) och flera tydliga
rekommendationer fran RCC i samverkan kring sjukvardsregional specialisering. Nar det géller
hogspecvéarden vara det 2022 bara ett fatal patienter som inte behandlades vid ett av de sjukhus
som har uppdragen® men pa den sjukvardsregionala nivan tycks nivastruktureringen vara betydligt
samre genomford. Informationen hos RCC ar nagot ofullstandig men att doma av de dokument
som finns tillgdngliga finns det bade sjukvardsregioner som inte alls nivastrukturerat gynekologisk
cancer (Sydostra) och de som visserligen fattat sddana beslut men dar det inte ar fullt genomfort i
praktiken (Mellansverige). "

7. Attinte bara overleva utan leva

“Det var hela tiden ganska oklart till vem jag skulle vénda mig med mina besvaér, det fanns
egentligen ingen person som jag uppfattade som ansvarig for min rehabilitering, férutom jag sjalv.
Jag kande mig lite som jag hade ramlat mellan stolarna eftersom jag egentligen horde till Region
Dalarna men hade fétt min behandling i Orebro och gick p& mina kontroller i Orebro de tvé férsta
aren. Ingen verkade tycka att jag riktigt var deras patient. Det var en stor kontrast jamfort med hur
trygg jag kédnt mig under sjalva behandlingen.”

Patientberattelse frdn Natverket mot gynekologisk cancers webbplats

Att leva med och att dverleva gynekologisk cancer medfér manga saker, inte minst att du ofta far
leva lange med féljderna av sjukdomen och behandlingen. Det galler inte minst problem kopplade
tillinkontinens, magbesvar och sexuella besvar. Personer med gynekologisk cancer ar ofta i stort
behov av olika rehabiliteringsinsatser.

En rad rapporter, frin Natverket mot cancer, CancerRehabFonden och
Cancerfonden/Brdstcancerforbundet, tecknar en samstammig bild av svensk
cancerrehabilitering.Den fungerar inte som det ar tankt.

Natverket mot cancer sammanfattar sina fynd s& har ”Patienter upplever tydliga brister i
cancerrehabiliteringen. Nara halften upplever att samhallet inte har lyckats leva upp till faststallda
rekommendationer och riktlinjer i nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering. Halften av
de tillfrdgade upplever att de inte har blivit erbjudna cancerrehabilitering. De patienter som uppgett
att de genomgéatt cancerrehabilitering och de rehabiliteringsenheter vi tillfrdgat har en mer negativ
bild av hur cancerrehabiliteringen fungerar &n de som ar ansvariga i regionernas ledningsstruktur™’

Cancerrehabilitering handlar om att hantera de fysiska, psykiska, sociala och existentiella féljderna
av cancersjukdomen. Det ar till sin natur en verksamhet som kan komma att involvera manga
aktorer och kompetenser. Mangfalden gor det sarskilt viktigt att det finns sammanhallande aktorer

5 Svenska Kvalitetsregistret for Gynekologisk Cancer (Swedish Quality Registry for Gynecologic Cancer,
SQRGC) (incanet.se)
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och att den som &r drabbad inte helt sjalv ska tvingas navigera i hur de kan & allt stdd och hjalp.
Det finns sedan nagra ar ett nationellt vardprogram for cancerrehabilitering men bilden i de
rapporter som ndmnts ovan &r att verkligheten bara undantagsvis ser ut som det ar tankt i
vardprogrammet. Regeringen har ocksé gett Socialstyrelsen i uppdrag att granska hur regionerna
arbetar med rehabiliteringen.™"

For den som drabbas av gynekologisk cancer ar det ofta sarskilda foljder som skapar stora
rehabiliteringsbehov — det handlar om det som pé facksprak kallas for backencancerrehabilitering.
Sedan sommaren 2023 finns det ocks4 ett sarskilt nationellt vardprogram for detta, till viss del
formodligen en foljd av att det har funnits sarskilda medel avsatta i regeringens satsning pa
kvinnohalsa.™

Malet med vardprogrammet ar "att ge kunskap om fysiska foljdeffekter av behandling av cancer i
lilla backenet sa att eventuella symptom kan behandlas och patienten fa sa god funktion som
mojligt. Vardprogrammet ska vara ett konkret stod for alla vardgivare, séval specialistvard som
priméarvard, som kommer i kontakt med denna patientgrupp att identifiera och behandla patienter
som har besvar med forsamrad tarmfunktion, urinvagsdysfunktion, lymfodem, smarta eller
problem med sexuell funktion efter behandling av cancer i lilla backenet.”

Att vardprogrammet far genomslag i vardens vardag ar av allra storsta vikt for de kvinnor som
drabbas av gynekologisk cancer. De problem méanga tvingas leva med i dag har stora foljder for
livskvalitet och frihet i livet. Det finns i dag ett mindre antal kliniker som ar specialiserade pa
backencancerrehabilitering men utdver specialistkompetens och kunskapscentra kravs det ocksa
strukturer och stod som verkligen nar alla drabbade, i hela landet.®

8. Det behovs mer ljus pa gynekologisk cancer

Ambitionen med den hér rapporten &r att sétta ljuset pa gynekologisk cancer. Det finns stora
utmaningar kvar, kopplade till allt ifrdn forskningsanslag till tidigare upptéckt, kortare vantetider, nya
behandlingar och en fungerande rehabilitering. Det &r cancerformer som inte far tillracklig
uppmarksamhet och dar det finns ett mycket stort behov av nya framsteg.

Den nationella satsningen pa backencancerrehabilitering ar ett exempel pé ett gott initiativ som
borde foljas av fler. Regeringar av olika farg har under manga ar gjort stora satsningar pa
forlossningsvard och kvinnors halsa. Men just cancer som drabbar kvinnor har ocksa dar hamnat i
skymundan. Det behdver férandras.

Det ar sjalvklart regionerna som ytterst har ansvaret for halso- och sjukvarden, dven néar det galler
gynekologisk cancer. Ibland kravs dock nationella stimulanser och initiativ for att verkligen flytta en
frdga eller ett omrade. Kanske ar det hog tid att satta ljuset pa gynekologisk cancer och se till att
dessa sjukdomar pé allvar far den uppmarksamhet som kravs for att mota de méanga utmaningar
som finns. Nedan listas exempel pd omréden dar olika aktorer behdver gora insatser.

All cancer ar jamlik

Regeringen bor ta initiativ till en kartlaggning av forskningsresurser inom cancer. Skillnader mellan
olika cancerformer bor beskrivas och analyseras. Vi behov bor det vara en nationell uppgift att
sékerstalla att det inte finns cancerformer som hamnar i skymundan.

5 Enligt muntlig uppgift fran Annika Sjovall (ordférande i den nationella arbetsgruppen for
backencancerrehabilitering) finns klinikerna i Goteborg, Stockholm, Malmé och Linkdping.
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Ratt vard i hela landet

De nationella vardprogrammen ar grunden. Utmaningen ar att sakerstalla att alla patienter, 6verallt,
verkligen far vard i enlighet med bésta tillgangliga kunskap. Alla regioner behover gora en
genomlysning av hur det ser ut inom gynekologisk cancer. Manga av fynden i denna rapport
indikerar att det finns bade olikheter och brister som innebar avvikelser fran de nationella
rekommendationerna. Alla regioner bor ocksa gé igenom eventuella regionala riktlinjer for att
sakerstalla att de ligger i linje med de nationella vardprogrammen.

Genomfor nivastrukturering

Det finns tydliga nationella rekommendationer om sjukvardsregional nivastrukturering inom
gynekologisk cancer. Mycket tyder pa att flera sjukvardsregioner inte har genomfort dessa
rekommendationer. Utan en tydlig nivastrukturering &r det stor risk att ménga patienter inte far
tillgdng till den kompetens som behdvs for att sakerstalla ratt behandling.

Utbilda fler specialister

Det bor vara ett statligt ansvar att mota bristsituationer nar det galler specialistlakare. Detta galler i
synnerhet mindre specialiteter som med stora brister, som till exempel gynonkologer.
Lakarforbundet har presenterat en modell med sarskilt utpekade utbildningsregioner som far
statligt stod for specifika uppdrag, det kan vara en losning.

Sakerstall foljsamhet till riktlinjer

Budgetstyrning ar trubbigt men kraftfullt. Uppféljningen av verksamheternas resultat ar ofta alltfor
koncentrerad till att folja kostnader. | en kunskapsintensiv verksamhet som halso- och sjukvarden
behovs betydligt mer dialog kring forutsattningarna att faktiskt bedriva en verksamhet i enlighet
med Gverenskomna riktlinjer. Ekonomiska ramar kommer alltid att vara en begransning men det
behovs en betydligt battre dialog och uppfoljning kring hur val man méter det medicinska
uppdraget.
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