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Inledning

Cancerfondens vision d@r ett samhadalle ddr farre ska drabbas, cancer ska upptéckas i ett tidigare
skede, och fler botas samtidigt som de drabbade ska kunna leva med sda god livskvalitet som
méjligt bade under och efter tiden med sjukdomen. En kunskapsdriven halso- och sjukvéard dar
forskningen &r en integrerad del @r en férutsattning for var vision, och fér att cancervéarden ska
kunna méta framtidens 6kade behov med en dldrande befolkning ddr allt fler kommer att leva
langre med cancer.

Cancerfonden anser att avtalet mellan staten och universitetssjukvardsregionerna om samarbete
om utbildning av ldkare, klinisk forskning och utveckling av hdlso- och sjukvarden fyller en mycket
viktig funktion och vi dr positiva till att formerna foér avtalet ses 6ver och anpassas till rédande
forutsattningar och krav.

For att framja hég kvalitet bade pa den kliniska forskningen och utbildningen av Idkare ar det
dock viktigt att regioner och universitet ges ratt forutsattningar, saval organisatoriskt som
ekonomiskt fér att leva upp till de hégt stéllda krav som bér férvéntas av ett sédant avtal. Likval
anser Cancerfonden att en tydlig och kvalitetsdrivande uppféljning av bade forskningens
forutsattningar, dess kvalitet och paverkan pé utvecklingen av sjukvarden ska ingd i avtalet.

De uppféljningar som tidigare har gjorts har visat pa goda resultat fér forskningens kvalitet och
visat att ALF-avtalets krav och dess uppféljning haft en tydlig inverkan pé utvecklingsarbetet inom
universitetssjukva@rden. Men uppféljningarna har dven sant tydliga signaler om att det finns
centrala delar av det nuvarande avtalet som dnnu inte ar uppfyllda. Socialstyrelsens senaste
uppféljning visar bland annat att gemensamt beslutade malsattningar och strategier mellan region
och universitetet saknas i mer eller mindre omfattning i de flesta ALF-regioner.
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Synpunkter

ALF-avtalets namn och syfte

Cancerfonden dr positiva till att behalla ALF-avtalets huvudsakliga syfte, inklusive systemet med
regionala ALF-avtal. Forslaget att anpassa ALF-avtalets namn och ersatta begreppet "utveckling
av hdlso- och sjukvarden” med "nyttiggérande av klinisk forskning och ny kunskap i hélso- och
sjukvarden” ar bra och speglar tydligare att forskningen behéver vara en sjalvklar och naturlig del
av hdlso- och sjukvarden.

Definition av klinisk forskning

Forslaget att andra definitionen av klinisk forskning genom tillagget "...och som kréver tillstdnd av
Lakemedelsverket eller Etikprévningsmyndigheten” ar olampligt. Ett sddant tillagg skulle innebdara
att en ansenlig del klinisk forskning inte kan finansieras av ALF-medel. Exempelvis bedrivs idag
klinisk forskning inom flera diagnosomraden pa helt avidentifierat biologiskt material - forskning
som i sd fall kan riskera att férlora sin finansiering.

Fordelning och 6kning av ALF-ersattningen

Cancerfonden valkomnar férslaget att staten utékar sin satsning pa klinisk forskning vid ALF-
regionerna. Att som det foreslds basera férdelning av delar av medlen pd hégciterade artiklar ar
ddremot inte lampligt eftersom viss typ av viktig klinisk forskning som traditionellt inte publiceras i
de allra hégst rankade tidskrifterna riskerar att forférdelas. Istdllet bor snarare forskningens nyttig-
goérande inom hdlso- och sjukvarden varderas och vagas in. Cancerfonden féreslar darfér att en
fordelning som battre tar hansyn till forskningens potential, kvalitet och genomslag utéver
citeringsgrad utreds.

Uppgifter och funktion fér en nationell grupp for uppféljning och nationell samverkan
Cancerfonden delar bedémningen att den nuvarande styrgruppens uppdrag och mandat kan
fortydligas. En bred samverkan mellan alla parter ar centralt fér hégkvalitativ Idkarutbildning och
klinisk forskning, ndgot som nuvarande avtal ocksa lyfter fram. | en styr- och samverkansgrupp bér
darfor saval stat som region vara tydligt representerade. Utéver representanter fran universiteten
och regionerna ser Cancerfonden dven ett varde i att béde Socialstyrelsen och Vetenskapsrédet
finns representerade.

Vidare lyfts vikten av tillgang till patientdata och trygga patienters deltagande och delaktighet i
klinisk forskning och utbildning fram i det nuvarande avtalet. Det &r en viktig formulering som bér
finnas kvar i ett nytt avtal. Cancerfonden anser darfér ocksa att minst en patientrepresentant ska
finnas med i en nationell styrgrupp.

Gruppens mandat och uppdrag bor utredas och beskrivas narmare, sdrskilt i relation till avtalets
uppféljning och gruppens sammansattning. Den av utredaren féreslagna férkortningen fér
gruppen (GUNS) ar hogst olamplig.

Utvérdering av universitetssjukvarden och den kliniska forskningens kvalitet

Cancerfonden ser det som en sjdlvklarhet att sdvdl forskningens kvalitet och den kliniska
forskningens effekt och paverkan pé utveckling av den vard som bedrivs vid universitetssjukhusen
bér féljas upp utifréin gemensamma matt och indikatorer som méjliggér nationella jamférelser. Det
dr dven av hogsta vikt att fortsatt folja upp och darigenom tydliggéra det regionala ansvaret att ge
forutsattningar for att bedriva klinisk forskning i enlighet med avtalets intentioner. Samverkans-
formerna mellan universitet och region dr ocksa en viktig del i en séddan uppféljning, sarskilt som
tidigare utvarderingar visat pé brister.
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Socialstyrelsens granskningar av universitetssjukvardsenheterna har tydliggjort det regionala
ansvaret i flera delar men har samtidigt varit valdigt resurskrévande for bdde myndighet och
region i férhallande till ldrande och utveckling. Hur uppdraget att félja upp universitetssjukvarden
utifrdn ALF-avtalet bor utformas behdver utredas vidare i syfte att skapa en effektivare och
tydligare genomlysning av verksamheten vid universitetssjukvardsenheterna och dess forut-
sattningar for klinisk forskning. Cancerfonden anser vidare, till skillnad fran i nuvarande avtals
uppfoljningar, att patientperspektivet ska vara en betydande del. Vi ser till exempel att forut-
sattningarna och maéjligheterna till deltagandet i kliniska studier inte ar jamlikt fordelat, vare sig
geogrdfiskt eller mellan olika diagnosomréaden.

Beslut om detta yttrande har tagits av avdelningschef Karin Eriksson.
Erik Ahlin, sakkunnig forskning, har varit féredragande.

Avdelningschef Karin Eriksson
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