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Sammanfattning

Skandionkliniken i Uppsala ar Sveriges nationella centrum fér behandling med
protonstralning. Kliniken tar emot cancerpatienter fran hela landet.

Rapporten beskriver kortfattat Skandionklinikens historia med referenser. En
utforlig presentation av verksamheten ges i PM ”"Skandionkliniken 2015-2023".

Vid seklets borjan hade Sverige tappat sin tidigare ledande position inom klinisk
och akademisk stralbehandling. Det fanns ett stort intresse for att behandla cancer
med partikelstralning. Evidensen for partikelstrdlningens formodade fordelar var
emellertid svag. Férhoppningen var att en ny anldggning skulle kunna erbjuda
patienterna en modern och effektiv behandling samtidigt som forskning pa
behandlingens effekter skulle aterge Sverige en ledande position inom omradet.

De sju regioner som har universitetssjukhus bildade Kommunalférbundet
Avancerad Stralbehandling (KAS) for att bygga, dga och driva Skandionkliniken.
Deras universitetssjukhus utreder och férbereder patienterna fore
stralbehandlingen och foljer upp dem efter avslutad behandling. Personal fran
universitetssjukhusen tjanstgor vid Skandionkliniken enligt ett roterande schema.

2015 behandlades forsta patienten. Planen var att efter fyra ar behandla minst

1 000 svenska patienter, varav minst 80 % skulle inkluderas i vetenskapliga
studier. 2023 behandlades 313 svenska patienter, varav 25 procent inkluderades i
kontrollerade studier.

KAS finansiering baseras dels pd abonnemang fran Sveriges regioner, dels pa
antalet utforda straldoser (fraktioner). 2016-2019 uppstod underskott. 2019
hojdes abonnemangsavgifterna.
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Inledning

Har presenteras KAS och Skandionklinikens historia baserat pad information fran
dokument. Syftet ar att hjalpa nytillkomna medarbetare och beslutsfattare att
forsta verksamhetens bakgrund och utveckling.

Det dr ett medvetet val att avsta fran analyser och kommentarer. Lasaren far bilda
sig en egen uppfattning. Det dr dnda viktigt att framhalla att de inblandade har
gjort en mycket gedigen och engagerad insats for att forverkliga Svenskt
protonterapicentrum (SPTC). De har lyckats med detta trots brist pa tid och andra
resurser och ofta med bristfalligt stod i sin omgivning.

Sjukvarden praglas av en mycket snabb och dynamisk utveckling av teknik och
behandlingsmetoder. Verkligheten forandras. Det blir inte alltid som man tankt nar
det tar 15 ar att forverkliga en vision. Protonstrdlning har en plats i dagens
sjukvard, dven om den (dn sa ldnge) inte ar sa stor som man en gang tankte sig.

Kommunalforbundet Avancerad Stralbehandling

Det ar dyrt att bygga anlaggningar for proton-

stralning. De sju regioner som har universitetssjukhus

(Skane, Stockholm, Uppsala, Vasterbotten, Vastra

Gotaland, Orebro 14n och Ostergétland) bildade 2006

Kommunalférbundet Avancerad Stralbehandling

(KAS, Figur 1 och Figur 3) for att gemensamt

e bygga, aga och driva ett svenskt centrum for
protonbehandling av tumorer

e forska kring protonstralning och dess effekter.

KAS ska ta emot patienter fran hela Sverige med a
nationellt jamlik tillganglighet. ]

Alla Sveriges 21 regioner bidrar till finansieringen
genom abonnemang i forhallande till regionernas
folkmangd.

Figur 1 KAS medlems-
regioner (gra) och Skandion-
kliniken (réd punkt).
Akademiska Hus byggde pa KAS uppdrag en fastighet
i Uppsala i anslutning till Akademiska sjukhuset
(Figur 2). Fastigheten inrymmer:

e Skandionkliniken - Sveriges nationella centrum
for protonbehandling och protonrelaterad
forskning. Verksamheten startade 2015.

e Hotel von Kraemer - Ett patienthotell som dven

erbjuder boende, restaurang och konferens- Figur 2 Skandionkliniken och
méijligheter till allmanheten. Verksamheten Hotel von Kraemer i Uppsala.
startade 2014.
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Kommunallagen (2017) reglerar E3EA R EA Y S
kommunalférbund. KAS férbunds- |
direktion ar en politiskt tillsatt
styrelse med representanter fran
medlemsregionerna (Figur 3).

Forbundsdirektoren ar forvaltnings-
chef. Skandionklinikens verksam-
hetschef och Hotel von Kraemers
hotellchef rapporterar till forbunds-  Figur 3 KAS organisation.
direktoren.

Styrgrupp Nationell Protonterapi ar beslutsstdd till direktionen och Skandion-
klinikens ledning. Regiondirektorerna tillsatter ledamoterna. Forbundsdirektoren
ar styrgruppens ordférande.

Det belgiska foretaget IBA (Ion Beam Applications) levererade utrustningen for
protonstralning. IBA skoter den tekniska driften och servicen av anlaggningen.

Distribuerad kompetens

KAS verksamhet ar organiserad Hemkiniken .~ Universitetskliniken X
utifran "distribuerad kompetens” remitterar forbereder 9
(Figur 4). Det innebar dels att ﬂ
universitetssjukhusen férbereder och Skandionkliniken ”ET
foljer upp patienterna, dels att behandlar e

personal fran universitetssjukhusen
tjanstgor vid Skandionkliniken enligt

. Hemkliniken . Universitetskliniken
ett rotationsschema. fortsatter varden faljer upp
Forskningen leds fran sjukhusen. Figur 4 Den distribuerade kompetensen.

Stralbehandling

Extern stralbehandling (med en apparat utanfor patientens kropp) kan ges med

olika typer av strdlning (Figur 5, sidan 5):

e Fotoner: "Vanlig stralbehandling” som ges vid de flesta av Sveriges storre
sjukhus. Strdlningen dr av samma slag som rontgenstralning och ljus, men med
hogre energi. Den produceras i en linjaraccelerator.

¢ Protoner: Laddade partiklar som utvinns ur vatgas i en partikelaccelerator
(cyklotron). Anlaggningen ar mer komplex och dyrare an en linjdraccelerator. |
Sverige ges protonbehandling vid Skandionkliniken i Uppsala.

e Lattjoner: Laddade partiklar som dr ndgot storre dn protoner. De utvinns
exempelvis ur helium, litium eller kol. Lattjoner fordrar en dnnu stérre, mer
komplicerad, och dyrare anldggning an protoner. [ Norden finns ingen
anlaggning for stralning med lattjoner.
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Protonstralning kan styras sa att straldosen avges
fokuserat till en tumor. Vid konventionell stral-
behandling med fotoner avges energi successivt vid
passagen genom kroppen (Figur 5).

Protoner och fotoner har likartad effekt pa tumoren.
Strdldosen till frisk vdvnad runt tumoren blir lagre
med protoner, vilket minskar risken for stralskador.
Det kan ha fordelar vid behandling av tumérer som
ligger nara kanslig frisk vavnad.

Tekniken for stralning med fotoner har utvecklats. Figur 4 Fotonstralning (bl3
Med modern apparatur blir den friska vavnaden inte linje), protonstralning (gron
sa utsatt som det framstar Figur 5. linje) och en tumér (réd).

Stralbehandling med protoner, liksom stral-
behandling med fotoner, ges vanligen uppdelad som en straldos (fraktion) per dag
i fem till sex veckor.

Ndgra moderna tekniker for stralning med fotoner och protoner:

e IMRT (Intensity Modulated Radiation Therapy): Fotonstralning som ges med
varierande intensitet i fasta falt fran olika riktningar, sa att stralningen foljer
tumorens utbredning. IMRT utvecklades av Anders Brahme vid Karolinska
institutet (Brahme m.fl., 1982; Brahme, 1988). 1994 introducerades tekniken i
klinisk verksamhet (Yu & Tang, 2011; Cho, 2018).

e IMPT (Intensity Modulated Proton Therapy) ar intensitetsmodulerad proton-
stralning (Turesson m.fl.,, 2003). Tekniken anvands vid Skandionkliniken.

e VMAT (Volumetric Modulated Arc Therapy) ar stralning som ges kontinuerligt
med varierande intensitet medan utrustningen roterar (“roterande IMRT").
VMAT introducerades i klinisk verksamhet 2008 (Elekta, 2008; Yu & Tang,
2011). Tekniken har férkortat behandlingstiderna och 6kat mojligheterna att
rikta straldosen mot tumoren. VMAT anvands i dag vid alla Sveriges
avdelningar for stralbehandling.

Skandionklinikens historia

En snabb IT-utveckling under senare delen av nittonhundratalet mojliggjorde en
forbattrad tredimensionell avbildning av tumorer. Teknikutvecklingen inom stral-
behandling 6kade mojligheterna att fokusera straldosen till tumoren for att
minimera stralningen till frisk vidvnad och darigenom undvika biverkningar av
behandlingen.

Partikelstralning erbjuder nya maéjligheter

Sverige var under nittonhundratalet kliniskt och vetenskapligt framstdende inom
stralbehandling. Vid sekelskiftet hade Sverige halkat efter. Ledande onkologer och
sjukhusfysiker efterlyste satsningar for att forbattra varden, intensifiera
forskningen och aterge Sverige en ledande position. Partikelstralning med

protoner eller lattjoner erbjod en mojlighet att tillgodose de behoven (Orecchia
m.fl., 1998).
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Cancerfondens rapport 2002
Mattsson m.fl. (2002) konstaterade att svensk stralbehandling halkat efter och
minskat i betydelse. 4 procent av patienterna ingick i kliniska studier.

Det var brist pa onkologer, sjukhusfysiker och sjukskoterskor inom stral-
behandling, vilket hade en negativ effekt pa forskning, utveckling och utbildning.
Det var svart att finansiera studier inom omradet.

Ingela Turesson m.fl. (2003) rapporterade att fotoner med IMRT utvecklades
snabbt. Protoner och lattjoner bedomdes ha en stor potential tack vare att
dosfordelningen i kroppen skonar kanslig, frisk vavnad, men det fanns endast
begransade vetenskapliga erfarenheter fran sma studier. Forfattarna
rekommenderade studier som jamfor de olika typerna av stralning.

SBU:s rapport 2003

SBU (Statens beredning for medicinsk utvardering) publicerade 2003 en

systematisk litteraturdversikt om stralbehandling vid cancer (SBU, 2003). Av

rapporten framgar:

e Fler patienter borde inkluderas i kliniska studier.

e IMRT med fotoner var inte infort i klinisk rutin i Sverige. Huvudorsaken var
brist pa resurser. IMRT borde vara det forsta steget i en kvalitetsforbattring.

e Protoner och litta joner anvandes vid ett fatal kliniker. Utvecklingen var
mycket snabb och bedémdes krava avsevarda resurser (SBU, 2003, kapitel 8).

e Latta joner bedomdes ge bittre dosfordelning an protoner. Utrustningen
kraver stora anldggningar, men skulle kunna bli tillgdnglig fér en stor grupp
patienter inom 6-8 ar.

SPTC-utredningen 2003

2002 utredde Akademiska sjukhuset i Uppsala forutsattningarna for en anlaggning
for protonstralning (Akademiska sjukhuset, 2002). Den foljdes 2003 av en
nationell utredning om ett svenskt protonterapicentrum (SPTC-projektet, 2003).
Projektet drevs av onkologer och sjukhusfysiker fran Sveriges alla universitets-
sjukhus utom Karolinska sjukhuset.

Av SPTC-rapporten framgick:

e Det var bristfillig evidens for att protonstralning ar vasentligt battre an
konventionell stralning, men den pekade mot fordelar vid vissa tumorer.

e 11-12 procent av de cancerpatienter som erhaller stralbehandling bedomdes
ha férdel av behandling med protoner, motsvarande 2 200-2 500 nya patienter
per ar i Sverige.

o "IMRT med fotoner férfinas sannolikt ytterligare under den kommande
femarsperioden genom den utveckling av befintliga stralkillor som pagar hos
de ledande kommersiella leverantorerna. Detta kan eventuellt i ndgon
utstrackning minska den relativa fordelen for protonterapi, men kan inte
fordndra den grundldaggande fordelen i den inversa dosprofilen hos protoner
och latta joner.”

SPTC-projektet foreslog:
e Ett nationellt centrum for protonbehandling dimensionerat fér ca 1 000
patienter per ar.
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e Patienterna ges i medeltal 15 fraktioner. Totalt produceras 15 000 fraktioner
per ar.

e Majoriteten, eller minst 80 procent av de svenska patienterna, behandlas inom
kliniska prospektiva protokoll.

e Envirtuell organisation med forgreningar i alla delar av landet. Den kan bidra
till kompetensho6jning och 6kad kvalitet i all stralbehandling och darmed till
hela cancervarden.

e Centret arbetar enligt "shared governance - distributed competence”
(distribuerad kompetens), se Figur 4, sidan 4.

e Placering utanfér, men omedelbart intill, Akademiska sjukhuset i Uppsala.

o Ett aktiebolag driver verksamheten.

e Ett patienthotell med 120 rum, varav Akademiska sjukhuset disponerar ca tva
tredjedelar.

Protoner eller ldttjoner?

Foretradare for Karolinska universitetssjukhuset argumenterade for en anlaggning

for lattjoner, medan foretradare for de 6vriga sjukhusen féredrog protoner. Den

sakkunnige i onkologi yttrade (Ringborg, 2003):

e Karolinska sjukhuset vill verka for en lattjonsanldggning vid Karolinska som
ger mojligheter till saval proton- som lattjonsterapi.

e Protonterapi adderar praktiskt taget ingenting terapeutiskt utover fotonterapi
med IMRT. Den férvantade marginalnyttan med en protonanlaggning kommer
vara mycket liten och ar redan kand.

e FoOr narvarande maste jonterapi betraktas som en experimentell verksamhet.
Det kommer finnas patientgrupper dar jonterapi blir 6verlagsen all annan
behandling.

e (Ca 2000 patienter per ar berdknas kunna bli féoremal for protonbehandling.
Underlaget for jonterapi ar sannolikt inte mindre.

SPTC-projektet ansdg att forskning kring lattjonsbestralning var nédvandig och
intressant men att bristen pa klinisk evidens var pataglig. De sag ingen anledning
att dndra SPTC-rapportens slutsatser och rekommendationer (SPTC-projektets
styrgrupp, 2003).

Fyra professorer vid Karolinska institutet skrev (Svensson m.fl., 2003):

e Svensk cancervard behdver pa sikt modern IMRT och litta joner fran t.ex.
litium och kol snarare an protoner.

e Hundratals kliniker i USA utfér IMRT-behandlingar.

e IMRT minimerar behovet av dyrbar protonterapi till en kostnad som ar jamforbar
med traditionell stralbehandling.

SPTC-projektet ansag att jonterapigruppens inlagor inneholl felaktigheter pa
avgorande punkter och att de aktuella fragestéllningarna hade avhandlats inom
professionen vid upprepade tillfallen (SPTC-projektet, 2006).

[ en vetenskaplig artikel analyserade foretradare for SPTC-projektet ett antal
mojliga indikationer fér protonbehandling (Glimelius m.fl., 2005). De uppskattade
att 2 200-2 500 svenska patienter per ar skulle ha nytta av protonbehandling och
refererade till tre europeiska studier som kommit fram till liknande resultat.
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Enighet om framtidens stralterapi

I november 2005 arrangerade verksamhetscheferna inom onkologi symposiet
"Framtidens stralterapi” tillsammans med Cancerfondens planeringsgrupper for
avancerad stralterapi och protonterapi (SPTC-projektet, 2006). Ett 80-tal stral-
onkologer och sjukhusfysiker deltog. Det resulterade i en avsiktsforklaring
(Framtidens stralterapi, 2005).

"Professionens gemensamma standpunkter:

1. Om mojlighet foreligger skall en anldggning med behandlingsmojlighet for bade
protoner och latta joner realiseras, en sa kallad kombinationsanlaggning,
alternativ 1.

2. Om alternativ 1 inte bedoms mojligt skall en anlaggning for protonbehandling
forberedd for framtida utbyggnad for lattjonbehandling realiseras, alternativ 2.

3. Anldggningen skall lokaliseras i Uppsala i anslutning till Akademiska sjukhuset
pa tomt som reserverats for projektet.

4. Behandling vid den anldaggning som kommer till stand, alternativ 1 eller
alternativ 2, skall ske i enlighet med s.k. 'Distribuerad kompetens’ enligt
projektets forslag.”

Distribuerad kompetens
Den distribuerade kompetensen, Figur 4 pa sidan 4, beskrevs i SPTC-projektets

huvudrapport (SPTC-projektet, 2003). Konceptet vidareutvecklades av Karlsson
m.fl. (2006).

De patientansvariga klinikerna skulle samverka i ett virtuellt ndtverk. De skulle
forbereda stralbehandlingen och behalla ansvaret for “sina” patienter. Stral-
behandlingen skulle ges vid en anldggning som ar en ren behandlingsmodul.

Med hjalp av modern informationsteknologi skulle stora delar av det kliniska
arbetet och forskningen skotas pa distans. Lakare, fysiker och sjukskoterskor fran
de samverkande klinikerna skulle tjanstgora vid behandlingsavdelningen enligt ett
rotationsschema.

Kirnan i distribuerade kompetensen, sisom den beskrevs, tillampas fortfarande
2024. Verksamheten kan emellertid inte skotas pa distans i den utstrackning som
man raknade med under SPTC-projektet. Skandionkliniken behdover fler lokalt
anstallda an man trodde under planeringsfasen.

KAS bildas 2006

En modell for hogspecialiserad rikssjukvard

Landstingsforbundet (senare SKL/SKR) sdg en anlaggning for avancerad stral-
behandling som en mojlig modell féor gemensamma investeringar i anlaggningar av
rikskaraktar (Sjoberg, 2005; Hjert, 2004b, 2004a).

Landstingsforbundet foreslog att sjukvardshuvudman med regionkliniker skulle
bilda ett Rikssjukvardens kommunalférbund. Det skulle kunna anvandas i alla
situationer nar halso- och sjukvardsregioner vill ga samman for att erbjuda riks-
sjukvard. Kommunalférbundet skulle kunna bli en pendang till Rikssjukvards-
namnden om Socialdepartementets projekt om hogspecialiserad vard
forverkligades.
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[ januari 2006 foreslog SKL att de sju landsting som har universitetssjukhus skulle
bilda ett kommunalférbund (Sjoberg, 2006; Hjert, 2006), se Figur 1 sidan 3 och
Figur 3 sidan 4. De huvudsakliga argumenten for att skapa ett kommunalférbund
var att det beskattas pa samma satt som kommuner samt att lagen om offentlig
upphandling vid den tidpunkten inte ansags omfatta relationen mellan
kommunalférbundet och dess medlemmar (numera maste kommunalférbund folja
reglerna i LOU dven vid inkop fran forbundets medlemmar).

Professionell rekommendation fran SKL

[ en bilaga till en skrivelse fran SKL till de kommande medlemmarna i KAS
analyserade foretradare fran SPTC-projektet forutsattningarna for en anlaggning
med partikelstrdlning (SKL, 2006b; Bjork-Eriksson m.fl., 2006).

Antalet patienter i Sverige som skulle fa en markbart battre behandling med
protoner berdknades da fortfarande till ca 2 500 per ar. Motsvarande utredningar i
Osterrike, Frankrike, Italien och Norge hade kommit fram till liknande resultat.

Antalet patienter i Sverige som skulle fa en markbart battre behandling med
lattjoner berdknades till mellan 10 och 20 procent av dem som ar lampliga for
protonterapi. Osdkerheten var stor pa grund av bristande klinisk utvardering.

Ett kommunalforbund fér stralbehandling

Av det slutliga forslaget till forbundsordning (SKL, 2006a) som landstingens
fullmaktige antog framgar att kommunalférbundets uppdrag ar att investera i en
anlaggning for avancerad stralbehandling. Man 6vergav alltsa tanken pa
"Rikssjukvardens kommunalférbund”.

KAS konstitueras

Samtliga landsting och regioner med universitetssjukhus antog KAS
forbundsordning varen 2006. KAS forbundsdirektion konstituerades 2006-08-31
(KAS forbundsdirektion, 2006). Forbundsdirektionen inrattade ett medicinskt rad,
ett tjdnstemannardd och under en period dven ett fastighetsrad. Rdden beredde
drenden och rekommenderade beslut.

Skandionklinikens namn faststalldes 2007 (KAS forbundsdirektion, 2007a).

Planering, byggnation och forberedelser 2006-2015

Hosten 2006 genomfordes en prekvalificeringsupphandling. Direktionen beslot
darefter att upphandla en anlaggning endast avsedd for protonstralning (KAS
forbundsdirektion, 2007a). Lattjoner bedémdes vara alltfor riskabelt och dyrt.

Tre upphandlingar genomférdes 2007-2011 innan KAS slutligen kunde tilldela det
belgiska foretaget IBA (Ion Beam Applications) uppdragen att bygga och installera
anlaggningen samt att skota drift och service av den.

KAS finansierade kopet av anldggningen genom att 1ana 750 mnkr.

Akademiska hus byggde fastigheten med tre behandlingsrum, ett rum for
forskningsdndamal samt ett patienthotell. KAS hyr fastigheten till ar 2039. Tva av
det tre behandlingsrummen inreddes med gantryn.

Hotel von Kraemer 6ppnade 2014.

Skandionkliniken behandlade de forsta patienterna 31 augusti 2015.



Skandionkliniken

Jorgen Striem

Indikationer, kapacitet och teknisk utveckling

2006 utvarderade konsultbolaget Establish kapacitetsbehovet i samarbete med det
medicinska radet (Holmstedt m.fl,, 2006). Med ett gantry bedémdes
Skandionkliniken kunna utféra 13 248 fraktioner per ar, med tva gantryn 20 966
fraktioner per ar. Forutsattningarna var att man behandlade atta timmar per dag,
fem dagar per vecka, 48 veckor per ar med 95 procents tillgdnglighet, samt att
varje gantry hade tva forberedelserum. For 37 500 fraktioner per ar skulle man
behova tre gantryn och fler arbetspass.

[ januari 2008 behandlades de forsta patienterna med VMAT (Elekta, 2008). Det
medforde, enligt Elekta, en betydande minskning av behandlingstiden, en 6kad
precision i dosférdelningen och en minskad straldos till vivnaderna runt tuméren.

Behovet av protonbehandling utvarderades infor beslutet att bygga anldggningen.
SPTC-projektets uppskattning att 2 200-2 500 patienter per ar skulle vara
lampliga for protonterapi bedomdes fortfarande vara aktuell (Glimelius m.fl., 2008;
KAS tjanstemannarad, 2008; KAS medicinska rad, 2008; Glimelius, 2009; KAS
forbundsdirektion, 2009).

Direktionen beslot 2008 att anldggningen skulle dimensioneras for 1 000 patienter
och 15 000 fraktioner per ar (KAS forbundsdirektion, 2008). [ ett senare skede
skulle den klara 2 500 patienter och 37 500 fraktioner per ar. Tre behandlingsrum
skulle byggas, varav tva skulle utrustas initialt.

2013 upprepade direktionen att anlaggningen ska klara 37 500 fraktioner per ar
motsvarande 2 500 patienter. Direktionen valde emellertid att avvakta med att
fardigstalla det tredje behandlingsrummet (KAS férbundsdirektion, 2013).

2014 konstaterade Svensk forening for radiofysik att andelen stralbehandlingar
med IMRT och VMAT varit forhallandevis 1ag i Sverige 2011 (Olofsson, m.fl., 2014).
2014 hade fler kliniker tillgang till VMAT. Det forkortade behandlingstiderna
jamfort med den aldre IMRT-tekniken med fasta falt.

I budget 2016 planerade KAS att fran och med 2019 varje ar protonbehandla 1 000
patienter med 15 000 fraktioner samt att 80 procent av dem skulle inga i kliniska
studier (KAS, 2015).

2017 beslot direktionen att avsta fran att nyttja en option pa ett gantry i det tredje
behandlingsrummet (KAS férbundsdirektion, 2017). Motiven var den ekonomiska
situationen, att det fanns ledig kapacitet i de tva befintliga behandlingsrummen
samt teknikutvecklingen.

Utlandska patienter

KAS och den norska sjukvarden utredde mojligheterna for ett samarbete kring
Skandionkliniken (KAS medicinska rad, 2010; KAS tjanstemannarad, 2010). Det
norska Helsedirektoratet forordade ett samarbete, men departementet avvisade
forslaget (KAS forbundsdirektion, 2011). Diskussioner fordes aven med Danmark
som emellertid planerade en egen anlaggning.

Vardprogram och forskning

2002 hade svensk stralbehandling halkat efter (Mattsson m.fl., 2002). Bristen pa
personal hade en negativ effekt pa forskning, utveckling och utbildning. Det var
svart att finansiera vetenskapliga studier.
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2007 samlades forskare fran Sveriges universitetssjukhus till tre konferenser.
Resultatet blev ett ramprogram och ett tjugotal val definierade delprojekt. Cancer-
fonden beviljade ett tvadrigt anslag pa 1 mnkr per ar med start 2007. Tumor-
grupperna vid landets cancerkliniker bedomdes fa en nyckelroll vid utarbetandet
av nationella vardprogram (SPTC-projektet, 2007; KAS féorbundsdirektion, 2007b).

2012-2015 arbetade ett tiotal grupper med indikationer, vardprogram och
vetenskapliga protokoll. De kallas i dokumenten omvaxlande tumor-, diagnos- och
vardprogramgrupper.

Av dokumenten att doma pagick ett engagerat arbete i grupperna men med
varierande framgang. Gruppmedlemmarna himmades i varierande grad av
tidsbrist, resursbrist, avsaknad av fysikerresurs, otydliga uppdrag och bristfalligt
stod vid hemmakliniken (KAS medicinska rad, 2012a, 2012b, 2012c; KAS Forum
Skandion, 2012, 2013b; KAS styrgrupp, 2015).

2013 bedémde det medicinska radet att fem till sex vetenskapliga protokoll skulle
vara klara vid verksamhetens start 2015 (KAS Forum Skandion, 2013a). Evidensen
for protonstralningens férdelar ansags fortfarande vara svag. Skandionkliniken
skulle driva bra studier for att klargora for vilka diagnoser protonstrdlning ar
battre dan konventionell radioterapi (KAS Forum Skandion, 2013b). Diagnos-
gruppernas arbete utvarderades 2018, se avsnittet "Kunskapsbildning inom
svensk protonterapi” pa sidan 12.

2014 skickades en gemensam ansokan for samtliga diagnosgrupper, och en enskild
for omvardnadsgruppen, till Cancerfonden (KAS medicinska rad, 2014). Resultatet
framgar inte av dokumenten.

Samverkansavtal och finansiering

2012 slot KAS likalydande samverkansavtal med vart och ett av landets 21
landsting/regioner. Avtalen faststillde att protonstralning av cancer ar
hogspecialiserad vard, att de onkologiska klinikerna vid universitetssjukhusen
beslutar om behandling, att verksamheten ska bedrivas enligt distribuerad
kompetens samt att beslut om behandling ska ske enligt vardprogram som ar
gemensamma for hela landet.

KAS kostnadstackning skulle ske enligt sjdlvkostnadsprincipen. 50 procent av
kostnaderna skulle tickas av abonnemang och 50 procent i form av en rorlig intakt
per utnyttjad fraktion.

Patientavgifter samt ersattningsregler fér resor, mat, logi m.m.
Direktionen beslot att inte ta ut patientavgifter (KAS forbundsdirektion, 2013).

Landstingens ersattningsprinciper for patientresor, hotell och mat i samband med
behandling pa Skandionkliniken ser olika ut (KAS tjanstemannarad, 2014b; KAS
forbundsdirektion, 2015). Direktionen hanskot fragan till samverkansnamnderna
(KAS forbundsdirektion, 2019). Det gick emellertid inte att fa till stand ett
nationellt regelverk.
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Utredningar cirka 20 ar efter SPTC-rapporten

Stralsdkerhetsmyndigheten 2016

Stralsdakerhetsmyndigheten identifierade 2016 att forskningen inom svensk

stralbehandling behovde forstarkas (Scientific council on ionizing radiation within

oncology, 2016): "In this report the council has identified the following needs for

clinical radiotherapy research:

e To turn the negative trend in publication rates, as compared with similar
countries.

e To increase the funding from national research foundations.

e Todevelop a central infrastructure to support national multicentre trials.”

Kunskapsbildning inom svensk protonterapi

En arbetsgrupp utviarderade hur diagnosgrupperna fungerat som verktyg for att ta
fram studier och behandlingsprotokoll for att identifiera patienter for proton-
behandling (Bergfeldt m.fl., 2018; KAS styrgrupp, 2018). Resultaten hade med
nagra undantag inte motsvarat forvantningarna. Arbetet hade inte resulterat i
nagra vetenskapliga publikationer.

Kunskapslaget hade fordandrats. Det fanns en osakerhet kring vilka diagnoser och
patientgrupper som ska erbjudas protonterapi. Modern fotonbaserad radioterapi
kunde konkurrera med protonterapin vid flertalet av de diagnosomraden som
initialt ansdgs lampliga for den nya tekniken. Det behdvdes en ny infrastruktur
som stod for kunskapsbildningen inom svensk protonterapi.

Infrastruktur for forskning vid Skandionkliniken

Rapporten om kunskapsbildning ledde till en utredning med syftet att presentera

en modell for hur Skandionkliniken skulle kunna bygga upp resurser och

organisation for en forskningsenhet (Pedersen, 2019). Tolv forslag presenterades,

bland annat:

e En forskningsenhet pa Skandionkliniken med en forskningsansvarig lakare,
garna adjungerad professor, och en forskningskoordinator.

e En modell dir alla nya studier som drivs pa Skandionkliniken foljer ett bestimt
flode bor skapas.

e En processkarta for studier i samarbete med kliniska prévningsenheter.

e Kvalitetsregisteruppfoljning.

Protonterapi i dag och i morgon

Professor Bjorn Zackrisson skrev 2019 en rapport om kunskapslaget 15 ar efter

SPTC-rapporten (Zackrisson, 2019). Hans slutsatser var:

e "Den kliniska evidensen for nyttan av protonstralbehandling hos vuxna jamfort
med annan behandling har i endast begransad omfattning 6kat sedan 2002.

e Bristen pa stark klinisk evidens utgor en stor del av problemet med rekrytering
av patienter till protonterapi.

e Det finns ett oforandrat stort behov av kliniska data fran studier réorande
protonterapi som designats for att besvara stringenta vetenskapliga
fragestallningar.

e Den svenska sjukvardsorganisationen ger Skandionkliniken stérre mojligheter
for jamforande studier an vid manga andra protonbehandlingsenheter.
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e Trots stark utveckling inom konventionell stralbehandling kan
protonstralbehandling férvantas ge vasentliga vinster for manga patienter.
Detta bor sarskilt utredas for indikationer dar stora volymer, exempelvis i
buk/backenomradet, ska behandlas.

e FOor manga barntumorer ar bedémningen i dag att det finns tillracklig evidens
for protonbehandling mot bakgrund av det stora material som publicerats dar
fordelar visats med protonstralbehandling med minskad férekomst av vissa
sena biverkningar.

e Det finns potential for teknisk utveckling av protonbehandling. Exempelvis
genom att kombinationer av proton- och fotonbehandling kan optimeras i
samma process dar de olika stralkvaliteternas fordelar kan utnyttjas.

e Jamforande kliniska studier kravs i de flesta fall for att pavisa skillnader och
vinna acceptans for resultaten. Modellbaserade studier kan lampa sig for
enstaka fragestéllningar men har sannolikt i de flesta fall en 1ag effektgrad for
tillforande av kunskap/evidens.

e Modellen med "distribuerad kompetens” och rotationspersonal boér bevaras
och utvecklas da detta skapar delaktighet och intresse samt tar tillvara
nationell kompetens.

e Forutsattningarna for rotationstjanstgoring vid Skandionkliniken bor
forbattras, da detta arbete bor betraktas som ett stimulerande och positivt
inslag i normala arbetsuppgifter.”

Endast enstaka eller inga patienter tillhérande de diagnoser som enligt SPTC-
utredningen forvantades bli vanliga hade behandlats vid Skandionkliniken nar
rapporten skrevs. Den enda grupp som i hog grad uppfyllt férvantningarna var
barntumorer.

Skandionklinikens unika samarbets- och finansieringsmodell skapades for att
stodja vetenskapligt samarbete for att ta fram klinisk evidens fér protonterapi
eftersom det saknades. Processen hade gatt langsammare dan berdknat och
diagnosgruppernas arbete hade endast i ringa grad uppfyllt dessa mal.

"Franvaron av klinisk evidens vacker naturligt fragan hos behandlingsansvariga ldkare
om det extra arbetet som trots allt krdavs gor det vart anstrangningen att skicka
patienter for protonbehandling? For patienten kan det ocksa upplevas som
komplicerande med ytterligare ett steg for att komma till behandling om man inte kan
fa ett tydligt motiv, varfor? A andra sidan 4r det svart att avrada eller avsta fran en
behandling som kan erbjuda nagot positivt for patienten i form av t.ex. dokumenterad
minskad risk for allvarliga biverkningar. Darfor kan man forvanta att framlaggande av
evidens for protonbehandling ar nyckeln till Skandionklinikens framgang.”

"Da Skandionkliniken planerades konstaterade man att denna skulle ge ett unikt
tillfalle for svensk klinisk radioterapiforskning att ta ett stort steg framdt, innan
konkurrenter hunnit i kapp. Man kan i dag konstatera att i stort sett samma
kunskapsluckor som fanns d3, kvarstar. Darmed har inte svensk radioterapiforskning
annu forsuttit sin mojlighet att i vasentlig grad bidra till kunskapsuppbyggnaden.”

"Det gar att identifiera ett antal tdnkbara faktorer som kan vara av betydelse for att

bredare etablera terapiformen och protonverksamheten som helhet:

1. Evidens for att protonbehandling 6kar nyttan av behandlingen for patienten for
storre grupper av patienter.
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1. Ett decentraliserat ansvar dir ’hemmaklinikens’ likare ansvarar, som hittills,
for valet av behandling samt leder processen for den enskilde patienten i
samverkan med vardteamet pa Skandionkliniken

2. Smidig administrativ hantering och god kommunikation med Skandionkliniken

3. Kontinuerlig teknikutveckling ”

Svensk stralbehandling tappar mark
En arbetsgrupp foreslog ett underlag for en nationell strategi for att starka svensk
stralbehandling (Zackrisson m.fl., 2020).

Rapporten pekade pa en rad brister inom svensk stralbehandling och jamforde
med Danmark som avsatt 25 miljoner danska kronor for att bygga en infrastruktur
for klinisk forskning infor starten av det den danska protonanliaggningen i Arhus
2019.1 Arhus hade man har tva professorer, flera docenter och flera doktorander.

Utmaningar for svensk stralbehandling:

e For fa specialister med hog kompetens inom radioterapi.

e Organiserad fortbildning inom radioterapi saknas for all personal.

o Kompetensbrist - vi har en mycket smal bas (litet antal) med kompetens att
leda och bedriva forskning och utveckling.

e Kompetensbristen giller inte enbart stralonkologer utan dven andra specialist-
yrken knutna till forskningen.

e Forskningsfinansiering saknas for studier inom klinisk stralbehandling.

En framtidssakrad stralbehandling

KAS finansierar sedan slutet av 2020 en projektledare pa halvtid for att, med
utgangspunkt fran "Svensk strdlbehandling tappar mark”, leda ett projekt som
syftar till att starka den kliniska och den akademiska kompetensforsorjningen
inom svensk stralbehandling.

Nordisk stralbehandling — En benchmarkingstudie

RCCisamverkan fick 2022 ett uppdrag att klarlagga var svensk strdlbehandling
star i forhallande till 6vriga nordiska lander (RCC i samverkan, 2022). Resultatet av
jamforelsen med 6vriga nordiska lander sammanfattades:

1. ”Det saknas resurssatta cancerplaner som adresserar stralbehandling i Sverige
2. Styrning, finansiering och uppf6ljning av sjukvarden skiljer sig at mellan
landerna, bland annat genom en hogre grad av statlig involvering i Danmark
och Norge

Det saknas ldkare och sjukskoterskor i svensk stralbehandling

Ny teknik och nya behandlingsmetoder sprids i en langsammare takt i Sverige
Forskningsaktiviteten ar avsevart lagre i Sverige jamfort Danmark

Tillgdngen pa utrustning for stralbehandling ar avsevart lagre dn i 6vriga
nordiska lander

7. Tillganglighetsproblem bidrar till onddiga vantetider pa stralbehandling”

o1k w

Skandionklinikens verksamhet 2015 och framat

Medicinska radet och tjanstemannaradet ersattes i januari 2015 av en styrgrupp
med representanter fran medlemsregionerna (KAS féorbundsdirektion, 2014). Man
onskade avveckla tjanstemannarddet och knyta universitetssjukhusens linje-

organisation narmare den kommande verksamheten (KAS tjanstemannarad,
2014a).
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2015 planerade KAS att fran och med 2019 varje ar behandla 1 000 patienter med
15 000 fraktioner och att 80 procent av dem skulle inga i kliniska studier (KAS,
2015).

Utvecklingen 2015-2023 beskrivs utforligt i PM “Skandionkliniken 2015-2023":

e Antalet behandlade patienter dkar successivt efter att inledningsvis ha varit
vasentligt farre an férvantat.

e [ framtiden behandlar Skandionkliniken endast enstaka utlandska patienter.

e Den vetenskapliga aktiviteten 6kar starkt. Sju kliniska studier pagar.

e 2015-2019 uppstod stora underskott som en f6ljd av det ldga antalet
producerade fraktioner.

e 2019 hojdes regionernas kostnader for abonnemangen. Fran och med 2019 ska
70 procent av Skandionklinikens kostnader tdckas av abonnemang och resten
av en rorlig intakt per fraktion.

e Verksamheten genererar 6verskott sedan 2020. Det ar mojligt att aterstalla
kvarstaende underskott senast 2027.

KAS styrgrupp sag ett behov av ett kvalitetsregister. Styrgruppen beslot att ansluta
Skandionkliniken till INCA (KAS styrgrupp, 2017a, 2017b). Det har kantats av
problem. 2023 saknas det fortfarande ett kvalitetsregister och méjligheter till
systematisk uppfoljning utover publicerade vetenskapliga artiklar.

P4 initiativ fran diagnosgrupperna inrattade styrgruppen ett FoU-rad (KAS
styrgrupp, 2017c). Skandionklinikens verksamhetschef dr ordférande. Radet
stimulerar och stodjer protonrelaterad klinisk forskning och utveckling.

Administrativa krav och behov

Bade Skandionkliniken och Hotel von Kraemer ingar i KAS. Det ar alltsa tva
verksamheters administrativa behov som ska tillgodoses.

Kommunalférbund styrs av reglerna i kommunallagen (SFS 2017:725, 2017). KAS
omfattas av samma regulatoriska krav som en region. Ett kommunalférbund ar en
stor verksamhet i en liten kostym. Det stiller betydligt storre krav pa KAS &n en
"vanlig” klinik som ar en del av ett sjukhus och en region.

Fran SPTC-utredningen 2003 fram till att Skandionklinikens kliniska produktion
stabiliserats var det fokus pa att bygga anlaggningen och utveckla verksamheten.
KAS hade stort stdd av medlemsregionerna och behdévde endast enstaka
administrativa befattningar.

Den kliniska verksamheten ar nu viletablerad. KAS fokuserar nu pa att sikerstalla
att de regulatoriska kraven tillgodoses inom alla delar av verksamheten.

Medlemsregionernas medarbetare har i allmanhet inte tid att avsatta for att bista
KAS. Ofta kdnner de inte ens till vad KAS ar eller att deras region ar en av KAS
"agare”.

Reglerna i LOU innebar att kraven vid inkép och upphandlingar aven galler i
relationen mellan KAS och medlemsregionerna. KAS kan inte direktupphandla
tjdnster av medlemsregionerna vid sidan av kraven i LOU (ett av SKL:s motiv for
att skapa ett kommunalférbund 2006 har alltsa fallit bort).
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KAS har behovt anstélla mer egna administrativa resurser an man forutsag vid
planeringen av Skandionkliniken. Utover det anlitar KAS externt stod for IT-
driften, juridiskt stéd och upphandling/inkdp.

KAS/Skandionklinikens bemanning

Har presenteras KAS/Skandionklinikens bemanning. Hotel von Kraemers
bemanning berors inte utdver den gemensamma o6vergripande administrationen.

Under SPTC-projektet och i KAS planeringsgrupper hade man hoga férvantningar
pa att kunna producera 15 000 fraktioner med betydligt farre lokalt anstallda
medarbetare dn vad som visat sig nodvandigt.

2006 anstdlldes forbundsdirektoren, 2007 anstalldes en sjukhusfysiker.
Administrativa tjanster koptes av en av KAS féorbundsmedlemmar.

2011 redovisade KAS (budget 2012) ett behov av 27,1 tjanster inklusive rotations-
personal (tabell Tabell 1, sidan 17). 2011 skattade Medicinska radet behovet till ca
27 tjanster och beskrev det som "en konservativ bedémning i europeisk
jamforelse” (KAS medicinska rad, 2011).

Landets onkologichefer framforde 2012 att KAS omgaende borde knyta en onkolog
till Skandionkliniken (KAS medicinska rad, 2012b). En medicinskt och radiologiskt
ledningsansvarig lakare anstalldes pa halvtid (KAS Forum Skandion, 2013b).

De vardprofessionella 6nskade 2014 att tva specialistkompetenta lakare skulle
anstallas vid Skandionkliniken (KAS Forum Skandion, 2014). Tanken var att de
skulle vara anstallda vid en "hemmaklinik” och tjanstgora 4-6 respektive 12-24
manader i taget vid Skandionkliniken. En rotationssjukskdterska skulle delta i
utbildningssyfte.

Enligt bemanningsplanen fran oktober 2015 skulle det behovas 35,5 befattningar
vid full drift.

2023 utfordes 9 266 fraktioner. Fraktionerna fordrar i genomsnitt mer arbete an
man trodde innan anlaggningen startade. Arbetsinsatsen for att utféra 9 266
fraktioner beddms motsvara den arbetsinsats man tidigare trodde behovdes for
15 000 fraktioner. Bade den kliniska verksamheten och stodfunktionerna fordrar
fler medarbetare dn man trodde fran borjan. 31 december 2023 var 52
befattningar tillsatta.
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Planering for full drift
1 000 patienter, 15 000 fraktioner per ar 9 266 fraktioner
oktober 2015 31 december 2023

Fast personal

1
:
1
1 :
1 s
:
1

Kvalitets- och 1

utbildningsansvarig

sjukskoterska
1
: :
]
:
L |

Rotationspersonal
1 :
‘ 1

Tabell 1 Planerat antal anstéllda och rotationspersonal vid Skandionkliniken 2011 och 2015,
samt utfallet 31 december 2023.

Referenser

Referenserna finns pa Skandionkliniken.se/referenser.
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