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Nitverket mot cancer dr en ideell forening som bestér av nationella cancerprofilerade patient-
och intresseorganisationer i Sverige. Medlemmarna dr: ALK Positive Sverige,
Barncancerfonden, Blodcancerforbundet, Cancerforeningen Palema, Cancerkompisar,
Gyncancerforbundet, ILCO, Lungcancerforeningen, Njurcancerféreningen, Natverket mot
gynekologisk cancer, Sarkomforeningen och Svenska Odemforbundet, samt regionala
foreningen Kraftens Hus, Sjuhdrad. Vi arbetar for att stérka patientens stédllning i
cancervarden och for en battre, mer jimlik och tillgdnglig cancervard. Vi tackar for
mdjligheten att inkomma med synpunkter pa forslaget till uppdaterad nationell cancerstrategi.

Vi har bett vara medlemsorganisationer att inkomma med synpunkter som ligger till grund for
detta remissvar. Vi vill understryka att flera av vira medlemsorganisationer organiserar
patienter med mycket allvarliga diagnoser dar dodligheten fortfarande &r mycket stor —
strategin saknar idag forslag som i tillracklig utstrackning adresserar denna malgrupp i sévil
forskning som utveckling!

Vi ser positivt pa att regeringen nu uppdaterar den nationella cancerstrategin och att utredarna
genomfort en inkluderande process dér dver 1 000 personer fran olika sektorer har bidragit

med synpunkter. Vi uppskattar ocksa att strategin tar sin utgdngspunkt i EU:s cancerplan och
cancermission.

Overgripande synpunkter

Strategins utformning och mélséattningar
Vi vilkomnar det ramverk som foreslas med tre dvergripande mél och 25 delmal indelade i

fyra malomraden. Detta skapar en tydligare struktur jimfort med tidigare strategi.
Utredningens ambition att "flera av delmalen ska vara uppniddda inom de nérmsta aren och de
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flesta inom en tioarsperiod" ger en viss tidsram, men vi anser att strategin skulle tjdna pd mer
konkreta, métbara och tidsatta mal for specifika omraden. Vi anser ocksa att det tydligt méste
framga att patient- och nirstdendesamverkan dr en naturlig del av den fortsatta processen for

genomforandet.

Vi saknar ocksé en tydligare vision om hur cancervarden i Sverige ska utvecklas pé langre
sikt. EU:s cancerplan har tydligare mal och tidsatta dtgérder, vilket skapar bittre
forutséttningar for uppfoljning och implementering.

Implementering och uppfoljning

Vi ser positivt pé forslaget att Myndigheten for vard- och omsorgsanalys ska {4 i uppdrag att
arligen folja upp strategins maluppfyllelse baserat pa ett ramverk med centrala indikatorer.
Detta &r ett steg i ritt riktning for att forbattra uppfoljningen jamfort med den tidigare
strategin. Vi anser att samtliga uppfoljningar ska foljas av utviarderingar med forslag till
relevanta forbattringsatgarder.

Dock saknar vi en tydligare beskrivning av hur implementeringen ska sékerstéllas. Som
utredningen sjélv papekar: "Att implementera en cancerstrategi dr ingen ensam aktors ansvar.
Tviartom krévs det att alla aktorer ser sin roll 1 implementeringsarbetet och tar den rollen."
Detta &r en viktig observation, men for att strategin ska bli effektiv behovs tydligare strukturer
for ansvarsfordelning, samverkan och resursallokering, samt konkreta
implementeringsatgérder och tidsplaner.

Jamlikhet och nationell styrning

Vi ser positivt pé att jimlikhet &r ett av de fyra malomrddena som ska genomsyra strategin.
Utredningen lyfter fram flera viktiga problembeskrivningar kring geografiska och sociala
skillnader i cancervérden.

For att 4stadkomma reell fordndring anser vi dock att det kravs tydligare nationell styrning
inom flera omraden, exempelvis for screeningprogram och tillgang till nya
behandlingsmetoder. Utredningens forslag om integrering av RCC och CCC till ett
"Cancercentrum" och etablering av en nationell cancerinfrastruktur kan vara ett steg i rétt
riktning, men behdver konkretiseras ytterligare. Vi saknar dock forslag for nationell styrning
och okad jamlikhet 6ver landet vad det géller kliniska studier, hjdlpmedel och
medicintekniska forbrukningsprodukter.

Psykosociala aspekter

En betydande brist i strategin dr den begriansade uppmérksamheten pé psykiska och sociala
konsekvenser av cancersjukdom och -behandling. Trots att strategin betonar "bédsta mdjliga
livskvalitet under och efter cancersjukdom" som ett Gvergripande maél, saknas tillrackligt
fokus pé hur psykisk ohilsa ska hanteras. Detta dr en aspekt som flera av vara
medlemsorganisationer har lyft som mycket angelégen och vi vill att cancerstrategin ska
inkludera kontinuerlig kartliggning av och inkludering av psykosociala aspekter under hela
vérdkedjan.
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Prioriterade atgardsomraden

Baserat pa vara medlemsorganisationers synpunkter vill vi sérskilt lyfta fram fo6ljande
omraden som bor prioriteras i det fortsatta arbetet med cancerstrategin:

1.

Starkare nationell styrning av screening och nya behandlingar - For att sdkerstdlla
jamlik tillgdng oavsett bostadsort kravs tydligare nationell styrning och uppfoljning
inom flera omréaden.

Mer fokus pa psykisk hélsa i cancerviarden - Detta omrade &r underprioriterat i
strategin, men dr avgorande for patienternas livskvalitet under och efter
cancersjukdom.

Tydligare strukturer for implementering - Strategin behdver kompletteras med
tydligare beskrivningar av hur forslagen ska implementeras, vem som ansvarar for
olika delar, och hur detta ska f6ljas upp och finansieras.

Sirskilda satsningar pa cancerformer med délig prognos - For att forbéttra
overlevnaden behovs sdrskilda satsningar pa cancerformer dér det inte skett betydande
forbattringar under lang tid.

Starkare fokus pa lingtidsuppfoljning for alla patientgrupper -
Uppfoljningsmottagningar och rehabiliteringsinsatser behdver utvecklas for alla
patienter med behov, inte bara for sirskilda grupper.

Okad patientmedverkan pa systemniva - Patientforetridare behover involveras i
bade utformning, implementering och uppfoljning av strategin pa alla nivaer.
Tydligare koppling till internationellt arbete - Strategin bor tydligare kopplas till
arbetet inom EU:s cancerplan och mission, och Sverige bor ta en aktiv roll i detta
arbete.

Specifika synpunkter per omrade

Forebygga cancer

Utredningen lyfter fram vikten av ett stirkt forebyggande arbete och presenterar flera
relevanta forslag, inklusive 6kad samordning genom Folkhédlsomyndigheten och en strategisk
samverkansfunktion.

Véra forslag:

Vi ser positivt pé att barn och unga lyfts fram som en prioriterad malgrupp for
forebyggande insatser, da levnadsvanor har betydelse for hilsan och den grundléggs i
barn- och ungdomséren.

Vi vill att strategin ska kompletteras med forslag pd forebyggande insatser, for béttre
levnadsvanor och hélsa, for hela befolkningen, i alla aldrar.

Vi delar beddmningen att matvanor, 6vervikt och obesitas dr vixande riskfaktorer for
cancer och stddjer forslaget att utreda ekonomiska styrmedel som subventioner pa
frukt och gront samt hojd skatt pa tillsatt socker.

Vi ser ett akut behov av att utvidga forslaget fran tobaksrokning till att omfatta alla
tobaks- och nikotinprodukter. I strategin ndmns framst rokning, men snusbruk och
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andra nikotinprodukter okar sdrskilt bland unga, vilket &r oroande ur ett langsiktigt
cancerperspektiv.

e Viskulle vilja se tydligare mél for HPV-vaccination, inklusive catch-up for vuxna upp
till 26 ars alder, for att stirka arbetet mot HPV-relaterade cancerformer.

e Strategin lyfter pa flera stéllen den viktiga utvecklingen med blodprov for att hitta
biomarkdrer for érftlig cancer, tidig diagnostik och uppf6ljning. Strategin behdver
kompletteras med forslag som utreder, utvecklar och implementerar blodprov for att
uppticka risk for cancer utreds.

Screening och tidig upptiackt

Vi delar utredningens beddmning att Sverige har en vélfungerande cancerscreening i
internationell jamforelse, men att det finns behov av fortsatt utredning och utveckling av hur
det ska genomforas och implementeras med fokus pa minskad regional variation och mer
jamlikt deltagande.

Vi vill sérskilt lyfta:

e Vistddjer forslaget om nationella screeningkanslier, som kan bidra till mer effektiv
och jamlik screeningverksamhet. Det behdvs dnnu starkare nationell samordning och
styrning for att sikerstélla ett jamlikt inférande av nya savéil som gamla
screeningprogram over hela landet. Det har tagit alldeles for lang tid att implementera
exempelvis tarmcancerscreening.

e Vi vill att den uppdaterade cancerstrategin inkluderar rekommendationerna fran EU
Cancer Plan avseende lungcancer- och prostatacancerscreening.

e Vi ser positivt pa fokus pa okat deltagande i underrepresenterade grupper. For att detta
ska bli verklighet behovs konkreta mélséttningar och systematiskt arbete med riktade
insatser.

e Vistddjer forslaget om att primirvarden bor ha en utdkad roll i
screeningverksamheten, sirskilt for att nd grupper som annars inte deltar.

e Foljande forslag behdver laggas till: Primérvéarden ska, som ett led i att uppticka
cancer tidigt implementera de riskanalysmetoder som nu &r beforskade (avhandling
Elinor Nemlander).

e Vi vilkomnar strategins fokus pa strukturerade kontrollprogram for personer med
okad cancerrisk, men vill se att dessa utvecklas inom alla regioner och for alla
relevanta riskgrupper.

Personcentrering

Vi delar uppfattningen att personcentrering ér en grundldggande forutsittning for en modern
cancervard. Vi ser positivt pa att utredningen betonar betydelsen av delaktighet och att hitta
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arbetssdtt som mojliggor detta men saknar forslag som stérker patientlagens tillimpning samt
patient- och nérstdendesamverkan.

Viéra synpunkter och forslag:

Malsittningarna att 90 procent av patienterna ska uppleva hog grad av kontinuitet och
samordning, respektive att 90 procent ska uppleva att de ar delaktiga i besluten, &r
ambitidsa och vilkomna. For att nd dit krdvs dock betydande insatser och uppfoljning.
Vi dr starkt kritiska till hur Min Vérdplan tagits fram och anvinds. Vara
medlemsforeningar uttrycker att det inte &r en plan for patienter. Vi vill darfor & det
starkaste podngtera att ta fram en individuell behandlings- och uppf6ljningsplan 1
grunden &r en bra ansats, men att olika patientgrupper (exempelvis barn och dldre) kan
ha olika behov av hur denna utformas. Vi kraver stor medverkan fran patienter och
nérstdende for att utvecklingen framat ska bli en plan som fungerar for hela
cancerresan och som r interaktiv, standardiserad och praktiskt anvindbar. Aven for
patienter med livsldnga komplikationer och seneffekter.

Vi vill sérskilt lyfta kontaktsjukskoterskans centrala roll. Alla cancerpatienter bor
erbjudas en namngiven kontaktsjukskdterska fran diagnosen och framat, vilket idag
inte dr fallet overallt. Kontaktsjukskoterskans fortbildning behdver sdkerstillas, de ska
vara utbildade och ha ritt kompetens for &ndamalet. Vi foreslér en avancerad
specialiserad fortbildning for sjukskoterskor i cancervérd - se Nurse Practioners.

Vi stodjer forslagen om forstarkt nérstdendestdod. Narstaende utgor en viktig resurs for
patientens vilmaende, men drabbas ofta sjdlva av 6kad risk for sjukdom och 6kad
vardkonsumtion, och behdver dérfor eget stod. Vi forslér att strategin kompletteras
med en nationell canceranhdrigplan inom cancervarden med riktlinjer for stod och en
tydligare roll for civilsamhallet.

Tillgéinglighet

Vi och vara medlemmar ser att geografisk och socioekonomisk bakgrund idag paverkar
tillgdngen till vard, vilket skapar ojdmlikheter som behdver dtgirdas. Alla forslag i strategin
behover darfor kunna foljas upp mot att de minskar den ojamlika tillgdngen.

Viéra synpunkter och forslag:

Malet att 80 procent av patienterna ska starta behandling inom 21 dagar fran
behandlingsbeslut forefaller rimligt, men vi noterar att flera av véra
medlemsorganisationer dr oroade ver att detta blir en norm och for vissa diagnoser
(ex blodcancer) kan innebéra en ldngre vintetid &n idag. Vi anser att det bor 6vervigas
att differentiera ledtiderna beroende pd diagnosens karaktér.

Vi saknar beskrivning och forslag som leder till att hela cancerresan forbattras,
effektiviseras och personcentreras, fran misstanke till behandling. Koer, remisser och
langa vintetider mellan olika instanser gor att utredningarna drar ut pa tiden. Under
punkten tidig upptéckt har vi lyft att riskanalysmetoder for tidig upptackt i
primdrvarden behdver implementeras och kompletteras med insatser for att f4 hela
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kedjan att fungera fran utredning till diagnos, behandling, rehabilitering och livet efter
cancer.

e Vi vilkomnar att vintetiderna dven vid misstanke om éaterfall adresseras, vilket ir en
viktig jamlikhetsfraga.

e Vi ser positivt pa att prestationsbaserad erséttning foreslas riktas mot maluppfyllelse
for ledtiden frén behandlingsrekommendation till behandlingsstart, vilket skapar
tydliga incitament.

Diagnostik och behandling

Vi delar utredningens beddmning att snabb utveckling inom flera omraden stiller krav pa
oversyn av strukturer och processer for att sdkerstilla jidmlik tillgdng till bésta mdjliga
diagnostik och behandling.

Viéra synpunkter och forslag:

e Vistddjer forslaget om att tillsétta en utredning for att gora en dversyn av Sveriges
system for utvirdering och inférande av nya ldkemedel. En effektiv och modern
lakemedelsprocess dr avgorande for att patienter i hela landet ska f3 tillgang till de
senaste behandlingsmdgjligheterna.

e Vi vilkomnar fokus pd att sdkerstilla &ndamélsenlig kapacitet inom strélbehandling,
genom en strategisk handlingsplan som inkluderar jamlik tillgdng, investeringar och
okad aktivitet inom kliniska studier pd omradet.

e Vistddjer forslaget om att etablera en struktur for arliga uppfoljningar av MDK-
verksamheten. MDK utgor en central punkt i patientens forlopp och dr viktig for
behandlingskvaliteten. Vi ser dock att vi behdver en 6kad ambition att i in
patientperspektivet och att hinsyn till hela patienten och hela resan.

e Vi foresldr att det satsas pa forskning och uppfoljning av sentida effekter av de valda
16sningar som foreslas vid MDK, for att anvédndas i utveckling och framtida MDK:er.

e Vi ser positivt pa forslagen om nationell samverkan kring ATMP-produkter, inklusive
CAR-T, for att sékra jamlik tillgang och nationell uppfoljning av effekt.

e Vi saknar forslag som tar upp behovet av en nationell styrning och samordning av
hjélpmedel, medicintekniska forbrukningsmaterial och patientavgifter/egenavgifter.

Precisionsmedicin

Vi stodjer utredningens beddmning att precisionsmedicin behdver implementeras och en
nationell infrastruktur byggas upp for att sékerstélla jamlik tillgdng och kostnadseffektivitet.

Viéra synpunkter och forslag:

e Vi vilkomnar malet att alla regioner ska ingd i en nationell infrastruktur for
precisionsdiagnostik, men saknar en tydlig tidsplan for nér detta ska vara genomfort.
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Vi stodjer forslaget om ett femérigt forsoksprogram for ett samordnat och jamlikt
inforande av omfattande biomarkdranalys, men vill se en 14ngsiktig plan dven efter
denna period och att det &r en nationell organisation som ansvarar for detta, Genomic
Medicin Sweden dr en ldmplig aktor.

Vi ser positivt pd utvecklingen av nationella molekylédra konferenser, som ér centrala
for en framgéngsrik implementering av precisionsmedicin.

Vi vill sérskilt uppmérksamma utmaningarna kring precisionsdiagnostik och -medicin
for barn med cancer, dér indikationer ofta tar lang tid att utdka till att inkludera barn.
Utredningen behover lidgga forslag som 6kar andelen patienter som erbjuds
helgenomsekvensering och precisionsmedicin.

Rehabilitering och uppfoljning

Vi vilkomnar utredningens fokus pa rehabilitering som en naturlig och integrerad del av
vérdprocessen och som en avgdrande del for att uppna bista mojliga livskvalitet 1 ndrvaro av
sjukdom.

Viéra synpunkter och forslag:

Vi stodjer starkt forslaget att strukturerade bedomningar av rehabiliteringsbehov ska
implementeras brett och jamlikt. Malet att 80 procent av patienter med cancer ska
erbjudas detta i alla regioner dr vilkommet men vi fragar oss varfor en strategi for
framtiden inte har som mal att nd alla. Vi vill ocksé att det skrivs in att det giller hela
patientresan fran diagnos till palliation.

Vi ser positivt pd forslaget om att sékerstélla tillgéng till specialiserad rehabilitering
for patienter med sdrskilda eller avancerade behov, samt att multidisciplinér
rehabiliteringskompetens ska finnas tillgdnglig vid langtidsuppfdljning. Detta ska gélla
alla patienter i hela landet (det finns idag utvecklad digital rehabilitering i Skdne som
kan né dven dér det idag saknas kompetens):

Vi vilkomnar forslaget om en statlig satsning pé ett feméarigt forsdksprogram med
uppfoljningsmottagningar, men vill betona att dessa bor vara tillgdngliga for alla
cancerpatienter med behov, inte bara for sérskilda grupper.

Vi saknar dock ett tydligare fokus pa psykosocial rehabilitering, som &r en central del i
att hantera de emotionella och psykosociala konsekvenserna av cancersjukdom.

Palliativ vard

Vi delar utredningens beddmning att den palliativa varden behover stdrkas och att regionala
skillnader 1 tillgangen till palliativ vird behdver minska.

Viéra synpunkter och forslag:

Vi stodjer bedomningen att den palliativa varden behover stérkas i enlighet med den
hdga prioritet den har i riksdagens riktlinjer for prioriteringar i hilso- och sjukvarden.

r NATVERKET MOT
CANCER



Vi vilkomnar fokus pa att sdkerstédlla tillgang till palliativa konsultteam dygnet runt
alla veckans dagar, samt palliativ vard- eller dtgirdsplatser i alla regioner men saknar
ett glesbygdsperspektiv som beskriver verkligheten for patienter i hela landet.
Vi stodjer forslaget om att mojliggora tidig integrering av palliativ vérd, vilket har
visat sig ha positiv effekt pa livskvaliteten.
Vi vilkomnar att utredningen lyfter fram behovet av sdrskilda strukturer och riktlinjer
for palliativ vard av barn.
Utover detta behover:

e ansvarsfordelningen mellan kommunal och regional sjukvérd tydliggoras.

e kompetensen sékerstéllas oavsett huvudman.

e ectt nationellt kunskapscentrum for palliativ vard inrittas.

Forskning

Vi delar utredningens syn pa forskningens avgodrande betydelse for framtida framsteg inom
cancervarden, och véilkomnar flera av forslagen.

Viéra synpunkter och forslag:

Vi stodjer forslaget att forskningsfinansiérer bor dvervéga riktade forskningssatsningar
mot prevention och tidig diagnostik, ett omrade som idag &r underfinansierat i relation
till dess betydelse. Vi ser att dven forskning inom palliation och rehabilitering behdver
starkas.

Vi ser positivt pd utredningens ambition att alla patienter ska utvédrderas for deltagande
1 interventionsstudier men ser att det behdver utokas till att ocksa gélla kliniska
studier.

Vi anser att stort fokus bor ldggas pa att underlétta for att kunna infora nationella
kliniska studier.

Vi vilkomnar fokus pa att tillgdngen till data och mojligheten att dela data &r
grundldggande for framgangsrik forskning. Sveriges planer for anpassning till EU:s
hélsodataomrade (EHDS) dr viktiga i detta sammanhang.

Vi stodjer forslaget om ett femérigt program for nationella interventionsstudier, men
vill se att detta sdrskilt riktas mot underrepresenterade omraden, speciellt cancerformer
med hog dodlighet.

Ansvarsfordelning och strukturer for samverkan

Vi dr positiva till utredningens ambitioner att starka samverkan och skapa tydligare
ansvarsfordelning, men ser behov av ytterligare fortydliganden och konkretisering.

Viéra synpunkter och forslag:

Forslaget att integrera RCC och CCC till "Cancercentrum" samt etablera en nationell
cancerinfrastruktur enligt EU:s modell kan vara positivt, men vi efterfragar en
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tydligare konsekvensanalys innan storre strukturella fordndringar genomfors. Vi
saknar ocksa en tydligare beskrivning av hur den foreslagna strukturen ska
implementeras och finansieras.

Vi ser positivt pa forslaget om att etablera en nationell kontaktpunkt (Cancer mission
hub) for att stirka samverkan mellan hélso- och sjukvard, akademi, néringsliv och
civilsamhille.

Vi saknar en infrastruktur for patient- och nirstdendesamverkan och understryker
vikten av att civilsamhallet, inklusive patientorganisationer, ges en tydlig roll i den
framtida processen och samverkansstrukturen.

Alla véra medlemsforeningar vittnar om den ojdmlika vdrden i Sverige. Det dr den
absolut viktigaste utmaningen som strategin har att hantera och darfor uppmanar vi till
att verkligen se Over att de forslag som laggs for ansvarsfordelning och ny struktur
verkligen leder till en jdmlik vérd.

Kunskapsstyrning

Vi delar utredningens beddmning att kunskapsstyrningen behover stérkas for att skapa
forutséttningar for en jamlik vard av hog kvalitet.

Viéra synpunkter och forslag:

Vi vilkomnar ambitionen att ge tillgéng till relevanta kvalitetsdata i realtid som ett
verktyg for verksamhetsutveckling.

Vi stodjer forslaget om att genomlysa kvalitetsregistren och harmonisera
kvalitetsindikatorer mellan diagnosomraden.

Vi ser positivt pa forslaget om att Socialstyrelsen, i samverkan med Cancercentrum,
ska ta fram en process for forbattrat stod for horisontella prioriteringar.

Vi saknar dock ett tydligare fokus pd hur nationella vardprogram ska implementeras i
hela landet, samt hur f6ljsamheten till dem ska f6ljas upp och forbattras.Nétverket mot
cancer vilkomnar i stort den uppdaterade cancerstrategin, men anser att den méste
forstirkas ytterligare genom tydligare mél, starkare nationell styrning, béttre
implementeringsatgérder och ett utdkat fokus pa psykisk hélsa. Vi erbjuder var
samverkan i det fortsatta arbetet for att sikerstilla en jamlik, tillgdnglig och
personcentrerad cancervard av hog kvalitet.

Stockholm den 16 mars 2025

Margareta Haag
Ordforande
Natverket mot cancer
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