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Sammanfattning och huvudbudskap - Cancerstrategin

Nedanstaende punkter 1-3 representerar de viktigaste férandringarna vi 6nskar se i cancerstrategin.

1. Behov av forstarkt malstyrning och organisationsstruktur. Vi anser att tydliga mal, ansvar och
mandat kravs for att den nya cancerstrategin ska kunna bli verklighet. Vi saknar centrala
delar i strategin som vi anser ar helt avgérande for att mojliggora att strategin
implementeras, ge konkreta resultat samt uppfylla ambitionen till en forbattring av den
nationella cancervarden. (se kapitel 2)

2. Behov av NYTT delmal under 6évergripande mal — 6kad canceroverlevnad med speciell fokus
pa cancerformer med dalig 6verlevnadsprognos. Dar det saknas naturliga drivkrafter for
utveckling, vilket kraver samordnad styrning och resurser.

For att vasentligt forbattra cancerdverlevnaden i Sverige ar det nodvandigt att skapa
sarskilda forutsattningar for satsningar pa cancerformer med hég mortalitet. Dessa diagnoser
utgor en betydande andel av de arliga cancerrelaterade dédsfallen och har i flera fall
uppvisat en stagnation i 6verlevnadsutvecklingen under decennier. Bristande incitament
inom sjukvard och forskning mm, i kombination med medicinska utmaningar, gor att central
styrning och riktade insatser ar avgérande. Inom ramen for en ny cancerstrategi maste
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sarskilda satsningar prioriteras for att driva fram nédvandiga genombrott och pa sikt minska
cancerrelaterad dodlighet. Vi féreslar en uppdatering av malstrukturen av 6kad 6éverlevnad.
(se kapitel 2.1 och 2.1.2)

3. Vivill framféra vikten av att sdkerstalla en mer dynamisk och kontinuerlig
uppdateringsprocess for de nationella vardprogrammen inom cancervarden. Trots att
forslaget till ny cancerstrategi namner att revidering processen har effektiviseras, anser vi att
ytterligare atgarder behdvs for att garantera att nya behandlingsrén snabbt implementeras i
vardprogrammen. (se kapitel 13)

Sammanfattning och huvudbudskap kring kapitel 1 - Inledning

Felaktighet i text pa sidan 40.

“Matstrupscancer och bukspottkértelcancer dr exempel pd diagnoser ddr éverlevnaden fortfarande
dr mycket g, trots en viss férbdttring sedan 2003-2007. Femdrséverlevnaden fér dessa diagnoser
var 2018-2022 fér kvinnor 19 respektive 13 procent och fér mdn 18 respektive 13 procent.

Siffran for 5-arsoéverlevnad for bukspottkortelcancer ar helt felaktiga. 5-arsoverlevnaden ligger pa ca.
7% och varierar endast marginellt mellan olika perioder och kallor. Tex. Cancerfonden och
Socialstyrelsen siffror fran Cancer i siffror 2023 => kvinnor 8,6 och for man 6,4 procent.

Sammanfattning och huvudbudskap kring kap 2- Mal och Uppféljning

Behov av forstarkt malstyrning och organisationsstruktur

De tre huvudmalen i den foreslagna cancerstrategin ar valgrundade och relevanta. Dock ser vi ett
antal kritiska omraden som behoéver forstarkas for att sdkerstalla strategins genomférande och
framgang:

1) FORSTARKT MALSTRUKTUR - Strategin behdver kompletteras med:
e Specifika och kvantifierbara mal med tydliga malnivaer
e Preciserade tidsramar med definierade milstolpar
e Matbara delmal som stédjer huvudmalen
e Tydlig koppling mellan mal pa olika nivaer
e Systematisk uppfoljningsstruktur

2) ORGANISATORISK STRUKTUR OCH STYRNING - Vi saknar en tydlig beskrivning av:
Organisationsstruktur:
e Overgripande ansvar fér strategins genomférande

e Tydliga roller och mandat pa alla nivaer
e Beslutsvagar och eskalering procedurer
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Resursallokering och finansieringsmodell
Samverkansmodeller mellan olika aktorer

Styrningsmodell:

Governancestruktur med tydliga besluts forum

Uppfdljnings- och kontrollmekanismer
Implementeringsansvar pa strategisk, taktisk och operativ niva
Kvalitetssakringsprocesser

Avvikelsehantering

IMPLEMENTERINGSFORUTSATTNINGAR

3) Forframgangsrik implementation krévs:

Malstruktur:

Hierarkiskt nedbruten malstruktur genom hela vardorganisationen
Tydligt definierat dgarskap for varje mal

Konkreta matetal och uppféljningsmetoder

Incitamentsstruktur kopplad till maluppfyllelse

Regelbunden resultatuppfdljning

Organisatoriska forutsattningar:

Adekvat resurstilldelning

Tydliga mandat

Definierade samarbetsmodeller
Kompetensforsérjningsplan
Dokumenterade processer och rutiner

REKOMMENDATION - Vi rekommenderar att strategin kompletteras med:

1)
2)
3)
4)
5)

En detaljerad malmatris med kvantifierade mal och tidsatta milstolpar
En tydlig organisationsmodell med definierade roller och ansvar

En konkret implementeringsplan med resurssattning och finansiering
Ett strukturerat uppféljningssystem

En dokumenterad styrningsmodell

Detta skulle vasentligt 6ka forutsattningarna for att strategin ska kunna genomféras framgangsrikt
och leda till reella forbattringar i cancervarden

2.1 Mal for en nationell cancerstrategi

Styrkor: Insikten av att avsaknaden av konkreta, tidsatta mal, tydligt ansvar och motiv saknades i den
tidigare cancerstrategin.

Forslag pa korrigeringar samt tillagg:
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(Boxen sidan 72) De 3 évergripande malen ar bra men tillagg till malomréade 2 - Okad
canceroverlevnad med foljande “Fler patienter verlever cancer genom diagnostik och behandling av
hog kvalitet med fokus pa cancerformer med dalig prognos (hég dodlighet)”

Korrigering/tillagg/Nya delmal:

Figur 2.2 (sidan 75) Malstruktur for en uppdaterad nationell cancerstrategi: Uppdatering av samtliga
malomraden inom Overgripande mél 2 - Okad canceréverlevnad i enlighet med synpunkterna
beskrivna under 2.1.2 nedan.

2.1.1 Minskad risk att utveckla cancer och fler som diagnostiseras tidigt

Forslag pa korrigeringar samt tillagg:

Sidan 80: Boxen delmal for tidig upptackt ar: “Strukturer for uppfoljning vid 6kad cancerrisk (per
diagnos) har implementerats i alla regioner”

Sidan 80: Under sektionen - strukturer for uppfoljning vid 6kad cancerrisk har implementerats i alla
regioner - viktigt att ha sarskilda kontrollprogram per diagnos dar ansvaret blir tydligt dven pa

diagnosniva.

Sidan 81: Tillagg till utokad cancerscreening - lampliga / relevanta undersokningar/tester av
forekomst av cancer i samband med andra icke-cancerspecifika diagnoser, tex vid diabetesdiagnoser.

2.1.2 Okad 6verlevnad

Styrkor: Detta ar det absolut viktigaste 6vergripande malet

Forslag pa korrigeringar, tilldagg och nya delmal:

Vi anser det viktigt med vissa tillagg i form av utékade delmal men dven helt nya delmal inom det 2:a
overgripande malet - Okad cancerdverlevnad. Vi féreslar féljande forslag/tillagg/korrigering till
delmélen inom det dvergripande malet - Okad cancerdverlevnad fér inkludering i textbox pa sidan
82.

DELMALEN FOR OKAD OVERLEVNAD:

e Av patienter i cancervarden upplever mer dn 90 procent att de ar delaktiga i besluten kring
vard och behandling i 6nskad utstrackning (Malomrade: Personcentrering)

Bra delmal: Ingen kommentar
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¢ Avde patienter som diagnostiserats med cancer inom standardiserade vardfoérlopp startar 80
procent behandling inom 21 kalenderdagar fran behandlingsbeslut (Malomrade:
Personcentrering)

Vi anser att malet inte ar bra da:

- 21 dagar mellan behandlingsbeslut och start av behandling, nagot som idag uppfylls fér mer
eller mindre samtliga cancerformer, dvs 21 dagar kommer i princip bli en forsamring.

- Anvdndandet av behandlingsbeslut som startpunkt kan innebara att dessa beslut formellt
fattas nar datum for start av behandling sékrats.

- ettvisst antal kalenderdagar inte ar lika relevanta fér samtliga diagnoser.

Ju starkare belagg for tidens paverkan pa prognosen, ju kortare tid. En differentiering undviker
onodiga kostnader for de diagnoser dar kort tid till behandling har en mindre paverkan pa
prognosen. Se vidare kapitel 6.6.1.

Forslag till korrigering
- Andra startpunkt till diagnos istallet fér behandlingsbeslut
- Differentiera tiden utifran vikten av snabb behandling dar den mest kritiska
cancerformen (snabb behandling) har lagst antal dagar (diagnos - behandlingsstart). Infor
3-4 olika tidskategorier.

Vi anser att det ar bra att maxtiden galler dven vid aterfall.

¢ Allaregioner definierar mal for patienters deltagande interventionsstudier (Malomrade:
Jamlikhet)
Vi anser att det ar viktigt att de mal regionerna definierar bidrar till det gemensamma nationella
malet och att s manga som majligt ges denna mojlighet om standardbehandling inte ger 6nskad

effekt. Man kan tom ifragaséatta varfor enskilda regioner skall definiera mal.

Alla patienter bor varderas for inklusion i interventionsstudie (avsnitt 11.5.3 - sid 501) rimligt av
utredningen. Det konstaterandet skulle kunna vara fundamentet i ett nationellt mal.

Forslag till tillagg - Okad cancerdverlevnad (jamlikhet): “Alla regioner definierar mal for

patientens deltagande i interventionsstudier som del av de nationella malen med ambitionen att
erbjuda interventionsstudier till s manga som mojligt, speciellt cancerdiagnoser med hog
dodlighet.

e Allaregioner ingar i en nationell infrastruktur fér precisionsdiagnostik (Malomrade: Jamlikhet)

Bra delmal: Ingen kommentar
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¢ Genomfdrandekapaciteten for interventionsstudier kan féljas nationellt med regionalt
uppdelad statistik (Malomrade: Forskning och innovation)

Vi anser att det ar viktigt att ocksa inkludera resultat.
Forslag till tillagg: - Okad canceréverlevnad (Forskning och innovation):

"Genomforandekapaciteten for interventionsstudier och resultat kan féljas nationellt med
regionalt uppdelad statistik

e Sverige deltar i 6kad utstrackning i forsknings- och utvecklingsprojekt i EU (Malomrade:
Forskning och innovation)

Bra delmal: Ingen kommentar

e Forslag till NYTT delmal - Okad cancerdverlevnad (Forskning och innovation): Prioritering av
diagnoser med dalig prognos dér naturliga incitament saknas och central styrning kravs.

Vi anser att det ar nédvandigt att skapa speciella forutsattningar for satsningar pa de
cancerprognoser som har en orovackande hog dodlighet, det vill sdga prognoser som
tillsammans star for en mycket stor andel av alla dodsfall i cancer arligen i Sverige. For att kunna
uppna malet om 6kad canceréverlevnad maste signifikanta framsteg goras bland dessa
cancerformer. Flera av dessa cancerformer har haft en mer eller mindre stillastaende
overlevnadsutveckling i flera decennier. En kombination av medicinska utmaningar och
otillrackliga incitament bland centrala aktorer (sjukvard, forskning mm) kraver externa styrmedel
i form av speciella satsningar som del av den nya cancerstrategin. Da dessa cancerformer star for
en sa pass hoga andel av dédstalen ar denna satsning kritiskt for att kunna uppna en 6kad
cancerdverlevnad.

e Sverige har etablerat en nationell cancerinfrastruktur (Malomrade: Samverkan och utveckling)
Bra delmal: Ingen kommentar

e Statistiken dver anvindningen av cancerldkemedel &r heltickande (Malomrade: Samverkan
och utveckling)

Bra delmal: Ingen kommentar

e Forslag till NYTT delmal - Okad cancerdverlevnad (Samverkan utveckling): Snabbspar inom
godkinnandeprocessen av nya likemedel som stéttning till satsningar pa okad 6verlevnad
inom segmentet cancerformer med dalig prognos
Vi anser att tillgdngligheten av cancerlakemedel maste forbattras generellt sa att nya lakemedel

betydligt tidigare an idag blir tillgdngliga for patienter. Prioritering av cancerlakemedel som avser
helt nya behandlingar pa bekostnad av lakemedel som konkurrerar eller ersatter redan

Dnr: $2024/02100



PALEMA

existerande lakemedel. | princip en prioritering av lakemedel avsedda for diagnoser med dalig
prognos.

Alla regioner definierar mal for patienters deltagande i interventionsstudier - sidan 83

Tillgangen till interventionsstudier behover ocksa bli mer jamlik med sarskilt fokus pa geografi men
aven olika diagnoser.

Regionerna bor ocksa sakerstalla att interventionsstudier for “nytt delmal” satsningar pa diagnoser
med dalig prognos sakerstélls och nddvandiga resurser tillsatts.

Alla regioner ingdr i en nationell infrastruktur for precisionsdiagnostik - sidan 84

Etablering av en nationell precision diagnostisk infrastruktur tycker vi ar bra. De diagnoser som har
en eftersatt formaga till precisions diagnostik och behandling behdver prioriteras och stottas
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Sammanfattning och huvudbudskap kring kapitel 5 - Personcentrering

5.2.3 Kontinuitet krdver aktiva 6verlamningar

Vi haller med om att aktiva 6verlamningar skapar tydlighet och struktur, vilket forbattrar vardkedjan
och sidkerstéller ett mer sammanhéangande vardfléde, minskar risken for missférstand och forbattrar
kontinuiteten i behandlingen.

Viforeslar ocksa att det bor finnas sjukskoterskor med specifik kunskap om cancerinom primarvarden
for att kunna forsta och mota behovet hos cancerpatienterna.

5.5.1 Forstarkt patientdelaktighet och patientmedverkan

Vi tycker att utredningens istallet ger Cancercentrum i uppdrag att standardisera Min vardplan per
diagnos, dvs. ett komplett informationsmaterial (100%) 6ver samtliga floden, behandling mm som
forekommer. Detta blir da ett bra stodmaterial till dialogen med varden med avseende pa individuell
behandling. Endast relevant kontaktinformation &r icke-standardiserade. Arliga uppdateringar i
enlighet med utveckling / framsteg. En "var vardplan” innebéar betydligt mindre administration av
varden (tidsbesparingar), enklare IT stod, enklare att anvanda och mer informativt for patienten och
anhoriga, battre dialog mellan vard/patient. Framtida utveckling mot dn mer individuella behandlingar
skulle 6ka kostnaderna associerade till "Min Vardplan”

| motsats till det som star i texten, tycker vi att “Min vardplan” inte borde vara individuellt anpassad.
Vardplanen bor istdllet vara just ett generiskt informationsdokument som beskriver alla olika tankbara
behandlingar/floden relevant for aktuell cancerform. Vardplanen bor ocksé ges utrymme (ansvar,
resurs) for att kontinuerligt uppdateras. Det individuella dr endast ett kontaktdokument (telefoner
nummer, kontaktskoterska osv) samt en 6vergripande aktivitetsplan som kontinuerligt uppdateras
utifran hur behandlingen fortskrider. Utifran den 6vergripande planen kan patienten konsultera "det
generiska” dokumentet fér detaljerad information om sa 6nskas.

Vi tror detta blir betydligt enklare att underhalla och administrera och att ett alltfér individuellt
dokument kostar mer an det smakar. Det kanns som att individualiseringen ar att 6verarbeta och att
det ar battre att |agga tiden pa dialogen med patienten. Behovet av mer avancerade stddjande IT-
system minskar ocksa. Madjligheten finns ju ocksa redan idag att med relativt enkla medel kunna
anvanda en Al-chat som kan svara pa fragor och stddja patienten utifran individuella behov.

Sammanfattning och huvudbudskap kring kapitel 6 - Tillganglighet
6.6.1 En foérenklad vantetid modell

Cancervarden bor optimeras utifran de olika diagnosernas verkliga behov och inte allmanna
produktionsmal pa 21 dagar 6ver hela linjen. Malet med 21 dagar, som det ar uttryckt
(behandlingsbeslut - start av behandling) ar dessutom samre an de flesta cancerformer idag.

Vi ses inte hur detta mal kan innebara en 6kad 6verlevnad i cancer pga:
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- Forde allra flesta diagnoser och behandlingar skulle det innebéra en férlangning av den ledtiden
- Risker att behandlingsbeslut invantar majligt startdatum fér behandling
- Risk att enklare och mer tillgédngliga behandlingsformer valjs for att uppfylla malet

Ett fast antal kalenderdagar ser vi inte som ett kostnadseffektivt uppldgg da det knappast kan vara av
samma vikt for samtliga diagnoser. Onskar man fa till ndgon form av férenkling kan ett antal
cancerdiagnos klasser tex X, Y, Z dagar introduceras dar de diagnoser som verkligen motiverar snabb
behandling (80% inom X dagar) och andra dar tiden inte ar lika kritisk for tex. (80% inom Z dagar). 21
dagar over hela linjen kommer innebara att man “eldar fér krakorna”, dvs insatsen att behandla inom
21 dagar motsvara inte vardet av insatsen.

6.6.2 Insatser for att starka tillgangligheten i cancervarden

Vi foreslar att i tillagg till omdirigering av statsbidrag till maluppfyllelse av ledtid kombineras med ett
kvalitativt matt for att undvika att undvika icke optimala behandlingsbeslut tas om det &r i konflikt
med ledtidsmalet.

Sammanfattning och huvudbudskap kring kap 11 - Forskning
11.5.5 Riktade forskningsinsatser

| enlighet med tidigare féreslaget nytt del mal i kapitel 2 (Prioritering av diagnoser med dalig prognos
dar naturliga incitament saknas och central styrning kravs) ser vi ett behov av en 5e
forskningssatsning.

Sarskilda forskningssatsningar behovs for diagnoser dar 6verlevnaden inte forbattrats namnvart, som
tex bukspottkortelcancer, magsackscancer och vissa aggressiva hjarntumorer.

De cancerdiagnoser som inte har natt avgorande forskningsframsteg for att de ar svara och dodliga,
kanske inte heller har hog marknadspotential och behéver da fa extra stdéd och incitament genom
speciella satsningar. Har ar inte konkurrensutsatt forskningsfinansiering mest effektiv och
framgangsrik.

Sammanfattning och huvudbudskap kring kapitel 13 -
Kunskapsstyrning

De nationella vardprogrammen

Vi vill uppmaérksamma en allvarlig brist pa den nuvarande strukturen fér uppdatering av nationella
vardprogram, med gallvdagscancer som ett tydligt exempel.

Det nationella vardprogrammet for gallvdgscancer ar foraldrat. Det nuvarande vardprogrammet ar
sex ar gammalt, trots att forskningen gjort stora framsteg. Sedan 2019 har nya metoder for molekylar
diagnostik utvecklats, och sedan 2021 finns nya godkédnda lakemedel inom EU. Vardprogrammet bor
vara en levande och aktuell vagledning for ldkare, och det rimliga vore att uppdatera det arligen. Idag
har dock ingen tydligt ansvar for att sa sker.
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Detta ar sarskilt problematiskt da gallvdgscancer ar en diagnos med dalig prognos dar varje
forbattring i behandlingsmojligheter kan vara avgorande for patienterna. Nar nya
behandlingsmetoder inte inkluderas i vardprogrammet riskerar patienter att ga miste om potentiellt
livsforlangande behandlingar.

Vi foreslar darfor:

e Ett tydligt utpekat ansvar for kontinuerlig uppdatering av vardprogram, med séarskilt fokus pa
diagnoser med dalig prognos

e En maximal tidsgrans pa tva ar mellan uppdateringar av vardprogram

e En"snabbsparsprocess" for att inkludera nya godkanda lakemedel och diagnostiska metoder
i vardprogrammen

e Okade resurser till vardprogramgrupperna for att mojliggéra mer frekventa uppdateringar

e Ett transparent uppfdljningssystem som visar nar vardprogram senast uppdaterades och nar
nasta uppdatering planeras

Vi anser att dessa atgéarder skulle bidra till att minska tiden fran forskningsgenombrott till klinisk
implementering, vilket i sin tur skulle férbattra behandlingsresultaten och 6ka 6verlevnaden for
cancerpatienter i Sverige. Det skulle ocksa bidra till en mer jamlik vard da nya behandlingsmetoder
skulle bli tillgdngliga for patienter i hela landet samtidigt.

Vi ser fram emot att dessa forslag beaktas i den slutgiltiga versionen av den nationella
cancerstrategin.
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