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Tarm- uro- och stomiférbundet {ILCO) &r en ideell patientférening som organiserar drygt 3 800
medlemmar. ILCO arbetar aktivt med /BO och magtarmsjukdomar, medfédda missbildningar inom
tarmkanal/urinvégar, urinbldsecancer,férlossningsskador och trauma.

ILCO tackar for mojligheten att lamna yttrande Over rubricerade remiss.

Generella synpunkter

Den uppdaterade cancerstrategin innehaller en fortjanstfull beskrivning av hur det i dag fungerar
inom den del av hélso- och sjukvarden som kallas cancervard - och ar i den meningen ett alldeles
utmarkt faktadokument. Daremot ges lite utrymme i dokumentet till att beskriva hur cancervarden
ska bedrivas framat och vilka mal/visioner som rimligen ska nas, vilket ar en betydande brist med
tanke pa att den uppdaterade strategin ska galla de kommande cirka 15 aren.

Ett perspektiv som nadrmast helt saknas i den uppdaterade strategin ar hanteringen av psykisk ohalsa i
samband med cancer och de effekter man maste leva med efter behandling. Flertalet av ILCO:s
medlemmar lever med stomi och postoperativa problem som lackage, bandageringsbesvar,
hudirritation och smarta - som leder till psykisk och emotionell ohalsa. Darfér anser ILCO att det ar
bekymmersamt att strategin utelamnar psykologisk behandling och psykologiska insatser i inte minst
cancerrehabiliteringen. For att nd basta kliniska resultat for cancerpatienter ar det viktigt att ta
hansyn till patienternas psykologiska och sociala behov och inkludera dessa i en valunderbyggd
rehabiliteringsplan. Internationellt sett rekommenderas inom cancervard att patienters psykologiska
och sociala behov regelbundet utvarderas och att psyko-onkologiska insatser och specialister pa
psykisk halsa, framfor allt psykologer, finns tillgangliga for att tillgodose dessa behov som en
integrerad del av hégkvalitativ cancervard.

Den uppdaterade strategin omfattar inte heller kopplingen till hemsjukvarden. ILCO vill darfor lyfta
behovet av en foljdutredning kring jamlik integration till hemsjukvarden.

ILCO vill aven namna att majoriteten av de personer som far cancer ar aldre men att denna strategi
inte markbart forbattrar situationen for dessa. Daremot utpekas barn och unga som en prioriterad
grupp, trots att de numerart ar fa och redan i dag far stérre satsningar och tiligang till nya
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behandlingsmetoder. Det ar sjalvklart ratt att ge barn och unga basta mdéjliga cancervard men den
varden maste omfatta alla patienter och fordelas jamlikt.

Avslutningsvis har ILCO noterat att alkohol och tobak omnamns pa flera stallen i dokumentet. Nikotin
namns daremot inte, trots att det ar en starkt beroendeframkallande substans i exempelvis vitt snus
och Okar risken for flera typer av cancer. Enligt ILCO bor man alltid i dessa sammanhang skriva ut

alkohol, tobak och andra nikotinprodukter.

Synpunkter pa innehall, bedémningar och férslag
Nedan ger ILCO sina detaljsynpunkter pa dokumentet.

Punkt 9.6.9 Sentida effekter- kopplade till ursprunglig cancer (s.415-423)

I denna del av strategin fors fram att effekter pa personer som haft cancer som barn eller unga ska
hanteras i speciella enheter som kopplas till priméarvarden. ILCO &r mycket kritiskt till attendast vissa
aldersgrupper ska prioriteras har. Det ar i grunden ett bra forslag att tillskapa speciella enheterna som
ska hantera sentida effekter kopplat till cancer, men dessa maste omfatta alla drabbade
cancerpatienter oavsett alder, kdn, sociala férhallanden, inkomst och bostadsort.

Punkt7.1.3 Multidisciplinara konferenser (s.301)

Multidisciplindra konferenser (MDK) ar ett vedertaget arbetssatt i cancervarden, dar syftet ar att sakra
jamlik beddmning av hog kvalitet. /LCO fillstyrker forslaget att uppdraget for MDK ska vidgas. Det ar
enligt ILCO en utmarkt ide att MDK aven ska ta hansyn till eventuella sentida effekter, rehabilitering
och personcentrering kring en patient som behandlats for cancer. Likasa ar det utmarkt att det ska
beforskas hur besluten i MDK paverkat livet for patienten liksom hur vetenskaplig dokumentering ska
ske. Dessa studier kommer att innebara att man standigt lar sig mer och utvecklar vad som fungerar
bast for patienten.

Tidig upptackt

Det &r enligt /LCO vésentligt att man satsar pa forskning och framtagande av lésningar for att kunna
hitta cancer tidigare (se exempelvis forskning fran Elinor Elmander). | dag fungerar det sa att om en
patient som besdker vardcentralen svarar ja pa fragan har om hen har blod i avféringen och sedan ja
pa nasta fraga om hen har hemorrojder- d& utgar lakaren ifran att det ar hemorrojder, trots att det
mycket val kan vara cancer i tarm eller andtarm som &r orsaken. Svensk halso- och sjukvard maste
utveckla verktyg (exempelvis med Al) for utredningar med alternativa beslutspunkter som ger stérre
traffsakerhet.

Punkt 3.5 Skatt pa snus (s.155-162)

| detta avsnitt omnamns skatt pa socker som styrinstrument. ILCO anser att skatter skulle anvandas pa
motsvarande satt pa alla "kemiska produkter" som 6kar risken for cancer, till exempel alkohol, tobak
och andra nikotinprodukter.

Punkt 4.1.3 Screening (s.180 samt 203-205)

ILCO tillstyrker att primarvarden ska ha 6vergripande och proaktivt ansvar for att alla invanare kan
delta i alla former av screening som samhallet erbjuder. Fér boende inom exempelvis LSS eller andra
institutioner, som har svart att delta i den vanliga formen av screening, kan en sadan ldsning
underlatta. Det galler aven boende i socialt utsatta omrade som ofta ar svara att na. Dessa grupper
kan da vanda sig till vardcentralen som ofta finns i narheten och erbjudas blodmarkérer eller
liknande. ILCO vill dock understryka att ett sadant vidgat uppdrag for primarvarden kraver att det
tillskjuts resurser i form av bade personal och pengar.



ILCO anser ocksa att nar nya screeningprogram introduceras ska det stallas tydliga krav pa
implementering i hela landet inom en viss tid (exempelvis ett ar). Tarmcancerscreening
rekommenderades av EU 2008 och Socialstyrelsen 2014 - och screeningen beréknas vara fullt
utbyggd i hela landet forst 2026. Det ar orimligt lang tid att inforliva en sadan viktig atgard i
sjukvarden.

Samordning mellan stupror

Den enhet som féreslas att tillhéra primarvarden med uppdrag att hantera sentida effekter av cancer
for barn och unga ska enligt strategin ocksa fa till ansvar att koordinera - "trafikleda" - mellan olika
specialistenheter. Det kan da galla fran den akuta cancersituationen till mycket sentida effekter. ILCO
vill &ven hér understryka att det ar en god ide att tillskapa s&ddana enheter, men att alla
cancerpatienter maste omfattas oavsett alder, kén, sociala férhallanden, inkomst och bostadsort.

Lakemedel (s.330-332)

Enligt ILCO ska det sjalvklart vara jamlik tillgang i hela landet pa lakemedel och andra behandlingar.
Bostadsorten ska inte fa avgora tillgangen till ett effektivt Izkemedel. Det innebar exempelvis att alla
regioner ska vara skyldiga att agera i enlighet med beslut i nuvarande NT-radet.

Paverkan av frimmande d@mne for hogre risk av cancer

Pa flera stallen i dokumentet namns riskerna med produkter som alkohol och tobak. /LCO anser att
man i detta sammanhang bor framhalla alla typer av kemiska produkter eller produkter fran vaxtriket
som direkt eller indirekt kan misstankas orsaka cancer, oavsett evidenslaget. Med detta menar vi att
man vid misstanke alltid ska utga fran att det ar forhojd risk for cancer avseende en viss produkt, sa
lange det inte finns evidens pa att sa inte ar fallet.

Hogriskgrupper som annu inte fatt cancer

Enligt strategin ska personer med autoimmuna sjukdomar, sasom inflammatorisk tarm och diabetes,
behandlas i ett speciellt screeningprogram med I6pande uppfoljning med risker och atgarder (sa
kallat pm-offensivt agerande). Detta ska da tillhéra den nya enhet som ar tankt att kopplas till
primarvarden med livslangt uppfdljande &ven om de inte har cancer. ILCO tillstyrker férslaget men vill
aterigen papeka att enheten maste omfatta alla relevanta patientgrupper utan nagon form av
aldersdiskriminering.

Koppling mellan priméarvard och specialistvard

ILCO anser att det maste tas fram tydligare spelreglerna vad galler ansvar och 6éverlamning med mera
mellan dessa tva vardnivaer nar det galler cancerpatienter. Totalansvaret fér samordning av varden
ska dock alltid ligga pa vardcentralen man ar listad pa.

Ratten till utlandsk alternativ behandling

ILCO anser dven att det maste tydliggéras nar och hur en cancerpatient har ratt att vanda sig till
utlandska behandlare for sin cancer med ersattning fran det offentliga. Framfoér allt i lagen nar den
egna regionen inte kan klara av att hantera situationen.

En narliggande fraga galler mojligheten till nya effektiva behandlingsmetoder och ratten till vard i
annan region. Exempelvis introducerar NKS nu en revolutionerande behandling av andtarmscancer. Vi
fragar oss da om jamlik behandling i landet i férhallande till detta? Hur ska alla patienter i landet fa
tillgang till denna mojlighet?



Markorstest
Enligt ILCO bor markérer inforlivas i de standardiserade vardférloppen pa omradet.

Medicintekniska produkter

For ILCO:s medlemsgrupper ar tillgangen till medicintekniska forbrukningsmaterial oerhort viktig for
overlevnad och livskvalitet. Det galler bade i det akuta laget med uro- och tarmstomi, katetrar och
sarpumpar liksom under resterande del av livet for att fa ett dragligt liv. ILCO krdver darfor jamlik
tillgang i hela landet till alla produkter som godkants av TLV.

Vi staller ockséa krav pa utveckling av TLV:s system for att acceptera att CE-markta produkter far
slappas ut pa den svenska marknaden. Det innebar att HTA-delen i TLV maste utvecklas med en
andrad berakningsgrund som baseras pa livskvaliteten fér anvandaren och som framjar innovationer.

Carina Alm
Foérbundsordférande
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