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Lungcancerforeningen har beretts madjlighet att granska forslaget till en uppdaterad nationell
cancerstrategi. Nedan foljer vara synpunkter och forslag.

Det ar sa mycket bra som lyfts fram i forslaget. | stort sett allt som kan ténkas i forbattringsvag
framkommer i det mycket omfattande forslaget. Men HUR detta ska ske ndmns inte. Med tanke
pa dagens situation med Overbelastning, bristande personalresurser, ekonomiskt trangt lage i
regionerna och bristande nationell styrning och uppfoljning ar det en till synes omojlig uppgift
som ska genomforas. Det kravs prioritering och beslut om vad som ska och inte ska goras.

e Vipatienter ser det som en sjalvklarhet att vi ar med fran bérjan i denna process nar till
exempel regleringsbreven till de olika myndigheterna ska formuleras.

e For att det ska vara mojligt att félja upp genomférande och implementerande av strategin
kravs tidsatta mal vilket saknas i forslaget.

Primarvardens roll i cancerstrategin

Vi anser att cancerstrategin faller utan satsningar pa primarvarden. | férslaget namns
primarvarden pa lite olika stallen. Vi vill att primarvarden ska fa en mycket tydligare position
genom ett eget kapitel. Primarvarden ar sa central da mer dn 80 % av patienterna startar sin
cancerresa just dar. Vi kraver féljande atgarder for att fa en val fungerande primarvard som tidigt
kan upptacka cancer, forhindra lidande och déd i cancer.

- Ekonomisk satsning for att mojliggora anstallning av personal

- Fastlakarkontakt

- Utveckla och inféra Al-baserade beslutsstdod som hjalp till allmanldkarna att upptacka
exempelvis avvikande monster hos patienter; 6kade vardkontakter, mer forskrivning av
antibiotika och smartstillande

- Kontinuerlig fortbildning av lakare

- Standardiserat vardforlopp som bérjar redan i primarvarden

- Satsning pa primarvardsforskning

- Fortydliga primarvardens roll i samordningen av varden for att forbattra bade kontinuitet
och eWektivitet Genom att agera som en central punkt for samordning kan primarvarden
sdkerstalla att patienten far en sammanhallen vard, dar 6vergangar mellan olika
vardnivaer blir smidigare och informationen féljer patienten pa ett eWektivt satt

Da det uppenbarligen ar manga och olika faktorer som spelar in vad galler lungcancer bor fokus
pa tidiga symtom i forskningen 6ka da studier har visat att lungcancerpatienter upplever
canceranknutna symtom cirka 1,5-2 ar innan diagnos (se SVF, Allvarliga ospecifika symtom som
kan bero pa cancer). Det finns ett stort gap i var kunskap angaende de tidiga symtomen vid


mailto:s.remissvar@regeringskansliet.se
mailto:s.sl@regeringskansliet.se

lungcancer. Det ar dags att lyssna mer pa hur férandringen hos dessa patienter ter sig, inte
séllan som en forandring vid fysisk aktivitet, ndr de uppsoker vardcentralen.

Nedan foljer kommentarer till respektive avsnitt:
Kapitel 3 Forebygga cancer
3.4 Risk- och skyddsfaktorer

Det ar viktigt att podngtera livsstilsfaktorer i samband med cancer, da det finns sddana som ger
okad risk. Att borja upprakningen med tobaksrékning ar dock att sla in 6ppna dorrar, det finns
nog inte nagon som inte vet att rékning paverkar risk for lungcancer i hog grad. Att ater satta
tobaksrokningen i forsta rummet bidrar till att 6ka stigmatisering av patienterna medan en samre
kosthallning inte lyfts fram pa samma satt. Man kan sdga att atgarderna mot rokning har varit
mycket lyckosam da den sedan 1980-talet sjunkit drastiskt och nu ar nere pa 5 %, vilket innebar
att Sverige snart rdknas som ett rokfritt land! Farre ar det som kopplar ihop alkohol med cancer,
och i synnerhet nar det galler brostcancer. Obesitas ar ocksa en framtida hogriskfaktor da den
okar i samhallet. Att borja tala om detta och gora atgarder som till exempel markning av
alkoholdrycker likt cigarettpaketen vore en bra atgard. Detta har redan genomforts i delar av
Europa, bland annat Irland. Alkoholsamtal och hjalp till att minska alkoholkonsumtion borde
goras i lika stor utstrackning som rékavvanjning.

Vi anser att forslaget till cancerstrategi dven bér ndmna fororeningar i var miljo, vatten, luft och
mark, som téankbara faktorer for uppkomsten av cancer. Vi saknar atgardsforslag avseende
miljofaktorer. Miljofaktorer som paverkar férekomsten av lungcancer maste undersokas,
rokningen ar nast intill obefintlig och &nda minskar inte lungcancer. Luftféroreningar hari flera
storre studier visat sig ge lungcancer, aven vedeldning ar cancerframkallande och orsakar
sjukdom och dodsfall varje ar.

Radon &r en orsak till lungcancer men Sverige har hogre tillatet riktvarde for radon an manga
andra lander i Europa, 200Bg/m?3. Virldshilsoorganisationen (WHO) har rekommenderat att
gransen ska sdnkas till 100Bg/m3. Redan 2001 féreslogs en nationell radondatasbas men inget
har hant. Det dr angelaget att databasen inférs, samt krav och regelverk for att matningar
genomfors pa ett strukturerat satt. Riskuppskattningar géllande radon ar 20—30 ar gamla varfér
en omgaende uppdatering bor géras avseende risk. Samarbetet mellan
Stralsdkerhetsmyndigheten och Arbetsmiljoverket behéver forbattras och styras upp.

Kapitel 4 Screening och kontrollprogram
4.1 Screening

| forslaget saknas helt lungcancerscreening. Vi kraver ett nationellt inférande av
lungcancerscreening for hogriskgrupper. Tidigare studier har visat att screening av personer med
hog risk att drabbas av lungcancer bidrar till att sjukdomen upptéacks i ett tidigare skede, da den
oftast ar mojlig att bota. Genom att tidigt upptacka cancer kan mycket dod, lidande och
samhallsresurser sparas.

| forslaget och dven i EU:s Cancer Plan ar det mycket fokus pa screening av vissa riskgrupper i
vart fall rékare. Lungcancer har dven andra riskfaktorer. Idag drabbas aldrig-réokare i hogre grad, i
vissa undergrupper ar mer an halften av patienterna aldrig-rokare. Sa vi 6nskar att dven andra
riskgrupper kan identifieras genom att utdka antalet kriterier fran bara rokning och alder. | dag



pagar pilotprojekt i nagra regioner. Vi vill att ett screeningprogram utvecklas for att dven ta
hansyn till andra riskgrupper an rokare till exempel manniskor med familjehistoria av
lungcancer, utsatthet for radon, eller passiv rokning.

Kapitel 5 Personcentrering
5.1 Personcentrering

Den nationella cancerstrategin har inte haft ett tydligt patientperspektiv. For att astadkomma ett
tydligt patientperspektiv behover texten omarbetas med ett helhetsperspektiv dar fokus inte
bara ligger pa de foreslagna insatserna utan ocksa pa hur dessa ska fa genomslag och kunna
implementeras i varden.

Patientmedverkan ska genomsyra hela vardprocessen. Hur framgar inte i forslaget. Patienten
maste vara med fran boérjan och fa lamna synpunkter nar beslut fattats vad som ska goras och
inte.

e Vikanner en stor oro for att de foreslagna insatserna inte kommer att genomfoéras i
praktiken. Okat fokus pa hela vardprocessen och samordning lyfts fram i férslaget och ar
centralt men hur ska detta ske?

5.2.1. Kontaktsjukskoterskan

Viinstammer i att kontaktsjukskoterskan ska vara en fast vardkontakt. Vi vill att man kartlagger
andelen kontaktsjukskoterskor med relevant utbildning och spetskompetens, vilket varierar 6éver
landet. Det finns en ojamlik tillgang till kontaktsjukskoterskor 6ver landet samt ett for stort
utrymme att tolka befattningsbeskrivningen for arbetsgivaren. Rollen och dess innehall ska vara
skyddat.

Vi vill ocksa att man undersoker hur arbetsbelastning och arbetsmiljé paverkar
kontaktsjukskodterskors mojlighet att utféra sitt uppdrag. Arbetsrollen behdver utvarderas for att
battre forsta dessa faktorer. Varje cancerpatient ska ha en namngiven kontaktsjukskdterska som
ocksa sakerstaller 6verlamning till andra vardgivare.

Vi saknar beskrivning av ansvarig lakare. For patienter ar det dnda lakaren till syvende och sist
som ar livlinan. Hur mycket arbete och uppgifter som an laggs pa kontaktsjukskoterskan
kommer hen inte kunna axla denna roll. Stravan ska vara att patienter har en ansvarig lakare som
kanner dem.

5.2.2. Standardiserade vardférlopp

Idag finns en skillnad mellan vard-och patientperspektiv som behover beaktas speciellt da
patientens inte tillgodoses i ratt tid eller pa ratt satt. For att forbattra vardprocessen
rekommenderar vi att en 6verenskommelse tas fram mellan patienten och varden som omfattar
en sammanhallen planering 6ver patientens samtliga vard och omsorgsinsatser for att
sdkerstalla en mer eWektiv och patientanpassad vard.

5.2.4 Minvardplan

Vi anser inte att min vardplan ar ”Min” vardplan utan en gigantisk informationsbroschyr. Det
behovs en ordentlig omarbetning for att géra den mer anpassad efter varje patients individuella
behov och forutsattningar. Den ar alldeles for allman, omfattande och odverskadlig vilket inte
stammer overens med en mer personcentrerad vard. Alla har idag inte heller tillgang till min
vardplan och de som har det tycker inte att den tillfor nagot. En sammanhangande overblickbar



vardprocess har forutsattningar att 6ka forutsagbarheten och tryggheten for patienter och
narstaende. Exempel pa dessa vardforlopp eller processkartor finns etablerade i flera lander. Bra
att Cancercentrum far i uppdrag att vidareutveckla Min Vardplan till en individuell behandlings-
och uppfoljningsplan.

Vi vill ha nationell styrning av Min vardplan for att den ska komma narmare varden, bli mer
personcentrerad och jamlik i hela landet. De planer som upprattas maste vara individuella med
information om den aktuella eller genomgangna behandlingen, risker for komplikationer,
rekommenderad egenvard, rehab och sa vidare.

5.2.6. Individuella planer inom rehabiliteringsomradet.

Rehabiliteringsomradet ska inkluderas som en del i den individuella vardplanen "Min vardplan”.
Detta skulle sékerstalla att rehabilitering integreras mer eWektivt i patientens évergripande vard.

5.3.4. Patientmedverkan i forskning, Life science och 6vriga omraden

Patienters perspektiv och erfarenheter ska tas med fran starten i forskningsprocessen for att
sdkerstalla en mer inkluderande och personcentrerad forskningsprocess. Det ska finnas
riktlinjer som tillvaratar patienterfarenhet och kunskap i hur forskning bast anpassas efter vad
som ar relevant for patienterna och som de faktiskt behéver.

5.4

Utvecklingen forvantas skapa dkade majligheter for patienterna att sjalva 6vervaka sin sjukdom.
Vi vill att mer webbaserad symtomkontroll erbjuds patienterna. Det medfor minskad oro, farre
akutbesdk och férmodligen 6kad livslangd.

5.4.1. Okad fokus p& samordning

De forslag som namns ar bra. Men 6vergangen fran sekundarvard till primarvarden efter avslutad
behandling maste bli battre. Primarvarden maste fa battre kunskap om sena bieWekter av
tidigare cancerbehandling.

5.4.2  Tillganglighet ar viktig ur ett patientperspektiv

De forslag som namns ar bra. Men aven har ar det hur det ska ske som ar viktigt for oss patienter.
Tillgangligheten maste bli battre och likvardig i hela landet. Tidsbokningen upplevs av manga
patienter som ineWektiv. Det har testats vid nagra vardcentraler att ge patienter mojlighet att
sjalva boka tid till Iakare och ringa sin ldkare. Det har i dessa fall inte besannat farhagor om 6kad
belastning utan tvartom minskat densamma och férbattrat kontakt mellan ldkare och patient.

De oacceptabelt langa vantetider som i dag existerar i manga regioner i olika delar av vardkedjan
paverkar livskvaliteten mest negativt for patienter med cancer. Det maste bli battre uppféljning
och nagon typ av pafoljd for de regioner/sjukhus som inte nar upp till 6verenskomna riktlinjer. Vi
patienter vill att rehabilitering inférs redan under utredning. Denna tid ar for de flesta mycket
pafrestande, angestfylld och osdker. Det ar ocksa en 6ppning for férandring av levnadsvanor och
ett tillfalle att inforliva fysisk aktivitet.

5.4.3 Information och kunskap ar en forutsattning for delaktighet och egenvard

Det ar mycket viktigt att varden inte bara lamnar ut en allman information utan att man
kontinuerligt uppratthaller kommunikation med patienten om vad som &r viktigt just nu.
Prioriteringar skiftar under behandlingstiden och information maste upprepas.



5.4.4. Utvecklingsbehov och individuella planer

For ett personcentrerat arbetssatt kravs att patienter och deras narstaende far information som
de kan ta till sig. Varden maste félja upp att forsakra sig om att patienten forstatt och foljer
instruktioner.

5.4.5. Naérstaendes perspektiv behover lyftas

Det &r av vikt att mer fokus ldggs pa de narstaende och deras hilsa, bade fysisk och psykisk. Det
ar for svart att fa information om rattigheter, mojligheter till ekonomiskt stéd och avlastning
bland annat. For en mer samlad vard ska regionerna ta 6ver den kommunala varden eller
samarbeta battre som till exempel i Tiohundra.

5.4.6. Formerna for patientmedverkan kan utvecklas

| dag saknas en tydlig styrning av patientsamverkan. Vi behover en nationell strategi for
patientsamverkan for att den blir jamlik 6ver hela landet. Det ska finnas en tydlig
arbetsbeskrivning for det aktuella uppdraget. Vad som ska uppnas och 6msesidiga forvantningar
for varden och patienten. Vi behéver ocksa nationell styrning for ett gemensamt
ersattningssystem for patientsamverkan i hela landet. Inkomstbortfall maste ersattas annars
finns det risken hog for ett skevt urval.
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Personcentrering utgor ett malovergripande omrade i forslaget till uppdaterad cancerstrategi.
Patientrepresentanter maste vara involverade fran borjan nar planer och mal ska tas fram. Det
behovs strukturer och arbetssatt som sakerstaller involvering tidigt i processen och som
tydliggor hur synpunkter ska tas tillvara. Avsaknaden av detta ar en stor brist idag. For att
garantera mer jamlika forutsattningar for patientsamverkan i styrning och ledning av Halso- och
sjukvarden kravs en nationell strategi.

Vi uppskattar att forslaget lyfter behovet av att regionernas arbete med patientmedverkan
behover tydliggoras avseende dess syfte, arbetssatt och mal. Det &r bra om goda idéer och
exempel kring detta arbete i vara grannlander och i andra lander kan implementeras.

Patientrapporterade utfallsmatt PROM ger mervarde i den kliniska verksamheten men
anvandningen behdver dka i den kliniska vardagen. Det ar mycket viktigt att alla
patientrapporterade data ar kopplade till e-hadlsosystemen for att undvika dubbelarbete.

Enkdten PREM omfattar patientrapporterade erfarenhetsmatt fran tiden fram till behandling.
Denna enkat kan utvidgas till att omfatta patientens hela vardprocess fran behandling,
uppfoljning efter avslutad behandling till rehabilitering. Detta for att varden ska fa en uppfattning
om patientens hela upplevelse och inte bara delar av varden. Detta arbete bor géras av
Cancercentrum i samarbete med SKR.

Utbildning och 6kad kunskap inom omradet saval for huvudman och profession som for patient-
och narstaende foretradare ar en forutsattning for att patientsamverkan i hela vardprocessen
ska kunna bli verklighet. Patientrepresentanterna maste vara kunniga och insatta i hela
vardprocessen for att kunna bidra och paverka pa ett konstruktivt satt. Patienter som ar
vélinformerade och involverade i varden har ocksa storre sannolikhet for att félja behandlingsrad
och rekommendationer, vilket kan forvantas leda till férbattrade behandlingsutfall och ett mer
eWektivt utnyttjande av héalso- och sjukvardens resurser. De underlattar ocksa for varden i stort
da de forstar mer och har mer kontroll dver sin situation.



IPO, Individuell patientdversikt, finns idag etablerad i ndgra regioner. For patienten ar detta
hjdlpmedel ett mycket viktigt satt att folja och fa beskrivet sjukdomsresan, IPO kan bidra till att
sdkerstalla samverkan mellan patient, ndrstaende och for lakaren. Lakaren far mycket snabbt
och 6verskadligt en bild av vilka behandlingar, lakemedel, stralning mm som patienten
genomgétt. IPO 4r ocksé ett bra underlag vid lakarmétet. IPO ska snarast och obligatoriskt
implementeras i alla regioner.

Utredningen ser behov av att samla information fran flera olika delar av halso- och sjukvarden,
sarskilt mot bakgrund av 6kad samsjuklighet.

Vi kraver att de olika vardinformationssystemen ar integrerade med varandra pa ett satt som
underlattar for patienten att ta del av informationen samlat och som sakerstaller att all
vardpersonal har tillgang till informationen. Integrerade vardsystem ar mycket viktigt ur
patientsdakerhetssynpunkt.

5.5.2. Forstarkt narstaendestod

Narstaendeperspektivet maste lyftas och synliggoras i relevanta regelverk, riktlinjer och
kunskapsstod. Kunskap om och rutiner for att identifiera narstdendes behov maste starkas saval
som en valfungerande samordning saval inom som mellan region och kommun. Vi saknar
gruppen narstaende och anhoriga som idag star fér en betydande del av varden av cancersjuka.

Kapitel 7 Diagnostik

Strategin maste sakerstalla att alla patienter far en jamlik tillgang till det senaste inom
diagnostiken var de an bor och far sin vard.

Kapitel 11 Forskning

Kliniska studier ar helt centrala for att patienter ska fa tillgang till nya lakemedel och ny teknik.
For att patienter oavsett bostadsort ska fa maojlighet att inkluderas i studier ser vi behov av en
nationell styrning av kliniska studier. Forslaget att etablera SweTrial tycker vi ar ett bra forslag for
att sakerstalla just detta.

Vi vill att alla patienter ska erbjudas att delta i relevanta kliniska studier. Patientsamverkan i
planerade kliniska studier ska vara krav. | arbetet med studieprotokoll och endpoints mojliggor
patientsamverkan att studien kan utformas utifran vad som faktiskt ar relevant for patienter.
Utsedd patientrepresentant ska delta och fa information under hela forskningsprocessen samt
senare fa aterkoppling av resultatet. Patientrepresentanten ska fa ersattning for nerlagd tid och
rimlig budget for detta ska finnas i forskningsansékan. Forskningsfinansiarer ska krava
patientsamverkan for att bevilja forskningsmedel.

For Lungcancerféreningen genom

Lotta Humble, Ordforande
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