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SAMMANFATTNING

Utgangspunkten i all cancervard ska alltid vara manniskan som har cancer. | den
har rapporten har vi lyft utvecklingen inom cancervarden de senaste aren. Vi har
fokuserat pa vad som kan forlanga liv och forbattra livskvaliteten hos
cancerdrabbade och deras nédrstdende. Omraden som tidig upptackt,
precisionshalsa, cancerrehabilitering och patientsamverkan gar in i varandra. |
arbetet for en annu battre cancervard vill Natverket mot cancer speciellt framhalla

foljande:
e Forebygg svar sjukdom med prevention och screening

o Se till att alla cancerpatienter far tadel av
precisionsmedicinska framsteg

o Sakerstall cancerrehabilitering redan vid utredning

e Hoj kompetensen om cancersjukdom hos personal inom
primarvard

e Ta med patienter, nidrstaende och patientforetradarei
forskning och utveckling av varden

e Lyft anhorigperspektiveti all cancervard

e Gor det enkelt att dela data

o Tillse att vard ges utifran patientens behov, inte utifran
vardgivares behov

e Mat, folj upp och utvardera livskvalitet i patientens hela
forlopp

Natverket mot cancer anser att vi i Sverige har nagra akuta omraden som maste
atgardas snabbast mojliga for att sdakra en patientvanlig cancervard med minskat
lidande. Framst maste det skapas legala och praktiska mojligheter att dela data
mellan olika vardenheter och olika regioner. Idag sitter kunskap fast. Det leder till
samre vard for den enskilde individen. Vi behdver snarast ett nationellt grepp pa
hur detta ska ske och se till att det sker, i alla regioner och gallande alla
cancerformer.

Genom information om cancerprevention och inférande av fler screeningprogram
bidrar vi till att farre drabbas av cancersjukdomar. Information och screening bor
jamlikt na alla i hela Sverige, sa fort som moijligt!

De metoder, verktyg och lakemedel som finns inom precisionshalsa ska anvandas
och spridas till alla patienter i hela landet. Precisionsmedicinska centrum ar viktiga




i arbetet for att integrera forskning i klinisk vardag for att uppna en god
individanpassad vard. Sverige ska ocksa mojliggora utbildning sa att vi far fler
experter med helhetstank och spetskunskap inom precisionshalsa.

Cancerrehabilitering ska finnas med i hela cancerprocessen. Med multidisciplinara
team kan vardgivarna se och stotta cancerdrabbade och anhériga utgdende fran
individuella och specifika behov. Patientperspektivet ska alltid finnas med i dessa
team. Implementeringen av digital rehabilitering, halsoskattning och andra verktyg
for cancerrehabilitering ska skalas upp sa att cancervarden blir mera jamlik. | detta
bor inga verktyg for uppféljning av cancerrehabiliteringens effekter.

Det ar av storsta vikt att det avsatts resurser for att primarvarden ska kunna ta till
sig kunskap och kompetens. Med 6kad cancerkompetens kan primarvarden bemaota
och hjalpa fler cancerdrabbade och deras narstaende pa ett mer lampligt och
likvardigt satt.

Det enorma vardmaskineriet och den pakostade forskningen maste vara ndrmare
varandra. De brobyggare som patientorganisationerna utgor ar en del av [6sningen.
Samverkan behovs pa alla plan. Sa val cancerpatienter som deras anhoériga har
mycket kunskap som vardgivare, forskare och samhalle har nytta av och boér nyttja.
Att |ata patienter och narstaende vara delaktiga i vardprocesserna ar en av
forutsattningarna for utveckling av cancervarden i Sverige.

Natverket mot cancer vill att alla ska fa ratt till basta mojliga livskvalitet under hela
cancerprocessen. Vi kommer darfor att fortsatta driva fragor som gor cancerresan
battre for de drabbade och deras narstdende. Vi ar en del av [6sningen for att na de
nationella malen i cancerstrategin och malen i EU:s plan mot cancer. Vi samverkar
mer an garna med vard, myndigheter och forskning for en battre framtid for
cancerpatienter.




FORORD

Natverket mot cancer (NMC) ar en ideell, religiost och politiskt obunden paraplyorganisation
for ideella cancerprofilerade patientorganisationer pa nationell niva. Medlemmar utgérs av
personer som har eller har haft cancer, narstaende och andra intressenter. NMC ar nationellt
och verksamt i hela Sverige.

NMC bildades 2009 da utredningen om den Nationella Cancerstrategin presenterades, for att
lyfta gemensamma fragor, for att sta eniga och starka tillsammans i det viktiga arbete som
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paborjades och som pagar. NMC driver projekt kring vara prioriterade fragor: tidig upptackt,
precisionshilsa, cancerrehabilitering och patient- och ndrstaendesamverkan. Mer om
dessa projekt finns presenterat pa www.natverketmotcancer.se.

For att utveckling ska ske ar det ar viktigt att hela tiden se dver strukturer och arbetssatt,
lagar och bestammelser, forskning och patientupplevelser inom cancervarden. All den
kunskap och de verktyg som tagits fram for att gora livet lattare for cancerdrabbade ska na
patienten och varden. | den héar rapporten beskriver vi den utveckling Natverket mot cancer
sett inom vara prioriterade omrdaden 2020-2024. Syftet ar att 6ka kunskapen om
cancervarden. En vard som allt fler tyvarr behdver ta del av idag.
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INLEDNING

Varje dag gors ndgot for att minska det lidande cancer orsakar. Det &r ett hogt, men likval
efterstravansvart mal: ett samhalle fritt fran cancer.

,, Startpunkten dr HP, HuvudPerson, den minniskan som har

cancer ar huvudperson!
- Bodil Jonsson, Varldscancerdagen 2023

Ett dussintal cancerprofilerade patient- och intresseorganisationer och ett radgivande
team av medicinska cancerexperter jobbar tillsammans i Natverket mot cancer for att de
som berors av cancersjukdomar ska fa basta moéjliga bemdétande och vard. Natverket mot
cancer vill ha ett samhalle dar alla diagnosticeras, behandlas, rehabiliteras och vardas pa
ett jamlikt satt. Vi ar med och sprider kunskap om cancer. Kunskap och forebyggande
insatser som ar tillgangliga for alla bidrar till att farre manniskor insjuknar i cancer.
Dessutom kommer de som drabbas fa en god vard nar bade narstaende och vardpersonal
forses med stdéd och kannedom om hur man kan stotta en cancersjuk under hela férloppet.

Statistik visar att 0,6 % av Sveriges befolkning far cancerbesked varje ar. Det ar 65 000
personer vars liv forandras radikalt. Sju av tio 6verlever cancer. En del blir helt aterstallda,
andra lever med biverkningar livet ut. Natverket mot cancer vill att alla ska fa ratt till basta
mojliga livskvalitet under hela cancerprocessen.

Prioriterade omraden

Patientorganisationen Natverket mot cancer har sedan 2009 dgnat sig at fyra omraden:
tidig upptackt, precisionshalsa, cancerrehabilitering och patient- och
narstdendesamverkan. De fragor Natverket mot cancer lyfter inkluderas ocksa i Europe
Beating Cancer Plan/ EU:s cancerplan, som syftar till att minska antalet personer som
insjuknar och dor i cancer och skapa battre livskvalitet for cancerpatienter och dverlevare.
Natverket mot cancer ordnar méten, kunskapsdagar och seminarier. Vi tar ocksa fram
rapporter inom vara prioriterade omraden.

Tidig upptackt av cancer ar avgérande for overlevnad och en framgangsrik behandling. Vi
uppmarksammar och sprider vikten av tidig diagnos och vad det betyder for vara
medmanniskor.

Den tekniska utvecklingen gor att man med samlade hadlsodata kan utvidga allt fran
prevention och diagnostik till behandlingar och vardatgarder inom omradena
precisionsmedicin och precisionshalsa. Natverket mot cancer vill att livskvaliteten for en




cancerdrabbad mats, foljs upp och utvarderas, fran utredning till vard, behandling och
palliativa insatser i livet med och efter cancern.

En fungerande cancerrehabilitering inleds vid utredning och diagnos och fortgdr under
och efter hela cancerbehandlingen. Den omfattar insatser for bade det fysiska och
psykiska valmaendet, for saval patienter som deras narstaende.

Cancerpatienter har mangder av spetskunskap pa just sin sjukdom. Varden kan bli battre
om patienter och narstaende inkluderas i planering, genomférande och ocksa inom
forskning kring cancervard. Samverkan mellan vardgivare, patienter och narstaende kan
vara en nyckelkomponent for en personcentrerad vard inriktad pa individens unika behov
och 6nskemal i den odnskade situation en cancersjukdom innebar.

Det kommande dret kommer mycket att ske som ar viktigt for utvecklingen av svensk
cancervard. Bland annat ska den nationella cancerstrategin ses 6ver och EU har
intensifierat sitt arbete med EU:s cancerplan. Regeringen och Sveriges kommuner och
regioner (SKR) har ocksa slutit en ny 6verenskommelse pa totalt 809 miljoner kronor med
fokus pa jamlik och effektiv vard med minskade vantetider ' . Natverket mot cancer ser
fram emot att fortsatta delta i arbetet for att minska det lidande som cancer medfor.
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Vi vill att alla ska fa ratt till basta mojliga

livskvalitet under hela cancerprocessen.
- Ndtverket mot cancer
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TIDIG UPPTACKT

Tre av tio cancerdiagnoser sker i ett sent skede. Risken for att do i sin cancerdiagnos ar da
storre. Aven mer kravande behandlingar behdvs. Darfor ligger det i allas intresse att cancer
upptacks i ett tidigt skede. En tidig upptackt minskar lidandet hos cancerpatienten. Den
minskar behovet av vard och ar billigare i langden.

Natverket mot cancer har sedan 2020 lyft vikten av tidig upptackt. Vart mal var att 75 % av
all cancer ska upptackas i stadium 1 inom tre ar, alltsa 2023. Idag ligger siffran pa 70% for
stadium 1-2. Malet dr ndra men har inte uppnatts. Statistik for fem cancerdiagnoser visar
att sjukdom som upptéacks sent, i stadium 3-4 da cancern redan borjat sprida sig i kroppen,
Okade mellan 2015 och 2021 . Arbetet for att upptacka cancer tidigt forbattras anda ar
for ar (undantaget pandemiaret 2020). Biomarkorer som tecken pa cancersjukdom
kombinerat med battre provtagning och screening ar viktiga element i utvecklingen.

Nya metoder och arbetssatt

Primarvarden har en viktig uppgift och en stor potential att upptacka cancer tidigt.
Samtidigt ar primarvarden forsta anhalt for en stor mangd olika symptom. Att lattvindigt
skicka patienter vidare till specialistvarden for cancerutredning riskerar forstas att
overbelasta vardsystemen. Kunskap kring alarmsymptom fér cancer behover darfér finnas
inom primarvarden i hela Sverige. Det finns metoder, ex. digitala beslutsstod, for tidig
upptackt av cancer som skulle kunna anvandas over hela landet.

Ar 2010 bildades samverkansgruppen RCC, Regionala cancercentrum i samverkan, for att
hjalpa regionerna att skapa en mer jamlik cancervard i hela landet. | en undersékning
Natverket mot cancer gjorde hosten 2020 kom det fram att RCC och regionpolitikerna
ansag att 1-2 besok i primarvarden var rimligt for att en cancersjukdom skulle raknas som
tidig upptackt

| EU:s cancerplan finns politiska riktlinjer for hur medlemslanderna ska arbeta for att
minska cancerpatienternas lidande. Det finns flaggskeppsinitiativ bade gallande
prevention och tidig upptackt

Standardiserade vardforlopp och utbildningsinsatser

Under 2021 gjorde Natverket mot cancer en Sifo-undersokning om tidig upptackt.
Undersokningen omfattade cancerpatienter som sokt sig till primarvarden for symptom
som senare visade sig vara cancer - . Kartlaggningen visade att det tar for lang tid fran
symptom till behandling. For tre av tio kravdes minst tre besok, ofta fler, innan en remiss
till specialistvarden skrevs. Var kartlaggning visade att 27% av cancerpatienterna hade
besokt primarvarden fler an sju ganger innan cancern upptacktes. Manga fick diagnosen
da de var sa sjuka att de hamnade pa akuten.



https://www.vardfokus.se/nyheter/unika-siffror-avslojar-fler-kvinnor-far-sen-cancerdiagnos/
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Var kartlaggning visade ocksa att nar patienter val fatt sin diagnos gick det relativt fort att
komma igdng med behandling: 68 % startade sina behandlingar inom en manad efter
diagnos.

Vid misstanke om cancer anvands standardiserade vardforlopp (SVF) for att patienten ska
motas av ett helhetstank da hen utreds och eventuellt behandlas for cancersjukdom. SVF
for cancer inférdes for stora diagnosgrupper ar 2016. For att regionerna ska fa full
ersattning av staten for arbetet med SVF kravs att 70 % av patienterna som insjuknar i
cancer ska omfattas av vardférloppet. Ar 2022 klarade néstan alla regioner malet

Idag finns riskvarderingsinstrument och alarmsystem for cancer som kan inforas pa fler
vardcentraler i Sverige. Att spara och folja upp arftlig cancer och kunna ldsa av andra
markorer ar av stor vikt vid tidig upptackt. Diffusa symptom kan med hjalp av digitala
beslutsstod hjalpa primarvarden i bedomningen av patientens cancerrisk.

RCC gor utbildningsinsatser och producerar material som riktar sig till primarvarden.
Kontinuerlig fortbildning for att starka kunskapen om cancer hos professioner inom
primarvarden kan bidra till att fler cancerdrabbade upptéacks tidigt. Da ar mojligheterna till
botbar behandling och mildare biverkningar storre, med battre livskvalitet som resultat.

Screeningprogram, provtagning och utvecklad teknik

De atgarder som finns for tidig upptackt ar bland andra mammografi, cellprovskontroller,
HPV-vaccin, PSA-prov, biopsier, datortomografi, endoskopi och screeningmetoder for
bland andra tjock- och andtarmscancer samt lungcancer. Det utvecklas ocksa blodprover
som kan ge indikationer om cancer i kroppen, vilket Natverket mot cancer rapporterade
om redan 2022.

Dessa arbetsmetoder och tekniker utvecklas standigt och behover tillgangliggoras. Det
behover ocksa utvecklas nya metoder. Socialstyrelsen rekommenderar vilka
screeningprogram som bor anvandas nationellt, men det ar upp till regionerna att
bestamma om och hur ett screeningprogram infors. Postnumret riskerar darmed att
avgora vad patienter far tillgang till.

Natverket mot cancer har under flera ars tid lyft férdelarna med tidig upptackt i vara olika
evenemang. | allt fran rundabordssamtal till seminarier och kunskapsdagar har vi samlat
experter som alla ar rorande 6verens om att tidig upptackt raddar liv. Metoderna finns, och
fungerar.

Ett exempel: Ar 2014 rekommenderade Socialstyrelsen alla regioner att kalla landets 60-74-
dringar till screening for tjock- och édndtarmscancer. Det dr vetenskapligt bevisat att
dldersgruppen har medicinsk nytta av att delta. Under 2022 diagnostiserades 200 personer
med cancer i tjock- eller dndtarm via screeningprogrammet. Dessa 200 fick en tidig upptdckt
tack vare screeningen. Tio dr efter Socialstyrelsens rekommendation har dnnu inte alla
regioner implementerat screeningprogrammet. Det vdntas droja dnda till 2026



https://lakartidningen.se/aktuellt/nyheter/2022/11/alla-regioner-klarar-statens-mal-for-standardiserat-vardforlopp-utom-en/
https://www.cancerfonden.se/om-cancer/undersokningar/screening-for-tjock-och-andtarmscancer

Patientutbildning

Kunskap ar ett kraftfullt verktyg for bade cancerprevention och tidig upptackt.
Uppmarksamhet pa symptom gor att individer vagar soka vard i tid. Ett 30-tal
cancersjukdomar kan kopplas till kost, vikt, fysisk aktivitet, solande och nikotinbruk
Rad om levnadsvanor kan forhindra att vissa cancersorter utvecklas.
Informationskampanjer om prevention och alarmsymptom kan vara en vag framat.
Informationen kan innehalla rad till befolkningen om nar man ska soka vard.

Digitala losningar en sjalvklarhet

Digitalisering genomsyrar allt inom varden. Da det galler tidig upptackt pavisade Natverket
mot cancer redan 2020 de digitala [6sningar och Al som kan hjalpa vid diagnosticering av
cancer. Ett exempel ar det brittiska verktyget "Risk Assessment Tool”, framtaget av
professorn i primarvardsdiagnostik, Willie Hamilton. Det digitala systemet reagerar och
larmar nar en patient borjar soka vard ofta eller far upprepade medicinkurer utan tydlig
smartdiagnos. Systemet anvands inom primarvarden i Storbritannien

Svensk forskning kom redan 2018 fram till sambandet mellan ett 6kat antal bestk pa
vardcentral och risk for cancer. Specialistlakaren i onkologi och allmdnmedicin, Marcela
Ewing, tog da fram ett riskvarderingsinstrument for diagnostik vid tidig tjock- och
andtarmscancer /. Verktyget ar annu inte implementerati alla regioner.

Utanfor varden ar digital kommunikation pa manga hall sjalvklar. Natverket mot cancer
papekade redan 2021 att Sverige behdver en digital infrastruktur dar patienter kan byta
bade region och klinik pa ett satt dar information om deras halsolage automatiskt féljer
med. Olika journalsystem - som kan sammankoppla hdlsodata och visa pa markorer som
varnar for cancer - kommunicerar idag inte med varandra dver vardinrattningsgranserna.
Samverkan mellan primarvard och specialistvard ar en vag att ga da det géller den digitala
utvecklingen. Om patienter sjalva kan dokumentera i sina journaler innan de moter
vardpersonal underlattar det diagnosticering och forkortar tiden hos varden. Professionen
behover ocksa fa tid att hitta och analysera data. Al-genererade system som tittar tillbaka
ett ar i patientens journalsystem med avseende pa bade labbdata och fritext kan larma
lakare eller annan personal pa vardcentralen om en patient har symptom som kan vara
cancer. Den typen av digitala l6sningar ar langt ifran omojliga att genomfdra och borde
vara verklighet redan idag. Detsamma galler de digitala analysverktyg som stoder
diagnosticering. Metoder och digitala beslutsstod finns!
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Vi maste skapa en fast [dkarkontakt som har en helhetsbedomning av mig.
Om jag kanner att ndgot ar konstigt med mig, vet lakaren som kanner mig

ocksd om det ar udda, och kan reagera pa det.
- Acko Ankarberg Johansson, sjukvdrdsminister, Vérldscancerdagen 2024
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Rikta screeningprogram och insatser till

hogriskindivider.
- Anna Martling, professor i kirurg , Vdrldscancerdagen 2024
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En lagt hangande frukt borde vara journalsystem som

kommunicerar mellan vardinrattningar och olika regioner.
- Margareta Haag, ordférande Ndétverket mot cancer, Vérldscancerdagen 2021
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Vi tror det ar integritetskrankande och att vi bryter mot lagen om

vi delar data. Men vi maste vaga for att fa tidig upptackt!
- Mats Ulfendahl, forskningsdirektér, Virldscancerdagen 2024
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Manga drar sig for att soka vard for det kanns som man maste armbaga sig

inisystemet.
- Marie Morell, ordférande for Sjukvardsdelegationen SKR, Projekt Tidig upptdckt 2021
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Vi har problem med bade tillganglighet och kontinuitet i primarvarden. Varje
individ i Sverige ska ha en fast allmanlakare som har ett rimligt uppdrag och ar latt
tillganglig for patienterna, for da kan man snabbt utreda och sortera. Kontinuitet

och personlig relation gor det lattare att se skiftningar i en patients maende.
- Magnus Isacson, ordforande SFAM , Projekt Tidig upptéckt 2021




NG .

PRECISIONSHALSA

Ratt behandling till ratt patient vid ratt tidpunkt borde gélla inom alla sjukdomsomraden.
Inom cancersjukdomarna kan individanpassad diagnostik och behandling minska smarta,
gora behandlingarna lattare och 6ka livskvaliteten hos den drabbade. Natverket mot
cancer vill att fler ska fa tillgang till ny, avancerad diagnostik och behandling. Foér att dra
full nytta av precisionsdiagnostik bér den anvandas sa tidigt som mojligt. Den ska inte
sparas som en sista utvag. Det finns nya, godkanda lakemedel i varlden, som inte natt ut i
varden. Orsakerna ar manga och fragorna komplexa. Vem avgor vem som ska ha vilka
mediciner och vad vardet ar ur ett halsoekonomiskt vardperspektiv?

Precisionsmedicin ar lakemedel och behandlingar som ar skraddarsydda for patienten
utifran fran dennes egna férutsattningar och behov/ ' ' . Precisionsmedicinen tar hdnsyn
till genetiska faktorer och livsmiljo som till exempel alder, kon och levnadsvanor. Med
precisionsmedicin kan man komma at cancersjukdomar pa ett mera exakt satt och minska
risken for lidande och biverkningar hos patienten. Vardskadorna blir farre och
overlevnaden 6kar. Precisionsmedicin kombinerar kunskap fran biologi och kemi med
ingenjorsvetenskap och mjukvara sa att forskare varlden 6ver kan kombinera data som
skapar den ratta kombinationen medicin till den cancerdrabbade. Modern genanalys kan
ge mer riktade behandlingar som lindrar och till och med botar vissa cancersorter. Sverige
har en forskarskola som kopplar samman forskningsmiljoer for att kunna utbilda och
implementera precisionsmediciner i framtiden. Idag finns det en handfull experter,
uppskattningen ar att det kommer behdvas 500 inom fem ar
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Gamla former av cytostatika slog ut hela kroppen, precisionsmedicin

slar specifikt mot akilleshalen i varje cancer.
- Richard Rosenquist-Brandell, professor i klinisk genetik, Vérldscancerdagen 2022



https://www.natverketmotcancer.se/vad-ar-genomik-och-precisionsmedicin/
https://www.lu.se/artikel/47-miljoner-till-ny-forskarskola-i-avancerade-terapilakemedel
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Samla data for battre helhetshalsa

Under 2021 talades det om ett paradigmskifte inom cancervarden Patientforetradare,
ocksa fran Natverket mot cancer, beskrev fall av mirakel som astadkommits tack vare
precisionsmedicin. Blandat med fascination och lycka fanns en oro for att
precisionsmedicinska behandlingar enbart skulle erbjudas patienter med privata
sjukvardsforsakringar. Insamlingen av data fran precisionsdiagnostik skulle da inte visa pa
sardrag hos populationer i olika regioner och socioekonomiska grupper. Data och darmed
varden skulle bli ojamlik. Natverket mot cancer har sedan 2021 initierat samtal om delning
av patientdata och spridning och tillganglighet av precisionsmediciner.

Prover som tas inom cancervarden kan sparas i biobanker. Varje prov kopplas till en
specifik person for att kunna ge hen basta mojliga vard och dar det ar mojligt -
precisionsmedicin. Regeringen lovade ar 2021 att en biobanksproposition skulle laggas
fram under mandatperioden. Aret efter féreslogs en nytt biobankslag '/ som tradde i kraft
i juli 2023. Den storsta forandringen i den nya lagen ar att om man sagt ja till att fa vard
behdver man inte ge ett extra samtycke for att ens prover ska sparas i en biobank.
Proverna anvands, férutom for att skapa precisionsinriktad vard till patienten, dven till
forskning, utbildning av vardpersonal och for att forbattra kvaliteten inom varden.

Helhetshdlsa med precision

Da insamlade data fran cancerpatienter varlden 6ver 6kar, kan informationen anvédndas
inom ytterligare omraden och inte enbart inom ldkemedel. Sedan 2022 talar
vardbranschen i Sverige om precisionshalsa som 6vergripande begrepp. Precisionshélsa
syftar till 6kad och mer jamlik hdlsa genom anvandning av data om individernas biologi,
livsstil och miljo for att forebygga, diagnosticera och behandla sjukdom med precision. |
praktiken betyder det att precisionshalsa omfattar allt fran cancerprevention till
avancerad behandling. Natverket mot cancer delar flitigt all information som syftar till att
hjalpa varden och patienterna att skapa ett helhetsgrepp om héalsan vid cancersjukdom. |
vara seminarier samlar vi experter i precisionshéalsa och uppmanar dem till konkreta
samarbetsforum for att sprida kunskapen brett

Det har skett enorma framsteg da det géller precisionsmediciner inom cancer de senaste
tio aren. Arbetsgruppen for precisionsmedicin lyfte 2021 malsattningen att Sverige ska
vara varldsledandeii att tillgangliggora avancerade terapilakemedel. Ett tatt samarbete
mellan stat, region, universitet, vard, lakemedelsforetag och patienter ar en férutsattning.
Idag finns konstellationer dar man traffas "vagratt” mellan olika grupper. Det har utvecklat
precisionshalsan och lett forskar-Sverige framat.

Under 2023 gav regeringen Vinnova i uppdrag att skapa ett nationellt innovationskluster
for produktionskapacitet, kompetensutveckling och kommersialisering av
precisionsmediciner. En delredovisning ska ske i juni 2024 och uppdraget ska vara slutfort
under andra halvan av 2025.



https://www.natverketmotcancer.se/enighet-om-att-precisionsmedicin-ger-paradigmskifte/
https://www.natverketmotcancer.se/enighet-om-att-precisionsmedicin-ger-paradigmskifte/
https://biobanksverige.se/biobankslagen/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/precisionshalsa-2/
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| utvecklingen av precisionshalsa borde patienterna vara en sjalvklar del av utvecklingen.
De har inte bara erfarenhet av sjukdomen, utan ocksa frdn samhalle och naringsliv.
Kunskaper som kan vara till nytta i kliniska studier, till exempel kring hur man delar data,
vilken typ av livsstilsdata i sjukvarden som hjalper till att hitta ratt person att satta in
preventiva atgarder pa, med mera.

Europas arbete med datadelning

Cancer bryr sig inte om granser. Darfor ar datadelning inom precisionshalsa viktig ocksa
utanfor Sveriges granser. Idag delas data mellan de nordiska landerna. Malet att dela data i
hela Europa ingdr i EU:s plan mot cancer/ '~ . Studier visar att patienter garna delar sin
data men att det ar viktigt att veta hur och vad den anvands till

Det europeiska initiativet for canceravbildning lanserades i december 2022 och har som
mal att koppla ihop databaser och resurser till en infrastruktur tillganglig for alla som
jobbar med och berors av cancer. Man nyttjar potentialen hos data och anvander digital
teknik som Al och HPC for att bekdmpa cancer /. | EU:s plan mot cancer ingar
utvecklandet av ”Cancer Smart Card” och "European Cancer Patient Digital Centre”
(ECPDC). Dessa ar digitala miljoer dar allt fran journalanteckningar och provresultat till
vardhanvisningar och patientupplevelser samlas pa ett och samma stélle. Det kommer att
mojliggdra matning och uppféljning av cancerpatienters maende och kunna paverka
behandlingens och rehabiliteringens utfall och resultat. Datamangderna som samlas fran
patienter i hela Europa kommer att bidra till battre precisionshalsa. | korthet handlar det
om att anvanda digitala [6sningar for battre livskvalitet hos cancerdrabbade.

Uppfoljning och utbildning

Da det galler precisionshalsa ar utmaningarna framat tre: infrastruktur, implementering
och uppfoljning. Arbetet att skapa en fungerande infrastruktur for datadelning ar
paborjad, men langt ifran klar. | enskilda fall nar precisionsmediciner patienter snabbt,
men det tar fortfarande narmare tio ar innan minst 80% av patienterna har tillgang till en
ny medicin. Det finns ingen tillforlitlig uppfdljningsdata pa precisionshalsa idag. Vardefulla
erfarenheter dokumenteras inte och kommer darmed inte nasta patient till gagn.

For att forskningsgenombrott ska na patienterna behovs spetskompetens bland annat
inom precisionsmedicin. Nationella samordnade utbildningsinsatser ar av storsta vikt. Det
behovs ocksa verktyg for tillforlitlig uppfoljning av precisionsmedicin. Idag samlas mycket
registerdata in med handpaldaggning och bygger pa aktiva entusiaster. Natverket mot
cancer har drivit fragan om precisionshalsa tillsammans med manga andra eldsjalar. | vart
natverk kan vi skapa inspiration och forstaelse for aktorer inom precisionshalsa.



https://health.ec.europa.eu/system/files/2022-02/eu_cancer-plan_en_0.pdf
https://www.vinnova.se/contentassets/45939e325dda4fb3969ab62a9926691d/patientens-rost-om-halsodata.pdf
https://digital-strategy.ec.europa.eu/sv/policies/cancer-imaging
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Patienternas medverkan i utvecklingen av precisionshalsa

gor att vi far ratt fragor pa bordet och kan komma framat.
- Anna Martling, professor i kirurgi, Almedalen 2022

Det ar oetiskt att inte tillampa tekniken da vi har den.
- Nasim Bergman Farrokhina, hélsoexpert Microsoft, Vdrldscancerdagen 2024

Vi patienter har inte tid att vanta, kunskapen farinte hamnaien
byralada.

-Margareta Haag, ordférande Ndtverket mot cancer, Vérldscancerdagen 2024

Jag ar patient, men har ocksa en 30-arig bakgrund inom IT. Som patient ar jag

chockad over att det inte finns integration mellan datasystemen.
- Lars-Ingvar Johansson, vice ordférande Nétverket mot cancer, Vdrldscancerdagen 2024




CANCERREHABILITERING

Cancerrehabilitering ar viktigt for att kunna forebygga och minska de psykiska, fysiska och
sociala konsekvenserna av cancersjukdom. Rehabiliteringen ar inte bara till for patientens
forutsattningar till ett sa bra liv som maojligt utan ocksa for att stodja narstdende. Enligt
Halso- och sjukvardslagens 8 kapitel paragraf 8 ska alla patienter erbjudas rehabilitering,
det galler aven cancerrehabilitering

En av Natverket mot cancers viktigaste fragor 2020 var vad som sker nér en cancerpatient
ar fardigbehandlad och cancersjukvardens ansvar for patienten upphor. Vi har under arens
lopp manga ganger engagerat patienter, politiker och vardféretradare for att diskutera
utvecklingen av cancerrehabilitering. Vi har bland annat lyft fragan om cancercertifierade
vardcentraler. Begreppet i sig ar inte det viktiga, vi efterlyser kompetens i
cancerrehabilitering hos primarvarden och den kommunala varden. | manga regioner har
det tagits fram fina lokala och regionala vardprogram. | andra regioner har man inte
kommit sa langt. Sveriges nationella vardprogram for cancerrehabilitering uppdaterades
2023. Dar framkommer bland annat att "Regionerna mdste samverka nationellt fér att 6ka
likvardigheten i cancerrehabilitering, och ddrmed tillgodose patienternas behov och lagens
krav/ 20

For varden innehaller cancerrehabilitering bland annat fysioterapi, gymnastik,
samtalsterapi och hjalpmedel. For den enskilde patienten handlar cancerrehabilitering om
livskvalitet.

Cancerrehabilitering omfattar allt som kan gora livet sa bra som maijligt for
cancerpatienten och dennes narstaende - fore, under och efter behandlingen av
sjukdomen och for ett liv med cancer. De besvar eller problem som sjukdomen orsakar kan
minska med rehabilitering. Behandlingen av cancern kan bli mera effektiv med
rehabiliterande insatser. Cancerrehabilitering kan vara allt fran prehabilitering infor
kirurgi/ behandling till stodsamtal, fran fardtjanst till peruk, fran ekonomiskt stod till
naringsrekommendationer. Cancerrehabilitering ar det som skapar livskvalitet i en svar
period i livet. Alla patienter och narstaende ska erbjudas en individanpassad
cancerrehabilitering.
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De digitala arbetssatt och verktyg som vi i Skane utvecklade under pandemin
gor cancerrehabiliteringen mera jamlik och personcentrerad. Pa sikt skulle

modellen aven kunna anvandas nationellt.
- Patrik Géransson, psykolog, Kunskapsseminarium Kartldggning Cancerrehabilitering 2022
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https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-vardprogram-cancerrehabilitering.pdf

Ojamlik tillgang och kunskap

En cancerpatient kan ha upp till 15-20 olika vardkontakter. Utéver specialistvarden
behover en cancerdverlevare hjdlp med manga andra delar av livet. Biverkningar som
fatigue, lymfédem, psykosociala problem och annat gor att patienter behdver stod fran
varden dnda fran utredning till diagnos och ibland livet ut. Enligt den nationella
cancerstrategin fran 2009 ska alla patienter med cancer fa en fast kontaktperson vid sin
vardande klinik. Pa manga cancerkliniker ar det kontaktsjukskoterskor som har det
overgripande ansvaret for patient och narstaende genom hela vardkedjan. De ska finnas
sarskilt tillgangliga, informera om kommande steg i vard och behandling, ge stod vid
normala krisreaktioner och formedla kontakter till andra yrkesgrupper som kan stotta
patient och narstaende. | vilken utstrackning kontaktsjukskoterskor hinner med sina
uppgifter eller bara ar ett namn pa papper varierar fran region till region och fran
vardenhet till vardenhet.

Ar 2022 gjorde Natverket mot cancer en kartldggning av cancerrehabiliteringen i Sveriges
regioner/ ' . Den visade att din geografiska plats paverkar i vilken utstrackning du far
rehabilitering i samband med din cancersjukdom. | Sverige finns kunskap om hur
cancerrehabilitering ska ske, men varden ar ojamlik. Patienter upplever tydliga brister i
cancerrehabiliteringen, en del upplevde till och med att de inte ens blivit erbjudna
cancerrehabilitering. De patienter som uppgav att de genomgatt cancerrehabilitering och
de rehabiliteringsenheter vi tillfragade hade en mer negativ bild av hur
cancerrehabiliteringen fungerar an de ansvariga i regionernas ledningsstruktur.

I var undersokning kom det ocksa fram att primarvarden upplevde
att de inte har ratt kompetens for att mota cancerpatienters
behov.

Multidisciplindra team

Bade regionernas enskilda vardenheter och RCC gér mycket for att utveckla
cancerrehabiliteringen. De regioner som skapat multidisciplindara team upplever att det
har betytt mycket for utvecklingen av cancerrehabiliteringen, visar var kartlaggning.
Arbetet att forbattra processerna kring cancerrehabilitering finns, men i var utredning
vittnar vardpersonal om att inga eller mycket bristande utvarderingar gors. Att skapa och
anvanda matverktyg och uppfoljningar kan ge en bild av hur cancerrehabiliteringen
fungerar idag.

| Natverket mot cancers enkatundersokning 2022 svarade:

44 % av respondenterna att rehabiliteringen inte levde upp till
nationella vardprogrammet. Hilften av de tillfragade upplevde
att de inte har blivit erbjudna cancerrehabilitering.

17



http://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2023/04/230410_Final_Rapport_Kartlaggning-Cancerrehabilitering_Natverket-mot-cancer.pdf

18

D4 allt fler far allt battre behandlingar lever cancerpatienter langre. Manga behover
rehabiliteringsinsatser for att forebygga funktionsnedsattningar och aterfa basta mojliga
funktions- och aktivitetsformaga och livskvalitet. Det férsta nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering togs fram av RCC ar 2014. Det revideras vart tredje ar och senast i
oktober 2023/ . I det nya programmet framgar tydligt vilken typ av insatser som rdaknas
som cancerrehabilitering. Fyra insatsomraden lyfts fram: fysiska, psykiska, sociala och
existentiella. Det &r bra och torde gora det lattare for vardgivare att omsatta
cancerrehabilitering till medicinska och omvardande insatser.

Cancerpatienter vittnar om att rehabiliteringsinsatser fungerar bast om de satts in redan
vid diagnos och erbjuds kontinuerligt under och efter hela cancerprocessen. Inom
cancerrehabilitering ar hdlsoskattning ett viktigt verktyg. Det pagdr spannande utveckling
av detta med fokus pa valmdende =~ . Ett annat gott exempel pa hur
cancerrehabiliteringen blivit mer tillganglig ar arbetet med digital cancerrehabilitering i
Skane 7. Ett arbete som ska inforas i hela landet.

Undermalig uppféljning och 6verlamning

Enligt det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering har regionerna ett ansvar
att genomfora utvarderingar av cancerrehabilitering. Var kartlaggning 2022 visade att
uppfdljning och utvardering brister pa grund av det saknas statistik, bra strukturer och
matverktyg. Ofta ar uppfoljningen upp till enskilda kliniker. Ett kvalitetsregister for
strukturerad uppfoljning har diskuterats.

En stor utmaning ar ocksa hur och nar 6verlamning av cancerrehabilitering sker till
primarvarden, endast nagon enstaka region har satsat pa det. Det finns kunskapsluckor
hos primarvarden, som i flera fall sander tillbaka patienter till specialistvarden da de anser
att de inte har ratt kompetens. Det dr avgdrande att fa till val fungerande overldmningar
mellan specialistvard och primarvard. For att patienter inte ska bollas mellan olika stallen
behover primarvarden, kommunerna och specialistvarden se till att 6verlamningen sker
somlost och att alla har den kunskap och kompetens som kravs. | dagslaget ligger mycket
av koordineringen och hanteringen av cancerrehabiliteringsinsatser ofta pa patienterna.
Utover varden behover de dven skapa kontakter med forsakringskassa, arbetsférmedling
och andra for att 6ka mojligheterna att komma tillbaka till arbetslivet.

For att mota kompetensutmaningarna gallande cancerrehabilitering inom primarvarden
lanserade RCC vintern 2023 en webbutbildning for primarvardspersonal som moter
cancerpatienter

| EU:s cancerplan anvands begreppet livskvalitet flitigt. Bade cancerpatienter och
canceroverlevare ska ha ratt till en god livskvalitet. | den ingdr en god cancerrehabilitering.
Det digitala kortet, Cancer Smart Card, som nu utvecklas kommer att tillhandahalla
patientens kliniska historik och upplevelser av cancerprocessen. Kortet/ appen kan
underlatta cancerrehabiliteringen for bade vardgivare och patient.



https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/cancerrehabilitering/vardprogram/
https://www.carlbring.se/valmaendeskalan-ett-nytt-gratis-formular-i-33-sprakversioner/
https://www.onkologiisverige.se/digital-cancerrehabilitering-i-skane-vacker-internationellt-intresse/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kompetensforsorjning/utbildningar/webbutbildning-om-cancerrehabilitering-riktad-till-primarvard/
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Halsoskattningen borde infogas i Min vardplan
da den blir digital.

- Viktor Johansson, processledaren for cancerrehabilitering i Jonképing,
Rapport: Kartldggning Cancerrehabilitering i Sverige 2022
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‘ Det finns ingen rehabilitering eller stod under pagdende

behandling for kroniker. Mycket bra medicinsk support men hela

manniskoperspektivet lyser helt med sin franvaro.
- Cancerpatient, Rapport: Kartldggning Cancerrehabilitering i Sverige 2022
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Behovet av rehabilitering ar vasentligt och ett omrdde dar vi inte

har tillracklig tyngd och fokus, an sa lange.
- Acko Ankarberg Johansson, sjukvdrdsminister, Vérldscancerdagen 2024
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PATIENT- &

NARSTAENDESAMVERKAN

Personcentrerad vard ar ett begrepp som vaxt fram de senaste aren och numera ar det en
sjalvklar del nar varden ska utvecklas. Men som med manga nya arbetssatt finns ett gap
mellan visionen om en personcentrerad vard och hur det ser ut i verkligheten.

Personcentreringen krdver patient- och narstdendesamverkan och innebar ett partnerskap
mellan patienter/ narstaende och professionella inom halso- och sjukvarden. En persons
formagor och behov ska finnas med i alla beslut som tas. Natverket mot cancer har varit
delaktig i arbetet med att fortsatta utvecklingen mot en personcentrerad vard och sitter
med i Centrum for personcentrering vid Goteborgs universitet, GPCC:s personrad, for att ta
fram kunskap i amnet '~ . Natverket mot cancer arbetar ocksad inom Testbed Sweden
Precision Health Cancer och Genomic Medicine Sweden. Ett arbetet som bland annat
handlar om utveckling av multidisciplindra konferenser. Dar malet ar att patienter och
narstdende eller ett ombud ska ingd sa att aven fragor om sena biverkningar och den
situation patienten befinner sig i beaktas under hela processen.

Nara vard och egenvard

Tankesattet i Nara vard ar att mota patienten utifran hens forutsattningar, formagor och
behov. Det omfattar allt fran egenvard till den vard kommuner, regioner och
specialistenheter ger. | ett personcentrerat arbetssatt stravar man efter att se, involvera
och anpassa insatserna efter det som ar viktigt for just den patient som ska fa vard. Inom
cancervarden har RCC ett grundlaggande uppdrag att starka patientens stéllning. Det
innebar att varden ska beakta patienters och narstaendes upplevelser och synpunkter
da man utvecklar den personcentrerade, sakra varden.

Natverket mot cancer var under 2022-2023 med och tog fram en rapport om
egenmonitorering inom cancer. | den konstateras att sjukhus- och primarvarden samt den
kommunala hélso- och sjukvarden behover utvecklas till att stotta egenvarden. Den
narmaste varden - individers egenvard - kommer att fa en mer betydande roll. |
sammanhanget anges ofta egenmonitorering som en viktig del for att starka individen och
bidra till omstallningen

Natverket mot cancer och vdra medlemsorganisationer lyfter alltid vikten av
patientsamverkan /. Vi ser vara medlemmar som experter pa sig sjalva och sina
sjukdomar. Kunskapen om den egna kroppen ar oumbarlig expertis da det galler att skapa
en ndra vard som gor cancerprocessen sa uthardlig som mojlig. Under Natverket mot
cancers aktiva ar har det skett en forandring at det positivare hallet,
patientorganisationer tas allt oftare med i arbetsgrupper som jobbar med utveckling av
cancervarden.
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https://www.gu.se/gpcc
https://www.testbedswedenphc.se/
https://www.testbedswedenphc.se/
https://genomicmedicine.se/
http://www.natverketmotcancer.se/forsta-i-sitt-slagrapport-tillsammans-okar-vi-anvandning-av-egenmonitorering-inom-cancer/
https://www.natverketmotcancer.se/cancerberord/patientsamverkan/
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Vardforloppet i Sverige omfattar an idag utdragna vantetider och ledtider. Inférandet av
standardiserade vardforlopp (SVF) inom cancer ar 2015 var ett steg pa vagen att minska
dessa och forkorta diagnosskedet/ ~ . Vad som ar valgrundad misstanke om cancer, hur
den ska utredas och hur lang tid det far ta kommer fram per cancerdiagnos i de nationella
vardprogrammen

Delaktighet ar ett viktigt satt att minska oro vid sjukdom. En god relation med
vardpersonalen dar bade cancermisstankt/drabbad och narstdende ar delaktiga och far
information och stéd om hur man kan klara vantetider ar grundlaggande.

Nationell cancerstrategi

Under 2024 ska den nationella cancerstrategin fran 2009 ses over och Natverket mot
cancer hoppas pa en framatriktad och levande cancerstrategi som omfattar alla delar:
prevention, diagnos, behandling och rehabilitering med fokus pa livskvalitet.

Sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson, poédngterade vikten av helheten och allas
medverkan i processen med att se Over strategin pa Varldscancerdagen 2024/ ' . Vard- och
Omsorgsanalys har pa regeringens uppdrag gett en lagesbild av den nationella
cancerstrategin och skriver bland annat:

“l enlighet med uppdraget har vi tagit fram ldgesbilden utifrdn ett patient-, verksamhets-
och systemperspektiv och inkluderat de standardiserade vardférloppen och
barncancervdrden. Vi har dven identifierat ett antal omvdrldsfaktorer som kan féranleda
dndringar av cancerstrategin. Vara slutsatser dr:
e Den nationella cancerstrategin ger struktur och riktning men brister i prioritering,
implementering och uppféljning.
e Mdluppfyllelsen och insatserna skiljer sig at mellan cancerstrategins olika mdalomraden.
e De standardiserade vardférloppen har skapat sammanhdllna fléden i cancervdrden men
behéver utvecklas.
e Barncancervdrden har blivit en del i cancerstrategin men utvecklingsbehov kvarstar.
e Medicinteknisk utveckling, EU-initiativ och omstdllningen till god och néra vdrd behéver
vagas inien ny strategi i

Patientkunskap till varden - RCC

Utbildningsinsatser inom cancervard gors kontinuerligt via RCC, men kan ocksa starkas
genom att patientorganisationer delar med sig av sin kunskap fran patienthall. | RCC:s
uppdrag ingar att starka patientens stallning i cancervarden - . RCC har patient- och
narstdenderad i flera regioner. Patient- och narstaendeféretradare bidrar bland annat
genom att delta i utformandet av patientinformation och prioriteringar i
forbattringsarbeten som gors i regionerna.



https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardforlopp/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/
https://cancercentrum.se/vast/patient-och-narstaende/patientsamverkan/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/
https://www.vardanalys.se/digital-publikation/lagesbild-av-den-nationella-cancerstrategin/

Patientkunskap till forskningen

Under 2022 deltog Natverket mot cancer i framtagandet av en rapport kring patient- och
narstdendesamverkan 7. Vi sag att det behdvs kulturella och strukturella forandringar for
att starka forskningen. Patienter och narstaende maste fa en sjalvklar och likvardig roll
som samverkanspartner. Rapporten “Patient- och narstaendesamverkan for battre
forskning och halso- och sjukvard” sammanfattade kunskapen fran relevant forskning
inom omradet och innehdll konkreta rekommendationer for samverkan. Innovationskraft
och vardeskapande ar starka incitament for att ta med patienter i cancerforskning.
Rapporten fick genomslag hos myndigheter och organisationer, men samverkan sker an
idag fortfarande enbart pa frivillig bas.

Huvudmannaskap i varden

Det pagar en utredning dar regeringen bett om beslutsunderlag for att infora ett helt eller
delvis statligt huvudmannaskap for halso- och sjukvarden. Natverket mot cancer sitter
med som experter i Vardansvarskommittén i utredningen om statlig vard. Forum for Health
Policy tog 2023 fram en rapport kring huvudmannaskap i varden utgaende fran patient-
och narstaendeperspektivet' *° . Den visade att patienter fortfarande sjalva far agera
budbarare mellan olika vardgivare.

| rapporten poangterar patientorganisationer i Sverige att det ar pa sin plats med en
omorganisering inom varden for att géra den mer jamlik, sammanhallen och tillganglig for
cancerpatienter. Men i processen finns ocksa en oro kring att forandringsarbetet tar kraft
och resurser fran patienter och deras narstaende. For en personcentrerad vard behovs
nationell styrning med en viss regional och lokal anpassning. Patientforetradare
poangterar ocksa vikten av delaktighet, personcentrering och kunskapsbaserad vard. | det
ingar att ta tillvara patienters och anhdrigas erfarenheter i stérre utstrackning an nu.
Natverket mot cancer lyfter att ocksd anhorigperspektivet behover stéarkas i en eventuell
omorganisering.
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Vi tror att det finns en stor potential att skapa ny kunskap

genom motet mellan olika erfarenheter.
- Ulrika Sandén, doktorand och hjdérntumérpatient, Vérldscancerdagen 2022
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Vi har lyssnat in manga manniskors asikter, patienter, narstaende,

forskare, profession av olika slag, regionernas foretradare.
- Acko Ankarberg Johansson, sjukvdardsminister, Vdrldscancerdagen 2024
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http://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2023/12/Samverkan2_0_2-1.pdf
https://healthpolicy.se/wp-content/uploads/2023/12/Rapport-statlig-styrning_patientperspektivet_final.pdf
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BILAGA 1

Aktiviteter 2020-2024

2020

Véarldscancerdagen, 10 ar med cancerstrategin - fran ord till nollvision cancer
Kampan;: #vagasokavard

2021

Varldscancerdagen, Tidig upptackt - pa liv och dod
Projekt: Cancer - Tidig upptackt!

2022

Varldscancerdagen, Jamlik Vard

Almedalen: Tidig upptackt, Precisionshalsa, Cancerrehabilitering

Rapport: Patient- och narstdendesamverkan for battre forskning och halso- och
sjukvard

2023

Varldscancerdagen Close the care gap - Jamlik vard!

Rapport om Cancerrehabilitering i Sverige

Almedalen:
« Tillganglig, individanpassad cancerrehabilitering for alla
» Precisionshalsa - prevention, tidig upptackt, diagnostik och behandling

2024

Varldscancerdagen Close The Care Gap - Everyone deserves access to cancer care

o
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http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2020/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/tidig-upptackt/vagasokavard/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2021/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/tidig-upptackt/projekt-tidig-upptackt/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2022/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/almedalen/almedalen-2022/
https://biobanksverige.se/publikationer/patient-och-narstaendesamverkan-for-battre-forskning-och-halso-och-sjukvard/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2023/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/cancer-rehabilitering/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/almedalen/almedalen-2023/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/

BILAGA 2

Natverket mot cancers
konkreta forslag

Tidig upptackt

« Genomfor statliga aterkommande
informationskampanjer om
cancerprevention och
alarmsymptom for att stodja
medborgare i livsstilsval och beslut
kring nar man ska soka vard

« Infor de beslutsstod som redan
finns tillgangliga for tidig upptackt
av cancer pa primarvardsenheter
over hela landet

» Lagstifta om kontinuerlig
fortbildning i cancerkunskap hos
professioner inom primarvarden

« Tillfor statliga stimulansmedel for
att snabba pa inforandet av
nationella screeningprogram
jamlikt over hela landet

« Tain flera cancerformer i det
nationella screeningprogrammet
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Precisionshalsa

« Skapa effektiva dynamiska
granssnitt och forutsattningar for
interoperabilitet

« Tain nya yrkeskategorier inom
datakunskap i varden for att l0sa
utmaningarna med datadelning av
kansliga data

« Tai bruk en nationell strategi for
precisionsmedicin sa att resurserna
fordelas jamlikt

« Skapa kvalitetsregister for
uppfoljning av precisionsmediciner

« Forbered anvandningen av Cancer
Smart Card och ECPDC genom
lagstiftning av halsodatadelning

« Koordinera utbildningsinsatser
inom precisionshalsa nationellt for
jamlikare vard




Patient- och

narstaendesamverkan

« Sakerstall att cancerpatienter
over hela landet har
kontaktsjukskoterskor som kan
hjdlpa dem paverka sin
personcentrerade vard med god
kommunikation genom hela
vardkedjan.

« Stark stodet till anhoriga genom
att engagera demi hela
vardprocessen och se till att de
ocksa omfattas av eventuell
cancerrehabilitering

« Ta med patient- och
narstdaenderepresentanter i
forskning, projekt- och
arbetsgrupper som ror utveckling
av cancervard, politiska
diskussionsforum kring
cancerprevention- och vard etc.
Anvand expertisen som uppkommit
genom erfarenhet

Livskvalitet -
Cancerrehabilitering

« Sakerstall att alla cancerpatienter
har tillgang till
kontaktsjukskoterska som
grundlaggande utgangspunkt for
cancerrehabilitering

« Skapa ett nationellt
standardforfarande for
teambaserade insatser inom
cancerrehabilitering, for att
sakerstalla att alla patienter far
rehabilitering

« Skapa kvalitetsregister for
uppfoljning och utveckling av
cancerrehabilitering

« Ta fram ett nationellt system for
overlamning av cancer-
rehabilitering fran specialist- till
primar- och kommunalvard for att
sakerstalla kontinuitet for
patienten
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BILAGA 3

Fokusfragor 2024 och framat

> Implementering av den nya cancerstrategin

Sverige maste i sin uppdaterade nationella cancerstrategi

inkludera och implementera rekommendationerna i EU:s cancerplan. Metoder
for tidig upptackt, nya diagnostik- och behandlingsformer, inom alla
cancersorter och aspekter inom livskvalitet, ska f6lja alla patienter fran
utredning till palliativ vard.

> Lagstiftning och nationella riktlinjer inom cancervard.
Sverige bor snarast fa lagstiftning kring delning av halsodata pa plats och
praktiska forutsattningar att implementera forandringarna som kravs. De
nationella riktlinjer som skrivs bor vara tydliga och malinriktade for att
vardgivare smidigt ska kunna omsatta dem i praktiken sa att cancerpatienter
far den vard pa det satt de ar berattigade till.

> Delning av halsodata

Digitaliseringen maste fordjupas inom cancervarden. Anvandningen av
halsodata 6ver region- och klinikgranser forbattrar vardkvaliteten och
effektiviteten. Cancerpatienter far specifik vard snabbare och mar battre.
Precisionshalsa ar helhetshadlsa. Natverket mot cancer anser att delning av
halsodata ar en viktig faktor for battre behandlingar for den enskilde
cancerpatienten. Det behovs nationella strukturerade system for digitalisering
och anvandning av journalsystem och kvalitetsregister sa att lika kompetens
och kunskap nar alla patienter oberoende var de vardas.

> Flexibilitet gallande regionernas olika férutsattningar

Vi tror pa flexibilitet och samarbete da det galler de utmaningar olika regioner
har kring att félja nationella riktlinjer. Da vdrden utvecklas maste vi hitta satt
och resurser som mojliggor att varje enskild region kan folja SVF inom cancer
och specifikt skapa sin regions upplagg for att mota varje individ pa ett bra
satt. Alla i hela landet ska fa lika god vard.

>  Tidig upptackt

Natverket mot cancer kommer fortsatta folja forskning och utrakningar kring
konsekvenser av tidig kontra sen upptackt av cancer. Vi vill driva fragor kring
screeningprogram sa beslutsfattare forstar betydelsen av tidig upptackt. Vi
foljer den internationella forskningen och lyfter fram innovativa
screeningmetoder och annat som forbattrar tidig upptackt. Vi vill mata
forbattringar i tidig upptackt genom att jamfora siffror fran 2009 och 2023.
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Cancerkompetensen inom primarvarden maste héjas

Vi ska tillsammans arbeta aktivt for att adressera och minska kompetensbristen
inom varden. De utbildningar som tagits fram inom RCC bor genomféras i alla
regioner, pa samtliga vardenheter som moter cancerpatienter eller patienter med
misstanke om cancer. Patientorganisationer kan bidra med kunskap och
utbildningar om bemétande for bade patient och narstaende. Vi behover
vardcentraler med specifik cancerkunskap, dit primarvardspersonal och
kommunala vardgivare kan vanda sig med enskilda problem och utmaningar som
uppstar da de moter cancerpatienter och deras narstaende.

En jamlik vard maste bli sjalvklar ocksa éver tid

Oberoende av politiskt styre eller geografiskt lage ska varje cancerpatient har ratt
till personcentrerad cancervard. Kontinuiteten maste starkas. De viktiga initiativ
och projekt som pagar inom utvecklingen av cancervard behdver sdakras genom
att man overfér kunskap om dessa da det sker forandringar i politiskt styre vid
nya mandatperioder.

Integration av patienten
Vi fortsatter jobba for att patienten sjalvklart integreras och raknas som en
partner i forskning och vard av cancer framover.

Patient- och narstaendesamverkan ska genomsyra hela

varden
Vi vill kartldgga hur patient- och narstaendesamverkan upplevs och genomférs
inom onkologi och hematologi i Sverige.

Nationell styrning
Vi fortsatter undersdka om det finns ett storre behov av nationell styrning for att
fa en jamlik och personcentrerad hélsa 6ver hela landet.

Kompetensutveckling och kunskapsdelning

Vi fortsatter vara generésa med var kunskap och hoppas samverkan i alla led &r
en sjalvklar del av vard-Sverige i framtiden. Natverket mot cancer kraver att
rekommendationerna i EU:s plan mot cancer (EU Beating Cancer Plan) utvarderas
i Sverige och att det ocksa har planeras for en jamstalld cancervard i EU.
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BILAGA 4

Fotnoter

1.Overenskommelse jamlik och effektiv cancervard med kortare vantetider 2024/ RCC
2.Vardfokus Unika siffror avsléjar: Fler kvinnor far sen cancerdiagnos
3.Natverket mot cancer, Rapport regionpolitiker 201201
4.EU Beating Cancer Plan/ EU:s plan mot cancer
5.Kantar Sifo - Patientenkat Tidig upptackt fran symtom till diagnos
6.Lakartidningen - Alla regioner klarar statens mao for SVF - utom en
7.Cancerfonden - Screening for tjock- och andtarmscancer
8.RCC - Samverkan prevention och tidig upptackt
9.Life-time Larmsystem kan tidigt upptacka cancer
10.Sjukhuslakaren Primarvarden behover beslutsstod for att upptacka cancer tidigt
11.Vad ar genomik och precisionsmedicin?
12.LU - 47 miljoner till ny forskarskola i avancerade terapilakemedel
13.Enighet om att precisionsmedicin ger paradigmskifte
14.Biobankslagen
15.Natverket mot cancer - Precisionshalsa
16.EU Beating Cacner Plan pdf
17.Vinnova - Patientens rést om halsodata
18.Europeiska initiativet fér canceravbildning
19.Sveriges riksdag - Halso- och sjukvardslag (2017:30)
20.Nationellt vardprogram fér cancerrehbailitering
21.Natverket mot cancer - Rapport: cancerrehabilitering i Sverige
22.RCC - Nationellt vardprogram cancerrehabilitering
23.Per Calbring - Valmaendeskolan
24.0nkologi i Sverige - Digital cancerrehabilitering i Skane vacker internationellt intresse
25.RCC - Webbutbildning om cancerrehabilitering riktad till priméarvard
26.GU - Centrum for personcentrerad vard - GPCC
27.Rapport: "Tillsammans 6kar vi anvandning av egenmonitorering inom cancer
28.Natverket mot cancer - Patientsamverkan
29.RCC - Standardiserade vardforlopp i cancervarden (SVF)
30.RCC - Nationellt vardprogram cancer
31.Natverket mot cancer - Varldscancerdagen 2024
32.Vard- och omsorgsanalys - Lagesbild av den nationella cancerstrategin
33.RCC - Patient- och narstaendesamverkan
34.Patient- och narstaende- samverkan for battre forskning och hélso- och sjukvard
35.Forum for health policy - Rapport statlig styrning patientperspektivet
36.Varldscancerdagen 2020, 10 ar med cancerstrategin - fran ord till nollvision cancer/36]
37.Kampanj: #vagasokavard
38.Varldscancerdagen 2021, Tidig upptackt - pa liv och déd
39.Projekt: Cancer - Tidig upptackt!
40.Varldscancerdagen 2021, Jamlik Vard
41.Almedalen 2022: Tidig upptackt, Precisionshalsa, Cancerrehabilitering
42.Rapport: Patient- och narstaendesamverkan for battre forskning och hélso- och sjukvard

43.Varldscancerdagen 2023 Close the care gap - Jamlik vard!

44, Rapport om Cancerrehabilitering i Sverige

45.Almedalen 2023

46.Varldscancerdagen 2024 Close The Care Gap - Everyone deserves access to cancer care
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https://skr.se/skr/halsasjukvard/vardochbehandling/cancervard/overenskommelsecancervard.2049.html
https://skr.se/skr/halsasjukvard/vardochbehandling/cancervard/overenskommelsecancervard.2049.html
https://www.vardfokus.se/nyheter/unika-siffror-avslojar-fler-kvinnor-far-sen-cancerdiagnos/
http://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2021/05/201201_Rapport_regionpolitiker.pdf
http://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2021/05/201201_Rapport_regionpolitiker.pdf
https://health.ec.europa.eu/non-communicable-diseases/cancer_sv
https://health.ec.europa.eu/non-communicable-diseases/cancer_sv
https://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2021/10/210906-Na%CC%88tverket-mot-Cancer-Rapport-Fra%CC%8An-Symptom-till-Diagnos.pdf
https://lakartidningen.se/aktuellt/nyheter/2022/11/alla-regioner-klarar-statens-mal-for-standardiserat-vardforlopp-utom-en/
https://www.cancerfonden.se/om-cancer/undersokningar/screening-for-tjock-och-andtarmscancer
https://www.cancerfonden.se/om-cancer/undersokningar/screening-for-tjock-och-andtarmscancer
https://www.life-time.se/patient/larmsystem-kan-tidigt-upptacka-cancer/
https://www.sjukhuslakaren.se/primarvarden-behover-beslutsstod-for-att-upptacka-cancer-tidigt/
https://www.natverketmotcancer.se/vad-ar-genomik-och-precisionsmedicin/
https://www.lu.se/artikel/47-miljoner-till-ny-forskarskola-i-avancerade-terapilakemedel
https://www.natverketmotcancer.se/enighet-om-att-precisionsmedicin-ger-paradigmskifte/
https://biobanksverige.se/biobankslagen/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/precisionshalsa-2/
https://health.ec.europa.eu/system/files/2022-02/eu_cancer-plan_en_0.pdf
https://www.vinnova.se/contentassets/45939e325dda4fb3969ab62a9926691d/patientens-rost-om-halsodata.pdf
https://digital-strategy.ec.europa.eu/sv/policies/cancer-imaging
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-vardprogram-cancerrehabilitering.pdf
https://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2023/04/230410_Final_Rapport_Kartlaggning-Cancerrehabilitering_Natverket-mot-cancer.pdf
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/cancerrehabilitering/vardprogram/
https://www.carlbring.se/valmaendeskalan-ett-nytt-gratis-formular-i-33-sprakversioner/
https://www.onkologiisverige.se/digital-cancerrehabilitering-i-skane-vacker-internationellt-intresse/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kompetensforsorjning/utbildningar/webbutbildning-om-cancerrehabilitering-riktad-till-primarvard/
https://www.gu.se/gpcc
https://www.natverketmotcancer.se/forsta-i-sitt-slagrapport-tillsammans-okar-vi-anvandning-av-egenmonitorering-inom-cancer/
https://www.natverketmotcancer.se/cancerberord/patientsamverkan/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardforlopp/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/
https://www.vardanalys.se/digital-publikation/lagesbild-av-den-nationella-cancerstrategin/
https://cancercentrum.se/vast/patient-och-narstaende/patientsamverkan/
https://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2023/12/Samverkan2_0_2-1.pdf
https://healthpolicy.se/wp-content/uploads/2023/12/Rapport-statlig-styrning_patientperspektivet_final.pdf
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2020/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2020/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/tidig-upptackt/vagasokavard/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2021/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/tidig-upptackt/projekt-tidig-upptackt/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2022/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/almedalen/almedalen-2022/
https://biobanksverige.se/publikationer/patient-och-narstaendesamverkan-for-battre-forskning-och-halso-och-sjukvard/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2023/
https://www.natverketmotcancer.se/wp-content/uploads/2023/04/230410_Final_Rapport_Kartlaggning-Cancerrehabilitering_Natverket-mot-cancer.pdf
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/almedalen/almedalen-2023/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/
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