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Patient- och Narstaenderad (PNR) Stockholm & Gotland

Remissvar Bittre tillsammans - Forslag till en uppdaterad
nationell cancerstrategi version 29 november 2024.

Sammanfattning

Patient- och Néarstaenderad (PNR) Stockholm & Gotland uttrycker i sitt remissvar att den foreslagna
cancerstrategin saknar den tydlighet och lattlasthet som kravs for att fungera som ett praktiskt
styrdokument. Remissvarandet framhaller att ett 6verflod av historik, statistik och jamférelser, trots
att den &r informativ, tyvarr skymmer det centrala budskapet och gor strategin svar att overblicka.
Malkapitlet, aven om det strukturellt sett ar valorganiserat, kritiseras for att innehalla mal som upplevs
vaga och generiska, vilket innebar att de konkreta ambitionerna inte blir tillrackligt tydliga for att
mojliggora en fokuserad insats.

PNR efterlyser en mer differentierad strategi dar sarskilda patientgrupper, sasom de med kronisk
cancer och nedsatt immunforsvar, far ett uttryckligt och sarskilt stod, bland annat genom en tydligt
formulerad habiliteringsplan. Aven digital &tkomst till patientens hilsodata for narstdende lyfts fram
som en prioriterad fraga, dar mojligheten att enkelt delegera atkomst ska underlatta
informationsflédet och patientens delaktighet.

Remissvarandet betonar vidare vikten av en starkt samverkan mellan barnonkologi och
vuxenonkologi, inte minst vid 6évergangsprocesser sasom 6évergangen fran barn- till vuxenvard, fran
specialist- till primarvard samt fran universitetssjukvard till lanssjukhusvard.

De tre huvudsakliga malen i strategin ses som vélgrundade, men PNR efterlyser en forstarkning med
kvantifierade delmal, definierade tidsramar och ett systematiskt uppfoljningssystem. For att
sakerstalla att malen kan genomféras i praktiken, foreslds att strategin kompletteras med en
detaljerad malmatris, en tydlig organisationsmodell, en konkret implementeringsplan och en
strukturerad uppfoljningsplan. Remissvarandet lyfter dven fram behovet av ett sarskilt delmal for att
Oka cancerdverlevnaden, med séarskilt fokus pa de diagnoser som idag har en sdmre prognos och dar
utvecklingen har stagnerat.

Inom personcentreringen lyfter PNR fram vikten av att patienten, och i férekommande fall dennes
ombud, exempelvis narstdende, ska ha enkel och soékbar tillgang till sin halsoinformation. Det
framhalls att varden maste vara utformad pa ett satt som mojliggér bade muntlig och skriftlig
presentation av evidensbaserad kunskap, vilket dr avgtérande for att patienter och narstaende ska
kunna fatta valgrundade beslut. Betoningen pa en kompetent och erfaren kontaktsjukskoterska,
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sarskilt inom barncanceromradet, ar central for att starka stodet till bade patienter och deras
anhoriga. Vidare framhalls att standardiserade vardfoérlopp bor utformas med ett tydligt fokus pa att
informera, stédja och underlatta for alla inblandade, dar narstaendes roll som informationsbarare och
stodpersoner blir extra viktig.

PNR papekar ocksa att vardinformationssystemen maste integreras sa att bade patienten och, i
relevanta fall, narstaende kan ta del av informationen pa ett sammanhangande satt. Efter avslutad
behandling bor patienter fa tydliga och konkreta hanvisningar till fortsatt vard, for att undvika en
kdnsla av overgivenhet och den oro som kan paverka livskvaliteten negativt. Rehabiliteringsinsatser,
bade under och efter cancersjukdomen, behoéver bli en naturlig och integrerad del av vardprocessen
med tydliga mal for olika aldersgrupper, samt en noggrant definierad ansvarsroll for att sakerstélla
langsiktiga halsoeffekter. Slutligen efterlyser PNR en tydlig struktur fér oberoende granskning av
allvarliga misstag inom cancervarden, vilket ar avgérande for att kunna identifiera systemfel, analysera
orsakssamband och foresla forbattringar for att starka patientsakerheten och kvaliteten.

Allmanna synpunkter

Vi fran PNR Stockholm & Gotland har svart att se detta dokument som en klar, tydlig och lattfattlig
strategi. Trevlig och informativ text dver hur cancervarden fungerar och viss historik, siffror och
jamforelser skymmer dessvarre sikten och férsvarar for oss att forsta det verkligt viktiga. Malkapitlet,
kapitel 2, ser vi som ok strukturellt, men malen blir lite val luddiga for oss och uttrycker, som vi ser
det, inga egentliga konkreta och prioriterade ambitioner. Vi uppfattar att det ar val mycket "one-size-
fits-all" i strategin, de 21 dagarna i 6.6.1 ar ett bra exempel pa detta.

Rent generellt hoppas vi att man tydligare kan lyfta fram de med kronisk cancer som exempelvis
genom livet lever med nedsatt immunfoérsvar. Enligt var uppfattning kan behovet av habiliteringsplan
lyftas fram genom att ocksa tydligt ndamna detta i stycken dar man ensidigt bara talar om
rehabiliteringsplan (om inte avsikten ar att endast avgransa till rehabiliteringsplanen).

Den digitala atkomsten till patientens uppgifter av ndrstdende/anhdriga maste prioriteras, strategin
maste gbra det lattare for patienten att delegera atkomst till sina hadlsodata sasom den digitala
patientjournalen.

Vi fran PNR oOnskar att cancerstrategin bidrar till starkt samverkan mellan barnonkologi och
vuxenonkologi inom framfor allt:

1. Overgangsprocesser tex (barn till vuxen, specialistvard till primarvard, universitetssjukvard till
lanssjukhusvard)

2. Medicinsk forskning

3. Kliniska studier och behandlingar
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4. Uppfoljning och rehabilitering efter cancersjukdom

Kapitel 2. Mal och uppféljning

De tre huvudmalen i den féreslagna cancerstrategin ar valgrundade men vi dnskar en forstarkning
inom féljande omraden:

1. Tydligare malstyrning — Kvantifierade mal, definierade tidsramar och matbara delmal med
systematisk uppféljning.

2. Starkt organisation och styrning — Klargér ansvar, mandat, beslutsvagar, finansiering och
samverkansmodeller.

3. Forbattrade implementeringsférutsattningar — Resurssattning, incitament, kompetensforsérjning
och kvalitetssakring.

Vi rekommenderar att strategin kompletteras med en detaljerad malmatris, en tydlig
organisationsmodell, en konkret implementeringsplan och ett strukturerat uppféljningssystem. Detta
ar enligt var uppfattning en forutsattning for en framgangsrik genomféring och langsiktiga
forbattringar i cancervarden.

PNR ser garna att ett nytt delmal inférs: Okad canceréverlevnad (Forskning och innovation). Fokus pé
diagnoser med samre prognos dar det saknas naturliga drivkrafter for utveckling, vilket kraver
samordnad styrning och resurser

For att vasentligt forbattra cancerdverlevnaden i Sverige ar det noddvandigt att skapa sarskilda
forutsattningar for satsningar pa cancerformer med hog mortalitet. Dessa diagnoser utgér en
betydande andel av de arliga cancerrelaterade dodsfallen och har i flera fall uppvisat en stagnation i
overlevnadsutvecklingen under decennier. Bristande incitament inom sjukvard och forskning, i
kombination med medicinska utmaningar, gor att central styrning och riktade insatser ar avgérande.
Inom ramen for en ny cancerstrategi maste sarskilda satsningar prioriteras fér att driva fram
nodvandiga genombrott och pa sikt minska cancerrelaterad dodlighet."

Kapitel 5. Personcentrering

Texten i ingressen; "En viktig aspekt inom personcentrerad vard &r att patienten har tillgang till sin
hélsoinformation ...” bor kompletteras sa att det i stallet star; ” En viktig aspekt inom personcentrerad
vard ar att patienten pa ett enkelt satt (exempelvis access, sokbarhet och navigering) bade har
tillgang till halsoinformation”.
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Texten i ingressen; ”...sjukvarden ska vara utformad sa att patienten har mdgjlighet ..” bor
kompletteras sa att det i stallet star; ”...sjukvarden ska vara utformad sa att patienten eller dess

ombud t.ex. ndrstdende har mojlighet...”

5.1 Personcentrering bor vara en integrerad...

Sista styckets text; ”, medfor ett 6kat behov av samordning fran halso- och sjukvardens och omsorgens
sida. Nar samordningen brister riskerar...” -bor kompletteras sa att det i stallet star ” medfor ett okat
behov av samordning och informationsdelning fran halso- och sjukvardens och omsorgens sida. Nar
samordningen och informationsdelning brister riskerar...”

5.2.1 Kontaktsjukskoterska

Vi ber att papeka vikten av kompetent och erfaren KSSK samt deras kompetent och erfarenhet.

Delar av PNR 6nskar att cancerstrategin i detta avsnitt kan utveckla strategin sa att de som arbetar
inom varden kan bli dnnu battre pa att se patienten ur ett utifran perspektiv. Det ar valdigt mycket ny
information for patienten, vilket de som jobbar med cancer dagligen kanske glommer bort. Det blir
otydligt i samtalen vad som ar val for patienten? Vilka konsekvenser, fordelar har de olika valen for
patienten. Detta blir tydligt nar det galler exempelvis brostcancer, men ej uteslutande, fér de som
opereras kort efter sitt besked och da ska ta beslut kring brostet valdigt snabbt och da i samma veva
fatt ett chockerande besked. Detta kan fa konsekvenser langre fram sen eftersom det beslut man tar
och de konsekvenser som kan bli ar det man far leva med langre fram.

PNR 6nskar se tillagg om KSSK roll och funktion specifikt inom barncanceromradet.

5.2.2 Syftet med standardiserade vardforlopp

PNR onskar att man lyfter fram och betonar de narstdende pa foljande satt (kompletteringen &r
betonad)

- ...Kélla till oro och sémnldshet for manga patienter och nérstaende.

- ...SVF innebdr en mojlighet att ge kunskap till patienten och nédrstaende om ett koordinerat och
forvantat utredningsforlopp.

- ..darigenom skulle ge patienterna tider att forhalla sig till och information for att underlatta
vardprocessen, vilket forvantades oOka patientens och nérstdendes delaktighet och minska
patienternas “och narstaendes” oro.

PNR 6nskar ett fortydligande kring vilka aspekter som omfattar barncancervarden. Dar ar, enligt var
uppfattning, tex SVF idag mindre relevant men betydelsen av tillgingliga aktuella
behandlingsprotokoll och hélsoinformation, dokumenterade individuella behandlingsplaner samt
stod till narstaende (vardnadshavare) helt avgérande
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5.2.3 Kontinuitet kraver...

PNR onskar att man lyfter fram och betonar de narstaende pa foljande satt (kompletteringen &r
betonad): ...samtidigt som patienten och narstaende far tydlig information.

5.2.5 Dokumenterade overenskommelser

PNR 6nskar féljande tilldgg i slutet av kapitlet: “Det ar av vikt att patientrepresentant medverkar i
utformningen av sammanhallen planering sa att de reella behov som féreligger hos malgruppen
verkligen uppfylls.”.

5.2.7 Delat beslutsfattande

PNR 6nskar att man andrar féljande skrivning

"Halso- och sjukvardspersonalen presenterar evidensbaserad kunskap om val, fordelar, nackdelar och
osakerhet, och patient och narstaende ges stod i egna varderingar och onskemal for att tillsammans
na basta mojliga beslut.”

Till denna skrivning:

"Halso- och sjukvardspersonalen presenterar bade muntligt och skriftligt evidensbaserad kunskap om
val, fordelar, nackdelar och osakerhet, och patient och narstdende ges stdd i egna varderingar och
onskemal for att tillsammans na basta mojliga beslut.”

5.2.9 Narstaende stod

PNR 6nskar att KSSK betonas och att en tillganglig kontaktskoterska skall finnas. Kontaktsjukskoterskor
bor ha kunskap, kompetens och erfarenhet kring vilket stod som finns att tillga fér barn som har
narstaende med cancer och att de redan i tidigt stadie ger information till patienten om detta.

5.2.10 Minoriteter

PNR anser att man i beskrivningen av minoritetssprak helt har missat teckensprak. Teckenspraket blev
officiellt sprak i Sverige 1981.

5.4.5 Narstaendes perspektiv

PNR 6nskar att man kompletterar skrivningen:

”Som narstaende till nagon med cancer kan man ofta vara ett viktigt stdd, men sjukdomen vacker
ocksa oro och radsla.”

Med foljande mening:
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”Narstaende till patienter med cancer ar viktiga som informationsmottagare och informationsgivare
om sjukdomshistorik och halsoutveckling till vardpersonal, samt kunskapsbank for den allvarligt
sjuke.”

5.5.1 Individuell behandlings- och uppféljningsplan

PNR 6nskar att man kompletterar skrivningen;

”Det ar darfor centralt 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.”

Med foljande text:

”Det ar darfor centralt att de olika vardinformationssystemen ar integrerade med varandra pa ett satt
som underlattar for patienten och i relevanta fall nirstaende att ta del av informationen samlat och
som sadkerstéller att all vardpersonal har tillgang till informationen.”

PNR 6nskar ocksa ett tydliggérande av mojlighet till narstaendestod (sid 252). Man skall kdnna sig
trygg i situationen ”och &dven for att man i sin samverkan med varden ska kunna optimera
vardinsatserna till den sjuke”.

5.5.1 Forstarkt patientdelaktighet och patientmedverkan

PNR 6nskar att man kompletterar skrivningen:
”Som narstaende eller informell vardgivare kan det kravas stod for att kdnna sig trygg i situationen.”
Med foljande text:

”"Som narstaende eller informell vardgivare kan det kravas stod for att kdnna sig trygg i situationen
men dven for att man i sin samverkan med varden ska kunna optimera vardinsatserna till den sjuke”.

Allménna avslutande kommentarer kring Personcentreringen

Inom cancerstrategin onskar vi fran PNR att kuratorkontakt betonas. Detta for att det behdvs en
tydligare kompetens kring vilket ekonomiskt- och socialt stod en patient kan fa.

Kapitel 6. Tillganglighet

PNR ber att cancerstrategin hanterar att en del patienter har inte langre nagon ingang till sjukhuset
efter avslutad behandling. Detta blir en stor omstallning och kan leda till oro vilket gér att det blir en
forsamrad livskvalitet. Efter avslutad behandling bor patienten fa tydliga och konkreta hanvisningar
till fortsatt vardinstans.
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Kapitel 6.6.1, En forenklad vantetidsmodell

PNR oOnskar att man kompletterar den andra meningen i stycket ”Skdlen for utredningens
bedémningar och forslag”, sa att den blir;

”Ur ett patientperspektiv ar en forutsagbar, snabb och koordinerad utredning av symtom som kan
inge misstanke om cancer avgérande och efterfragat och fundamentalt for att minimera onédig oro
och stress for patienten och dess narstaende.”

PNR oOnskar ocksa att anhorig perspektivet betonas sa att man kompletterar stycket ”SVF definierar
och strukturerar hela vardprocessen”, sa att den blir;

”Ur ett patient- och narstaendeperspektiv ar 6verblick 6ver hela vardprocessen, fran diagnostik till
behandling, rehabilitering, uppféljning och palliativ vard av stort varde.”

Kapitel 9. Rehabilitering

| detta kapitel 6nskar PNR att cancerstrategin betonar att; "Efter avslutad akut behandling skulle
patienten behéva fa fortsdtta sin rehabilitering med koppling till sjukhuset eller annan likvardig
verksamhet”.

9.6.4 Rehabiliterings- och uppféljningsinsatserna fér barn-och unga vuxna med cancer
behover starkas.

Efterlyser tydliga malsattningar kring rehabilitering och langtidsuppféljning for de olika
aldersklasserna med referens till respektive befintliga vardprogram; Cancerrehabilitering barn och
unga, Cancerrehabilitering, Langtidsuppfoljning efter barncancer. Av sarskild vikt ar:

e stdrka och tydliggdra rehabiliteringsinsatserna for vuxna som har behandlats for cancer i
barndomen.

e fortydliga innebdérden av langtidsuppféljning och bryta ner den efter alder vid
diagnos/behandling, diagnos och bedémda behov efter delat beslutsfattande
9.6.5 Ansvarsfordelningen mellan aktorer behdver tydliggoras
PNR onskar att strategin tydliggdr nar och av vem ska behovet av habilitering eller rehabilitering
initieras?
9.7.1 Integrerad vardering av rehabiliteringsbehov och jamlik tillgang till specialiserad
rehabilitering

Stycken ”Aterkommande och strukturerade bedémningar av rehabiliteringsbehov”

PNR 6nskar att man kompletterar skrivningen:
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”Rehabilitering under och efter cancersjukdom behéver bli en naturlig och integrerad del av
vardprocessen”.

Med féljande text direkt foljande ovanstaende mening:

”Rehabiliteringsinsatser under och efter behandling maste hela tiden utga fran patientens situation
och formaga. Ofta saknar patienten kraft och motivation efter tuff behandling, varfor detta kraver ett
stort fokus och insats fran rehabpersonal, sa att en direkt och langsiktig rehabaktivitet verkligen blir
av och god halsa kan uppnas”.

Kapitel 12. Ansvarsfordelning och strukturer for samverkan

PNR onskar att den foreslagna cancerstrategin kompletterar med en tydlig struktur fér oberoende
granskning av allvarliga misstag i cancervarden. P4 samma satt som strategin innehaller forslag for
kvalitetsuppféljning behover framtidens utredningsfunktion lyftas fram, den som kan:

* Analysera allvarliga systemfel och vardskador
¢ Identifiera orsakssamband vid upprepade misstag
¢ Ge rekommendationer for forbattringar

En sadan funktion &r avgorande for att starka patientsdkerheten och kvaliteten i cancervarden och
dess utveckling och organisation bor lyftas fram i strategin.
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