Dnr S2024/02100 Svar pa remiss 16 mars 2025

) PROSTATACANCER
/\ FORBUNDET

Socialdepartementet
103 33 Stockholm

Prostatacancerforbundets remissvar over utredningen
Battre tillsammans — Forslag till en uppdaterad
nationell cancerstrategi

Inledning

Prostatacancerforbundet tackar for majligheten att lamna synpunkter pa forslaget till ny nationell
cancerstrategi och lamnar har vara sarskilda synpunkter. I generella fragor hanvisar vi till gemensamt
remissvar vi limnat tillsammans med andra férbund.

Sammanfattning
Vi motsatter oss forslaget om en férenklad vantetidsmodell.

Vi 4r djupt oroade 6ver den bristfilliga analysen och virderingen av Individuell patientéversikt (IPO) i
forslaget till ny cancerstrategi. Vidare ger forslaget vilseledande beskrivningar av organiserad
prostatacancertestning (OPT) och PSA-test.

For kontaktsjukskoterskor ar det avgorande att sdkerstilla att de fullt ut har kompetens, tid och
befogenhet i enlighet med befattningsbeskrivningen, nagot som idag varierar kraftigt.

Slutligen vill vi betona att prostatacancerpatienten efterfragar en sammanhallen vardkedja, vilket saknas i
dagens fragmenterade vardorganisation.

Forslaget om en forenklad vantetids modell
Kap 6 Tillgcdnglighet.

Langa vantetider i cancervarden ar ett stort problem, men saval SKR som utredaren har forbisett att
skillnaderna dr mycket stora mellan diagnoserna. Av samtliga sa kallade icke vardeskapande vantedagar
bland 27 olika diagnoser star prostatacancer fér nirmare en tredjedel. Urologisk cancer star sammantaget
for ca 50%.

¢ Var mening ar att ambitionen med SVF ska behallas, men att sittet att implementera bor
skirpas.

Sverige har lange utmarkt sig med langa vantetider mellan misstanke om cancer och forsta atgard.
Eftersom denna tid ar ytterst plagsam inférdes 2015 SVF-projektet. Trots extra statsbidrag till
regionerna, over tre miljarder, har inga férbattringar skett. Utredaren foreslar nu att fokus ska flyttas
till slutet av denna vantetid, dvs fran beslut om atgard till inledd atgard. Detta innebar att det
ursprungliga syftet med SVF upphévs. Var mening ar att ambitionen med SVF ska behdllas, men att
sdttet att implementera bor skirpas.

Daremot ser vi positivt pa att SVF kan utvecklas med krav pa att ocksa félja och reducera ledtider
aven under den fortsatta vardkedjan.
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e Vi vill framfora foljande synpunkter pa forslaget till en forenklad vantetids modell:

Vi anser att den nya cancerstrategin maste ha ett tydligare helhetsperspektiv pa ledtider dar
patientens hela resa fran vilgrundad misstanke till behandlingsstart star i centrum. Endast genom att
mata, folja upp och satta mal for hela vardforloppet kan vi uppna verkliga férbattringar for
cancerpatienter.

o Patientperspektivet maste vara utgangspunkten.
Den mest kritiska tiden for en cancerpatient borjar vid valgrundad misstanke om cancer.
Strategin bor darfor utga fran denna startpunkt och fokusera pa att korta den totala vantetiden
fran valgrundad misstanke till behandlingsstart. Det dr avgorande att identifiera var i vardkedjan
forseningar uppstar for att kunna satta in effektiva atgarder for att korta vintetiderna.

o Bristande fokus pa utredningsfasen
Vi ser med oro pa att forslaget flyttar fokus fran den totala ledtiden till endast tiden mellan
behandlingsbeslut och behandlingsstart. Var erfarenhet visar att de langsta vantetiderna ofta
uppstar under utredningsfasen. Att enbart fokusera pa tiden efter behandlingsbeslut riskerar att
missa de storsta flaskhalsarna i systemet.

o Riskfor forsimrade incitament
Det foreslagna malet om 21 dagar fran behandlingsbeslut till behandlingsstart, som ocksa foreslas
ligga till grund for maluppfyllelse for att fa statsbidrag, innebar i praktiken en forlangning av
ledtiderna for flera diagnoser. For exempelvis prostatacancer visar data fran Nationella
prostatacancerregistret (NPCR) 2023 att en forldngning fran 14 till 21 dagar mer an férdubblar
maluppfyllelsen for radikal prostatektomi (fran 11% till 23%), utan att ndgra faktiska
forbattringar har skett. Motsvarande forhallanden kommer gélla for de flesta diagnoser och
behandlingar och riskerar att forsvaga incitamenten for verklig forbattring av patientens
vantetider.

o Behov av sammanhallen uppféljning
Vi vilkomnar forslaget om att anvdnda patientregistret for ledtidsmatning, vilket kan méjliggora
battre uppféljning och jamforelser. Dock ar det avgdérande att:
- Hela vardforloppet fran valgrundad misstanke till behandlingsstart kan f6ljas.
- Data kan kopplas mellan olika register for att mojliggora kvalitetssékring och forskning.
- Tydliga definitioner finns for samtliga matpunkter, sarskilt "vdlgrundad misstanke" och
"behandlingsbeslut".

Konsekvenser om forslagen inte genomfors:

Fortsatt langa totala vantetider for patienter.

Forsamrad mojlighet att uppticka och atgarda flaskhalsar i vardkedjan.
Risk for suboptimering nar endast delar av vardférloppet mats.
Svarigheter att jaimfora resultat mellan regioner och over tid.

O O O O

Vi anser att forslaget till ny cancerstrategi behover:

o Bibehall fokus pa hela vardforloppet fran valgrundad misstanke till behandlingsstart.
o Utveckla specifika atgarder for att korta utredningstiden.

o Satt ambitiosa men realistiska mal som driver verklig forbattring.

o Sakerstall att ersattningssystemen stodjer mélet om kortare totala vantetider.
Slutsats

Vi anser att den nya cancerstrategin maste behdlla ambitionen med SVF och fortsatta fokusera pa hela
vardforloppet fran vilgrundad misstanke till behandlingsstart. Den foreslagna forenklade
vantetidsmodellen riskerar att férlora patientperspektivet genom att flytta fokus fran den totala
vantetiden till endast tiden efter behandlingsbeslut. For patienter dr hela vantetiden avgérande, och
sarskilt utredningsfasen dar de langsta forseningarna ofta uppstar. Vi vilkomnar utveckling av SVF
for att inkludera hela vardkedjan, men detta far inte ske pa bekostnad av det ursprungliga syftet - att
korta den totala tiden fran misstanke till behandling. Endast genom att mata, folja upp och satta mal
for hela vardforloppet kan vi uppna verkliga forbattringar for cancerpatienter.
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Screening, organiserad prostatatestning (OPT) och PSA-prov

Kap 4 Screening och kontrollprogram vid ékad cancerrisk, Kap 7 Kloka kliniska val

Beskrivningen av OPT ar vilseledande

Avsnitt 4.1.4 om organiserad testning for prostatacancerscreening och avsnitt 4.2 om ansvar och
uppdrag inom cancerscreening.

Socialstyrelsen beslutade 2018 att inte rekommendera screening fér prostatacancer eftersom
metoder saknades for att sdrskilja behandlingskravande cancer fran mer beskedlig sjukdom. Sedan
dess har diagnostiken forandrats vasentligt i just detta avseende. Forsoksverksamheter pagar nu i
flertalet regioner med sa kallad OPT - som forberedelse for framtida screening.

Utredaren beskriver situationen som att OPT ar infort. Detta ar vilseledande eftersom verksamheten
hittills endast utgors av pilotprojekt riktade till utalda aldersgrupper. Fullskalig verksamhet finns
endast i Varmland. [ 6vriga regioner kommer inte detta att uppnas pa manga ar. Det ar darfor viktigt
att klargora att vardprogrammets rekommendationer fortfarande giller for alla som inte inkluderas i
OPT.

Vilseledande exempel nar det giller PSA-test

Vilseledande ar ocksa nar utredaren exemplifierar kloka kliniska val med att médn utan symtom inte
ska PSA-testas. Prostatacancer ar forradisk pa sa vis att sjukdomen inte ger symtom forran i sent
skede, da den inte langre ar botbar. Just av det skilet ar det synnerligen angeldget att saval
oppenvarden som sjukhusklinikerna foljer de rekommendationer om PSA-prov och uppf6ljning som
anges i vardprogram, Standardiserade vardférlopp (SVF) och organiserad prostatatestning (OPT).

Vi anser att forslaget till ny cancerstrategi behover:

o Fortydliga den faktiska implementeringsgraden av OPT och klargdra vilka rekommendationer
som géller for man som inte omfattas av OPT

o Revidera beskrivningen av PSA-testning for att undvika missférstand som kan leda till forsenad
diagnostik

Sammanhallet vardférlopp i prostatacancervarden

Kap 4 Screening och kontrollprogram vid ékad cancerrisk, 7 Kloka kliniska val

Prostatacancerpatienten beh6ver en sammanhallen vardkedja

Prostatacancervarden karaktériseras av brist pa kontinuitet. Mdnga subspecialiserade enheter ar
inblandade, ofta sma och illa rustade for att ta till sig ny evidens och teknik. I 2009 ars utredning
angavs som ett utvecklingsomrade forsoksverksamhet med att organisera vard efter patienternas
behov. Savitt vi vet har inte detta skett. Prostatacancervardens problem med regionala skillnader,
synnerligen langa ledtider, 6verféringsproblem, rivalitet mellan discipliner etc erbjuder ett lampligt
sadant forsoksomrade. Forebild finns i form av nagot enstaka lokalt initiativ att samordna i form av
prostatacancercentrum. Vi saknar i utredningen en uppfdljning av denna fraga och foreslar att
initiativ tas for forsoksverksamhet med sammanhallna vardférlopp i prostatacancervarden.

Vi anser att forslaget till ny cancerstrategi behover:

o Komplettera med forslag om férsoksverksamhet med sammanhallna vardférlopp for
prostatacancervarden.
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Fast vardkontakt och kontaktsjukskoterskor
Avsnitt 5.2.1 Kontaktsjukskéterskan, 7.1.6 Fast vardkontakt, 1.4.4 Utbildning for kontaktsjukskéterskor

e Sikerstilla att de fullt ut har kompetens, tid och befogenhet i enlighet med
befattningsbeskrivningen.

Utredaren anger flera exempel pa framgangsfaktor for cancerstrategin. Mindre tydligt framgar att det
inte ror sig om genomforda forbattringar utan om féreslagen utveckling. Kontaktsjukskoterskor
(kssk) ar ett sddant. RCC har i och for sig upprattat en befattningsbeskrivning for kssk som enligt var
mening ar mycket bra. Det finns ocksa diagnosomraden dar resursen finns och som omvittnas bidra
till att patienterna kanner sig tryggare och mer delaktiga.

Inom prostatacancervarden ar laget annorlunda. Visserligen anges i kvalitetsregistret att flertalet
patienter anvisats kssk. Men i praktiken har klinikerna i manga fall endast dopt om sina skoterskor till
kontaktsjukskoterskor utan att sdkerstélla att de fullt ut har kompetens, tid och befogenhet i enlighet
med befattningsbeskrivningen. Variationen ar darfor mycket stor fran enstaka foredémliga exempel
till helt avsaknad.

Vi anser att forslaget till ny cancerstrategi behover:

o Tydligare krav pa att kontaktsjukskdterskor ska ha avsatt tid for uppdraget.

o Obligatorisk utbildning for alla som arbetar som kontaktsjukskdéterska.

o Nationell uppféljning av hur val kontaktsjukskoterskefunktionen implementerats i praktiken,
inte bara i register.

o Ekonomiska incitament for att sdkerstdlla att funktionen prioriteras.

Individuell patientoéversikt (IPO)

Kap 13 Kunskapsstyrning

Vi 4r djupt oroade 6ver den bristfilliga analysen och virderingen av Individuell patientéversikt (IPO) i
forslaget till ny nationell cancerstrategi. Forslaget missar helt IPO:s dokumenterade positiva effekter pa
vardkvalitet, patientsdkerhet och patientdelaktighet, och saknar rekommendationer for en nationell
implementering. Vi anser att en snabb och fullstindig implementering av IPO bér vara en prioriterad
atgard i den nya cancerstrategin.

e Bristfillig analys av IPO i forslaget

Forslaget till ny cancerstrategi ger en ofullstindig och missvisande bild av IPO. Medan férslaget
framst fokuserar pa implementeringssvarigheter och 1ag anslutningsgrad, saknas helt en analys av
systemets dokumenterade fordelar och potential ur ett patientperspektiv. Utredningens bedomning
att "en generell implementering av IPO i cancervarden ligger flera r i framtiden" saknar
underbyggnad och star i kontrast till de positiva erfarenheter som finns vid kliniker dar systemet
implementerats framgangsrikt. Implementeringsproblemen har sin grund i RCC avsaknad av
befogenhet att driva pa.

e IPO:s virde for patienter, virden och forskningen

IPO ar ett kraftfullt verktyg som ger en snabb och tydlig bild av patientens nuldge och historiska
forandringar. Detta ar sarskilt vardefullt vid cancerdiagnoser som ofta stracker sig 6ver manga ar, och
vid aterfall. Styrkan ligger i en tydlig 6versikt 6ver patientens sjukdomsbild som ar ett viktigt
komplement till patientens heltdckande journal.
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Ur patientperspektiv ger IPO avgorande fordelar:

Forbattrar kvaliteten i virdmotet genom battre 6verblick
OKar patientsakerheten genom samlad information
Skapar trygghet genom transparens och tillganglighet
Ger patienten battre mojlighet till delaktighet i sin vard

o O O O

IPO erbjuder ocksa en unik méjlighet att félja upp varden pa lokal, regional och nationell nivd samt av
anvandande, effekt och sekvensering av ldkemedel. Lakemedelsindustrins behov av utfallsdata
tillgodoses, och forskningen erbjuds en unik databas. Utvirderingar fran kliniker som anvinder IPO
visar pa betydande effektivitetsvinster och 6kad patientsikerhet. Dessa positiva effekter borde ha
inkluderats i utredningens analys.

e Potentiali IPO 2.0

Med utvecklingen av IPO 2.0 ser vi en diagnoséverskridande patientdversikt som utgér fran patienten,
vilket gor verktyget relevant fér samtliga cancerpatienter, oavsett diagnos/diagnoser. Detta ar sarskilt
vardefullt for patienter med flera cancerdiagnoser eller samsjuklighet. Denna potential och
framtidsvision saknas helt i férslaget.

Koppling till kvalitetsregister ér en styrka

IPO:s koppling till kvalitetsregister ar en styrka som foérslaget delvis erkanner men inte fullt ut
vardesatter. Genom automatiserad dverféring av data fran IPO till kvalitetsregister kan
dubbelregistrering undvikas, vilket bade sparar tid for vardpersonal och siakerstaller hogre
datakvalitet i registren. Detta ar sarskilt viktigt for uppféljning av nya cancerldkemedel.

Vi anser att forslaget till ny cancerstrategi behover:

o Prioritera en snabb nationell implementering av IPO éver hela landet, med tydliga méal och
tidsramar.

o SiKerstilla resurser for fortsatt utveckling av IPO 2.0 med fokus pé diagnoséverskridande
funktionalitet.

o Systematiskt utvirdera IPO:s effekter pa vardkvalitet, patientsidkerhet och resurseffektivitet for
att stodja fortsatt utveckling och optimering.

o InKludera patientperspektivet i all fortsatt utveckling och implementering av IPO.

o Stirka kopplingen mellan IPO och kvalitetsregister for att sakerstilla god datakvalitet och
minska dubbelregistrering.

For Prostatacancerforbundet

Magnus Klang
Ordférande
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