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Brostcancerforbundets yttrande: Battre tillsammans — Forslag till en
uppdaterad nationell cancerstrategi

Inledning

Brostcancerforbundet valkomnar inbjudan att lamna synpunkter pa forslaget till en uppdaterad
nationell cancerstrategi.

Bréstcancerforbundet har 12 000 medlemmar och 34 bréstcancerforeningar som stottar
brostcancerpatienter i hela landet och sprider kunskap om vikten av god brésthalsa. Vi
finansierar brostcancerforskning och arbetar for battre prevention, screening- och
brostcancervard.

Vi ser positivt pa utredningens genomlysning av nuldget men saknar siffersatta mal och visioner i
forslaget. | takt med forskningens framsteg, battre diagnostik, nya behandlingar och 6kande
antal drabbade behovs en strategi med konkreta mal som gar att folja upp.

Bréstcancerforbundet har tillsammans med en sju andra cancerorganisationer tidigare skickat
in ett gemensamt yttrande som vi star bakom.

Brostcancerforbundet i vart eget yttrande framfora nedanstaende synpunkter.
Brostcancerforbundets medskick i punktform:

e Socialstyrelsen maste sikerstalla vetenskaplig expertis i utvardering av evidens

o Viefterlyser forslag vad galler uppféljning och implementering av screeningprogram

e Socialstyrelsen bor ta fram riktlinjer for anvandning av Al

e Vibetonarvikten av att forslag for hogt och jamlikt screeningdeltagande implementeras

o Vistaller oss positiva till forslaget om nationella kallelsekanslier

e Cancerstrategin maste ge forutsattningar for kvalitativ patientrepresentation

e Visaknar ett skarpt forslag for att sdkra kompetensforsorjning och kompetensutveckling

e Vimotsétter oss utredningens bedomning om en enhetlig tidsram om 21 dagar fran
behandlingsbeslut till paborjad behandling

e Tillgang till rehabilitering behover bli jamlik 6ver hela landet

e Viefterlyser individuell uppfoljningsplan for cancerpatienter baserad pa aterfallsrisk

e For patienten ar det viktigt med tidig palliativ vard.

e Patienteri hela landet ska ges lika mojlighet att delta i kliniska studier
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e Vianser att nationella vardprogram bor implementeras fullt ut i samtliga regioner for att
sékerstalla jamlik vard

e Visaknar ett forslag i cancerstrategin om stabil finansiering for kvalitetsregister och
obligatorisk anslutning till och inmatning i kvalitetsregister

e Vianser att en ny cancerstrategi bor rekommendera en snabb nationell implementering av
IPO 6ver hela landet

Kap 4. Screening
4.7.1 Jamlik tillgang till cancerscreening 6ver hela landet
Socialstyrelsen maste sikerstilla vetenskaplig expertis vid utvardering av evidens

Vivill kommentera skrivningen i utredningens forslag om att rekommendationerna lopande ska
anpassas till ny evidens. Brostcancerforbundet anser att krav behover stallas pa Socialstyrelsen
att lopande uppdatera rekommendationerna i enlighet med ny evidens. Socialstyrelsen maste
sakerstalla expertis pa respektive sakomrade och vid behov inhdmta internationell expertis.

Vi efterlyser forslag vad galler uppfoljning och implementering av screeningprogram

Vi saknar ett skarpt forslag for lopande uppfoljning av regionernas screeningverksamhet och
krav pa jamlik implementering av screeningrekommendationer i hela landet. Ratten till tidig
upptackt ska vara jdmlik och rekommenderade screeningprogram ska erbjudas lika dver hela
landet.

Det ar orimligt att screening for tjock- och dndtarmscancer fortfarande inte ar fullt ut
implementerad nio ar efter Socialstyrelsens rekommendation. Cancerstrategins forslag kring
hogt och jamlikt deltagande i screening bor kompletteras med skarpare tidsramar for
regionernas implementering av Socialstyrelsens rekommendationer.

Socialstyrelsen bor ta fram riktlinjer for anvandning av Al

Svensk forskning for att utveckla bréstcancerscreening ligger i framkant. Ett exempel ar
anvandning av artificiell intelligens (Al) for i beddmning av mammografibilder. Flera kliniker och
regioner anvander i dag Al inom ramen for bréstcancerscreening. Forskning visar att Al kan bade
kan bidra till att upptacka fler bréstcancrar, att minska andelen falskt positiva svar och minska
kéerna inom bréstcancerscreeningen.

Trots att detta borjar anvandas pa kliniker runt om i landet saknas riktlinjer fran Socialstyrelsen
for anvandning av Al. Brostcancerforbundet har deltagit i flera Vinnovafinansierade
utvecklingsprojekt med fokus pé Al och valkomnar mojligheterna med att anvanda Al inom
brostcancerdiagnostik. Samtidigt vill vi uppmarksamma att det finns risk att patientsakerheten
asidosatts nar riktlinjer och reglering pa omradet helt saknas.

4.7.2 Hogt och jamlikt deltagande i screening

Viktigt att implementera forslag for hogt och jamlikt deltagande



) BROSTCANCER
) FoRBUNDET

Vi stodjer forslaget att ta fram sakra metoder for att 0ka deltagandet bland underpresenterade
grupper. Vivet att det finns stora skillnader i deltagandet i brostcancerscreening dver landet och
mellan socioekonomiska grupper. Vi ser ockséd en hogre dodlighet bland utrikes fodda kvinnor
som drabbas av brdstcancer. Brostcancerforbundet vill betona vikten av att insatser fér hdgt och
jamlikt deltagande behdver implementeras av samtliga regioner och anpassas efter lokala
behov.

Vi staller oss positiva till forslaget om nationella kallelsekanslier.
4.7.3 Tillgang till tidig diagnostik vid 6kad risk for cancer
Brdstcancerférbundet stédjer utredningens forslag om tidig diagnostik.

Vivill dock understryka vikten av systematisk och individanpassad uppfoljning av personer med
Okad risk for cancer saval som risk for aterfall i cancer.

Vi tillstyrker utredningens forslag om att utveckla vardprogram for personer med hog risk att
utveckla cancer. Vid arftlig cancer behover sjukvarden ocksa ta ett storre ansvar att informera
slaktingar, det ska inte ligga pa den patient som diagnosticerats eller utretts.

Kap 5. Personcentrering
5.3.5 Patientféretradarnas representativitet kan variera

Cancerstrategin maste ge férutsattningar for kvalitativ patientrepresentation

Vi stéaller oss fragande till Cancerstrategins skrivningar som beskriver patientorganisationers
bristande representativitet och i forlangningen kan ses som ett ifrdgaséattande av
organisationernas legitimitet. En ny cancerstrategi maste definiera syfte och former for
patienters delaktighet, liksom patientorganisationernas roll.

Patientorganisationer har ett demokratiskt mandat att representera patientgrupper och att
sakerstalla att aven mindre starka patientgrupper hors. Organisationernas bidrag kan inte
reduceras till enskilda representanters personliga erfarenheter. Organisationerna bestar av
medlemmar vars samlade erfarenheter och stallningstaganden utgor en stor styrka och ofta
underskattad kunskapskalla. | organisationerna finns manga medlemmar som tidigare har varit i
situationer dar exempelvis nydiagnostiserade befinner sigi.

Brdstcancer ar den vanligaste cancersjukdomen hos kvinnor. Brostcancerforbundets framsta
uppdrag ar att arbeta for alla kvinnors ratt till tidig upptéckt av bréstcancer, oavsett alder,
bostadsort, socioekonomi, utbildning eller ursprung. Vi arbetar aven i viss utrackning, med
manlig bréstcancer. Att likstalla Brostcancerférbundets bidrag som patientforetradare med de
aktiva medlemmarnas personliga egenskaper sdsom alder och utbildningsniva ar ett osakligt
pastdende och forhoppningsvis en tankevurpa.

For att starka patientorganisationernas roll ser vi behovet av:
e Systematisk utbildning av patientforetradare.

e Tydliga uppdragsbeskrivningar och mandat.

e Sakerstalld representation fran olika patientgrupper.
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o Adekvat ersattning for medverkan.
5.5.1 Férstarkt patientdelaktighet och patientmedverkan

Vi tillstyrker forslaget att utveckla Min vardplan till en individuell behandlings- och
uppfoljningsplan for alla cancerdiagnoser. Vi anser att dven palliativ vard bor inkluderas i Min
vardplan for att skapa en sammanhallen plan for hela sjukdoms- och behandlingsforloppet. Alla
cancerpatienter, oavsett diagnos eller bostadsort, ska ha en individuell Min vardplan. Det ar
aven viktigt att den digitala Min vardplan implementeras nationellt. N&r en patient flyttar eller
behandlas pa olika sjukhus &r det viktigt att kunna uppratthalla aktualiteten i Min vardplan.

Kap 6. Tillganglighet

Att fa behandling snabbt efter diagnos ar avgdrande for patientens chans till dverlevnad och god
livskvalitet. For patienten ar det viktigt att den totala vantetiden fran valgrundad misstanke till
behandlingsstart ar kort eftersom langa vantetider ger 6kad psykisk pafrestning. Det finns stort
behov av individuellt bemodtande i denna svéra situation.

6.6.1 En forenklad véntetidsmodell

Vi motséatter oss utredningens bedomning om en enhetlig tidsram om 21 dagar fran
behandlingsbeslut till pabdrjad behandling. Det ar inte patientsakert att dra alla diagnoser
over en kam. Forslaget innebar dessutom en forsamring av ledtiderna for de flesta diagnoser och
behandlingar.

Kap 7. Diagnostik och behandling

For patienten ar det viktigt att varden ar baserad pa den senaste forskningen. Integrering av
forskning och klinisk verksamhet sékerstaller att ny kunskap snabbt omséatts i varden.

| dag finns fortfarande stora skillnader i anvandningen av precisionsdiagnostik samt nya
behandlingar och ldkemedel mellan olika regioner och enskilda kliniker. Vi anser att ett
lakemedel eller medicinteknisk produkt som godkéants av EMA snabbare maste komma svenska
cancerpatienter till godo, i hela landet.

7.13.1 Jamlik tillgang till diagnostik och behandling

Brdstcancerforbundet tillstyrker utredningens tre férslag om att uppdatera koderna for radiologi
och patologi, uppdraget till Stralsakerhetsmyndigheten samt att genomfora en 6versyn av
systemet for inférande av nya lakemedel.

Daremot staller sig Brostcancerforbundet fragande till att det saknas forslag kring regionernas
kompetensforsdrjning och kompetensutveckling. Utan en plan for kompetensforsorjning riskerar
hela strategin att falla platt.

Vi saknar ett skarpt férslag for att sdkra kompetensforsérjning och kompetensutveckling

Kap 8 Precisionsmedicin
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8.10.1 Precisionsdiagnostiskt natverk

Bréstcancerforbundet tillstyrker utredningens beddémning men saknar ett konkret forslag som
sakerstaller jamlik tillgang till precisionsdiagnostik dver hela landet. Det bor ocksa faststallas
tidsramar for att inte riskera att regionala skillnader accentueras.

8.10.4 Sakra kompetensutveckling

Bréstcancerforbundet tillstyrker utredningens bedémning men saknar ett konkret forslag med
nationellt perspektiv kring regionernas kompetensforsérjning och kompetensutveckling. Alla
regioner behdver ta fram en strategisk kompetensforsorjningsplan for att rekrytera, behalla och
fortbilda personal med de kompetenser som behovs for implementeringen av en alltmer
precisionsinriktad vard.

Vi efterlyser ett 6kat nationellt ansvarstagande for att stotta regionerna i denna stora utmaning
dar férutsattningarna skiljer sig 6ver landet vilket inte patienternas behov gor.

Kap 9. Rehabilitering och uppfoljning
Tillgang till rehabilitering behover bli jamlik 6ver hela landet

For patienten ar det viktigt med kontinuerlig rehabilitering. Rehabiliteringsinsatser ska bedomas
tidigt och aterkommande for att sakerstalla att patienten far ratt stod under hela
sjukdomsforloppet. Detta hjalper patienten att dterhamta sig bade fysiskt och psykiskt. Men i
dag skiljer sig patienternas tillgang till rehabiliteringsinsatser éver landet.

Brostcancerforbundet vill understryka brostcancerpatienters behov av individanpassad plan for
rehabilitering.

9.7.1 Jamlik tillgang till rehabilitering
Vi stodjer utredningens forslag om l6pande uppfoljning av regionernas rehabiliteringsinsatser.
9.7.2 Uppféljning efter cancersjukdom

Bréstcancerforbundet staller sig bakom forslagen om uppfoljning av cancersjukdom. | dag ar
uppfoljning av brostcancerpatienter varierande och i manga regioner bristfallig. Vi erfar att
vardprogrammet rekommendation om uppféljning efter brostcancer inte alltid efterlevs, och
kvinnor i screeningalder hanvisas i vissa fall till allman brostcancerscreening som enda
uppfoljning. Kvinnor som inte langre omfattas av den allméanna brdstcancerscreeningen kan helt
std utan uppfoljning trots att aterfallsrisken kan kvarsta hela livet.

Bréstcancerforbundet efterlyser individuell uppfoljningsplan for cancerpatienter baserad
pa aterfallsrisk.

Kap 10. Palliativ vard
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For patienten ar det viktigt med tidig palliativ vard.

Palliativ vard ska erbjudas tidigt i vardforloppet for att forbattra patientens livskvalitet och lindra
symtom. Detta innebér att patienten far stod och vard som fokuserar pa att minska lidande och
forbattra livskvalitet.

10.11.1 En starkt och jamlik palliativ vard

Brostcancerforbundet tillstyrker utredningens bedémning vad géller palliativ vard.

Kap 11. Forskning
Patienter i hela landet ska ges lika mojlighet att delta i kliniska studier

For den enskilda patienten ar mojligheten att delta i en klinisk studie ovarderlig. Sverige ar ett
litet land, och for att attrahera kliniska studier maste patienter fran hela landet fa mojlighet att
delta. Brostcancer, liksom manga andra cancerformer, ar inte en diagnos, och en
precisionsinriktad vard gor att patientpopulationerna ofta ar sma. Har maste hindren mellan
olika regioner och kliniker utraderas sa att alla brostcancerpatienter i landet far samma
moijligheter.

12. Ansvarsfordelning och samverkan

Vivill betona patienternas behov av en d6kad jamlikhet, och framféra 6nskemal om farre stupror
mellan regioner men ocksé mellan forskning och vard.

13. Kunskapsstyrning

Tack vare forskning och ny kunskap star bréstcancervarden i standig utveckling. Men trots
systemet for kunskapsstyrning ser vi bade regionala tolkningar och brister i implementering av
det nationella vardprogrammet for brostcancer. Detta bidrar till regionala skillnader som medfor
en ojamlik bréstcancervard.

Vi anser att nationella vardprogram bér implementeras fullt ut i samtliga regioner for att
sakerstilla jamlik vard i hela landet.

Kvalitetsregistren ar avgorande verktyg for att sdkerstalla god och jamlik cancervard. | dag
saknar flera register langsiktig finansiering for drift och utveckling och har kunnat uppratthallas
tack vare enskilda registerhallares engagemang och ideella arbete. Dessutom uppstar
kvalitetsbrister nar enskilda kliniker inte prioriterar inmatning i kvalitetsregistren.

For NKBC, kvalitetsregistret for brostcancer ar tadckningsgraden varierande och det finns kliniker i
landet slapar efter. | december 2024 var endast fyra regioner anslutna till kvalitetsregistret for
mammografi trots att samtliga regioner fattat beslut om anslutning. | nulaget kan registret inte
anvandas for att exempelvis folja upp deltagande i brostcancerscreening. Att regioner men dven
enskilda kliniker inte prioriterar kvalitetsregistren blir i slutdndan en patientsakerhetsfraga.
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Registren ar inte bara viktiga for vardens uppféljning och forskning - de ger patienter och
patientforetradare vardefull information som mojliggor delaktighet i bade den egna varden ochii
vardens utveckling. Har ar det viktigt att rutinmassigt tillvarata PROM-data och att inkludera
dessa data i nationella kvalitetsregister samt IPO.

Vi saknar ett forslag i cancerstrategin om stabil finansiering for kvalitetsregister och
obligatorisk anslutning till och inmatning i kvalitetsregister.

Vi &r kritiska till utredarens bristfalliga analys av Individuell Patientéversikt (IPO) som utvecklats
av RCC. IPO &r ett kraftfullt verktyg som ger en snabb och tydlig bild av patientens nulége och
historiska forandringar. Styrkan ligger i en tydlig oversikt dver patientens sjukdomsbild som ar ett
viktigt komplement till patientens heltdckande journal. Utvarderingar visar pa betydande
effektivitetsvinster och 6kad patientsékerhet vid de kliniker som anvander IPO. Det ar dven
vardefullt vid cancerdiagnoser som stracker sig 6ver manga ar, och vid aterfall. Med utveckling
av IPO 2.0, ser vi en diagnosdverskridande patientdversikt som utgar frdn patienten, vilket gér
verktyget relevant for samtliga cancerpatienter, oavsett diagnos/diagnoser.

Ur patientperspektiv ger IPO avgérande fordelar:

e Forbattrar kvaliteten i vardmaotet genom battre dverblick
* Okar patientsiakerheten genom samlad information

e Skapar trygghet genom transparens och tillganglighet
 Ger patienten battre mojlighet till delaktighet i sin vard

» Med IPO 2.0 finns dversikt for patient med flera diagnoser

Vi anser att en ny cancerstrategi bér rekommendera en snabb nationell implementering av
IPO 6ver hela landet.

For Brostcancerforbundet
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