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Forord

Varje ar far 74 000 personer en cancerdiagnos. Livskvalitet for cancerpatienter borde vara
en sjalvklarhet att prioritera, men vi vet att det ar éverlevnad och stravan att utrota cancer
som star hogst pa samhallets, forskningens och vardens agenda. Det leder till konsekvenser
for den enskilda patientens biverkningar och maende under tiden med sjukdomen och det
blir svarare att komma tillbaka till ett bra liv efter sjukdomstiden. Det dr hog tid att detta
férandras. Darfor var temat fér Varldscancerdagen 2025 "Battre livskvalitet genom

kunskapsutveckling och patient- och narstdendesamverkan." och det &r ocksa vart
fokus i denna rapport.

Natverket mot cancer vill tillsammans med vara medlemsorganisationer se ett halso- och
sjukvardssystem som, med stod i senaste forskning, optimerar livskvaliteten for alla, bade
patienter och narstaende, som lever med eller efter cancer. Tre kritiska omraden kraver
sarskild uppmarksamhet.

For det forsta maste vi sakerstalla att forskningsframsteg och innovationer, inte minst inom
precisionshdlsa, kommer alla till del oavsett var du bor i landet. For det andra behoéver vi ett
halso- och sjukvardssystem som verkligen stottar patienternas livskvalitet. Har ser vi flera
pagdende initiativ — fran ny nationell cancerstrategi till utveckling inom nara vard — men
mycket aterstar. Behovet av starkare preventivt arbete och avsaknaden av
lungcancerscreening ar exempel pa omraden som krdaver omedelbara atgarder.

Det tredje omradet handlar om att gora patienten till ett aktivt subjekt i sin egen vard. Det
omfattar hela vardkedjan fran preventiva insatser och tidig upptackt till eftervard och
rehabilitering. Sarskilt viktigt ar att upptacka cancer i stadium 1 for att undvika utdragna
behandlingar, forsamrad livskvalitet och fortida dod.

Var vision om ett samhalle fritt fran cancer star fast. Ett samhalle dar alla, oavsett bakgrund
och férutsattningar, har samma tillgang till prevention, diagnostik, behandling,
rehabilitering och palliativ vard. Mojligheterna till forandring finns har och nu. Vi som
patienter vill aktivt bidra till utvecklingen. Vi vill genom denna rapport inspirera till handling
och visa vagen framat.

Margareta Haag
Ordforande Natverket mot cancer
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Inledning

Cancersjukdom paverkar hela livet - fran forsta misstanken, genom diagnos, behandling och
rehabilitering till langsiktig uppfoljning. For att sakerstalla basta mojliga vard och stéd
genom hela denna resa kravs en sammanhallen och jamlik
cancervard med samverkan pa alla nivaer. Natverket mot cancers
medlemsfoéreningar har lyft flera centrala fragestallningar som

behdver adresseras for att férbattra cancervarden. Dessa fragor For att sakerstalla basta
kraver atgarder pa alla nivaer - kommunalt, regionalt och mojliga vérd och stod
nationellt. Sarskilt viktigt ar samverkan mellan olika aktorer och en genom hela denna resa

tydlig ansvarsfordelning for att sdkerstalla att strategier och
riktlinjer omsatts i praktisk handling som gagnar patienter och
anhoriga.

kravs en sammanhallen och
jamlik cancervard med
samverkan p alla nivéer.

Det kommande aret vantas flera viktiga steg i utvecklingen av
svensk cancervard. Det gdller exempelvis implementering av den
uppdaterade nationella cancerstrategin och EU:s cancerplan,
eventuella forslag fran Vardansvarskomittén samt utveckling av Comprehensive Cancer
Centers (CCC) och eventuellt inférande av CCl och Cancer Mission Hubs. Regeringen och SKR
har avsatt 817 miljoner kronor! fér att fraimja jamlik och effektiv vard med kortare
vantetider, vilket vi hoppas ska starka varden ytterligare.

Natverket mot cancer, aktivt sedan 2009, har arbetat med fyra huvudomraden de senaste
aren: tidig upptackt, precisionshalsa, cancerrehabilitering och patient- och
narstdendesamverkan. Dessa omraden ar fortsatt centrala och sammanfaller vial med EU:s
cancerplan, som syftar till att minska cancerdoédligheten och forbattra livskvaliteten for
cancerpatienter och narstaende. Natverket bidrar genom att arrangera moten,
kunskapsdagar och seminarier samt producera rapporter, deltar och engagerar sig i olika
referens- och arbetsgrupper for att driva fragorna framat. Patientens perspektiv ska alltid
vara synligt i utveckling av cancervarden.

En av de viktigaste aktiviteterna for Natverket mot cancer for att driva fragor framat ar
Varldscancerdagen 2025. Arets tema var "Béttre livskvalitet genom kunskapsutveckling och
patient- och narstaendesamverkan." Temat belyser hur patienter och narstaende kan leva
ett bra liv med basta mojliga livskvalitet under alla faser av cancerresan, inklusive
utmaningar efter behandling. Det omfattar prevention, tidig upptackt, behandling, livet med
och efter cancer och palliativ vard. Rehabilitering och livskvalitet ska finnas med genom hela
resan. Evenemanget samlar experter fran varden, forskningen, myndigheter, politiken,
patientorganisationer och industrin for att diskutera centrala utmaningar och majligheter
inom cancervarden. En rod trad genom diskussionerna var betydelsen av samverkan och
vikten av att systematiskt inkludera patientperspektivet i alla delar av cancervarden.

L https://cancercentrum.se/samverkan/om-oss/mal-och-inriktning/overenskommelse/
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Medlemsforeningarna om livskvalitet

Infor Varldscancerdagen bad vi vara medlemsféreningar fundera éver vad som ar viktigt for
dem pa temat livskvalitet och belysa hur patienter och narstdende ska kunna leva ett gott liv
med bdsta majliga livskvalitet under alla faser av cancerupplevelsen, inklusive de
utmaningar som kan kvarsta efter behandling. Nedan féljer nagra citat fran dem:

“Livskvalitet dr en grundldggande del av vart arbete pd Barncancerfonden. Fér oss handlar
det inte bara om att barnen ska 6verleva sin sjukdom, utan att de ska fd leva ett liv fyllt av
glddje, trygghet och gemenskap trots sina utmaningar. Vi strévar efter att utveckla béttre
psykosocialt stdd, férbdttra behandlingsmiljéerna, 6ka forskningen kring livskvalitet och
sdkerstdlla att barnen kan fortsétta sin utbildning och delta i sociala aktiviteter. Genom
dessa insatser kan vi ge varje barn chansen att inte bara éverleva, utan att verkligen leva.
— Barncancerfonden

”

"Att diskutera livskvalitet fére, under och efter cancerbehandling blir allt viktigare ndr fler
overlever och lever Icinge med blodcancer. Det kréiver en jimlik och kvalitativ
cancerrehabilitering.”

— Blodcancerférbundet

"Anhdriga behdvs for att orka bdra, stdtta och trésta — men for att de ska kunna vara den
styrkan behévs ocksa stéd fér dem. Ingen ska behéva kénna sig ensam i sin roll som
anhérig.”

— Cancerkompisar

"Fér mdanga anhdriga dr ensamheten och kdnslan av att vara bortglémd en av de stérsta
utmaningarna. Livskvalitet fér oss handlar om att ge stéd och skapa gemenskap, sd att
ingen behéver std ensam i en svar situation."

— Cancerkompisar

“Ndr en person fdr en cancerdiagnos drabbas hela familjen. Anhérigas livskvalitet ér
avgorande fér att kunna orka stétta den som dr sjuk, men deras behov gléms ofta bort. Det
dr dags att prioritera stéd fér de som stdr vid sidan av."

— Cancerkompisar |

”Livskvalité dr inte bara att éverleva utan att kunna leva livet fullt ut.”
—llco

"F6r mig har Kraftens hus betytt mycket under min cancerresa. Att fG méta andra som delar
liknande erfarenheter och vet vad det handlar om dr vdldigt sként. Hdr har jag ként att jag
kan béde skratta och gréta och fd kraft att komma vidare. Ar sé tacksam fér att Kraftens hus
finns!”

— Birgitta Andersson
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“Livskvalitet dr att vara med sd Iénge det gdr, héra vdra nérstdendes réster, se ljuset och
hdlla nagons hand.”
— Lungcancerforeningen

"Livskvalitet dr att fa kdnna sig tillaten att sérja fast jag lever, att sérja 6ver férlorad hélsa
och en férlorad framtid.”
— Lungcancerforeningen

"Livskvalitet dr viktigt eftersom det ger mig trygghet i vardagen, ett ndra socialt nétverk och
mdjlighet att paverka mitt liv. Det handlar om friheten att kunna géra vad jag vill, att resa,
samt att ha ndrstdende som stéd och samtalspartner i olika situationer. Det innebdr att det
finns mdnniskor som bryr sig om mig.”

— Lungcancerforeningen

”Livskvalitet, ér oerhért viktigt och férénderligt. Det ér bara du som vet vad som ér
livskvalitet for just dig. Ibland kan livskvalitet kanske vara att fd vara att géra den ddr resan
du drémt om, eller att kunna bérja morgonen med att dricka en kopp kaffe utan att ha ont.
Vi arbetar fér att alla ska kunna uppleva livskvalitet oavsett var de befinner sig i sin sjukdom.
Allt vivill ér att med god livskvalitet #LevaliteTill.”

— Natverket mot gynekologisk

"Fér oss dr 6verlevnad nyckeln - utan liv blir livskvalitet bara en drém!”
— Palema

“Livskvalitet dr inte bara att éverleva, utan att kunna ha ett meningsfullt och
tillfredsstéllande liv med vdrd och stéd fér de efterverkningar som kan ha orsakats av
sjukdom och behandling.”

— Svenska Odemférbundet
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Tidig upptackt och diagnostik

Tidig upptackt ar avgorande for éverlevnad och behandlingsmdjligheter. Med dagens
tekniska utveckling finns stora mojligheter att forbattra diagnostiken, men det kraver bade
kompetenshdjning inom primarvarden och implementering av nya metoder. Inom
precisionsmedicin och precisionshalsa mojliggor forskning, teknisk utveckling och samlade
halsodata mer individanpassad vard, fran prevention till behandling och bot.

Cancerrehabilitering ar en kontinuerlig process som borjar vid utredning och fortsatter
genom hela vardforloppet, med fokus pa bade fysiskt och psykiskt valmaende for patienter
och narstaende. Centrala fragor ar:

e Snabb implementering av precisionsmedicinsk vard (precisionsdiagnostik) och
helgenomsekvensering samt andra metoder for precisionsmedicin

e Starkt roll for primarvarden i tidig upptackt

e Nationellt styrd screening for olika cancerformer

e Sarskilt fokus pa barncancer for att sakerstalla likvardig utveckling som inom
vuxencancervarden

Jamlik vard

Fortfarande finns betydande skillnader i cancervarden beroende pa var i landet man bor och
vilken cancerform man drabbas av. Det ar oacceptabelt ur ett rattviseperspektiv och kraver
strukturella férandringar. Vi vill se:

e Minskade skillnader mellan regioner i tillgang till behandling och vard

e Likvardig tillgang till avancerad diagnostik och behandling oavsett bostadsort
e Rattvis fordelning av resurser mellan olika cancerformer

e Jamlik tillgang till rehabilitering och stddinsatser

e Nationell fondering for anvandning av precisionsmedicin i alla regioner

e Nationell forskrivning av hjalpmedel (vid exempelvis stomi, lymfodem)

Livskvalitet och stod

Patienter och narstaende vittnar om att kontaktsjukskoterskornas roll ar viktig och att det
darfér behovs en 6versyn av rollen och den kompetens som kravs. Precisionsmedicin staller
hogre krav pa personcentrering, och kontaktsjukskdterskor behéver mandat att fora
patientens talan.

Cancerrehabilitering spelar en avgdrande roll for att férebygga och minska sjukdomens
konsekvenser. En cancerdiagnos paverkar inte bara patienten utan hela familjen. Stéd och
rehabilitering maste darfér omfatta bade patient och narstdaende genom hela
vardprocessen. Det inkluderar:

e Starkt stdd till anhoriga genom hela vardprocessen
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e Langsiktig planering for patienter med kronisk cancer

e Rehabilitering som en integrerad del i hela Vart fokus pa tidig upptickt

cancerresan precisionshalsa,

e Battre hantering av sena biverkningar cancerrehabilitering och

e FoOrbattrad livskvalitet under och efter behandling

patientsamverkan syftar till att

minska cancerdodligheten och
forbattra livskvaliteten for

cancerpatienter och narstaende

e FOrsakringsstod for barn, unga och vuxna

e Starkt stod till dldre cancerdrabbade multisjuka

e Tidig upptackt och snabba insatser — priméarvarden
viktig aktor

e Stod i Overgangen till livet med/efter cancer

e Palliativ vard nar det behdvs

e Kvalitetsregister for livskvalitet — mata, félja upp och utvardera

Patient- och narstdendesamverkan

Patientens egen kunskap om sin kropp och sjukdom &r en vardefull resurs i bade behandling
och forskning. Genom att inkludera patienter och narstaende i planering och genomférande
kan varden utvecklas mot en mer personcentrerad vard som battre moéter individuella
behov. Det kraver systematiskt arbete pa manga nivaer, fran évergripande
systemforandringar till praktiska vardagslosningar. For att na framgang kravs ett genuint
partnerskap mellan alla involverade parter och en vilja att testa nya arbetssatt med
patienten i centrum. Det handlar ocksa om att skapa en kulturférandring dar
patientengagemang blir en naturlig prioritet i alla delar av vardsystemet.

Ett konkret exempel pa framgangsrikt utvecklingsprojekt ar Granbyprojektet, dar
cancerbehandlingar flyttades till ett kdpcentrum. Detta resulterade i 6kad tillganglighet,
battre patientmiljo och hogre effektivitet. Framgangen byggde pa tidig patientsamverkan,
samarbete med olika aktérer och ett stegvist genomférande. Okad patient- och
narstaendesamverkan kraver:

e Overgang fran objekt till subjekt i vardprocessens alla delar

e Strukturerad patientmedverkan i beslut och utveckling pa alla nivaer, fran start
e Stdd till ndrstaende genom hela vardprocessen

e Personcentrerad vard som grundprincip
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Forskning och utveckling

Sverige star infor en spannande utveckling inom precisionsmedicin och cancerbehandling.
Nya forskningsrén och innovationer 6ppnar dorrar for mer
individanpassad vard med grundprincipen om ratt behandling
till ratt patient vid ratt tidpunkt.

For att Sverige ska kunna
behalla och starka sin

Inom barncanceromradet finns sarskilda utmaningar kring

genetisk precisionsdiagnostik och lakemedelsutveckling, position inom
sarskilt for sma patientgrupper dar det kommersiella intresset precisionsmedicin kravs
ofta dr begréansat. Stora landskapsstudier r avgérande for systematiskt arbete pa flera
utvecklingen av precisionsmedicin, vilket ar sarskilt viktigt for nivaer.

screening och utveckling av biomarkarer.

Den teknisk utvecklingen mojliggor allt narmare kopplingar
mellan sjukdomsférutsattningar, diagnos och behandling. Den medicinska teknikens roll,
sarskilt Al-verktyg, blir allt viktigare inom omraden som patologi dar specialistbristen ar

pataglig.

En viktig del i utvecklingen ar etableringen av en hub for kliniska prévningar (SweTrial) som
fokuserar pa att starka Sveriges position genom férbattrad organisation och 6kad kapacitet.
Sarskilt viktigt ar utvecklingen av nya samverkansformer mellan olika aktérer i vardkedjan.

For att Sverige ska kunna behalla och stdrka sin position inom precisionsmedicin kravs
systematiskt arbete pa flera nivader: starkt nationell styrning, utvecklad
forskningsinfrastruktur och sakerstalld jamlik tillgang till nya behandlingsmetoder.

Sverige har en stark tradition inom cancerforskning, men det finns utmaningar i att snabbt
omsatta forskningsresultat i klinisk praktik. For att starka utvecklingen behovs:

e Snabbare implementering av tekniska och

medicinska framsteg 1
e Okad tillgdng till kliniska prévningar. ‘
Méjlighet/ratt att delta i kliniska studier och L & *

innovationsutveckling.

e Starkt nordiskt och europeiskt samarbete inom
forskning

e FoOrbattrad statistik for utvardering och
internationella jamforelser

e Utveckling av precisionshalsa,
recisionsdiagnostik, precisionsmedicin och
individanpassad behandling

e Integration av nya teknologier som Al och

digitala vardldsningar
e Forskningssamverkan mellan olika aktérer
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Styrning och organisation

Statistik visar att tre av tio cancerdiagnoser sker i ett sent skede, vilket 6kar risken for dodlig
utgang och mer kravande behandlingar. Natverket mot cancer
har sedan 2020 arbetat mot malet att 75% av all cancer ska
upptackas i stadium 1. Trots att malet inte helt uppnatts (cirka
70% upptacks i stadium 1-2), sker kontinuerliga férbattringar
genom utveckling av biomarkdorer, provtagning och screening.

For att utveckla en nara,
tillganglig och saker vard
kravs att lagstiftningen

For att utveckla en néra, tillganglig och saker vard kravs att fungerar som ett gemensamt
lagstiftningen fungerar som ett gemensamt ramverk dar ramverk dar patienter och

patienter och narstaende involveras i alla delar och processer.
Vardsystemet behover utga fran verkliga foérhallanden snarare
an ideala malbilder, med tydliga strukturer for uppféljning och delar och processer.
patientinvolvering.

narstdende involveras i alla

Regeringen arbetar med den uppdaterade nationella cancerstrategin som i november 2024
overlamnades till regeringen. Forslaget med titeln "Battre tillsammans!" dr ute pa remiss till
och med 17 mars 2025 och planeras att fardigstallas under aret.

Strategin har tre overgripande mal:
1. Minskad risk for att utveckla cancer och att fler diagnostiseras tidigt
2. Okad cancerdverlevnad
3. Basta mojliga livskvalitet under och efter cancersjukdom

For att uppna dessa mal foreslas bland annat ett starkt fokus pa rehabilitering, den palliativa
varden och en harmonisering av standardiserade vardforlopp.

Regeringen har nyligen gett Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram en nationell strategi och
handlingsplan for effektiv och jamlik rehabilitering, habilitering och anvandning av
hjalpmedel. Syftet ar att hoja livskvaliteten for patienter dver hela landet.

Inom precisionsmedicin har en tiodrig utveckling gett oss goda forutsattningen men nu finns
det behov av att skala upp tillgangen till breda genpaneler och sarskilda satsningar inom
omraden som bukspottkdrtelcancer. Det europeiska halsodataomradet (EHDS)
representerar ett viktigt steg framat genom att maojliggéra delning av halsodata éver
nationsgranser.

Comprehensive Cancer Centres (CCC) arbetar med hela vardkedjan fran prevention till
rehabilitering och har en viktig roll i att sdkerstalla jamlik vard och utveckla patient- och
narstdendesamverkan.

For att sdkerstalla en effektiv och jamlik cancervard kravs tydlig styrning med langsiktiga
strategier. | vissa fall, tror vi att det kommer att kravas andrad lagstiftning och dkad
nationell styrning. Detta omfattar:
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Minskad klyfta mellan teori och praktik i cancerstrategin

Fokus pa 6verlevnad for diagnoser med samre prognos

Mer proaktiv och snabbfotad vard

Battre statistik for uppfdljning av nya insatser

Langsiktig och hallbar utveckling av cancervarden

Implementering av EU:s cancerplan

Nationell samordning och styrning fér jamlik vard over hela landet
Utveckling av Comprehensive Cancer Centers

Okad samverkan mellan priméarvard och specialistvard

Forslag pa kort och lang sikt

Natverket mot cancer har nedan tagit fram forslag pa kort och lang sikt for en battre
cancervard dar patientens livskvalitet ar i fokus. Vi tror att alla aktorer pa alla nivaer
behover fundera 6ver hur de bidrar till att dessa forslag blir verklighet. Forslagen riktar sig
till politiker pa regional och nationell niva samt forskare, professionsforetradare, och
tjdnsteman i regioner, kommuner, RCC, CCC och pa kliniker runt om i landet.

Kortsiktiga prioriteringar (2025)

1.
2.

Implementera strukturerad patient- och narstaendesamverkan pa alla vardnivaer
Kartldgga patient- och narstdendesamverkan i primar- och specialistvard, i kliniska
studier och i forskning

Kartldgga patientlagens implementering i primar och specialistvard

Utveckla standardiserade metoder for livskvalitetsmatning

Starka primarvardens roll i tidig upptackt — inféra beslutsstdd och digitala
riskanalysmetoder

Sakerstalla tillgang till rehabilitering i hela landet

Langsiktiga mal
1. Etablera heltackande infrastruktur for precisionshalsa

2.
3.
4.

Integrera personcentrering i alla processer
Skapa hallbara strukturer for kunskapsutveckling

Sakerstalla jamlik tillgang till modern cancervard




