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En uppdaterad nationell cancerstrategi 2.0

- Yttrande till pagaende 6versyn

Bakgrund

SOU 2009:11 lade grunden for den nationella cancerstrategi som nu ska omprovas. En rimlig
utgangspunkt dr den problembeskrivning som féranledde denna forsta strategi samt vilka
resultat som hittills natts.

[ utredningsdirektiven, som skrevs 2007, framholls bland annat:
e Att cancervarden inte var organiserad efter behoven av information, kontakter, vintan,
forutsagbarhet, tillganglighet.
e Att patienter i framtiden kommer att stédlla hogre och berattigade krav.
e Attvardkedjan inte var uppbyggd med hénsyn till patientens behov av kontinuitet,
forutsagbarhet, palitliga besked och tydlig information.

Kommentar: En tidig reflektion dr att cancervdrden idag ofta beskrivs pd samma sdtt.

De for patienter viktigaste uppdragen i strategin finns samlade i SOU 2009:11, kap 8. Sarskilt
anges att patienternas stallning ska stirkas genom battre information, minskade vantetider,
battre uppfoljning, forbattrad ledning och férsoksverksamhet med sammanhallna vardkedjor.
Varje patient ska fa en fast kontaktperson, ett multidisciplindrt virdteam ska engageras och en
individuell vardplan ska uppréttas for varje patient.
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Strategins genomslag

15 ar med cancerstrategin har inneburit 6kad uppmarksamhet fér cancervarden i allmanhet. Ett
antal av i utredningen angivna problem har analyserats och ofta lett till angeldgna
forbattringsforslag riktade till vardgivarna. Genomslaget i varden har dock varit begriansad och
mycket varierande mellan regionerna. Ett antal exempel ges i slutet av detta dokument.

RCC har efterhand blivit plattform dven for viktiga verksamheter som Nationella vardprogram
och Kvalitetsregister. Pa senare tid har verksamheten forskjutits fran att vara en statens
intervention for att paverka varden till att bli en del av regionernas egen nationella organisation
for kunskapsstyrning. Dvs de som ansvarar for varden tar ocksa 6ver alltmer av styrning och
utvardering. Detta forklarar varfor RCC ofta forsvarar mer dn ifrdgasatter vardens
tillkortakommanden. Statens roll minskar. Avnamarna (patienterna och féretradande
organisationer), har insyn men begransat inflytande och saknar juridisk status.

Kommentar: Man skulle kunna beskriva Cancerstrategin och RCC som ett vdl bemannat
arkitektkontor for cancervdrden vars "kunder” (vdrdgivarna i form av de 21 regionerna) haft
mattligt och framfér allt hdgst varierande intresse.

Problemanalys och forslag

Cancerstrategin ar ett av flera regeringsinitiativ for att paverka varden nar uppenbara brister
kunnat konstateras. Eftersom regionerna ar envaldiga har metoden varit att stimulera genom
riktade bidrag. Kémiljarderna ar ett exempel, cancerstrategin ett annat. Genomslaget i varden
har dock varit begransat och hogst varierande mellan regionerna. Konstruktionen att regionerna
medfinansierar RCC-organisationen har inte heller 6kat f6ljsamheten, i varje fall inte i
forhallande till lagens krav att varden ska vara god och likvérdig i hela landet.

Det avgdrande problemet ar att den sa kallade kunskapsstyrningen, varav RCC utgér en del, ar
helt skild fran den exekutiva styrningen av varden. Sammantaget forbrukar kunskapsstyrningen
en vaxande andel av vardens samlade ekonomi. Den blir alltmer kontraproduktiv dels genom att
vardverksamheten distraheras med olika initiativ och pabud, dels genom att resurser (framst
sjukvardspersonal) fors fran produktion till administration.

Cancervarden hade och har fortfarande de brister som patalades redan 2009. Att liknande
problem géller all svensk vard bekraftades nér patientlagen tillkom, dar syftet var att starka
patientens stillning och gora varden mer patientorienterad. Myndigheten Vardanalys har
upprepat visat att effekten uteblev. Samma myndighet har ocksa pavisat att patienter i Sverige
"har samre erfarenheter av varden” dn i andra lander, senast i rapporten 2024:3, Varden ur
Befolkningens Perspektiv.

Ett for Sverige unikt problem kan vara att statens ofta uttalade ambitioner att komma till ratta
med olika problem i varden skapar férvantningar som sedan inte far genomslag i den vard som
patienterna moter. Samma besvikelseeffekt skapas nir ansvariga politiker och tjdnsteman
uttrycker att svensk vard ar i varldsklass samtidigt som patienter moter oacceptabla vantetider
och brister i tillgdnglighet och kontinuitet.

Forslag: Fundamentalt fér att en férnyad cancerstrategi ska fd bdttre genomslag dr att den i
grundldggande avseenden ges higre status. Ansvaret for de nationella vdarprogrammen behéver
dterféras fran vdrdgivarna/regionerna till Socialstyrelsen, samt utformas som skarpa riktlinjer
som definierar innebdérden i lagens krav pd god vdrd. Avvikelser ska kunna beivras. Fér enhetlighet
och uppféljning krdvs ocksd att registerverksamhet och dgarskapet av varddata férstatligas.
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Exempel pa RCC-projekt med begridnsat genomslag

1. Nivastrukturering.
Under de forsta aren granskades olika diagnosomraden i syfte att driva igenom kvalitets- och
effektivitetsh6jande strukturforandringar. Oss veterligen lyckades man endast med peniscancer,
en mycket ovanlig diagnos. I 6vrigt var motstandet hart. Efterhand har uppdraget 6verforts till
Socialstyrelsen, begransat till att endast avse sa kallad nationellt hdgspecialiserad vard. Ansvaret
for nivastrukturering av mer allmant forekommande vard hanvisades till regionerna. Exempel
saknas pa mer genomgripande atgarder. Ett omrade som darmed forblivit ordrt ar kirurgin for
prostatacancer som bedrivs vid ett 30-tal kliniker och 6ver 100 kirurger. Att variationen mellan
Kirurger ar stort nar det galler utfall, lickage, ED och aterfall, ar val belagt utan att atgarder
vidtas.

2. Individuell vardplan.
Under de forsta aren utarbetades en modell for en individuell vardplan. Tyvarr visade det sig att
implementeringen inte lyckades. Efter ett antal ar aterupptogs fragan, nu med inriktning pa en e-
version, Min Vardplan 1177. Omfattande arbete har lagts ned pa det som nu finns tillgiangligt
som "verktyg for jamlikhet, kvalitet och personcentrering”, att anvandas framst i dialogen
mellan kontaktsjukskoterskor och patienter. Systemet anviands mycket ojamnt, inom vart
omrade sillan, mest beroende pa att kontaktsjukskoterskor ofta saknas helt eller saknar den tid
som kravs (se punkt 3). Dartill ar 1177 svartillgangligt for patienterna i forhallande till andra
infokallor.

3. Fast vardkontakt/kontaktsjukskoterskor (kssk).
Stor uppmarksamhet har dgnats denna funktion. RCC tog tidigt och i ndra samverkan med
patientrepresentanter fram en mycket bra befattningsbeskrivning. Goda exempel finns som
bekraftar vardet, framfor allt patientnyttan. En viss 6kning av antalet kssk kan ha skett men
uppgiften ar osdker, och variationen mellan diagnoserna ar stor. I kvalitetsregistren anges att
flertalet patienter blivit anvisade kssk. I praktiken ar det dock helt annorlunda eftersom
klinikerna i manga fall dopt om sina skoterskor till kssk utan att sakerstalla att de har
kompetens, tid och befogenheter i enlighet med befattningsbeskrivningen.

4. Sammanhallna vardférlopp.
Utredningen efterfragade forsoksverksamhet. Oss veterligen finns inget exempel dar RCC drivit
igenom att varden utformas utifran patienternas behov, inte med traditionell klinikindelning.
Prostatacancer skulle kunna ha varit ett bra forsoksomrade eftersom varden ar synnerligen
fragmenterad dver sma och specialiserade enheter och att patienter i manga fall hamnar mellan
stolarna.

5. Vintetider.
Cancerstrategin patalade behovet av att dtgdrda vantetiderna. Fortsatt oacceptabelt langa
vantetider ledde 2015 till regeringsinitiativet att ge regionerna extra pengar for att medverka i
projektet Standardiserad Vardforlopp, SVF. Syftet var att reducera antalet "icke vardeskapande
vantedagar” mellan misstanke om cancer och forsta behandling. 9 ar senare kan konstateras att
vantetiderna ar oférandrade. Dartill har uppféljningen inte underlattat for regionerna att
identifiera de stora flaskhalsarna. Var egen analys visar att 50% av alla onddiga vantetider galler
urologisk cancer och 35% enbart av prostatacancer.
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6. Patientmedverkan och inflytande.
[ cancerstrategin ingick att verka for att "patienterna bereds nya mojligheter att delta i planering
och utformning av cancervarden”. Exempel pa att patienter forekommer i den exekutiva
styrningen av varden ar dock mycket sallsynta. Daremot har RCC mobiliserat en mycket
omfattande patientmedverkan, vilket ocksa blivit alltmer accepterat och uppskattat. Annorlunda
uttryckt ar patientrepresentation sidkerstélld inom kunskapsstyrningen av varden men inte dar
besluten om varden tas. Vardet av patientmedverkan begransas pa samma sétt som
kunskapsstyrnigen i sin helhet. I en ny cancerstrategi bor detta beaktas.

En annan fraga att 6vervaga ar relationen mellan RCC och de nationella patientorganisationerna.
Ingen samverkan etablerades pa nationell niva. Rekryteringen av patientrepresentanter skedde
av respektive regionalt RCC och blev mer av ett personval dn val av patientféretradare med
forankring i patientrorelsen. Fortfarande saknas en enhetlig definition av rollen som
patientféretriadare och av férbundens legitimitet. Aven i detta delas problemet med vérden i sin
helhet.

7. Rehabilitering.
RCC har pa nationell och lokal niva lagt mycket stora resurser pa att utveckla styrdokument
inom omradet rehabilitering. Omfattande texter finns i de nationella vardprogrammen, det
sarskilda Vardprogrammet for cancerrehabilitering, Vardprogram for
backencancerrehabilitering, Min Vardplan och atskilliga andra texter. Textvolymen ar i sig en
garanti for att genomslaget ska bli begriansat. Ambitionerna ar hogt satta men star inte i
narheten av tillgadngen pa operativa resurser pa klinikerna. Goda exempel saknas inte men ar i
regel skapade av lokala initiativ och eldsjalar.

8. Individuell Patientoversikt, IPO.
Detta fornamliga journalstod har utvecklats regionalt, forst inom prostatacancervarden, sedan
av fler diagnoser, och drivs nu av RCC. Nyttan ar pavisad saval for varden och patienterna som
for uppféljning och forskning. Den fulla potentialen uppnas dock inte utan att systemet infors
nationellt. Motstand moter dock pa kliniker, vilket d&ventyrar hela projektet. Har blir nackdelarna
uppenbara med RCC:s sidostéllning.

9. Foérebyggande och tidig upptickt.
Cancerstrategin efterlyste 6kade insatser pa dessa omraden. Nar det géller forebyggande
insatser har vi begransad insikt i utfallet, forutom att budskapet om sunt levnadssatt har bade
forebyggande effekt och starker motstandskraften dven for prostatacancer.

Nar det galler tidig upptackt har RCC - efter Socialstyrelsens uppmaning 2018 till regionerna att
inleda forsoksverksamhet med prostatacancerdiagnostiken - utvecklat ett metodstdd rubricerat
Organiserad Prostatacancertestning (OPT). Nara 6 ar senare har ndgra regioner infort OPT, lat
vara etappvis, andra har paborjat eller forbereder piloter for att utpréva forfarandet och en
region har avstatt helt. Annu en gang bekriftas cancerstrategins svaghet genom att vara helt
skild fran den exekutiva makten 6ver varden.

Med vanliga halsningar,

Kent Lewén Calle Waller
Ordforande, Prostatacancerforbundet ~ Vardpolitisk talesman, Prostatacancerférbundet
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Kallor

Nationell cancerstrategi SOU 2009:11
https://data.riksdagen.se/fil/OF5E9B86-E67C-48E9-99CA-64966E8D7E2E

Kommittédirektiv 2007:11

https://www.regeringen.se/contentassets/49838271317047d59474a4832f51d900/s-200710-
en-nationell-cancerstrategi-for-framtiden-dir-2007110/

Patientlagen

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-
forfattningssamling/patientlag-2014821 sfs-2014-821

Varden ur befolkningens perspektiv PM 2024:3

https://www.vardanalys.se/digital-publikation /varden-ur-befolkningens-perspektiv

Omfattningen av vantedagar 2022

https://prostatacancerforbundet.se/prostatacancer/vantetider/

Nationellt vardprogram cancerrehabilitering

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/cancerrehabilitering/vardprogram

Individuell patientéversikt, IPO

https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/prostata/patientoversikt

Nationellt kvalitetsregister for organiserad prostatacancertestning (OPT)

https://statistik.incanet.se /opt/
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