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Men först lite bakgrund:
Region Stockholms politiska beslut (HSN) att prostatacancervården ska samordnas i tre parallella PCC är unikt. Unikt på så vis att kravet på förändring inte kommit från professionen eller förvaltningen utan upprepat framförts av oss patientföreträdare direkt till politiken och i debattartiklar. (Dokumentation finns hos mig.) Vårt fortsatta engagemang behövs för att reformen ska lyckas. Vårt motiv har varit att PCa-vården är fragmenterad med ett stort antal aktörer utan samordnat ansvar samt att de sammantagna resultaten är medelmåttiga trots omfattande resurser. Missnöjet är utbrett vars yttersta uttryck år ett ökat utbud av privata vårdtjänster. Vi har hänvisat till de lagar och vårdprogram som anger att vården ska vara likvärdig, sammanhållen, tillgänglig, kvalitetssäkrad och utan onödig väntan. 
Regionens beslut landar i en organisation vars regelverk och andra förutsättningar skiljer sig från annan produktion av tjänster eller varor. Ansvaret för sjukvården i Sverige är i och med det i grundlagen fastställda regionala självstyret fullt ut ”delegerat” till de 21 regionerna. Hälso- och sjukvårdslagens (HSL) portalparagraf, att vården ska bara god och likvärdig gäller alla.  Skarpa definitioner på begreppen saknas dock och lagstiftaren har inte infört möjlighet till sanktioner vid annat än direkt patientskadliga avvikelser.  Lagen är en skyldighetslag som lägger ansvaret fullt ut på vårdgivarna.
Alternativet hade varit att skapa en rättighetslag som ger patienterna rätt att ställa krav. Erfarenheterna från bl a USA, där vårdgivare ofta åtalas för försummelser med långa rättsprocesser som följd, ansågs inte att föredra. En svensk patient är därför i princip rättslös och hänvisad till den egna regionens vårdutbud och bedömningar av vårdbehov. Två lagfästa undantag finns. Patientlagen (PL) ger patienten rätt att söka öppenvård i hela landet. Erfarenheten är inte särskilt positiv eftersom populära vårdgivare lätt korkas igen, samt för att stor oreda skapats genom det så kallade nätläkeriet. Det andra undantaget är Patientrörlighetsdirektivet, som ger en svensk patient möjlighet att få ersättning för vård i annat EU/EES-land under förutsättning att samma vård hade kunnat erbjudas i Sverige. Möjligheten utnyttjas i första hand av bättre bemedlade patienter trots en både rättsosäkerhet och krånglig administration.
Grundläggande för svensk vård är den så kallade prioriteringsplattformen, som slår fast tre principer i hierarkisk ordning, människovärdesprincipen och behovs- och solidaritetsprincipen. Enligt dessa ska vård ges likvärdigt för alla och efter behov (obs inte efterfrågan). Till sist, underordnad de två första, kommer konstandseffektivitets-principen. Diskussion pågår om behovet en förnyelse. Läs gärna SvD 20 dec 2025, ”Sjukvårdens själ får inte utarmas.”
Svensk vård är skattefinansierad men utövas, som sagt, av våra 21 oberoende regioner. Sammantaget anses vården hålla världsklass när det gäller att rädda liv men varierar starkt mellan regionerna när det gäller tillgänglighet, kvalitet, väntetider mm. Vid uppenbara brister i vården riktas kritiken ofta till regeringen, trots att ansvaret fullt ut ligger på regionerna. I avsaknad av beslutsbefogenheter agerar regeringen och dess myndigheter i stället genom att formulera rekommendationer eller att erbjuda resurstillskott (mutor) mot avtalade motprestationer. De så kallade kö-miljarderna är ett exempel, varav cancervårdens Standardiserade Vårdförlopp, SVF, kan ses som en del. Erfarenheten är att regionernas följsamhet är undermålig, vilket upprepat bekräftats av bl a Riksrevisionsverket och Myndigheten för Vårdanalys.
Inom regionerna är ansvaret synnerligen oklart. Regionfullmäktige är den högsta nivån och består av ett stort antal, runt 1 500 politiker/Sthlm runt 150), varav de flesta rimligen inte kan ha bred detaljkunskap om vården.  Regionförvaltningarna omfattar ett stort antal tjänstemän, runt 30-50 000 (gränsdragningen administration-vård är osäker) /Sthlm 4 500-7 000. Vårdens verksamhetschefer har det övergripande ansvaret för vården vid respektive enhet/klinik samt inte alltid men vanligen också för en budget. Ibland kan ansvaret vara uppdelat i medicinskt och administrativt ansvar.  Unikt för vården är att det finns skarpa gränser som försvårar förändringsarbete. Det gäller mellan professioner, mellan kliniker, mellan ofta finfördelade budgetområden. En konsekvens är att önskvärda förändringar kan utebli eftersom kostnader och besparingar hamnar i olika budgetar.
Region Stockholm har valt att använda Lagen om Valfrihetssystem, LOV, vilket betyder att en väsentlig del av verksamheten inte utförs i egen regi utan upphandlas av privata utövare. Regionförvaltningen hanterar runt 2 000 sådana avtal. Det kan gälla mycket stora aktörer varav sjukhuset Capio St Göran är ett exempel. Mer vanligt är specifika och avgränsbara vårdområden, t ex vårdcentraler. Av särskild betydelse för PCa-vården är att runt 12 privata urologimottagningar upphandlats, som hanterar merparten av diagnostiken samt viss vård och uppföljning. Oavsett allt annat innebär detta att det inte är möjligt att samla ett helhetsansvar för hela vårdkedjan på en hand. Därför är det viktigt att bevaka kommande förhandlingar om nytt avtal med dessa aktörer.
Att vården är skattefinansierad innebär att vårdåtgärder, teknik och läkemedel måste genomgå två prövningar. Den första är den vetenskapliga, dvs det ska finnas både ”evidens och beprövad erfarenhet” för nyttan. I dag görs detta huvudsakligen av den Nationella Vårprogramgruppen, NVP, för PCa. Obs dock att NVP endast har status av rekommendationer och upphäver inte det regionala självstyret. Regionerna måste sedan var för sig ta ställning. För nya läkemedel görs en första bedömning av värdet på EU-nivå av instansen EMA. Ett godkännande där innebär ett så kallat marknadstillstånd för produkten. Nästa steg i Sverige är en hälsoekonomisk bedömning där nyttan vägs mot kostnaden innan de släpps in i den offentliga sjukvårdens verktygslåda. Detta förklarar varför det kan finnas effektiva behandlingar i världen som på grund av kostnaden inte erbjuds en svensk patient. Ett exempel är PSMA-Lutetium (Pluvicto), en bevisat effektiv bromsbehandling vid spridd PCa, men där företaget begär ett pris långt utöver vad som bedöms rimligt. Tandvårds- och Läkemedelsförmånsverket, TLV, ansvarar för dessa bedömningar nationellt. Regionerna har inrättat en egen rådgivande instans, NT-rådet, som stöd för regionernas eget ställningstagande.
Utöver den offentligt drivna och upphandlade vården finns ett växande utbud av tjänster riktade till privata eller försäkringskunder. Det gäller koncernen Uromedical med ett antal enheter inklusive kirurgisk verksamhet vid Sofiahemmet och Carlanderska i Göteborg. Nyligen tillkom också en onkologisk verksamhet i form av en Stockholmsfilial till privatkliniken Docrates i Helsingfors. Urologikliniken Peritus i Lund är ett alternativ för denna kundgrupp. Utvecklingen kan tolkas som att det finns ett missnöje med utbudet och kvaliteten på den offentliga vården. Gråzooner finns eftersom en del av dessa privata aktörer har regionavtal angående vissa av sina tjänster. Utlandsvård, som berörts tidigare, är också en möjlighet för missnöjda och otåliga patienter. 
Så till saken:
Frågan om patienters och patientföreträdares roll i vården har diskuterats och analyserats i årtionden.  Patienten i centrum, patientorienterad eller till och med personcentrerad vård är begrepp som återkommer i alla slags texter från politiska till allehanda styrdokument. Ändå finns inget regelverk och ingen samsyn om vad det faktiskt innebär. Myndigheten för vårdanalys, MYVA, vars uppgift är att granska vården ur patienternas perspektiv, har skrivit flera rapporter på ämnet. Patientlagen från 2014 var ett försök att tydliggöra och stärka patientens ställning. En av MYVA:s uppföljningsrapporter heter ”Lag utan genomslag”, vilket är en bra sammanfattning. Se också min artikel i SvD om avsaknaden av patienträttigheter. Vårdgivaren fortsätter som tidigare, dvs att pliktskyldigast försöka tillgodose förväntningarna på patientmedverkan på de sätt som man själv finner lämpligt. Ofta handlar det bara om att kunna redovisa att man erbjudit patienter insyn. I avsaknad av klarhet om syfte och form är variationen stor i tillämpningen.  
Intrycket är att vårdens utövare inte känner något tydligt behov av att ge patienterna insyn, än mindre att erbjuda utrymme för inflytande. ”Vi träffar ju patienter hela tiden, så vi vet redan vad de tycker och behöver. Och vi har systematisk uppföljning genom register och enkäter.”  
En utvikning: För många år sedan utsågs jag att vara patientrepresentant i styrgruppen för det Nationella Prostatacancerregistret, NPCR. Det tog lång tid innan jag förstod varför. Och det var inte att man upplevde att något saknades, ett patientperspektiv, utan helt enkelt för att det statliga stödet till registret på så vis blev högre.   
Att vården efterfrågar patientrepresentation beror alltså inte på ett upplevt behov utan är svar på en förväntan uppifrån och utifrån. Vad som ligger bakom detta är inte alldeles klart.  Bland annat hävdas att det finns evidens för att vården blir bättre om patientens röst väger tyngre. Andra studier visar att skillnaderna inte är obetydliga mellan vårdgivares och patienters bedömning av vårdbehov och vårdresultat. Ibland anförs argumentet att det är en demokratifråga.  Den växande patientrörelsen driver krav på insyn och inflytande. Sammantaget kan man - för att använda ett missbrukat begrepp - säga att det är politiskt korrekt att erbjuda patienter någon form av insyn.
En slutsats blir att vi inte ska förvänta oss tydlighet, kanske inte heller iver, om vad vården vill när de efterfrågar vår medverkan. Det faller därför på oss själva att förklara på vad sätt vi kan bidra för att göra vården bättre. Och här försöker jag sammanfatta mina egna erfarenheter och slutsatser.  
En första markering är att påminna om att vården har ett enda övergripande syfte, dvs att skapa mervärde för patienter. Vårdgivarnas arbetsvillkor är också en viktig men trots allt underordnad fråga. Men ändå ligger makten över vården och bedömningen av vårdbehoven ensidigt på vårdgivaren. I annan produktion av tjänster och varor finns en produktivitetsdrivande press genom konkurrens och kunders valfrihet. 
En utvikning: En intressant tanke är hur bildindustrin hade utvecklats om Henry Ford ägt kunderna på samma sätt som regionerna sina patienter.  
Bättre organiserade former för patienters insyn och inflytande skulle kunna kompensera för denna obalans mellan intressen. Men det ställer krav på oss själva, på dem som ska företräda patientintresset. Den enskilde patienten är både svag och utsatt och kan sällan förväntas bidra med mer generella perspektiv. Det är här patientorganisationerna kommer in, dvs sammanslutningar som tagit som sin uppgift att ge stöd till ett patientkollektiv och driva vårdfrågor. Patientföreträdaren måste då lyfta sig från sin egen nivå och tillägna sig det bredare perspektiv som krävs i dialog med vården. 
Patientföreträdarens unika kompetens ska vara vårdtagarperspektivet. Eftersom vi alla har omfattande erfarenheter och kompetenser från andra delar av näringslivet är det frestande att försöka översätta detta till goda råd riktade till vården.  Det fungerar sällan bra, särskilt om vi inte först grundligt satt oss in i de spelregler som gäller inom vården. Det bästa råd jag kan ge är att lyssna, fråga, tänka efter, bygga förtroende. En annan fälla att undvika är att använda plattformen till att agera i egen sak, sin egen vård. 
Vi behöver också bli mer konkreta i vad vi kan bidra med. Min erfarenhet är att det i hög grad handlar om att påverka prioriteringar. Inom vården läggs stor energi på att bli bättre på sådant som man redan är bra på. Det är naturligtvis positivt, men för patienterna är det ofta svagheterna i vården som skaver värst. Brister i vården som okänsligt bemötande, väntetider, otillgänglighet, avsaknad av kontinuitet och likvärdighet är exempel. Uppföljningsdata i register och annat är därför ett viktigt redskap för oss. Fokus behöver också flyttas från det rent medicinska till det mer holistiska, från överlevnad till livskvalitet, från patienten som objekt till subjekt. Begreppet rehabilitering rymmer mycket av detta hela vägen från diagnos och vidare, men är också det område som är sämst organiserat och resurssatt. Annat som vi kan bidra med är att lyfta sådant som inom vården är känsligt att beröra på grund av prestige och kollegial artighet.  Ett bra exempel är kvalitetsfrågor, inte minst inom kirurgin. 
En avslutande fråga att fundera på är hur vi vill att patientföreträdarna ska länkas in i organisationen. Hittills har det varit så att patientrepresentation sällan förekommit i linjeorganisationen, däremot i regionens så kallade gemensamma organisation för kunskapsstyrning. Begreppet avser allt sådant arbete på nationell och regional nivå som går ut på att formulera rekommendationer och riktlinjer. RCC är ett bra exempel. Den nya organisationen med Comprehensive Cancer Centers, CCC, ( t ex Karolinska i Stockholm) och deras patientnätverk innebär att företrädarna flyttas något närmare den exekutiva makten. De patientråd som nu börjar inrättas direkt vid PCC och kliniker är också ett steg i denna riktning.  
I vårt fall med en framtida organisation med tre PCC kan vårt långsiktiga mål vara att patientföreträdare ska ingå i respektive ledningsgrupp samt i varje annan gruppering över och mellan dessa med uppgift att bidra i utvecklingsarbetet.


