Yttrande Cancerstrategin

Det hiir ér en skrivelse fran 12 oberoende nationella medlemsorganisationer for
cancerpatienter, som tillsammans representerar over 38 800 medlemmar med
erfarenhet av svensk cancervard.

Har har vi samlat var gemensamma syn pa for oss centrala fragor som ror patientvarden i
Sverige, som vikten av en mer personcentrerad vard, tydligare uppfoljning av hilsoutfall och
en forbattrad samverkan mellan olika aktorer. Det finns en stark enighet om att patienternas,
narstdende och civilsamhillets rost behover starkas i utformningen av den nya
cancerstrategin, med malet att forbattra halsoutfallen, vardens kvalitet och tillganglighet for
alla.

Diagnosspecifika synpunkter har lamnats tidigare i annan ordning.
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Inledning - Satt patientens behov i fokus

Nar vi talar om cancervérden i Sverige ar det avgorande att alltid sétta patientens upplevelser
och behov i centrum. Annu viktigare nar det giller utforandet.

For den som drabbas av cancer kan vardprocessen vara overvildigande. Fran det forsta testet
till diagnos, behandling, stod till egenvard, rehabilitering och palliativ vard ar varden ofta
fragmenterad, komplex och svarbegriplig. Det kan vara en utmaning for patienten att forsta
var i processen de befinner sig, vad nista steg innebar och vem som bar ansvaret for deras
helhetsvard.

Dessa utmaningar forvéarras nar varden upplevs som ojamlik, kranglig och otillganglig. Nar
det ar brist pa tid att lyssna, forklara och stotta patienten och narstdende pa ett begripligt sitt
skapar det ytterligare stress och osidkerhet hos individen.

De nio punkterna nedan ska ses i detta sammanhang. De pekar pa konkreta omraden dar
varden kan och maéste forbattras for att battre moéta patienternas och néarstdendes behov - att
cancervarden verkligen ar till for patienten.

For patienterna ar det viktigt att cancervarden ar sammanhingande, tydlig och begriplig och
att tillgang till alla delar i vardprocessen ar rattvis och jamlik. Varje del av virden maste
utforas inom rimlig tid, utan onodig vantan och med en tydlig ansvarsfordelning och att
patienten alltid vet vem de kan vianda sig till.

Punkterna adresserar brister som direkt paverkar patientens upplevelse, trygghet och
livskvalitet under hela vardresan. Varje forbattring som gors inom dessa omraden bidrar till
en mer mansklig, ssmmanhallen och personcentrerad vard dar individens hilsa och
livskvalitet star i fokus med ett hela livet-perspektiv genom alla diagnos- och
behandlingssteg, samt tiden efter avslutad medicinsk cancerbehandling.

1. Strategins fokus
Cancerstrategin och RCC-verksamheten har i hog grad fokuserat pa att definiera och
beskriva hur varden bor utformas. Mindre uppméarksamhet har dgnats at att f6lja upp
implementeringen genom att identifiera och driva pa dar utvecklingen slapar efter.
Var uppfattning ar att en fornyad strategi behover riktas mer mot vardens
svagheter/utvecklings-/forbattringsbehov an dess styrkor.

2. Strategins resultat
Cancerstrategin har utan tvekan 6kat uppméarksamheten for cancervarden. Ett mycket
stort antal riktningsgivande dokument har tagits fram som ocksa tjanat som
vagledning pa manga haéll 4ven om regionernas och klinikernas intresse och
foljsamhet har varierat.

Utfallet av strategin for patienterna ar tveksamt. De problem som beskrevs redan
2007 i direktiven till utredningen kvarstér i huvudsak (se bland annat SOU 2009:12,
sid 307, andra stycket). Det giller sarskilt information, delaktighet, tillginglighet,
vantetider, kvalitetssakring, rehabilitering.

En utvardering bor ocksa vaga utfallet mot den totala kostnaden for strategin. Staten
och regionerna har avsatt stora summor och vardpersonal har gatt fran patientarbete
till kunskapsstyrning.



. Ansvar och ledarskap

Vi dr medvetna om att ansvarsfragorna nér det giller svensk vard hanteras i annan
ordning &n inom cancerstrategin (Ansvarskommittén). Men vi vill inda framfora att
en stor del av de problem som patienterna och narstiende moter forklaras av brister i
organisation, ledarskap och ansvarsutkravande savil inom cancerklinikerna som
regionalt och nationellt.

. Kunskapsstyrning och exekutiv styrning

Cancerstrategin sjosattes som ett regeringens initiativ att driva pa utvecklingen inom
cancervarden, formellt som en del i den nationella kunskapsstyrningen och i
samverkan med regionerna. Efterhand har verksamheten inforlivats med regionernas
egna nationella system for kunskapsstyrning i sa kallade nationella programomraden
och samverkansgrupper, NPO/NSG. Statens roll och budskap har darmed forsvagats,
utan att strategins inflytande 6kat pa den verkliga exekutiva styrningen av varden.

. Nationella vardprogram och kvalitetsregister

HSL:s portalparagraf anger att svensk vard ska vara god och likvardig. Vad som ar
god vard saknar dock definition. De nationella vardprogrammen skulle kunna tjana
detta syfte men ar idag endast rekommendationer med begransad och framfor allt
ojamn foljsamhet, bade skrivna av och riktade till regionerna (NPO/NSG). En
nationell hantering skulle fortydliga och stirka séval statens som patienternas
stillning som bestillare och avndmare, samt att sikra verksamheten ekonomiskt.

Kvalitetsregistren ar en ovarderlig sa kallad "nationell nyttighet” for uppfoljning och
utveckling av varden. For sin stabilitet och legitimitet bor dessa dgas och forvaltas
nationellt. En starkare stillning for kvalitetsregistren behovs ocksa for att méta
problemet att regioner och kliniker ofta visar bristande intresse av att lara av andra.

. Vantetider

Langa vantetider i den svenska varden har lange utgjort ett stort problem for
patienterna, sa 4ven inom canceromradet. Problemet lyftes i cancerstrategin 2009.
Uteblivna resultat foranledde ett nytt regeringsinitiativ 2015, SVF-projektet
(Standardiserade VardForlopp), innebarande att alla regioner sedan dess tar emot
extra pengar for att ta itu med problemen. Efter snart 9 ar konstateras att ingen
forbattring skett av vintetiderna, medan vardgivarna upplever att en bittre ordning
skapats for kohanteringen. Problemet ar att SVF-projektet inte stott regionerna i att
identifiera de stora flaskhalsarna utan lagt samma press pa alla diagnoser. Pa sa vis
har diagnosgrupper med mattliga vantetider upplevt en 6verdriven stress med SVF-
projektet, medan atgarder uteblivit i de diagnosgrupper dar de verkligen behovts —
verkligen ett exempel pa ojamlik vard.

Rehabilitering och palliativ vard

RCC har péa nationell och regional niva lagt mycket stora resurser pa att utveckla
styrdokument inom omrédet rehabilitering. Omfattande texter finns i de nationella
vardprogrammen, det siarskilda Vardprogrammet for cancerrehabilitering,
Vardprogrammet for backencancerrehabilitering, Min Vardplan och atskilliga andra
texter. Ambitionerna ar hogt satta men motsvaras inte i narheten av tillgangliga
operativa resurser pa klinikerna. Goda exempel saknas inte men ar i regel skapade av
lokala initiativ och eldsjélar. En ny strategi utan direkta krav, och st6d i evidensen
angdende rehabiliteringen pa bade nationell och regional niva, har knappast storre
chans att lyckas.



Nir det géller den palliativa varden &r bristerna an stérre. Genomtéankta vardprogram
har tagits fram men tillimpningen och uppfoljningen visar mycket stora brister. Det
dubbla huvudmannaskapet forvarrar och medfor att bade patienter och nirstaende
ofta hamnar i ett vakuum.

. Stod till egenvard och integrering av civilsamhiillet

Cancerstrategin historiskt och framgent glommer hela tiden ocksa det som patienter
och nirstaende gor sjilva for sitt vilbefinnande, hilsa och maende. Om vi verkligen
menar allvar med att uppné bade sa hog livskvalitet s 1ang tid som méjligt kan vi inte
framgent negligera allt det som sker mellan m6tena med varden. Fler och fler lander
lanserar egenvardsprogram i narvaro av cancer men i Sverige har detta visat sig
valdigt svart.

Vidare sa far vi inte i en framtida strategi glomma bort allt de arbete som idag sker
och utfors av patient- och nirstdendeorganisationerna sjilva (civilsamhallet). En
framtida strategi maste integrerad dessa i vardens processer och inte tro att man pa
egen hand kommer uppna halsoutfall i varldsklass.

. Inflytande for patienter och patientforetradare

Strategin har som en viktig uppgift haft att starka patienternas och de nérstaendes
stillning. Oenigheter inom regionerna och RCC har hindrat arbetet. I och for sig har
ett mycket stort antal patienter medverkat i diverse grupper pa nationell och regional
nivd inom RCC-organisationen, dock bara undantagsvis i den exekutiva styrningen av
varden. Rekryteringen har skett “vilt” och ofta utan samverkan med de nationella
patientorganisationerna. En ny strategi bor dels omfatta ett tydligare uppdrag att
utveckla innebdrden i enskilda patienters/nérstaendes ritt till insyn, inflytande och
delaktighet i sin egen vard. Dels bor faststallas hur och av vem patienternas
partsintressen ska foretradas i savil kunskapsstyrning som den exekutiva styrningen
av varden. Vi utgar fran att detta arbete sker i ndra samverkan med patient- och
narstdendeorganisationerna.
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