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Forord

Socialstyrelsen har for fjarde aret i foljd utfort nationella matningar av vante-
tider i cancervarden. Matningarna foljer den modell som Socialstyrelsen tog
fram 2010.

Matningen omfattar ett urval av nio cancerformer och data kommer lik-
som tidigare ar fran kvalitetsregister inom canceromrédet. Arets matning
innefattar forutom jamforelser mellan landsting ocksa jamforelser mellan
sjukhus indelade utifran respektive regionalt cancercentrum.

Arbetet ar en del i en Iangsiktig uppbyggnad av ett uppféljningssystem
som ska folja patientens vag genom varden. Socialstyrelsen vill tacka an-
svariga for kvalitetsregistren som med stor hjélpsamhet har bistatt med un-
derlaget till denna métning.

Rapporten har utarbetats av utredarna Rocio Winnersjo, Christina Carlsson
och Marianne Hanning. Ansvarig enhetschef har varit Martin Sparr.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen redovisar arligen vantetider inom cancervarden. | denna
fjarde rapport redovisas véntetider for nio cancerformer. Med véntetid avses i
rapporten som regel tiden fran remissbeslut tills det att behandling startar.
Den patientupplevda véntetiden borjar tidigare men ar svarare att mata. Un-
derlaget for matningen kommer fran kvalitetsregister inom canceromradet.
Vantetiderna for respektive cancerform redovisas som medianvantetider i
varje landsting/region samt for varje sjukhus, grupperade utifran de sex re-
gionala cancercentrumen. For riket som helhet uppgar medianvantetiden till:

* 20 dagar for brostcancer,

e 53 dagar for huvud- och halscancer,

* 29 dagar for lungcancer,

e 37 dagar for malignt melanom,

* 60 dagar for njurcancer,

* 42 dagar for fjarrmetastaserad prostatacancer och 172 dagar for inter-
medidr- och hogriskprostatacancer,

» 38 dagar for tjocktarmscancer,

« 39 dagar for urinblasecancer, och

» 57 dagar for andtarmscancer.

Det rader alltjamt stora skillnader i vantetider mellan och inom landsting-
en/regionerna for samma cancerform. Inget landsting har genomgaende
langre eller kortare vantetider an évriga for merparten av de nio cancer-
formerna. Sett Gver en trearsperiod har det inte skett nagra stora férandringar
av medianvéntetiderna i riket som helhet.

Generellt géller att mén har en langre vantetid &n kvinnor dér det &r jam-
forbart, men skillnaderna ar sma.

Av andras studier framgar att orsakerna till variationer i vantetid inom en
viss cancerform bl.a. kan bero pa patienternas olikheter i allmantillstand,
kand tumorutbredning m.m. Aven systemfaktorer som t.ex. erséttningssystem
och sjukhusens formaga att arbeta med patientfloden kan paverka vante-
tiderna.
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Inledning

Bakgrund

Socialstyrelsen har sedan ar 2011 pa uppdrag av regeringen redovisat vante-
tider inom cancervarden [1-3]. Denna métning, som ar den fjarde i ordning-
en, visar vantetiderna for ar 2013. Matningen omfattar ett urval av nio can-
cerformer.

Matningarna utgér fran den modell* som Socialstyrelsen utvecklade i sam-
band med forsta matningen. Modellen har ett patient- och processperspektiv
och syftar till att det ska vara majligt att folja patientens vag genom varden.
De matpunkter som berakningen av vantetider bygger pa géller tiden fran
remiss till start av behandling. 1 modellen ingar ocksa tiden till forsta lakar-
besok, tiden till diagnosbesked samt tiden till behandlingsbeslut.

Matningarna har utvecklats stegvis och i de tidigare rapporterna har olika
aspekter pa modellens tillampbarhet diskuterats liksom vilka méjligheter och
svarigheter som finns for att genomfora nationella matningar och jamfarelser
av vantetider i cancervarden [1-5]. En sammanfattning av det tidigare ut-
vecklingsarbetet finns i bilaga 2.

Nagra fakta om cancer

Efterfragan pa cancervard fortsatter att 6ka eftersom antalet personer som far
en cancerdiagnos har 6kat under de senaste artiondena. Delvis forklaras detta
av att befolkningen blir aldre men samtidigt visar uppgifter fran cancer-
registret att manga former av cancer blivit vanligare [6]. Var tredje person
antas komma att fa diagnosen cancer. De vanligaste cancerformerna ar
prostatacancer och brostcancer.

Fler man an kvinnor far cancer. Omkring 22 000 personer dor varje ar i
sviterna av cancer. Overlevnaden har for de flesta cancerformer forbattrats
betydligt och allt fler lever langre med sin sjukdom. Idag lever exempelvis 88
000 mén med en prostatacancerdiagnos och 97 000 kvinnor med en brost-
cancerdiagnos [6-7].

Av de nio cancerformer som ingar i matningen tillhor sju av dessa de tio
vanligaste férekommande cancerformerna i Sverige: prostatacancer, brost-
cancer, tjocktarmscancer, lungcancer, malignt melanom, cancer i urinblasan
och andtarmscancer. Tre av cancerformerna som ingar i matningen, hud-
cancer, huvud- och halscancer samt lungcancer, &r de cancerformer som ékar
snabbast [7]. En kortfattad beskrivning av respektive cancersjukdom och
aktuella uppgifter om incidens och prevalens samt kons- och aldersfordelning
finns i inledningen av redovisningen for respektive cancerform [6-13].

! Férdjupad beskrivning av utvecklingen av modellen och dess tillimpningar finns pa sidorna 28—42 i Socialstyrelsens
rapport Patientens vig genom varden — system for uppféljning av véantetider i varden. Publicerad december, 2013.
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Uppdrag

Socialstyrelsen fick i maj 2014 i uppdrag (S2014/4157/FS) att fortsétta att
utveckla den nationella uppféljningen av halso- och sjukvardens tillganglig-
het. | uppdraget ingar att gora arliga matningar av vantetider inom cancer-
varden. Arbetet ar en del i en langsiktig uppbyggnad av ett uppféljnings-
system som ska askadliggora patientens vag genom varden aven inom andra
omraden. Socialstyrelsens malsattning ar att inom ramen for patientregistret
kunna samla in uppgifter om tidpunkter som gor det mojligt att redovisa och
jamfora faktiska vantetider for olika diagnoser/atgarder och befolknings-
grupper [5].

Att uppgifterna ska finnas tillgangliga i patientregistret gor att den del av
vardforloppet som kan foljas upp ska anpassas till den forordning som galler
for registret [5]. Med nuvarande forordning blir konsekvensen att det endast
ar vard som ges av lakare inom den specialiserade 6ppna och slutna varden
som maétningarna kan omfatta.

| Socialstyrelsens uppdrag ingar dven att se 6ver mojligheten att utveckla
ett remiss-id i syfte att battre kunna folja patientens vag genom varden.

Metod och avgransningar

Modellen for métning och uppfoljning av vantetider innehaller fem mat-
punkter (figur 1) och omfattar tiden fran remissbeslut (méatpunkt 1) till be-
handlingsstart (méatpunkt 5).

Modellens fokus ligger pa patienten och de for patienten mest angelagna
handelserna i ett vardforlopp. Vantetider ar forknippade med oro och vilsen-
het for saval den drabbade som nérstaende. For patienten ar det viktigt att
utan drojsmal fa traffa en lakare och snabbt fa besked samt att en eventuell
behandling pabdrjas snarast mojligt [14]. Patientens delaktighet och med-
verkan starks av att det finns en individuell vardplan, vilket ocksa &r helt i
linje med kriteriet som ska stérka patientens stéllning och som kommer till
uttryck i patientlagen [15-16].

Figur 1. Cancerpatientens vag genom varden — modell for att mata
vantetider

4. Med patienten
Férsta kon- 3. Information upprattad och

Patient- . takt med om diagnos beslutad vardplan 5. Behandling
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hos specialistla-
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2 Definitioner av méatpunkterna finns i bilaga 1.
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Liksom i de tidigare matningarna kommer underlaget fran kvalitetsregister
for de nio diagnoser som ingar i rapporten. Registren har olika innehall och
de matpunkter som modellen innehaller finns inte representerade i alla regis-
ter. Under de ar matningarna pagatt har kvalitetsregistren i nagra fall an-
passats for att stimma 6verens med matmodellens punkter och definitionerna
av dessa. Av de atta registren &r det bara prostatacancerregistret som kan
folja fyra av modellens fem métpunkter (bilaga 3). Detta visar att det tar tid
att forandra registrens innehall. Socialstyrelsen har tidigare pekat pa att kvali-
tetsregistren pa sikt inte bor vara grunden for de nationella vante-
tidsuppfoljningarna [5].

Den vantetid som dr i fokus i denna rapport ar vantetiden mellan re-
missbeslut och behandlingsstart (punkterna 1 och 5 i modellen). Fem register
innehaller datum for remissbeslut och datum for start av behandling. Dessa
register ar registret for blascancer, njurcancer, prostatacancer, tjocktarms-
cancer och &ndtarmscancer.

For de fyra register som inte innehaller uppgifter om modellens métpunk-
ter 1 och 5 géller i stéllet foljande matpunkter for vantetidsberakningen:

» Brostcancer: tiden mellan besék hos specialist och start av behandling
(punkterna 2-5 i modellen).

* Huvud- och halscancer: tiden mellan remissens ankomst till kliniken och
start av behandling.

e Lungcancer: tiden mellan remissens ankomst pa kliniken och datum for
behandlingsbeslut.’

+ Malignt melanom: tiden mellan forsta lakarbesok (i primarvard eller spe-
cialistvard) och information om diagnos.

Av tabell 2 i bilaga 3 framgar att urvalet av patienter har avgransats pa olika
satt samt att perioden for urvalet ar nagot varierande. Andelen patienter dar
vantetid kan berédknas mellan forsta och sista matpunkt &r 6ver 90 procent for
alla cancerformer forutom njure och prostata dar andelen ar 75 respektive 70
procent. Mellan 94 till 99 procent av patienterna i kvalitetsregistren aterfinns
dven i cancerregistret vid Socialstyrelsen. Det material som arets matning
bygger pa framgar av tabell 1.

% Registret har nyligen infort datum for behandlingsstart.
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Tabell 1. Alders- och konsfordelning for respektive cancerform

Méan Kvinnor

Cancerform Antal Procent Medeldlder Procent Medelalder
Brost* 7 495 100,0 62,8
Huvud och hals 2161 64,0 65,7 36,0 65,6
Lunga 3523 49,5 70,3 50,5 69,6
Malignt melanom 2676 50,0 64,7 50,0 61,2
Njure 1095 62,9 65,0 37,1 68,6
Prostata 2957 100,0 68,4

Tjocktarm 2933 48,2 71,2 51,8 72,8
Urinblasa 2321 75,7 72,9 243 73,6
Andtarm 1 466 60,6 68,0 39,4 69,7

*Brostcancer hos man exkluderat

Statistiska matt

I alla figurer redovisas en stapel for medianvantetiden samt ett streck som
anger 95-procents konfidensintervall for medianen®. Medianvérdet &r det
mittersta vardet pa en skala och det delar materialet i tva lika stora delar.
Hélften av observationerna har saledes ett varde som ar mindre an eller lika
med medianen och hélften har ett varde som &r storre &n eller lika med med-
ianen. Vantetiderna inom ett omrade ar sallan normalférdelade utan det finns
alltid ett antal patienter som har mycket langa véntetider. En fordel med att
anvanda medianen i stallet for medelvardet ar att ett fatal patienter med
mycket langa vantetider inte far en orimligt stor inverkan pa medianen pa
samma satt som om medelvérdet hade anvénts.

Jamforelserna av medianvantetiden bygger inte pa ett slumpmassigt urval
utan pa det totala antalet observationer som finns att tillga inom en tids-
period. Anda kan det finnas en slumpvariation ver tid. Denna slumpvaria-
tion leder till en osdkerhet som hér beskrivs med 95 procents konfidens-
intervall. Konfidensintervallet anger den statistiska osakerheten kring
landstingets eller sjukhusens faktiska varde. Generellt géller att mindre
landsting och sjukhus med farre observationer ger ett stérre utrymme for
slumpen, och da blir konfidensintervallen bredare. Observera att konfidens-
intervallen inte avspeglar andra felkallor som exempelvis bristfallig registre-
ring.

Vantetider redovisas inte om antalet patienter &r tio eller farre for respek-
tive redovisningsgrupp (landsting/region eller sjukhus). Vidare redovisas inte
heller vantetid for sjukhus dar sddana uppgifter inte finns tillgangliga i un-
derlaget fran kvalitetsregistren.

4 Konfidensintervallet for medianer blir sallan exakt 95 procent utan antar ett varde som ar minst 95 procent.
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Resultat

Resultatredovisning

| detta avsnitt redovisas vantetider for de nio cancerformer som ingar i mét-
ningen. Som redovisats i metodavsnittet finns vissa skillnader avseende
forsta och sista métpunkt for de olika cancerformerna.

For varje cancerform redovisas forst en faktaruta som anger antalet diag-
nostiserade fall per ar samt antalet personer som levde med sjukdomen ar
2012. Darefter redovisas medianvantetiden for riket, landsting/region och
sjukhus. Figurerna med sjukhus® &r indelade efter regionala cancercentrum
(RCC)®. Observera att skalan fér medianvantetiden skiljer sig &t mellan figu-
rerna for respektive cancerform. Avslutningsvis gors en jamforelse av vénte-
tiden for man och kvinnor samt en sammanstallning for alla ingdende cancer-
former de tre senaste aren.

Brostcancer

Brostcancer

Omkring 8 500 kvinnor far diagnosen brostcancer varje ar. Cirka

97 000 kvinnor lever med sjukdomen och cirka 1 400 personer dor av
sjukdomen varije ar.

Brostcancer ar den vanligaste cancerformen hos kvinnor. Over-
levnaden &r hog. Knappt hélften av brostcancerfallen upptécks vid den
allmdnna screeningen (mammografi). Kvinnor som sjélva kanner knol
i brostet soker brostmottagningar eller primarvarden.

Drygt 90 procent genomgar en operation som forsta behandlande at-
gard och ett fatal paborjar annan behandling (cytostatika-, hormonell-
eller stralbehandling.) Ett eller flera alternativ av cytostatika-, hormon-,
stral- och/eller antikroppsbehandling kan darefter inga.

Underlaget till véantetidsberakningen vid brdstcancer &r avgrénsat till patien-
ter som genomgatt operation som forsta behandling. Vantetiden méts fran
besok hos specialistlékare till start av behandling. Medianvéntetiden var 20
dagar for riket ar 2013 (figur 2). Av figuren framgar ocksa att det finns en
stor variation mellan landstingen, fran 7 dagar i Vastmanland till 28 dagar i
Vasterbotten.

® Namnen pa sjukhus kan variera mellan cancerformerna. Dar namn funnits i registret har dessa anvants, for dvriga har
namnet hamtas fran patientregistrets forteckning.

® Regionala cancercentrum ar landstingens och regionernas kunskapsorganisation inom canceromradet. Region
Halland &r genomgaende placerad vid RCC syd.
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Figur 2. Variationer i medianvéantetid mellan landsting/regioner for
patienter med brostcancer 2013

Medianvantetid mellan forsta besok hos specialistidkare och behandlingsstart samt
95-procentigt konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisas inom
parentes.
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Brostcancerbehandling ges vid 47 sjukhus i landet varav 41 sjukhus har fler
an 10 patienter med uppgifter om vantetid. Under 2013 hade Vasteras med

8 dagar den kortaste medianvantetiden (figur 3). | samma RCC ingar ocksa
sjukhuset i Enkdping dar medianvéntetiden var 38,5 dagar, vilket var den
nast langsta tiden efter Sollefted som med 40 dagar hade den langsta median-
vantetiden.
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Figur 3. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus for patienter med brostcancer
2013

Medianvantetid mellan forsta besok hos specialisttdkare och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Indelade utifrAn cancercentrum.
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Huvud- och halscancer

Huvud- och halscancer

Drygt 1 400 personer (62 procent man, 38 procent kvinnor) far diagno-
sen huvud- och halscancer varije ar. Cirka 11 000 personer lever med
sjukdomen och cirka 400 personer dér av sjukdomen varje ar.

Huvud- och halscancer &r ett samlingsnamn for tumérer i 18pp,
munhala, svalg, struphuvud, nasa/bihalor, spottkortlar samt metastaser
i lymfkortlar pa halsen.

Tumdren inom varje diagnos kan skilja sig avseende véxtsatt, risk
for spridning, prognos och behandling. Overlevnaden varierar stort
beroende vilken cancergrupp det ror sig om.

Vantetiden vid huvud- och halscancer méts fran remissankomst vid specia-
listklinik till behandlingsstart. | underlaget ingar patienter som startat be-
handling under 2012 och under 2013. Medianvantetiden var 53 dagar for
patienter med huvud- och halscancer (figur 4). Variationen i vantetid var
omfattande och det landsting som hade kortast medianvantetid var Uppsala
med 35 dagar, medan Varmland hade den langsta medianvéntetiden med
81,5 dagar. | det underlag fran huvud- och halsregistret som lamnats till
Socialstyrelsen finns ingen uppgift om behandlande sjukhus.

Figur 4. Variationer i medianvantetid mellan landsting/regioner for
patienter med huvud- och halscancer 2012/2013

Medianvantetid mellan remissankomst och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisas inom parentes.
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Lungcancer

Lungcancer

Omkring 3 600 personer (50 procent for bada konen) far diagnosen
lungcancer varje ar. Cirka 8 800 personer lever med sjukdomen och
cirka 3 500 personer dor av sjukdomen varje ar.

Lungcancer &r den femte vanligaste cancerformen i Sverige och &r
den vanligaste cancerrelaterade dodsorsaken. Lungcancer 6kar hos
kvinnor. Medelaldern vid insjuknandet i lungcancer ar 70 ar, men
drygt 100 personer per ar far diagnosen fore 50-arsaldern.

Lungcancer kan opereras om den upptécks tidigt. Om cancern véxer
i flera delar av lungan tas hela lungan bort. Lungcancer déar tuméren &r
for stor for att opereras behandlas med cytostatika och stralbehandling.
Aven vid spridd sjukdom ar cytostatika aktuellt. S& kallade méal-
inriktade lakemedel kan vara aktuella om tuméren uppvisar vissa bio-
logiska egenskaper.

Vantetiden vid lungcancer mats fran remissens ankomst pa sjukhuskliniken
till datum for behandlingsbeslut. Underlaget for berékningen av vantetider ar
patienter som hade en lungcancerdiagnos under 2012. Medianvéntetiden var
29 dagar ar 2012 (figur 5). Det landsting som hade langst medianvantetid var
Jonkoping som med 44,5 dagar uppvisar narmare tre och en halv ganger sa
lang tid som Dalarna dar medianvéantetiden uppgick till 13 dagar.

Figur 5. Variationer i medianvantetid mellan landsting/regioner for
patienter med lungcancer 2012

Medianvantetid mellan remissankomst och behandlingsbeslut samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisas inom parentes.
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I underlaget ingar 43 sjukhus varav 32 har fler &n 10 patienter med uppgifter
om vantetid (figur 6). Den langsta vantetiden har sjukhuset i Eksj6, som av-
viker stort fran andra sjukhus. Antalet patienter ar dock litet och konfidens-
intervallet ar omfattande, vilket dven pekar pa att spridningen i vantetid mel-
lan patienterna &r stor; uppgiften ska darfor tolkas med forsiktighet.

Sundsvall, Kalmar, Linképing och Jonkdping har alla en medianvéntetid
runt 40 dagar i jamforelse Falun med 13,5 dagar. Det finns en tendens till att
vantetiderna i RCC Sydost &r nagot langre dn i évriga RCC.

Figur 6. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus for patienter med
lungcancer 2012

Medianvantetid mellan remissankomst och behandlingsbeslut samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Indelade utifrAn cancercentrum.
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Malignt melanom

Hudcancer — malignt melanom

Drygt 3 400 personer (51 procent man, 49 procent kvinnor) far diagno-
sen malignt melanom varije ar. Cirka 35 000 personer lever med sjuk-
domen och cirka 500 personer dor av sjukdomen varije ar.

Malignt melanom &r den allvarligaste av hudens cancerformer och
har okat kraftigt de senaste decennierna. Om misstanke om malignt
melanom finns opereras forandringen bort av hudlakare/priméarvards-
l&kare/Kkirurg.

Patienten far diagnosen efter att svar har kommit fran patologisk
anatomisk analys (PAD). Finns misstanke om att sjukdomen har spridit
sig till andra organ, till exempel lymfkortlar, gors ytterligare undersok-
ningar. De lakemedel som &r aktuella vid spridd sjukdom &r cytostatika
och sa kallade malstyrda lakemedel.

Vantetiderna vid malignt melanom méts fran forsta lakarbesok till informa-
tion om diagnos till patienten. Medianvantetiden var 37 dagar ar 2013 (figur
7).

| Osterg6tland var medianvintetiden 49 dagar och i Jamtland 21 dagar. For
Vasterbotten &r underlaget litet vilket gor att konfidensintervallet &r brett och
aven speglar att det finns en stor variation i vantetiderna for dessa patienter
(figur 7).

Da malignt melanom behandlas savél i primarvard som vid hudkliniker-
/mottagningar i och utanfor sjukhus, har inte ndgon sammanstéllning for
sjukhusnivan gjorts.
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Figur 7. Variationer i medianvantetid mellan landsting/regioner for
patienter med malignt melanom 2013

Medianvantetid mellan forsta lakarbesok och diagnosinformation till patient samt 95-
procentigt konfidensintervall fér medianen. Antal patienter redovisas inom parentes.
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Njurcancer

Njurcancer

Drygt 1 000 personer (62 procent man, 38 procent kvinnor) far diagno-
sen njurcancer varje ar. Cirka 9 000 personer lever med sjukdomen och
cirka 500 personer dor av sjukdomen varije ar.

Njurcancer tillhor de cancerformer som har minskat nagot under se-
nare ar. De flesta som diagnostiseras med njurcancer ar ver 65 ar,
men cirka 100 personer per ar som far diagnosen ar under 50 ar.

Om tumdren inte vuxit utanfor njuren &r behandlingen operation
(hela eller delar av njuren tas bort). Vid spridd sjukdom ges lékemedel
som stor tumorcellernas tillvéxt och nybildning av blodkarl.

Underlaget till vantetidsberakningen vid njurcancer ar avgrénsade till patien-
ter som genomgatt en operation under 2013. Véantetiden mats fran re-
missbeslut till behandlingsstart. Medianvantetiden vid njurcancer var 60 da-
gar i riket ar 2013 (figur 8). Vantetiden varierar mellan landstingen fran 33
dagar i Vésterbotten till 92 dagar i landstinget Kalmar. Dock ar konfidensin-
tervallen breda for flera landsting vilket troligen forklaras av ett litet antal
patienter. Det speglar dven att det finns en stor variation i vantetiderna for
dessa patienter.

Figur 8. Variationer i medianvantetid mellan landsting/regioner for
patienter med njurcancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisas inom parentes.
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Kéalla:Nationella njurcancerregister
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I underlaget fran njurcancerregistret ingar 45 sjukhus varav 23 sjukhus har
fler an 10 patienter med uppgift om vantetid. Ett fatal patienter och omfatt-
ande konfidensintervall gor att uppgifterna om medianvéntetiden bor tolkas

med forsiktighet (figur 9).

Figur 9. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus fér patienter med

njurcancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Indelade utifran cancercentrum.
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Prostatacancer

Prostatacancer

Omkring 9 000 man far diagnosen prostatacancer varje ar. Cirka
88 000 man lever med sjukdomen och cirka 2 000 mén dor av sjuk-
domen varje ar.

Prostatacancer ar den vanligaste cancerformen i Sverige och utgor
en tredjedel av all cancer hos man. Antalet diagnostiserade fall har
okat under de senaste 30 aren.

Val av behandling avgors av PSA-niva (nivan av prostataspecifikt
antigen), differentiering av tumdorer och sjukdomens stadium. Cirka
hélften av mannen behandlas med stralbehandling eller operation av
prostatakorteln.

Underlaget for vantetidsberakningarna vid prostatacancer ar avgransade och
uppdelade i tva grupper: patienter med intermediér- och hégriskcancer’ samt
man med fjarrmetastaserad (spridd) prostatacancer. Vantetiden mats fran
remissbeslut till behandlingsstart.

Liksom i tidigare vantetidsméatningar har gruppen med intermediér- eller
hogriskprostatacancer den langsta vantetiden av alla ingaende cancerformer.
Medianvantetiden mellan remissbeslut och behandlingsstart for denna grupp
var 172 dagar under 2013, med en variation fran 117 dagar i Halland till 271
dagar i Dalarna (figur 10).

" Med hagrisk avses riskkategorierna lokal hogrisk- och lokalt avancerad prostatacancer.
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Figur 10. Variationer i medianvéantetid mellan landsting/regioner for
patienter med intermediar- och hogriskprostatacancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisasinom parentes.
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Kalla: Nationella prostatacancerregistret

| underlaget ingdr totalt 40 sjukhus som behandlar patienter med intermediér-
och hogriskprostatacancer varav 29 sjukhus har fler an 10 patienter med upp-
gifter om vantetid. Kortast medianvéntetid for denna patientgrupp hade sjuk-
huset i Bords med 97 dagar (figur 11). Aven Uddevalla och Sahlgrenska,
hade forhallandevis korta vantetider.

Langst véntetid hade universitetssjukhuset i Orebro med 283 dagar. Aven
om antalet fall &r litet avviker landstinget sa pass mycket att konfidens-

intervallet (213-329 dagar) ligger utanfér en majoritet av de andra sjukhusen.
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Figur 11. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus for patienter
med intermediar- och hégriskprostatacancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Indelade utifrAn cancercentrum.
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Kéalla: Nationella prostatacancerregistret

Vid fjarrmetastaserad prostatacancer har cancern spridit sig (sjukdomen &r
darmed allvarligare). Dessa patienter har betydligt kortare vantetid.

Denna patientgrupp hade 2013 en medianvantetid pa 42 dagar (figur 12).
Variation i medianvéntetid mellan landstingen &r omfattande. Gavleborg har
en medianvantetid pa 75 dagar, vilket ar narmare fyra och en halv gang sa
lang som de 17 dagarna i Véastmanland. Antalet patienter ar begransat i flera
landsting varfor uppgifterna om skillnader ska tolkas med forsiktighet.

24 VANTETIDER | CANCERVARDEN
SOCIALSTYRELSEN



Figur 12. Variationer i medianvéantetid mellan landsting/regioner for
patienter med fjarrmetastaserad prostatacancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisasinom parentes.
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Kéalla: Nationella prostatacancerregistret

I underlaget ingar totalt 88 sjukhus som behandlar patienter med fjarrmetas-
taserad prostatacancer varav 25 sjukhus har fler &n 10 patienter med upp-
gifter om véntetid (figur 13). Det begrénsade antalet fall gor att skillnaderna
mellan sjukhusen ska tolkas med forsiktighet.
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Figur 13. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus for patienter med
flarrmetastaserad prostatacancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Indelade utifran cancercentrum.
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Tjocktarmscancer

Tjocktarmscancer

Drygt 4 000 personer (50 procent for bade konen) far diagnosen tjock-
tarmscancer varje ar. Cirka 31 000 personer lever med sjukdomen och
cirka 1 800 personer dor av sjudomen varje ar.

Tjocktarmscancer ar den tredje vanligaste cancerformen hos saval
méan som kvinnor. Av de personer som far diagnosen tjocktarmscancer
ar 65 procent dver 65 ar. Forskning kring screeningmetoder pagar na-
tionellt for att upptacka sjukdomen tidigt.

I behandlingen &r operation forstahandsval och innebér att den del
av tarmen dar tumoren finns tas bort. Cytostatika anvands for att
hindra aterfall i vissa fall. Vid spridd sjukdom utgérs behandlingen av
cytostatika och stralbehandling och i nagra fall tas del av levern bort.

Vantetiden vid tjocktarmscancer méts fran remissbeslut till behandlingsstart.
Medianvéntetiden vid tjocktarmscancer var 38 dagar ar 2013 (figur 14). Va-
riationen i vantetider mellan landstingen &r i férhallande till de flesta andra
cancerformer mindre. Vastmanland var det landsting som 2013 hade kortast
vantetid (24,5 dagar) medan medianvantetiden for Sédermanland var dubbelt
sa lang (53,5 dagar).

Figur 14. Variationer i medianvantetid mellan landsting/regioner for
patienter med tjocktarmscancer 2013
Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisas inom parentes.
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| underlaget ingdr totalt 57 sjukhus som behandlar patienter med tjock-
tarmscancer varav 52 sjukhus har fler an 10 patienter med uppgifter om
vantetid (figur 15). Ingen region hade kortare eller langre vantetider, dock
varierar vantetiderna betydligt for sjukhus inom respektive region.

Figur 15. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus for patienter
med tjocktarmscancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Indelade utifrAn cancercentrum.
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Urinblasecancer

Urinbldsecancer
Omkring 2 400 personer (75 procent man, 25 procent kvinnor) insjuk-
nar varje ar med cancer i urinblasan. Cirka 22 000 personer lever med
sjukdomen och cirka 600 personer dor av sjukdomen varije ar.
Urinblasecancer &r den helt dominerande uroteliala (urinvagarna
fran njurbécken till urinroret) tumoren. Medelalder vid insjuknande av
urinblasecancer ar 70 ar, d&ven om sjukdomen ocksa forekommer i
yngre aldrar.
Omkring 90 procent av patienterna genomgar en transuretral resek-
tion av blastuméren (TURB).

Underlaget till vantetidsberakningen vid urinblasecancer &r avgransat till
patienter som genomgatt en TURB-operation. Vantetiden méts fran remiss-
beslut till behandlingsstart. Vid urinblasecancer var vantetiden mellan re-
missbeslut och TURB-operation 39 dagar i riket (figur 16). Det finns en va-
riation i medianvantetid mellan remissbeslut och TURB-operation mellan
landstingen/regionerna fran 29 dagar (Halland, Jamtland, J6nképing och
Stockholm) till 70 dagar (Varmland).

Figur 16. Variationer i medianvantetid mellan landsting/regioner for
patienter med blascancer 2013

Medianvantetid mellan remissutfardande och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisas inom parentes.
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TURB-operation vid urinblasecancer gors vid 65 sjukhus i landet varav 44
sjukhus har fler &n 10 patienter med uppgifter om véntetid. Variationerna i
vantetid ar stora samtidigt som flera sjukhus endast utfor ett fatal operationer
vilket avspeglas i de breda konfidensintervallen och gor att uppgifterna bér
tolkas med forsiktighet.

Den langsta medianvéntetiden var 70 dagar i Karlstad, medan de 38 pati-
enter som opererats i Ostersund hade en medianvintetid p& 20,5 dagar (figur
17). Av figur 17 framgar att Uppsala-Orebroregionen tenderar att generellt ha
langre vantetider &n 6vriga landsting och regioner.

Figur 17. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus for patienter
med blascancer 2013

Medianvantetid mellan remissutfardande till behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall. Indelade utifrAn cancercentrum.
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Andtarmscancer

Andtarmscancer
Omkring 2 000 personer (60 procent man, 40 procent kvinnor) far dia-
gnosen andtarmscancer varje ar. Cirka 15 000 personer lever med
sjukdomen och narmare 800 personer dor av sjukdomen varje ar.
Cancer i andtarmen &r relativt ovanligt fore 50 ars alder. Liksom for
tjocktarmscancer pagar forskning kring screeningmetoder for att upp-
tacka sjukdomen tidigt.
Behandlingen beror pa sjukdomens utbredning och innefattar opera-
tion, med eller utan kombination av cytostatika och stralbehandling.

Vantetiden vid andtarmscancer méts fran remissbeslut till behandlingsstart.
Medianvantetiden vid andtarmscancer var 57 dagar ar 2013 (figur 18). Varia-
tionen mellan landstingen ar fran 47 dagar i Orebro till 81,5 dagar i
Ostergotland.

Figur 18. Variationer i medianvantetid mellan landsting/regioner for
patienter med andtarmscancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Antal patienter redovisas inom parentes.
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Kalla: Svenska kolorektalcancerregistret

| underlaget ingar totalt 49 sjukhus som behandlar patienter med andtarms-
cancer varav 38 sjukhus har fler an 10 patienter med uppgifter om véntetid
(figur 19).

Liksom for tjocktarmscancer &r det inget RCC som “sticker ut” med kort-
are eller langre véntetider.
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Figur 19. Variationer i medianvantetid mellan sjukhus for patienter med

andtarmscancer 2013

Medianvantetid mellan remissbeslut och behandlingsstart samt 95-procentigt
konfidensintervall for medianen. Indelade utifrAn cancercentrum.
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Skillnader i vantetid mellan

man och kvinnor

Nedan redovisas vantetiden per cancerform for man och kvinnor utifran
forsta och sista matpunkt for respektive cancerform under den aktuella mat-
perioden (se metodavsnitt).

Generellt géller att man har en langre vantetid &n kvinnor, men att skill-
naderna konen emellan ar sma (figur 20). For urinblasecancer ar skillnaden
nagot storre dar medianvantetiden for kvinnorna var 34 dagar respektive 42
dagar for mannen.

Figur 20. Medianvantetid for man och kvinnor per cancerform

Medianvantetid mellan forsta och sista matpunkt 95- procentigt konfidensintervall fér
medianen.
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Kalla: Respektive cancerforms kvalitetsregister
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Vantetidernas utveckling 6ver tid

| detta avsnitt redovisas vantetiden for riket for respektive cancerform utifran
en treérsperiod®. Det &r for f& ar for att kunna slé fast nagra trender och det
kravs en fordjupad analys for att uttala sig om faktiska skillnader da det fore-
kommer naturlig variation dver tid.

For de cancerformer som har remissbeslut (métpunkt 1) till behandlings-
start (matpunkt 5) uppvisar svensk cancervard en stabil medianvantetid mel-
lan aren 2011 och 2013. Vantetiden vid tjocktarmscancer, urinblasecancer
samt fjarrmetastaserad prostatacancer ligger omkring 40 dagar. Vid njurcan-
cer har medianvantetiden 6kat nagot fran 55 dagar 2011 till 60 dagar 2013.
Vantetiden vid &ndtarmscancer har legat omkring 60 dagar de senaste tre
aren. Intermediar- och hogriskprostatacancer, som har den langsta median-
vantetiden i jamforelse med Gvriga cancerformer, uppvisar inte heller nagra
stora skillnader — vantetiden var 177 dagar ar 2012 och 172 dagar ar 2013.

Vid brostcancer har vantetiden mellan forsta besok hos specialist och ope-
ration legat omkring 20 dagar under perioden 2011-2013.

Vid lungcancer har vantetiden mellan remissankomst till behandlingsbe-
slut legat omkring 30 dagar de senaste tre aren.

For malignt melanom har medianvantetiden ¢kat nagot, fran 33,5 dagar ar
2011 till 37 dagar ar 2012 och 2013.

Medianvantetiden mellan remissankomst och behandlingsstart vid huvud-
och halscancer har minskat nagot fran 57 dagar 2010/2011 till 53 dagar ar
2013.

8 For halften av de redovisade cancerformerna/diagnosgrupperna ar inte vantetiden for &r 2010 jamforbar. Detta beror
antingen pa att matpunkterna skiljer sig t eller p& Socialstyrelsens satt att redovisa véantetiden. Darfor avgransas denna
redovisning till de tre senaste aren, 2011-2013.
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Slutsatser och diskussion

Stora skillnader och sma forandringar

Vantetiderna i cancervarden varierar avsevart for samma cancerdiagnos mel-
lan landsting och sjukhus. Inget landsting har dock genomgaende langa van-
tetider for alla de canceromraden som ingar i méatningen. For landet som hel-
het &r medianvantetiden fran remiss till specialist fram till det att
behandlingen startar, 6ver en manad for alla former av cancervard och nara
tva manader for nagra typer av cancer.

Det ar svart att sla fast nagra trender for utvecklingen av medianvénteti-
derna for landet som helhet under den matta trearsperioden. For sex cancer-
former har medianvantetiden legat pa samma nivaer. Det bor i samman-
hanget ocksa séagas att efterfragan pa cancervard fortsétter att oka [6].

Socialstyrelsen avser att under 2015 genomféra systemanalyser i néra
samarbete med landsting och regionala cancercentrum i syfte att fa kunskap
vilka systemfdrandringar som skulle kunna leda till kortare vantetider och
vilka konsekvenser i vrigt det kan medfora.

Manga majliga forklaringar till variation

For att battre forsta varfor vantetiderna varierar avsevart for samma cancer-
diagnos mellan landsting och sjukhus behdvs djupare kunskap om de system
som patienten moter. En viss grad av variation ar normalt i alla processer. En
nyckelfraga ar att faststalla huruvida variationen for en viss vardprocess ar
normal eller inte. Den normala variationen uppstar inom ramen for de forut-
séttningar i form av till exempel resurser, kompetens och arbetssétt som finns
i det specifika systemet och hur dessa émsesidigt kan paverka varandra.
Landstingens olika organisationsformer och arbetssatt, resursstorlek, kompe-
tens, it-system och ersattningsmodeller ar faktorer som sannolikt paverkar
variationerna i véntetider. Riksrevisionen har t.ex. nyligen pekat pa att lands-
tingens olika ersattningsformer bidrar till 6kade olikheter [18].

Genom olikheter i allmantillstand, annan sjuklighet, kidnd tumorutbred-
ning, svarigheter att erhalla diagnos, spraksvarigheter, formaga att komma
till undersbkningar m.m. kan man sdga att varje patient for in variationer i
processen. Alla sjukhus har inte samma patientsammansattning vilket i viss
utstrackning skulle kunna forklara vissa skillnader i vantetid.

Variationer i vantetider kan ocksa vara en konsekvens av ojamnt och svar-
planerat remissflode. Som exempel kan namnas att vid ett sjukhus som arlig-
en diagnostiserar ett hundratal fall av lungcancer varierar remissflédet med
over en tredjedel pa manadsbasis och annu mer pa veckobasis [17].

For att fa en effektiv verksamhet maste den som ansvarar for tjanstepro-
duktionen forsta och kunna hantera denna variation. Trots att problemet med
variation ar val kant tycks metoder for att analysera och forsta variation inte
vara allmant utbrett i offentlig verksamhet [19]. Huruvida detta &ven galler
cancervarden ar dock inte klarlagt.

Genom att forsta den naturliga variationen okar forutsattningarna att ut-
veckla vardsystemen. Myndigheten for vardanalys pekar t.ex. i en fordjupad
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analys [20] pa att skillnaden mellan landstingen i véntetider for lungcancer ar
bade vasentlig (stora skillnader som har betydelse for den utsatta gruppen)
och omotiverad (skillnader som inte kan forklaras av att patienter har olika
behov eller forutsattningar). Atgarder som foreslés till foljd av analysen &r
okad tillgang till specialistkompetens och utrustning samt foljsamhet till re-
kommendationer pa nationell niva.

Omfattande utvecklingsarbete pagar

Oséakert vilkka policyatgarder som framjar kortare
vantetider

Att forkorta vantetider i varden ar en central frdga i manga lander. | en
OECD-studie jamfors 13 landers® reformarbete med att minska vantetiderna
och av studien framgar att det inte finns nagra enkla I6sningar [21]. Enligt
OECD tenderar vantetider for behandlingar i allménhet att finnas i lander
som kombinerar allman sjukforsékring med ingen eller 1ag patientavgift samt
med kapacitetsbegransningar. Langa vantetider forekommer i lagre grad i
lander med allman socialférsakring dar val av utférare ar mojligt. Lander
utan vantetider tenderar enligt OECD att satsa mer resurser pa halsa och har
hdgre sjukhuskapacitet.

Under det senaste decenniet har vantetidsgarantier blivit det vanligaste re-
formverktyget for att ta itu med langa véntetider och i de fall déar en hog grad
av tvang har anvants har viss effekt uppnatts. Metoden har dock visat sig
impopular bland professionerna och tycks vara svar att uppratthalla dver tid
[21].

Fokus pa patient, floden och system

kan korta vantetiderna

Det finns en omfattande litteratur och manga utredningar som beskriver pro-
blemet med for starka organisationsgranser (stuprdr) inom komplexa om-
raden samt behovet av att i hogre grad utga fran dem som verksamheten ar
till for [22-25].

En brittisk kunskapsoversikt visar evidens for att kortare vantetider och
sjukhusvistelser kan nas med olika metoder for att forbattra patientfloden
[26]. Rekommenderade metoder for att forbattra patientfloden ar bl.a. att
reducera variationen genom strukturerade angreppssatt, ledningsarbete bas-
erat pa data i realtid samt system for att “dra” patienter genom systemet sna-
rare an att forlita sig pa att patienten successivt kommer vidare i processen.
Studien visar ocksa att det ar mojligt att 6verfora forbattringstekniker till
sjukvarden fran andra omraden, men att det ar viktigt att forsta kontextuella
faktorer och att anpassa metoderna. En rekommendation fran studien ar att
arbete med patientfloden ska ses i en helhet, t.ex. genom att utforska proces-
ser Gver ett helt sjukhus eller ett storre system bestaende av primarvard, am-
bulans, sjukhus, vard och socialtjanst, snarare an i specifika avdelningar.
Slutligen konstateras att det tar tid for nya processer och system att sétta sig
och visa resultat.

° Australien, Kanada, Danmark, Finland, Irland, Italien, Nederlanderna, Nya Zeeland, Norge, Portugal, Spanien,
Sverige och Storbritannien.
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Patientens egen “matpunkt” och start av vantetiden borjar vid misstanken
att nagot inte star ratt till. Detta ar en matpunkt som efterstravas for manga
register. Fordréjningen kan vara patientorsakad och kopplad till personen
vilket gor att det ar viktigt att befolkningen har kunskaper om relevanta sym-
tom vid cancer. Fordrojningen kan ocksa finnas kvar efter kontakten med
sjukvarden i form av ldkarorsakad och organisatorisk fordréjning. Statens
beredning for medicinsk utvérdering visar i sin systematiska litteraturgenom-
gang [27] om tidig upptackt av symtomgivande cancer pa kunskapsluckor
om tidsforloppen fran det att en person forsta gangen upplever symtom och
effekter av fordrojning av diagnos.

Men tillganglighet inom varden ar ocksa mer an vantetider och kan t.ex.
omfatta individens formaga att uppfatta information (exempelvis forsta ris-
ker), soka/na vard och behandling samt individens foljsamhet i forhallande
till information och stéd [28-29].

Det pagar ocksa ett utvecklingsarbete i offentlig verksamhet som betonar
behovet av att forandra styrsystemen och verksamhetsutveckla utifran en
systemsyn sa att professionerna starks och andra varden an produktivitet
framjas [24]. | detta utvecklingsarbete véxer ny kunskap fram om tjanstepro-
duktion och om hur standardiserade riktlinjer riskerar att forbise komplexite-
ten i den enskilda patientens situation och ddrmed eventuellt hAmma snarare
an framja battre patientprocesser och god vard.

Regionala cancercentrum
utvecklar patientprocesser

Vid de regionala cancercentrumen (RCC) pagar arbetet med att utveckla pa-
tientprocesser utifran en helhetssyn. En allt mer uppmarksammad fraga i
detta arbete ar forstaelsen for helheten och for hur system och olika processer
hanger ihop och paverkar varandra, liksom fragan om hur effektivitetsvarden
ska vdgas mot varden som patientinflytande, patientsakerhet m.m. [30].

RCC som kunskapsorganisation har sedan de bildades 2010 arbetat med
vantetidsfragan. Exempelvis har processledare/agare, kontaktsjukskoterskor
och lokala processteam genomgatt utbildning i kvalitetsdriven verksamhet i
samarbete med universiteten/hdgskolor och forsknings- och utvecklings-
knutna verksamheter. De multiprofessionella teamen har gjort processkart-
laggningar for att forsta patientens vag genom varden. Genom processkart-
laggningarna har verksamhetens och vardprocessens ledtider synliggjorts och
patientens vardeskapande eller icke vardeskapande vantetid mellan olika
moment tydliggjorts. RCC arbetar med hur kvalitetsregister kan anvandas i
cancervardens verksamhetsutveckling. Exempelvis redovisar vissa RCC re-
gelbundet sina vantetider pa webben (cancercentrum.se).

Inom ramen for RCC:s arbete har forsok gjorts med snabbspar i och med
inrattade av diagnostiska centrum (Kristianstad och Sodertélje) efter forebild
fran Danmark. Malet for diagnostiska centrum ar kortare tid fran symtom till
diagnos. Ett annat mal ar 6kat samarbete mellan priméarvard och specialist-
vard men ocksa snabbare patientomhandertagande, start av behandling samt
larandeprocesser (cancercentrum.se).
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Landstingens informationssystem
— en nyckel till framtida matningar

Né&r Socialstyrelsen hosten 2011 publicerade den foérsta matningen [1] av
vantetider i cancervarden konstaterades att endast tre av de tio register som
da ingick hade uppgifter om datum for remissbeslut respektive datum for
start av behandling. | drets matning &r det fem register som innehaller dessa
uppgifter. Detta visar att det tar tid att forandra registrens innehall. Samtidigt
har arbetet ocksa visat att modellens matpunkter inte har samma relevans for
alla omraden, vilket kan medfora att registerhallarna inte har lika stor moti-
vation for att gora dessa forandringar.

Matningarna av vantetider i cancervarden utgor en del i ett mer omfattande
utvecklingsarbete kring uppfoljningssystem for halso- och sjukvardens till-
ganglighet. Malet for detta arbete ar att det ska vara mojligt att folja samtliga
patienters vag genom varden for att dels kunna méta vantetider, dels lagga en
grund for att battre forsta varden ur ett patientprocessperspektiv och utifran
en helhetssyn.

Socialstyrelsen har Gver aren pekat pa behovet av att utveckla landstingens
it-system. Det ar de vardadministrativa systemen som pa langre sikt ska in-
nehalla de uppgifter som kréavs for att folja olika vardprocesser éver tid [1-
5].

En bild av vilka begransningar som det innebér att méta vantetiderna med
kvalitetsregistren som underlag ges i en studie fran Sodra Alvsborgs sjukhus.
Studien géller hur stor andel av tumérutredningar som resulterar i en annan
diagnos [17]. I studien visar man till exempel att ndra hélften av tumdérutred-
ningarna kring misstankt lungcancer resulterar i en annan diagnos. Det ror
sig i stéllet om benigna diagnoser som pneumoni, sarkoidos och hemartom,
samt andra maligna sjukdomar med spridning till lungan. Dessa fall ar svara
att folja upp i sjukhussystemen som en delméngd av lungcancerprocessen,
och omfattas inte heller av kvalitetsregister. De kan i dagsldget endast analy-
seras genom manuell genomgang av journaler. Utredningar som resulterar i
annan diagnos tenderar att vara mer utdragna i tiden, och kan darfér medféra
onddig angslan hos patienter och anhoriga. Detta ar ett exempel pa att dagens
it-system behdver utvecklas for att gora det mojligt att analysera hur proces-
sen for utredningar kan forbattras.

Standardiserade vardforlopp infors

Regeringen avsatte i 2014 ars varproposition 2 miljarder under fyra ar (2015—
2018) for att korta vantetider och minska skillnader i cancervarden genom
s.k. standardiserade vardforlopp. Satsningen utgar fran den danska modellen
med sa kallade ”pakkeforlgb” mellan remiss och behandlingsstart. Satsning-
en avser att forutom registrering och uppféljning av standardférloppen via
vardadministrativa system ocksa folja upp patientens nojdhet, livskvalitet och
patientens uppfattning om vantetid. Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) kommer att ta fram standardforlopp i samverkan med nationella vard-
programgrupper. SKL kommer &ven att understka forutsattningarna for att
mata och félja inforandet av standardiserade vardforlopp via landstingens
vard-administrativa system (cancercentrum.se).
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Under hosten 2014 har utvecklingen av standardiserade vardférlopp for
fem cancerformer tagits fram for att foljas av flera under 2015. Standar-
diserade vardforlopp innebér att remissbeslutet kan bli fortydligat med “re-
miss-id” och att valgrundad misstanke om cancer kan bli ”beslut om remiss
for standardiserat vardforlopp” och darmed ta utvecklingen mot kortare van-
tetider framat.
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Bilagor

Bilaga 1. Matpunkter som ingar i modell
for att mata vantetider

Term — Matpunkt

Definition

Beskrivning

Datum for forsta remiss

Det datum nar en remitterande
lakare utfardar en remiss eller nar
en person sjalv kontaktar den spe-
cialiserade varden

Matpunkten avser datumet f6r den forsta utfar-
dade remissen i ett specifikt halsoarende.

Matpunkten for det forsta remissbeslutet
omfattar:

1. Detdatum nar den lakare som patienten
soker priméart utfardar en remiss efter att
ha beslutat att en bedémning och/eller
behandling behdver géras av en lakare i
den specialiserade varden. Remissbeslu-
tet sker vanligtvis i samrad med patien-
ten. Remissen kan framstallas t.ex. fran
primarvarden eller akutvarden. Matpunk-
ten avser daremot inte remiss till stod-
funktioner, t.ex. provtagning eller remiss till
stodfunktioner eller rontgen pa annan Kili-
nik som inte omfattar lakarkontakt (I&kar-
besok).

2. Detdatum néar en person sjalv eller den-
nas foretradare kontaktar den speciali-
serade varden utan remiss fran lakare,
dvs. via en egen vardbegaran.

3. Screening, datum for kallelse for vidare
utredning pga. fynd vid screening som
leder till misstanke om cancer.

Matpunkten avser inte datum for beslut att
utfarda en remiss, &ven om dessa datum ofta
sammanfaller. Tidpunkten for nar en lakare
tillsammans med patienten beslutar om
remiss ar teoretiskt den mest relevanta
méatpunkten. Dock &r matpunkten datum for
forsta remiss definierad efter vad som &r
praktiskt matbart, dvs. utfardandet.

Matpunkten avser inte heller remissankomst,
dvs. nar remissen tas emot av mottagande enhet.

Datum for forsta besok
hos lakare i den speciali-
serade varden

Det datum néar en patient for forsta
gangen besoker en lakare i den
specialiserade varden

Matpunkten avser det datum i ett specifikt halso-
arende nar en patient for forsta gangen besoker
en specialistiakare utanfor primarvarden.

Datum fér diagnosinform-
ation till patient

Det datum nér det finns tillracklig
information for beslut om att starta
behandling i ett specifikt halso-
arende och patienten informeras
om diagnos

Ytterligare utredning krévs for att undersdka de
praktiska mojligheterna for att fanga uppgiften om
nar patienten informeras.

Datum fér med patienten
upprattad vardplan

Det datum néar patienten informe-
ras om vilken behandling som
rekommenderas, hur varden ar
planerad att genomfdras och nar

I samband med att patienten far besked om vilken
behandling som rekommenderas ska en vardplan
vara uppréattad. Vardplanen ska om mgjligt utfor-
mas tillsammans med patienten och/eller dennas
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en vardplan ar utformad i samrad
med patienten

anhoriga/narstaende och tas i regel fram med
patientens samtycke (jmf vardplan i Socialstyrel-
sens termbank).

Datum né&r patienten far besked om vilken be-
handling som rekommenderas och hur varden &ar
planerad att genomfdras ar oftast inte densamma
som nar beslutet om behandling fattas. Behand-
lingsbeslutet sker ofta i samband med en s& kallad
multidisciplinér konferens, det vill saga da olika
personalgrupper och discipliner deltar. Beskedet till
patienten lamnas dock oftast vid ett |akarbesok
efter en sddan konferens.

Ytterligare utredning kravs for att underséka de
praktiska mojligheterna att fanga uppgiften nar
vardplanen upprattas tillsammans med patienten.

Datum for start av be-
handling

Det datum nar en patients forsta
behandling i ett specifikt halso-
arende startar

Vilken typ av behandling som avses kan variera,
t.ex. beroende p& tumaorform, men kan aven vari-
erainom en och samma patientgrupp. Avser aven
forberedande behandling, exempelvis stralning
infor kirurgi.

Exempel pa start av behandling ar:
. lakemedelsbehandling
. operation
e strdlbehandling
. aktiv expektans.
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Ingéende termer for kAnnedom

vantetid tid som en patient tillbringar i vantan pa att ndgot ska ske
(Nationalencyklopedins ordbok, modifierad)

ledtid den tid som gar at for att genomfora en aktivitet eller pro-
cess i vardproduktionen (Rikstermbanken, modifierad)

Kommentarer

Datum for remissbeslut

Startpunkten for modellen och darmed for vantetidsmatningar i cancervarden
ar en avvagning mellan vad som ar méjligt i forhallande till de registerdata
som finns och vad som &r dnskvart ur ett patientperspektiv. Tidpunkten for
forsta symtom kan finnas i journalen men informationen dr inte strukturerad
pa ett satt som gor det mojligt att extrahera data, och variationen pa vad pati-
enten upplever som symtom &r stor. Tidpunkten for patientens forsta kontakt
med en vardgivare finns dokumenterad pa olika satt men innan det finns ett
etablerat system for att folja varje enskilt halsoarende i varden &r det svart att
systematiskt koppla olika kontaktorsaker till en senare specifik remiss eller
diagnos i cancervarden.

Den forsta punkten i vardkedjan for vilken relativt vélstrukturerade data
finns ar remissbeslutet, det vill sdga tidpunkten da den lakare som patienten
soker primart, i samrad med patienten, beslutar att en bedomning eller be-
handling behdver goras av en specialist. | regel ar detta ett besok till en pri-
marvardslakare.

Remissbeslutet anvands som startpunkt for uppfoljning av vardgarantin i
den nationella vantetidsdatabasen och kan darfor redan nu hamtas ur de vard-
administrativa systemen. Det ar dock bara fyra av de atta kvalitetsregistren
som anvands i Socialstyrelsens métningar som har matpunkten remissbeslut.
Den huvudsakliga forklaringen &r sannolikt att kvalitetsregistren med specia-
listlakarens perspektiv, har fokuserat pa att mata hur remissankomsten for-
haller sig till resten av specialistklinikens verksamhet. Ska patientens och
hela vardsystemets perspektiv beaktas ar det remissbeslutet som &r relevant.

Innan ett remissbeslut tas har det i manga fall skett ett eller flera besck hos
lakare eller annan vardpersonal inom primarvarden, delvis beroende pa vil-
ken cancerform det géller. I ett l&ngre perspektiv ar det darfor viktigt att ut-
Oka de foreslagna matpunkterna med datum for det forsta besoket eller den
forsta kontakten och darmed fanga hela vardforloppet. Datum for det forsta
besoket kan dock for narvarande som regel endast fangas retrospektivt i de
vardadministrativa systemen eftersom det saknas ett arendenummer” som
gor det mojligt att koppla samman besoket med ratt vardprocess.

Datum for forsta besok hos lakare
pa specialistmottagning
Efter att remissen har bedomts pa specialistmottagningen planeras patienten

in fOr ett forsta besok. Om patienten inte &r fardigutredd for att starta en be-
handling tas beslut om fortsatt utredning vid besoket.

VANTETIDER | CANCERVARDEN
SOCIALSTYRELSEN



Tiden mellan remissens utfardande och det forsta lakarbesoket ingar i
vardgarantin som anger att patienten ska erbjudas en tid for besék inom 90
dagar fran det att remissbeslutet fattats. Liksom datum for remissbeslut ingar
datum for forsta l&karbesok i den nationella vantetidsdatabasen och kan dar-
med hamtas fran de vardadministrativa systemen. Datumet &r specialistklini-
kens forsta mate med patienten och finns i de allra flesta kvalitetsregister pa
canceromradet.

Datum da patienten far besked om diagnos

Syftet med méatpunkten &r att fanga tidpunkten da patienten far besked om att
misstanken om cancer bekraftats. For manga former av cancer &r det dock en
misstanke som starks i olika steg genom olika provtagningar och kliniska
undersokningar. Diagnosen faststélls i de flesta fall forst efter det att ett vav-
nadsprov (PAD-prov) eller en rontgenundersokning har analyserats. Detta
PAD-prov tas dock i olika skeden av vardforloppet for olika cancerdiagnoser.
| vissa fall tas provet vid besok i primarvarden och utgor da ocksa grunden
for ett remissbeslut, for andra diagnoser tas provet i samband med ett besok i
specialistvarden och i ytterligare andra fall ar det forst vid operation som
provet tas och patienten far ett definitivt diagnosbesked vid ett senare till-
falle. Socialstyrelsen har i sitt arbete visat pa svarigheterna i att mata denna
punkt i vardkedjan och anser att ytterligare utredning behdvs for att visa pa
de praktiska mojligheterna att fanga uppgiften.

Datum for med patienten upprattad och beslutad
vardplan

Syftet med datum for med patienten upprattad och beslutad vardplan &r att
fanga tidpunkten da patienten far besked om vilken behandling som rekom-
menderas och hur varden ar planerad att genomforas. Tidpunkten registreras i
fa register och patientadministrativa system och Socialstyrelsen har darfor
inte kunnat méta véntetiden fram till denna punkt. Daremot finns tidpunkten
da varden tar beslut om behandling sedan lange vél dokumenterad, bade i
flera kvalitetsregister, men ocksa genom att det ar startpunkten for métning
av vardgarantin. | cancervarden sker behandlingsbeslutet ofta i samband med
en sa kallad multidisciplinar konferens, det vill séga da olika personalgrupper
och discipliner deltar. I manga fall lamnas beskedet sedan till patienten vid
ett lakarbesok efter en sddan konferens.

Datum for behandlingsstart

Med behandlingsstart avses den dag da patienten far sin forsta behandling av
nagot slag. Vilken typ av behandling det ror sig om varierar givetvis bero-
ende pa tumorform, men det varierar ocksa inom en och samma patientgrupp.
De terapier som dominerar ar operation, stralbehandling och lakemedels-
behandling. Behandlingsstarten &r slutpunkt for vardgarantin och det datumet
finns ocksa i samtliga kvalitetsregister som Socialstyrelsen anvander for véan-
tetidsmatningar i cancervarden, utom i kvalitetsregistret for lungcancer.
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Bilaga 2. Utvecklingen av

vantetidsmatningar i cancervarden

I regleringsbrevet for 2010 fick Socialstyrelsen i uppdrag att dels genomféra
en kartlaggning av ledtiderna inom cancervarden, dels foresla en modell for
hur dessa ska féljas p& nationell niva.'® Uppdraget hade ett tydligt patientper-
spektiv. Patientperspektivet medforde att Socialstyrelsen valde att anvdnda
begreppet vantetider och inte det mer verksamhetsinriktade begreppet ledti-
der. Patientperspektivet avspeglades ocksa i att matningarna avgransades till
de inledande delarna av vardprocessen, dvs. tiden mellan "misstanke” fram
till “diagnos stalld” och darefter “tid till forsta atgard”, vilket bedomdes vara
de véntetider som skapar mest oro hos patienten.

Hdosten 2010 publicerade myndigheten en forsta rapport med forslag till
mé&tmodell. | rapporten konstaterades att det saknas uppgifter om datum for
att folja vardforlopp i de nationella registren, men att det samlas in mangder
med uppgifter om tidpunkter for olika moment i vardkedjan i saval kvalitets-
registren pa omradet, cancerregistret, patientregistret, vantetidsdatabasen som
landstingens vardadministrativa system. Kartlaggningen visade emellertid att
det saknas en gemensam uppfattning om vilka vantetider som ska matas och
hur métpunkterna ska definieras. Vidare framkom att det séllan ar patientper-
spektivet som avspeglas.

| rapporten presenterades ocksa det forslag till modell for att folja vanteti-
derna som darefter har kommit att anvéndas i de nationella uppfoljningarna.
Méatmodellen &r avsedd att kunna tillampas vid alla former av cancer och
utgangspunkten har varit att matpunkterna ska kunna hamtas ur de vardad-
ministrativa systemen och att de regelbundet ska redovisas pa lokal, regional
och nationell niva. Den féreslagna modellen vann gehor hos de intressenter
som medverkade i arbetet. Socialstyrelsen ansag emellertid att det kravdes
ytterligare utvecklingsarbete kring begrepp, termer och definitioner, samt
kring frdgan om hur matningarna langsiktigt ska organiseras och publiceras.
Socialstyrelsen foreslog darfor att myndigheten skulle fortsatta utvecklings-
arbetet tillsammans med de nyetablerade regionala cancercentrumen, kvali-
tetsregistren pa omradet, sjukvardshuvudmannen samt Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL).

I november 2011 redovisade Socialstyrelsen den forsta nationella métning-
en av vantetider. Matningen som byggde pa data fran tio kvalitetsregister
visade att vantetiderna varierar stort mellan olika cancerformer och mellan
olika landsting.

| rapporten redovisades ocksa ett arbete som syftat till att studera i vilken
man landstingens vardadministrativa system skulle kunna anvandas for att
mata vantetiderna i cancervarden. Fyra landsting (Norrbotten, Vasterbotten,
Kronoberg och Ostergétland) undersokte om det skulle vara mojligt att gora
motsvarande métning av tiden mellan remissens utfardande och start av be-
handling som gjorts med hjélp av kvalitetsregister. Slutsatsen av detta arbete
var att det finns tva huvudproblem som maste atgérdas for att de administra-
tiva systemen ska kunna leverera data om patientens vag genom varden. Det

0 Uppdraget var en féljd av den nationella cancerstrategin dar det konstaterades att det saknades kunskap om hur
langa vantetiderna ar inom cancervarden (SOU 2009:11).
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forsta problemet r att uppgifter om ett och samma vardférlopp maste kunna
kopplas samman, det vill s&ga varje "halsodrende” ska kunna urskiljas med
ett sarskilt ID-nummer. Detta visade sig vara mojligt i flera av de landsting
som medverkat, men eftersom cancervard ofta inbegriper vard pa flera vard-
nivaer och vardgivare som inte alltid finns i ett och samma landsting, uppstar
problem nummer tva: att kunna félja patientens vag éver landstingsgransen.

Efter ytterligare ett ar publicerade Socialstyrelsen en andra méatning av
vantetider i cancervarden. Matningen omfattade samma cancerformer, men
utOver tiden mellan remiss och behandlingsstart, ingick dven tiden mellan
remiss och diagnos.

| rapporten framgick, liksom i féregaende ars rapport, att vantetiderna i
cancervarden ar betydande och i manga fall oacceptabla. De regionala skill-
naderna var omfattande och for nagra cancerformer var vantetiderna tre
ganger sa langa fran remiss till behandling som i andra delar av landet. Av
materialet framgick ocksa att vantetiden ar relaterad till tumorens allvarlig-
hetsgrad. De patienter som vid diagnostillféllet har en allvarligare tumdrform
har kortare vantetider, vilket visar att cancervarden prioriterar patienterna i
vardkedjan. Nagra systematiska skillnader kunde inte ses i véantetider for méan
och kvinnor eller olika aldrar.

Da det diagnosdatum som registreras i kvalitetsregistren i flera fall ar det
datum da diagnosen kliniskt faststalls och inte da patienten far information
om diagnosen, gjordes en sarskild studie av hur detta paverkar véntetiden for
prostatacancerpatienter. Studien visade att tiden fran att diagnosen kliniskt
faststallts till det datum da patienten far information i en tredjedel av fallen
var 6ver en manad. Tiden var dock nagot kortare i den hogsta riskgruppen.

Awven det remissdatum som registreras har i flera register en avvikande de-
finition i forhallande till den nationella modellen. | dessa register ar det tiden
for mottagandet av remissen pa kliniken som registreras och inte datumet da
beslutet om remiss fattas som enligt modellen ska vara den punkt da vénte-
tidsmatningen startar. | tre register finns emellertid bada dessa datum och en
studie av dessa visade att 90 procent av remisserna natt fram inom en vecka.

Hosten 2013 redovisades for tredje gangen en matning av vantetiderna
inom cancervarden. Med den métningen blev det majligt att folja vantetider-
nas utveckling fran 2010 till och med ar 2012. Nagon tydlig trend i véanteti-
derna for landet som helhet kunde emellertid inte ses. Variationerna mellan
landstingen var fortfarande omfattande, men liksom tidigare ar visade
materialet att inget landsting genomgaende hade de langsta véantetiderna.

| rapporten sammanfattades ocksa hur modellen utvecklats och vilka erfa-
renheter de tidigare métningarna gett vad géller kvalitetsregistrens mojlighet-
er att finga modellens matpunkter. Underlaget till mitningarna utokades
ocksa i sa motto att kvalitetsregistren skulle lamna sa manga uppgifter som
det fanns majlighet till med nuvarande innehall i respektive register. Detta
gjorde det till exempel mojligt att &ven folja tiden mellan remiss och forsta
lakarbesok for flertalet av registren.

Matningarna av vantetider i cancervarden har ingatt som en del av ett sam-
lat uppdrag till Socialstyrelsen att utveckla uppféljningen av vardens till-
ganglighet som myndigheten fick varen 2012. Uppdragets langsiktiga mal &r
att det ska vara majligt att folja patientens vag genom varden och att de vén-
tetider som méts inom cancervarden dven ska matas for andra patientgrupper.
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Avsikten &r att landstingen i framtiden ska rapportera dessa grundldggande
uppgifter till patientregistret. En slutrapport fran detta uppdrag lamnades till
regeringen i december 2013.
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Bilaga 3. Tillgangliga och tillampade datumvariabler enligt modellen

Tabell 1. Tilgangliga datumvariabler i kvalitetsregistren 2013 som svarar mot matpunkter i modellen

4. Med patienten upp-

Cancerform 1. Remissbeslut ﬁ.ozijsr;teacli;eﬁiss?lgkare g'nzngoigg:éison Behandlingsbeslut réittad och beslutad 5. Behandling startar
vardplan
Blas v v B, B ) v
Brost - v v * v - v
Hud - 1:a lakarbesok v o* - - -
Huvud och hals Remissankomst v - v - v
Lunga Remissankomst v - v - vk
Njure v v = v = v
Prostata 4 v v v - v
Tjocktarm v P& kirurgklinik - v x¥% = v
Andtarm v P& kirurgklinik - Ve - v

* Postoperativet

** Denna matpunkt ar ny i lungcancerregistret och har inte anvants i denna matning

***Multidisciplinér konferens (MDT)
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Tabell 2. Urval och avgransningar per cancerform samt forsta och sista
matpunkt i kvalitetsregistren

Cancerform Urval Forsta méatpunkt Sista matpunkt

TURB-opererade *

Blas 2013 Remissbeslut Behandlingsstart
Kvinnor, kirurgi som
Brost forsta behandling 1:a specialistbesok Behandlingsstart
2013
Hud Ma||gnt rpelanom, 1l:a lakarbesok 1:a lakarbesok
Diagnosar 2013
Huvud och Behandlingsstart . .
hals 2012/2013 Remissankomst Behandlingsstart
Lunga Diagnosar 2012 Remissankomst Behandlingsbeslut
Njure Operation 2013 Remissbeslut Behandlingsstart
Behandlingsstart 2013.
Intermediarrisk,**
) 1 *%
Prostata Lokal hogrisk, Remissbeslut Behandlingsstart
lokalt avancerad**
fiarrmetastaserad.***
Behandlingsstart 2013,
Tjocktarm akuta fall exklude- Remissbeslut Behandlingsstart
rade
Behandlingsstart 2013,
Andtarm akuta fall exklude- Remissbeslut Behandlingsstart

rade

* Transuretal resektion av blasa

** Radikal prostatektomi eller stralbehandling exklusive de som fatt inledande hormonterapi.
*** Hormonterapi
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