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Forord

Socialstyrelsen fick 1 2010 ars regleringsbrev uppdraget att genomfora en
forstudie for hur en enkdét till patienter inom cancervarden ska utformas.
Uppdraget dr ett av manga som myndigheten har fétt i samband med inf6-
randet av den nationella cancerstrategin.

Forstudien har inte innehallit ndgon datainsamling utan syftat till att se
over forutsittningar och ge forslag pa hur en enkétstudie kan utformas.
Uppdraget har genomforts 1 samrad med Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL). Socialstyrelsen har ocksa utfort uppdraget i dialog med foretradare
for huvudmén, profession och patienter. Dialogen har skett genom att arran-
gera ett mote for erfarenhetsutbyte och diskussion. P4 métet deltog foretra-
dare for ndgra regionala onkologiska centra, prostatacancerregistret, nagra
onkologiska kliniker, Svensk Forening for Psykosocial Onkologi och Reha-
bilitering, Svensk Lungmedicinsk forening, Sjukskdéterskor i cancervard,
Canceralliansen, Nétverket mot cancer samt SKL. Deltagarna vid detta méte
har ocksé fatt mojlighet att ge synpunkter pa ett utkast till denna rapport.

De som inom Socialstyrelsen har arbetat med uppdraget och rapporten har
varit Urban Géransson (projektledare), Birgitta Eriksson, Eva Froberg,
Inger Heimerson och Anders Jirleborg. Karin Nylén har svarat for juridisk
konsultation och Marie Lawrence dr den som varit ansvarig chef.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen vill som en producentoberoende aktor ta fram statistik som
kan ligga till grund for 6ppna jamforelser av patienterfarenheter inom can-
cervarden. Darfor finns ett behov av att fortsétta arbetet med att utveckla en
enkdt till cancerpatienter och Socialstyrelsen foreslar att myndigheten fér ett
uppdrag att genomfora en pilotundersokning. Det dr huvudbudskapet till
regeringen i denna rapport ddr Socialstyrelsen redovisar en forstudie for hur
en enkdt till cancerpatienter ska utformas.

Socialstyrelsen har i denna fOrstudie analyserat forutséttningar for att
genomfora en enkdtundersdkning och nagon datainsamling har inte genom-
forts. I rapporten problematiseras och diskuteras forutsédttningar med att ge-
nom en enkét folja upp cancerstrategin och kartldgga forhédllanden for pati-
enter inom cancervarden. Rapporten diskuterar ocksa avgriansningsproblem
1 forhéllande till det befintliga arbetet med Nationell Patientenkdt som
genomfors 1 landstingen och samordnas av SKL.

Socialstyrelsen anser att det dr viktigt att fa kinnedom om patienters upp-
fattning om varden och hur denna eventuellt forédndras dver tid. Inte minst
giller det att fa patienters uppfattning om hur lagstiftningens krav pa god
vard och hur cancerstrategins mal att forbattra kvaliteten 1 omhéndertagan-
det av patienter med cancer uppfylls. Resultaten kan ocksé bl.a. ge underlag
for fortsatt utveckling av indikatorer inom olika God vard-omridden och
dérmed bidra till fordjupad uppfoljning av cancervardens kvalitet och effek-
tivitet.

Enligt Socialstyrelsens bedomning dr det angeldget att den information
som samlas in via enkit aterkopplas och anvinds for utvecklings- och for-
andringsarbete av de verksamheter som &r involverade i cancervarden. For-
studien har ocksa visat att ett fortsatt arbete behdver prioritera fragor om
personuppgiftsbehandling.

Socialstyrelsen foreslar regeringen bl.a. att:

e myndigheten far i uppdrag att genomfora en pilotundersdkning och att
en sadan planeras i samrdd med de sex nystartade cancercentrumen
(RCC), SKL samt foretradare for huvudman, profession och patienter

e en enkit till patienter inom cancervarden fokuserar pa att folja upp vard-
kedjan

e en enkdtunders6kning koncentreras till att omfatta négra i forviag utvalda
diagnoser.



Bakgrund

Cancerstrategiutredningen

Utredningen om en nationell cancerstrategi (i fortsattningen hir kallad Can-
cerstrategiutredningen) konstaterade i sitt betdnkande En nationell cancer-
strategi for framtiden (SOU 2009:11) att det dr nédvandigt med en langsik-
tig och mélmedveten strategi for att mdta den kommande utvecklingen inom
cancervarden. Utredningen formulerade fem 6vergripande mal for den fram-
tida nationella cancerstrategin:

1. minska risken for insjuknande i cancer

2. forbittra kvaliteten i omhéndertagandet av patienter med cancer

3. forlanga Overlevnadstiden och forbittra livskvaliteten efter en cancer-
diagnos

4. minska regionala skillnader i 6verlevnadstid efter en cancerdiagnos

5. minska skillnader mellan befolkningsgrupper 1 insjuknande och Gverlev-
nadstid.

Utredningen foreslog ocksa en rad atgirder for att samla in data om kvalitet
i cancervarden. Det géllde t.ex. data om véntetider, hélsorelaterad livskvali-
tet samt patientndjdhet.

Trots att det saknas systematiska uppfoljningar av patientupplevd kvalitet
1 cancervarden ansig utredningen att det finns beldgg for att patienter upple-
ver en del brister i virdens innehall och organisation. Utredningen menade
att det finns en risk att dessa brister kommer att accentueras i samband med
en framtida 6kning av antalet cancerfall och antalet personer som lever med
cancer. Utredningen menade dérfor att det &r angeldget att paborja arbetet
med en nationell enkdtundersokning som kartldgger situationen for patienter
med cancer. Det ska enligt utredningen vara mgjligt att 1 enkéten kartlagga
hur patienter uppfattar och virderar viktiga inslag i varden, sdsom informa-
tion, kommunikation, kontinuitet, kontaktmdojligheter, ledtider och vinteti-
der. Det ansdgs ocksa viktigt att kunna analysera eventuella samband mellan
patienterfarenheter och patientkarakteristika, som alder, kon, socioekonomi
och etnicitet, for att belysa hur jimlikt och jamstéllt cancervarden fungerar.
Den foreslagna patientenkiten tinkte sig utredningen skulle kunna fungera
som en baslinjemétning i relation till den nationella cancerstrategin och man
tdnkte sig att den sedan ska upprepas regelbundet for att folja upp utveck-
lingen inom cancervarden.

Angransande uppdrag hos SKL

Utveckling av kvalitetsregister

Inom ramen fOr cancerstrategin har en Overenskommelse triaffats mellan
Socialdepartementet och SKL som giller riktade satsningar &r 2010 for att



stimulera utvecklingsarbete i1 hélso- och sjukvérden [1]. Ett omrade for ut-
vecklingsinsatser dr kvalitetsregister. I dverenskommelsen ndmns att Can-
cerstrategiutredningen foreslagit att matt pa hélsorelaterad livskvalitet och
patientndjdhet bor inkluderas i samtliga kvalitetsregister inom canceromra-
det. For att paskynda utvecklingen har darfor ett projekt for kvalitetsregist-
ren inom canceromradet initierats under 2010. Det projektet syftar bl.a. till
att kartldgga befintlig anvandning av patientrapporterade métt samt att utre-
da mojligheter och svarigheter med en 0kad anvindning av siddana matt.
SKL har tilldelat sérskilda projektmedel till tvd av kvalitetsregistren inom
canceromradet, ndmligen brostcancerregistret och prostatacancerregistret.
Malséttningen ar att dessa register ska utveckla patientrapporterade matt och
att de ska vara foregéngare for en bredare anvindning av sddana matt i
samtliga kvalitetsregister inom canceromradet.

Nationell Patientenkat

Inom SKL pagar ocksd ett fortlopande arbete med alla landsting kring det
som kallats Nationell Patientenkdt. Det Gvergripande mélet med arbetet ar
att systematiskt médta patientupplevd kvalitet och att anvénda resultatet for
att utveckla och forbittra varden 1 alla verksamheter och landsting. Resulta-
ten ska bl.a. anvindas for lokala utvecklings- och forbattringsarbeten och
for jamforelser inom landstinget och 6ver landet. Enkéten ska fanga atta
generella indikatorer:

e bemdtande

e delaktighet

e fOrtroende

e information

o tillgdnglighet

e upplevd nytta
e helhetsintryck

e rekommendation (dvs. om respondenten kan rekommendera mottag-
ningen till andra).

Arbetet med Nationell Patientenkét dr ett arbete med fem olika enkiter. Det
finns en sérskild enkédt for vart och ett av foljande omraden: primérvérd,
Oppen respektive sluten somatisk specialistvard samt Oppen respektive slu-
ten psykiatrisk vard. Den forsta primirvardsenkiten genomfordes hosten
2009, och under 2010 genomfordes de forsta enkdterna for 6vriga fyra om-
raden inom den specialiserade varden. Varje enkdtomgang ska genomforas
vartannat dr. En ny primérvardsenkét gors dock redan hosten 2010. SKL har
rapporterat till Socialstyrelsen att svarsdeltagandet varit hogre for enkédterna
till primdrvard och specialiserad somatisk vard (mellan 60 och 67 procent)
an vad som blev fallet for enkiterna till den psykiatriska varden som hade
ett deltagande pa 43 (6ppen vard) och 35 procent (sluten vérd).



God vard

Malet for hélso- och sjukvérden ar en god hilsa och en vard pé lika villkor
for hela befolkningen. For att uppfylla malet ska hilso- och sjukvérden en-
ligt hdlso- och sjukvardslagen (1982:763) uppfylla kraven pa en god vérd.
Motsvarande bestimmelse om god tandvdard finns i tandvérdslagen
(1985:125). En rad internationella ansatser har inspirerat till utvecklingen av
begreppet God véard i Sverige. Utgangspunkten for arbetet med God vérd ar
de krav som finns i hélso- och sjukvérdslagen och tandvérdslagen. Social-
styrelsen beskrev begreppet i den végledning [2] som gavs ut till foreskrif-
terna (SOSFS 2005:12) om ledningssystem for kvalitet och patientsékerhet i
hilso- och sjukvarden. Socialstyrelsen har dérefter fortydligat begreppet,
bl.a. i samband med utvecklandet av indikatorer for God vard [3]. Begreppet
God vérd delas in i sex kvalitetsomraden:

o kunskapsbaserad och d&ndamalsenlig hilso- och sjukvard
e siker hédlso- och sjukvérd

e patientfokuserad hilso- och sjukvérd

e effektiv hilso- och sjukvard

e jamlik hélso- och sjukvard

e hilso- och sjukvérd i rimlig tid.

Socialstyrelsen har i uppdrag att aterkommande rapportera om ldget och
utvecklingen 1 hélso- och sjukvarden (inklusive tandvarden). Detta gors nu-
mera ofta med utgdngspunkt fran God vérd, t.ex. genom Oppna jamforelser
och utvérderingar av kvalitet och effektivitet i vard och omsorg.

Regionala cancercentrum (RCC)

Pé forslag fran Cancerstrategiutredningen har regeringen avsatt pengar for
utveckling av regionala cancercentrum (RCC). Avsikten ar att fa till stand
en starkare integration mellan grundldggande forskning, klinisk forskning
och klinisk verksamhet och ett mer multidisciplinirt angreppssétt i vard och
forskning [4]. For att nd ett tillrackligt patientunderlag vid koncentrationen
av cancerverksamheter menade regeringen att antalet RCC bor vara hogst
sex. Bland de huvuduppgifter som regeringen lyft fram ingéar att medverka i
uppfoljning och utvirdering av cancervarden och att stirka patientens still-
ning. Socialstyrelsen fick i uppdrag att ndrmare ange villkor som ska vara
uppfyllda for att samverkande landsting ska medges bidrag. Darefter har
samverkande landsting under véren 2010 fétt ansdka om pengar for upprat-
tandet av ett gemensamt RCC. I juni fattades beslut i dessa ansokningsiren-
den och det ér nu klart vilka RCC som ska uppréttas: det blir ett i vardera av
landets sex sjukvardsregioner.
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Uppdrag, syfte och genomférande

Uppdrag

Regeringen har i regleringsbrevet for 2010 &rs verksamhet gett Socialstyrel-
sen 1 uppdrag att genomfora en forstudie for hur en enkdt till patienter inom
cancervarden ska utformas. Enligt uppdraget ska forstudien genomforas i
samrad med SKL och i dialog med foretridare for huvudmin, profession
och cancerpatienter. Uppdraget ska avrapporteras den 15 oktober 2010.

Syfte

Forstudien har som syfte att ge ett forslag pa hur en enkétstudie kan utfor-
mas och genomforas. Fragor som preciserades nir forstudien startade var:

e Vilka frageomraden bor en enkédt omfatta?
e Vilken urvalsram bor tillampas och hur bor urvalet viljas ut?

e Hur kan datainsamlingen rent praktiskt gé till och i vilken utstrackning
ar det nddvindigt att behandla personuppgifter?

Andra fragestillningar var att belysa forutséttningar i regelverket for att
kunna gora urval av personer att skicka en enkat till och behandla person-
uppgifter samt att belysa avgransningar mot SKL:s arbeten med Nationell
Patientenkédt och med att utveckla kvalitetsregistren inom canceromradet.

Avgransningar
I férstudien har inte ingétt att genomfora en datainsamling och inte heller att

konstruera enkétfragor. I stéllet har avsikten med forstudien varit att ge ett
underlag fOr att i ett senare skede arbeta fram ett enkédtformulér.

Genomforande

I arbetet med uppdraget har Socialstyrelsen

e tagit del av erfarenheter frdn ndgra andra lander som genomfort natio-
nella enkdter till patienter inom cancervarden

e haft avstimningsmote med foretrddare for SKL och tréffat foretrddare
for Cancerstrategiutredningen och regeringens sérskilda cancersamord-
nare

e genomfort ett mote for erfarenhetsutbyte och diskussion med foretradare
frdn bl.a. SKL, patientforetrddare, onkologkliniker, regionala onkologis-
ka centrum, samt intresseforeningar inom hélso- och sjukvarden. Sam-
manlagt deltog drygt 20 personer. Deltagarna 1 moétet har ocksé fatt moj-
lighet att 1amna synpunkter pa ett utkast av denna rapport.
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Dessutom har projektgruppen haft ett antal informella kontakter, bade in-
ternt inom Socialstyrelsen och externt.
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Cancerenkater i nagra andra lander

Cancerstrategiutredningen var bl.a. inspirerad av en enkdtundersdkning till
cancerpatienter som genomfordes i Storbritannien i bdrjan av 2000-talet [5].
Socialstyrelsen har utdver den brittiska studien ocksé tagit del av liknande
arbeten i Danmark och Norge [6,7].

Den brittiska studien syftade till att stimulera till kvalitetsforbattringar
och vinde sig till patienter med f6ljande cancerdiagnoser:
e Dbrostcancer
e kolorektalcancer
e lungcancer
e iggstockscancer
e prostatacancer
e non-Hodgkins lymfom.

Frageomrdden som behandlades i enkédten var bl.a. véntetider, kommunika-
tion och forstdelse, delaktighet, respekt och virdighet samt utskrivningsfor-
farandet. Varje respondent var kopplad till den NHS Trust dir han eller hon
haft sin vardkontakt. For varje frdga i enkdten gjordes en indikation om pa-
tienten upplevt nadgot problem med omvardnad eller behandling. Problem
rdknades for varje Trust och dessa rankades darefter fran “Best” till "Worst”
efter antal rapporterade problem. Undersokningen redovisade ett svarsdelta-
gande pé 74 procent. For ndrvarande gors en ny brittisk studie bland cancer-
patienter som bl.a. syftar till att jimfora med tidigare resultat. Resultat frdn
denna nya studie berdknas bli publicerade senare under 2010.

I Danmark tog Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse ar 2008 ett initia-
tiv till att genomfora en landsomfattande undersokning om cancerpatienter-
nas upplevelser. Dels for att fa en generell bild av patienternas upplevelser
av cancerbehandling, dels for att belysa om det finns nigra sirskilda omra-
den som bor prioriteras 1 det fortsatta arbetet med att utveckla cancerbe-
handling. Undersdkningen avsdg att spegla bade det samlade utrednings-
och behandlingsforloppet och enskilda delar i forloppet. Undersdkningen
syftade till att bidra till kvalitetsforbéttringar for framtida cancerpatienter
och den vinde sig till patienter med foljande cancerdiagnoser:

e tjocktarmscancer

e indtarmscancer

e lungcancer

e Dbrostcancer

e livmodershalscancer

e livmodercancer

e iggstockscancer

e prostatacancer

e cancer i huvud- och halsregionen.
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Diagnoserna valdes for att de antingen &r vanligt forekommande eller for att
de har lag overlevnad. De valdes ocksd for att de ansdgs som tillrackligt
vanliga for att f4 s manga fall att de kan jdmforas pa regional niva.

I den danska studien har det for respondenterna funnits mojligheter att
gora fria kommentarer, nagot som 39 procent av de svarande utnyttjade.
Kommentarerna har klassificerats i positiva upplevelser, negativa upplevel-
ser och goda rad och har kommunicerats tillbaka till verksamheterna. Un-
dersokningen redovisade ett deltagande pa 68 procent. Avsikten &r att
genomfora en uppfoljning, men nagon ny tidpunkt for detta ar inte bestimd.

Ar 2006 tog Helse- og omsorgsdepartementet ett initiativ till att i Norge
genomfora en studie riktad till cancerpatienter. En provundersokning
genomfordes 2007 vid ett sjukhus. Till skillnad fran den brittiska och dans-
ka studien valdes inte nagra specifika cancerdiagnoser ut till denna studie. I
stallet fick respondenterna i1 enkéten besvara en fraga om vilken cancerdia-
gnos de hade. Alla patienter som hade ett vardtillfalle under den aktuella
undersdkningsperioden och som hade en cancerdiagnos som huvuddiagnos
alternativt som forsta, andra eller tredje bidiagnos inkluderades i urvalet.
Provundersokningen redovisade ett svarsdeltagande pd 62 procent. I Norge
har under 2010 genomforts en storre nationell undersokning. Resultat fran
denna kommer att publiceras senare under aret.

For alla tre studierna géllde att urvalet gjorts frdn ndgon form av patient-
administrativt system. En unders6kningsperiod har forst valts ut och dérefter
har alla som besokt sjukvarden under den perioden och som uppfyllt upp-
stallda urvalskriterier ingétt i undersokningsurvalet.
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Urvalskallor

Hér gors en kortfattad beskrivning av mgjliga kéllor for att gora urval av
patienter till en enkdtundersokning.

Urvalskallor

Socialstyrelsen har identifierat tre typer av mojliga datakéllor f6r urval,
e cancerregistret

e medicinska kvalitetsregister

e patientadministrativa system.

Cancerregistret

Socialstyrelsen dr ansvarig for cancerregistret som innehaller uppgifter om
samtliga maligna tumdrer (och vissa benigna) som diagnostiserats 1 Sverige.
I registret finns information om bl.a. patientens personnummer och folkbok-
foringsort samt information om diagnosen (t.ex. var i kroppen tumoren sit-
ter). Hélso- och sjukvarden har en skyldighet att ldmna uppgifter till re-
gistret och detta gérs genom att dessa forst skickas till ett regionalt onkolo-
giska centra (det finns sex sddana i landet) for att kodas och registreras. Ef-
ter kontroll av materialet skickas det en gdng om dret (oktober) vidare till
Socialstyrelsen for sammanstéllning och uppdatering av det nationella can-
cerregistret.

Cancerregistret fors med stod av lagen (1998:543) om hilsodataregister
och forordningen (2001:709) om cancerregister hos Socialstyrelsen. Enligt
3 § forordningen far registret anviandas for statistikframstillning, uppfolj-
ning och utvérdering av insatser for att forebygga cancersjuklighet, utvirde-
ring av hélsokontroller samt forskning och epidemilogiska undersdkningar
pa canceromrédet.

For att kunna anvénda cancerregistret som urvalskilla for vilka patienter
som ska kontaktas med en enkét krdvs att detta dr forenligt med dndamalet
for registret. Socialstyrelsens preliminidra bedomning dr att syftet med en-
kétundersdkningen dr statistikframstdllning och att det darmed &r mojligt
enligt forordningen att anvénda cancerregistret for att géra urval. En slutlig
beddmning kan dock goras forst nér det ar klart vilka syften och fragestall-
ningar som enkiten ska ha. Om slutsatsen da skulle bli att stod inte finns 1
forordningen kravs att den dndras for att det ska vara mojligt att anvédnda
registret.

Den senare delen av personuppgiftsbehandlingen dvs. insamlingen av en-
kdterna och bearbetningen av data skulle sedan kunna ske med stod av sam-
tycke frdn de som svarat. Det dr dock inte aktuellt att fora in uppgifterna 1
cancerregistret, utan dessa kommer att sparas separat och efter slutférd da-
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tabearbetning kommer det inte heller att vara aktuellt att spara uppgifter
kopplade till en bestdmd person.

En stor fordel med att anvdnda cancerregistret som urvalskilla &r att det
handlar om en enda datakilla som innehéller uppgifter om alla som fétt en
cancerdiagnos. Alternativa sétt att gora urval maste ske fran flera register.
En nackdel med cancerregistret r tidsfaktorn, dvs. tiden mellan diagnostill-
falle och tidpunkt d& uppgifter finns i registret. Denna tidsfaktor &r ldngre
for denna urvalskélla @n for 6vriga som presenterats. Socialstyrelsen gor
dock bedomningen att den nackdelen inte dr lika framtraddande nidr syftet
med enkéten dr att studera uppfattningar om vérdkedjan som fallet hade
varit om syftet hade varit att studera uppfattningar om senaste besoket 1 hél-
so- och sjukvarden. Det kan tvédrtom vara en fordel om det gitt en tid sedan
patienten fick sin diagnos. For cancerdiagnoser med ett snabbt forlopp och
hég mortalitet under forsta dren dr cancerregistret mindre ldmpligt som ur-
valskélla, och i sa fall far alternativa kallor Gvervégas.

Medicinska kvalitetsregister

I de medicinska kvalitetsregistren samlas och struktureras personuppgifter
for att systematiskt och fortlopande utveckla och sdkra vardens kvalitet.
Kvalitetsregistren ska mojliggdra jamforelse inom hélso- och sjukvérden pé
nationell eller regional nivd. Registren har ofta utvecklats av professionen
och de hor ofta organisatoriskt till ndgon sjukhusklinik. Huvudman for re-
gistren dr alltid ett landsting d&ven om registret dr nationellt. Det finns for
ndrvarande ett 70-tal medicinska kvalitetsregister 1 drift med gemensamt
ekonomiskt stod fran sjukvardshuvudminnen och staten. 16 av dessa dr
inom canceromradet, varav ett av dessa (blodcancerregistret) bestar av flera
separata register. I dag dr det varierande hur vél utbyggda registren dr. Nar
ett register ar fullt utbyggt ska det vara mojligt att f6lja upp vad som astad-
koms 1 sjukvarden for alla patienter 1 landet pa det omrade registret omfat-
tar. Hur ldng tid det normalt tar mellan faktisk diagnos av en patient till
uppgiften finns 1 ett kvalitetsregister kan variera mellan de olika registren.
Det kan ocksa variera inom samma register beroende pé att olika vardenhe-
ter kan ha olika lang fordrojning innan uppgifter skickas in.
Kvalitetsregistren regleras i 7 kap. patientdatalagen (2008:355). Utdver
syftet med att systematiskt och fortlopande utveckla och sidkra vérdens kva-
litet far registret bl.a. anvéndas for forskning och statistik enligt 7 kap. 1 och
5 §§. Registren bygger pa frivillighet, det finns alltsd ingen skyldighet for
vérdgivare att ldmna uppgifter. Personuppgifter far inte behandlas om den
enskilde motsitter sig det, vilket hélso- och sjukvarden maste informera om.
Socialstyrelsen bedomer generellt sett att en enkdtundersékning till patienter
inom cancervarden dr forenlig med vad kvalitetsregistren far anvindas till
eftersom enkiten syftar till att systematiskt utveckla och sékra vardens kva-
litet. Vissa register kan dock ha begrinsat sitt utrymme att behandla person-
uppgifter genom formuleringar av sérskilda andamal for behandlingen. Det
kan 1 sa fall utgora ett hinder for genomforandet av enkdtundersdkningen. I
vilken utstrickning den typen av problem giller for kvalitetsregistren pé
canceromradet har inte undersokts. En begriansning med kvalitetsregistren ar
att det inte finns register for alla diagnoser och att alla register inte ar full-

16



stindiga. Ett kvalitetsregister med god tickning av alla aktuella fall ar an-
tagligen en bra killa for att nd personer med just den diagnosen. En fordel
med att anvinda kvalitetsregister kan ocksa vara att registren ofta innehaller
uppgift om véardkontakter. Det innebér bl.a. att det gar att ha som ett urvals-
kriterium att en patient paborjat en behandling och det kan vara en indika-
tion pa att patienten fatt information om sin diagnos. Det skulle vara olyck-
ligt om en enkét skickas till ndgon som dnnu inte informerats om sin dia-
gnos.

Ska kvalitetsregister anviandas for urval till en enkdtundersdkning uppstar
flera fragestillningar kring vem som ska ansvara for personuppgiftsbehand-
lingen, vilka behandlingar som ska goras och vem som forfogar 6ver ritten
att anvdnda material for publicering. For att belysa detta ges hér tvd exempel
pa hur en enkdtunders6kning skulle kunna genomforas.

I det forsta exemplet ansvarar de registeransvariga fullt ut for en egen en-
katundersokning bland registrerade i det egna registret. Den registeransvari-
ge gor ett urval och samlar in och bearbetar data och kan presentera en un-
dersokning som giller patienter med den aktuella diagnosen. Om svaren
fran enkétundersdkningen ska sparas i1 kvalitetsregistret eller samkdras med
uppgifter 1 registret kravs att den enskilde ger sitt godkénnande till detta. Ett
satt att praktiskt forsikra sig om godkidnnandet kan vara att den svarande fér
fylla i ndgon form av blankett for samtycke. I detta exempel finns flera an-
svariga for var sin undersokning och det ges inget svar pa fragan om gemen-
sam styrning och inte om eller hur de olika delarna sen ska sammanstéllas 1
en gemensam resultatredovisning.

Ett alternativ till att de registeransvariga far ansvar for var sin undersok-
ning kan vara att Socialstyrelsen ansvarar for undersokningen. Socialstyrel-
sen bestdmmer vilken enkét som ska anvindas och vilka datakdrningar som
ska goras, men later respektive registeransvarig gora urval och samla in data
for att sedan ge Socialstyrelsen “rddata” som myndigheten analyserar. Soci-
alstyrelsen dar dd sa pass “’styrande” att myndigheten blir det som i1 3 § per-
sonuppgiftslagen (1998:204) definieras som personuppgiftsansvarig. Det
betyder att myndigheten blir ansvarig for personuppgiftsbehandlingen dven 1
de delar som handhas av de registeransvariga. Personuppgiftsansvaret inne-
bér ocksa att Socialstyrelsen maste ha stod for alla led av behandlingen av
personuppgifter aven om de skots av registeransvariga. Mgjligtvis finns ett
sadant stod 1 19 § personuppgiftslagen jaimfort med 15 § samma lag, men
det dr ett stod som kan diskuteras. Registeransvariga for kvalitetsregistren
blir 1 s fall det som i1 3 § personuppgiftslagen bendmns personuppgiftsbitri-
den. Deras uppdrag och vilka sékerhetsatgirder de ska vidta ska regleras i
avtal mellan den personuppgiftsansvarige och personuppgiftsbitradet enligt
30 § personuppgiftslagen.

Sammanfattningsvis giller att om ndgon annan &n registeransvarig ska
gora ett urval och ansvara for en enkét uppstér en rad fragestéllningar kring
personuppgiftsbehandlingen. Det dr svért att i denna rapport forfattnings-
massigt belysa alla mdjliga scenarion. Det dr angeldget att forst ndrmare
precisera enkdtens syfte och alla led i personuppgiftsbehandlingen.
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Patientadministrativa system

I de patientadministrativa systemen sker tidbokning av patienter och dér
samlas ockséd uppgifter som ligger till grund for bl.a. fakturering och stati-
stik. Darmed finns uppgifter om alla besok och slutenvérdstillfillen inom
hilso- och sjukvarden. Aven uppgift om diagnos registreras men det kan
ibland ske med viss fordrdjning, t.ex. i avvaktan pa ett provresultat. De finns
manga olika patientadministrativa system och de kan, men behdver inte,
vara kopplade till journalsystemet. De patientadministrativa systemen regle-
ras 1 patientdatalagen. I 2 kap. 4 § finns bestdmmelser om vilka dndamal
personuppgifter far anvédndas for, och det &r bl.a. for att “’systematiskt och
fortlopande utveckla och sékra kvaliteten i verksamheten”.

Aven for urval fran patientadministrativa system giller att klara ut frage-
stallningar kring vem som ska ansvara for personuppgiftsbehandlingen, vil-
ka behandlingar som ska goras och om det finns stdd 1 lagstiftningen och dar
angivna dndamal. I princip géller for att géra urval och samla in uppgifter
ungefar samma forutsdttningar som beskrivs for mojligheten att anvénda
kvalitetsregistren.

Det finns skillnader med att gora urval fran patientadministrativa system
jamfort med urval fran cancerregistret och medicinska kvalitetsregister. En
skillnad géller antalet register. Ska landstingens patientadministrativa sy-
stem anvédndas kan det bli vdldigt ménga register att samarbeta med. En an-
nan skillnad dr mer principiell. Att gora ett urval fran cancerregistret eller ett
medicinskt kvalitetsregister innebér det att ett urval gors bland (i princip)
alla som fétt den aktuella diagnosen. Ett urval fran ett patientadministrativt
system innebdr i stillet i praktiken att man gor ett urval av personer som
besokt varden under en viss undersokningsperiod.
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Problembeskrivning

Syfte med en enkatundersokning

Cancerstrategiutredningen omnédmner enkiter till cancerpatienter 1 fOrsta
hand som ett uppfoljnings- och utvérderingsinstrument for cancerstrategin.
Enkéten ska, enligt betdankandet SOU 2009:11, vara ett led 1 att ’stérka upp-
foljning och utvérdering i ett patientperspektiv”’. Utredningen menade att en
tidigt genomford enkitundersokning skulle kunna ’fungera som en baseli-
nemitning i relation till inférandet av den foreslagna nationella cancerstra-
tegin” och man foreslog att den senare skulle upprepas for att pa sa satt ”fol-
ja upp utvecklingen inom cancervarden”.

I de kontakter som Socialstyrelsens arbetsgrupp har haft har bl.a. fram-
forts uppfattningar om nodvandigheten av att tydligare visa pa nyttan med
en enkitundersokning, (hur ska resultaten anvéndas™). Det har ocksé fram-
forts synpunkter som gatt ut pa att en enkidtundersokning till cancerpatienter
1 stéllet 1 forsta hand bor vara ett instrument for verksamhetsuppfoljning pa
regional eller lokal niva. Det senare har i1 regel motiverats med att nir pati-
enter lamna uppgifter om hur de blivit bemétta av varden ér det viktigt att
denna typ av uppgifter direkt kan tas om hand av den som kan péverka for-
hallandena.

Huvudman for en enkat

Uppfattningar om vem som bor vara huvudman for en framtida enkét till
patienter inom cancervarden har varierat och varit beroende av synen pa hur
resultat 1 forsta hand ska anvindas. Lite forenklat kan sdgas att den som
frimst ser enkdten som ett uppfoljningsinstrument for cancerstrategin ser det
som naturligt om en statlig myndighet, t.ex. Socialstyrelsen, dr huvudman
for enkédten. Den som 1 stéllet anser att ett huvudsyfte for en enkdtundersok-
ning bor vara verksamhetsuppfoljning anser att huvudansvaret for enkéten
bor forldggas ndrmare varden.

Svart att koppla resultat till strategi

Som tidigare ndmnts innehéller cancerstrategin fem Gvergripande mal (se
sid. 8). En enkdt till patienter inom cancervarden kan utgoéra en del av upp-
foljningen av det andra dvergripande maélet som handlar om att forbéttra
kvaliteten 1 omhédndertagandet av patienter med cancer. Detta mél ar dock
vidare dn vad enkdtundersokningen kan fanga, och en enkit till patienter
kan darfor bara delvis folja upp detta overgripande mal.
Cancerstrategiutredningen foreslog att det skulle genomforas en enkét
som baslinjemétning infor cancerstrategins inforande for att ha ett utgangs-
vérde att jimfora med vid uppfoljande studier. En sddan métning skulle ha
behdvt goras innan strategin borjade forverkligas. Nér nu inte detta har
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gjorts finns ingen “forméatning” 1 egentlig mening att jimfora framtida mét-
ningar med, men det blir &nda ett forsta méttillfille.

Att en baslinjemétning saknas dr dock inte det enda problemet som finns
for att koppla framtida enkétresultat till strategin. Cancervéardens utveckling
1 allménhet och en kliniks resultat i synnerhet kommer att bero pa manga
faktorer och det kan vara svért att i en analys isolera just cancerstrategins
betydelse for resultaten av en enkdtunders6kning. Om resultat fran upprepa-
de enkdtundersokningar visar pa fordndringar i hur patienterna uppfattar
varden gér det alltsd inte att med automatik koppla fordndringen till strate-
gin.

Manga diagnoser och flera faser

Cancer édr inte en (1) sjukdom med likande forlopp for alla cancerpatienter.
Det finns méanga olika diagnoser, vilket paverkar behandlingsformerna och
omhéndertagandet. For att kunna vdrdera undersdkningsresultat dr det vik-
tigt att ha kontroll pa variabeln diagnos. Det dr svart att jamfora resultat fran
exempelvis lungcancerpatienter med resultat fran hudcancerpatienter. Skulle
vi 1 Sverige vélja att gora som 1 de refererade studierna fran Storbritannien
och Danmark, ndmligen att ldta unders6kningen omfatta vissa diagnostyper,
maste vi vara medvetna om att undersokningens resultat giller patienter
med just dessa diagnostyper och att resultaten inte med automatik kan dver-
foras till hur patienter med andra cancerdiagnoser uppfattar varden. For-
hoppningsvis kan dock resultat som géller en patientgrupp ge idéer och upp-
slag for vardens sétt att bemoéta andra patientgrupper.

Gruppen cancerpatienter befinner sig ocksé i olika faser 1 ett sjukdoms-
och vardforlopp. Patienter kan ha olika uppfattning om véardens omhénder-
tagande under de olika faserna. Ett sitt att beskriva de olika faserna kan vara
som i figur 1 nedan.

Figur 1. Schematisk beskrivning av olika faser i en cancerpatients
sjukdomsfériopp

Tid fram till diagnos

A 4
Akut behandling

Kronisk fas Botad ("cancertverlevare”)

\ 4
Livets slutskede

\4
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Vilka faser som ingér i ett cancerforlopp kan beskrivas pa olika sitt, men
syftet med figur 1 &r att visa pa den komplexitet som finns for att kunna
fanga och belysa cancerpatienters uppfattningar om varden. Inte bara dia-
gnos utan ocksa var i sjukdoms- och vardforloppet som patienten befinner
sig har betydelse vid analys av enkétsvaren.

I samtliga tre internationella studier som har beskrivits i denna rapport har
man valt ut patienter som besokt en bestimd mottagning under en bestdmd
undersdkningsperiod och som i dvrigt uppfyllt de kriterier som stéllts upp 1
den specifika unders6kningen. I vilken fas patienten har befunnit sig har inte
funnits med 1 kriterierna for att komma med i urvalet. Déremot har frage-
formulédren haft specifika fragor om olika faser.

En fordel med detta tillvigagangssitt ér att det finns en garanti for att de
som fir besvara enkédten har relativt farska vardkontakter. Dock méste man
vara medveten om att denna teknik medfor att alla respondenter inte har
erfarenheter fran alla de faser som frageformuléret vill fa belyst. Det ar ock-
sa viktigt att vara medveten om att &ven om alla respondenter sannolikt kan
besvara frdgor om hur de upplevde information som gavs i samband med att
de fick sin diagnos sé& kan det forekomma avsevérda variationer i hur lang
tid som har gétt sedan den informationen gavs. For en del i1 urvalet var det
relativt nyligen och for andra kan det ha varit flera ar sedan. Har lang tid
gatt mellan den aktuella hiandelsen och tidpunkten for nér enkdten besvaras
kan svaren pdverkas av att respondentens minnesbild bleknat ndgot, men det
kan ocksa vara sa att respondenten kan ha omvérderat den uppfattning som
han eller hon en géng hade.

Att respondenternas svar pa detta sitt kan omfatta hdandelser vid olika tid-
punkter forsvarar mojligheten att koppla svaren till pdverkande yttre forhal-
landen, t.ex. cancerstrategins paverkan i jimforelse med andra yttre forhal-
landen. I en alternativ studiedesign skulle man kunna gora ett separat urval
for varje fas som ska beskrivas. Det medfor & andra sidan en mer komplice-
rad upplidggning som omfattar olika urval och gor uppféljningen mer admi-
nistrativt komplex.

Val av diagnoser

Det ar viktigt att ha kontroll 6ver vilken cancerdiagnos som respondenterna
har. I de refererade studierna fran Storbritannien och Danmark valdes forst
vissa diagnoser, och enbart patienter med just de diagnoserna kom med i
undersdkningens urval. Om en svensk studie viljer samma modell — att
koncentrera en uppfoljning till patienter med vissa specifika cancerdiagno-
ser — uppstar frigan om hur dessa diagnoser ska véljas ut. Socialstyrelsen
har 1 sitt utredningsarbete fatt olika infallsvinklar pa kriterier for att vilja
cancerdiagnoser for studien. En uppfattning som framforts dr att vélja de
stora cancergrupperna (ofta exemplifierade med brdstcancer och prostata-
cancer). Motiven for detta brukar vara att man dérigenom far kunskap om
stora cancergrupper som berdr manga, men ocksa att det dr viktigt att vélja
relativt hogfrekventa diagnosgrupper sa att det finns mdojligheter att analyse-
ra flera kontrollvariabler. Ska man i sin analys ha kontroll 6ver bade cancer-
diagnos och sjukdoms- och vardforlopp dr det viktigt att forsoka undvika att
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hamna 1 ldgen dér antalet fall ar for fa for att det ska ga att dra nagra sékra
slutsatser. En annan uppfattning som framforts ar att just brost- och prosta-
tacancer dr diagnoser som ofta véljs ut i undersdkningar och att kunskapen
om dessa patienter dirmed redan frn borjan &r lite stérre &n om patienter
med andra cancerdiagnoser. Darmed vicks fragan om andra kriterier dn
”stora grupper” bor anvindas. Finns t.ex. diagnosgrupper som man vet ér
sarskilt utsatta 1 nagot avseende som skulle kunna belysas genom den hir
enkiten?

Nar ska man fraga?

Vid det mdte som Socialstyrelsen anordnade med foretrddare for olika in-
tressenter framfordes motstridiga asikter om 1 vilket skede det gér att skicka
en enkdét till en cancerpatient. Bland annat framfordes asikten att det dr an-
geldget att inte 1 ett for tidigt skede skicka en enkét eftersom det ar viktigt
att patienten far tid att forst bearbeta informationen om sin nya sjukdom.
Detta motiverades bade ur ett etiskt perspektiv (“inte stora med fragor 1 en
chockfas”) och ur ett kvalitativt perspektiv ("béttre kvalitet nir patienten
hunnit fa perspektiv”’). Som en motsats till detta framfordes asikten att om
man vill veta ndgot om dem som &r sjukast s& gar det inte att vinta med att
stilla frdgorna eftersom mortaliteten for vissa cancerdiagnoser dr ganska
hog i borjan av sjukdomsforloppet (exemplifierades med lungcancerpatien-
ter). Det gar inte att vinta med att gora urval fran administrativa register for
dé hinner dessa patienter bli sa sjuka att de inte kan delta, eller de kanske
t.o.m. hinner avlida. I stéllet foreslogs att en enkdt maste “’sittas i deras hén-
der direkt”.

Om svarsfrekvens

Det dr vil ként att vissa grupper har en liagre svarsbendgenhet dn andra.
Unga min, invandrargrupper och l1dgutbildade brukar ndmnas som exempel
pa grupper som i allménhet har en ldgre svarsbenégenhet dn andra grupper.
Sa har det alltid varit, men det har nu, generellt sett, blivit allt svérare att fa
ett hogt deltagande 1 enkédtundersokningar och ddrmed har ocksa problemet
med svarsbortfall 6kat. Det &r en allmén trend och giller i alla ldnder och
inom alla omrdden. Stora svarsbortfall kan skapa problem vid analyserna
och skattningarna. Problem med att generalisera resultat uppkommer natur-
ligtvis om det totalt sett dr fa personer som besvarat en enkdt, men det kan
ocksa med ett hogre totalt svarsdeltagande uppkomma 1 sérskilda situationer
vid analysen. Ett exempel pd det senare skulle kunna vara om patienter i
Stockholm med brostcancer har ett svarsmonster som skiljer sig frén brost-
cancerpatienter i 6vriga landet (t.ex. dr mer negativa mot bemotandet fran
varden) och om svarsfrekvensen bland Stockholmspatienterna ar tydligt
lagre dn for motsvarande patienter i ovriga landet. Da blir det svart att dra
nationella slutsatser for hela gruppen brostcancerpatienter.

I de refererade studierna fran Danmark och Norge redovisades ett delta-
gande pd 68 respektive 62 procent. Den brittiska studien uppvisade nagot
bittre svarsfrekvens men genomfordes for mer dn tio &r sedan. Den svenska
nationella patientenkéten har redovisat ett deltagande pd mellan 60 och 67
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procent i de olika enkéterna till primérvard och specialiserad somatisk vard.
Ett antagande om att en framtida enkédtundersdkning till patienter inom can-
cervarden skulle hamna pa samma nivé, dvs. nagonstans mellan 60 och 65
procents deltagande, skulle innebédra att det i sd fall handlar om ett svars-
bortfall pd mellan 35 och 40 procent. Det ar inte ett obetydligt svarsbortfall,
och skulle den allménna trenden med Okat svarsbortfall fortsitta forsvarar
det bdde mojligheten att generalisera resultaten och att gora jamforelser Gver
tid.

Trenden med 6kande svarsbortfall kan bl.a. bero pa en allmén enkattrott-
het som har sin grund i att samma person kan fa forfrdgningar om att delta 1
flera enkéter. Inte bara myndigheter och landsting utan dven till exempel
universitet och patientféreningar kan vilja rekrytera patienter till enkdtun-
dersokningar. Det finns en risk att ytterligare en enkit kan bidra till att 6ka
enkattrottheten och ddrmed Oka svarsbortfallen inte bara for denna nya en-
kit utan ocksa for andra enkdtundersokningar.

Avgransning mot arbeten inom SKL

Utveckling av medicinska kvalitetsregister

Cancerstrategiutredningen ville stirka uppfoljning och utvirdering frén ett
patientperspektiv och foreslog dels en enkdét, dels att matt pa hélsorelaterad
livskvalitet och patientndjdhet inkluderas i samtliga kvalitetsregister pa can-
ceromradet. Enkédten skulle behandla patienternas uppfattning om viktiga
inslag i vdrden”, t.ex. hur de uppfattar information, delaktighet m.m. Enké&-
ten kan dirmed i1 ndgon man sdgas spegla patientndjdhet. Socialstyrelsens
arbetsgrupp har i olika kontakter under arbetets ging kunnat notera att Can-
cerstrategiutredningen inte varit helt tydlig med vilka typer av matt pé pati-
entndjdhet som avsetts for kvalitetsregistren och pa vilket sitt de ska skilja
sig fran den patientndjdhet som ska fingas genom en enkét. Den otydlighe-
ten har 1 sin tur resulterat i att enskilda personer har framfort forvantningar
pa att enkéten ska skapa nya matt for kvalitetsregistren.

Nationell Patientenkat

De viktiga aspekter” som, enligt Cancerstrategiutredningen, ska belysas 1
enkdt till cancerpatienter (se sid. 8) dr sadana aspekter som redan omfattas
av Nationell Patientenkdt. Dérfor har Socialstyrelsens arbetsgrupp fatt fra-
gor om det behovs tva enkiter. Vid motet med olika intressenter framfordes
en uppfattning om att nyttan med en enkdét till cancerpatienter blir begran-
sad. Den uppfattningen baserades pa ett antagande om att stérst nytta med
en enkit dr att verksamheter far tillbaka information som kan anvéndas for
eget kvalitets- och forbéattringsarbete. Far verksamheten redan sddan infor-
mation genom den nationella patientenkéten finns risk att resultatet fran en
undersokning riktad till cancerpatienter inte ger tillrdckligt stort mervérde 1
forhéllande till de resurser som maste avséttas.
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Overvaganden och forslag

Nationell och regional/lokal niva

Socialstyrelsens anser att det viktigt att fa kdinnedom om patienters uppfatt-
ning om varden och hur denna eventuellt forédndras. Socialstyrelsen vill dar-
for som en producentoberoende aktor ta fram statistik som kan ligga till
grund for Oppna jaimforelser av patienterfarenheter inom cancervarden. Det
ar bl.a. viktigt att fa ta del av uppfattningar om hur varden uppfyller lagstift-
ningens krav pa god vérd och cancerstrategins mal att forbéttra kvaliteten 1
omhéndertagandet av patienter med cancer. Resultaten kan anvédndas for
jamforelser mellan landsting och bor dven sammanstéllas pa nationell niva
och borde kunna ge underlag for fortsatt utveckling av indikatorer inom
olika God vard-omrdden, frimst d& det géiller patientfokuserad véard. En sa-
dan utveckling kan dirmed bidra till en fordjupad uppfoljning och utvérde-
ring av cancervarden.

Enligt Socialstyrelsens bedomning &r det ocksé nddvéndigt att den infor-
mation som samlas in dterkopplas och anviands av verksamheter for utveck-
lings- och forandringsarbete. Det dr dérfor viktigt att det byggs upp en orga-
nisation som pa ett bra sétt kan svara for aterkopplingen till hilso- och sjuk-
vérden.

Déremot gor Socialstyrelsen bedomningen att forvéntningar inte ska vara
hoga da det giller att kunna anvinda resultaten for att folja upp cancerstra-
tegins betydelse med maétbara resultat. Som framgatt 1 problembeskrivning-
en kommer det inte att vara enkelt att koppla resultat frdn enkéten till strate-
gins eventuella inverkan. Resultat fran en enkédtundersokning kan éndéd vara
av vérde fOr att analysera en utveckling. Dessutom kan hévdas att enkéten ér
en del av strategin, dvs. det faktum att métningar gors och resultat redovisas
kan pa ett positivt sitt paverka vardens agerande.

Koncentrera pa uppfoljning om vardkedja

Enligt Cancerstrategiutredningen ska en enkét behandla hur patienter upp-
fattar viktiga inslag i1 varden, sasom t.ex. information, kommunikation och
kontaktmdjligheter. Som framgétt av problembeskrivningen dr detta négot
som redan gors inom Nationell Patientenkét. De enskilda vardenheterna far
dérmed redan i stor utstrdckning viktig information frin sina patienter.
Socialstyrelsens arbetsgrupp har fatt fragan om inte en enkdt till cancerpa-
tienter skulle kunna integreras i den nationella patientenkéten. Socialstyrel-
sen har tillsammans med foretrddare for SKL bedomt att det inte &r mgjligt
med nuvarande uppldggning av Nationell Patientenkit. Nér urvalet till den
nationella patientenkdten gors finns ingen uppgift om diagnos i1 de patient-
administrativa system som anvédnds som urvalskélla. Teoretiskt skulle det
kunna g att ldgga in en fraga i enkdten om diagnos, men i praktiken kan det
uppstéd kvalitetsbrister som &r svara att bedoma, forutom svarigheter att fa
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tillrackligt ménga cancerpatienter att ingd 1 studien. I den nationella patient-
enkéten finns i dagsldget inte heller ndgra frdgor om i vilken fas patienten
befinner sig i sitt sjukdoms-/vardforlopp.

Ska en nationell enkdtundersokning till patienter inom cancervarden
genomforas foreslar Socialstyrelsen, precis som Cancerstrategiutredningen,
att det gors en separat enkédtundersdkning for detta. I stéllet for att som Na-
tionell Patientenkdt koncentrera fragorna pa forhallandena vid en enskild
vardmottagning foresldr Socialstyrelsen att enkéten till cancerpatienter fo-
kuserar pa att folja upp vardkedjan. Enkédtundersokningen bor ddrmed bl.a.
finga upp om patienterna upplever att olika enheter samarbetar och om de
upplever sig f4 samstdmmig information frén olika hall.

Utskick av en enkat till cancerpatienter bor forliggas vid en tidpunkt sa
att den inte skickas ut samtidigt med nidgon av de enkéter som ingar i Natio-
nell Patientenkét. P4 s sétt undviker man att ndgon respondent blir ombedd
att svara pa bada enkiterna ungefar samtidigt.

Upplevelser av varden
— inte halsorelaterad livskvalitet

Som framgatt av tidigare avsnitt har det i utredningsarbetet framforts idéer
om koppling mellan enkéten och forslagen om utveckling av kvalitetsregist-
ren pd canceromradet. Till Socialstyrelsens arbetsgrupp har t.ex. framforts
uppfattningar om att enkéten dven ska innehalla frdgor om halsorelaterad
livskvalitet och att resultatet frdn séddana frdgor skulle kunna registreras i
medicinska kvalitetsregister.

Forslaget om att enkéten ocksa ska omfatta frdgor om hélsorelaterad livs-
kvalitet har enligt Socialstyrelsens uppfattning, inget stod 1 Cancerstrategiut-
redningen. En enkat ska i stillet koncentrera sig pd hur patienterna uppfattar
varden 1 vissa avseenden. Dock har arbetsgruppen diskuterat mojligheten att
1 enkdten, som en av flera bakgrundsvariabler, ha med nagon eller ndgra
frdgor som beskriver patientens fysiska och psykiska vilbefinnande.

I de kontakter som arbetsgruppen haft med SKL har det framgétt att det
for nirvarande inte dr aktuellt att 1 kvalitetsregistren registrera patienters
upplevelser av varden (om mottagande, information etc.). Utvecklingen mot
mer patientrapporterad information i kvalitetsregistren géller 1 stdllet framst
patientupplevda resultat (t.ex. hdlsorelaterad livskvalitet efter en viss typ av
behandling). Dérmed finns en skiljelinje for vad som ska behandlas i en
enkét (patienters uppfattningar om information m.m.) och vad som ska be-
handlas i kvalitetsregistren (patientupplevda resultat).

Valj nagra diagnoser

Enligt Socialstyrelsens bedomning bor en enkdtundersdokning koncentreras
till att omfatta ett urval av patienter med nagra i forviag utvalda diagnoser, 1
stallet for ett urval av cancerpatienter oavsett diagnos. Att vélja négra dia-
gnoser innebdr med automatik att inga resultat kommer att kunna generali-
seras till patientgrupper med andra cancerdiagnoser.
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Socialstyrelsen anser att de diagnosgrupper som ska studeras ska viljas
forst. Dérefter viljs metod for undersokningens design. Det bor visserligen
vara en malsittning att konstruera en enkét som 1 princip kan anvidndas oav-
sett diagnosgrupp. Socialstyrelsen vill dock inte i detta skede stinga mojlig-
heten att for en specifik diagnosgrupp gora anpassningar i fradgeformularet
eller undersokningsdesignen om det finns sérskilda skil. Ett sddant forhall-
ningssétt blir mojligt om jadmforelsen av svar i forsta hand gors mellan sva-
randen inom samma diagnosgrupp. En anpassning av frageformuléret kan
t.ex. handla om att ndgon eller nagra specifika frdgor enbart stélls till patien-
ter med en viss diagnosgrupp. En anpassning av undersdkningsdesignen kan
vara att for en specifik diagnosgrupp vilja ut patienter till undersokningen
pa ett annat sitt eller att anvinda ett alternativt sétt att distribuera enkéten. I
forsta hand giller det dock att utarbeta ett formuldr och tillvigagangssatt
som blir en standardmodell. For eventuella undantag maste det finnas speci-
ella skl.

Avvakta med att ta stallning till kalla for urval

Tre typer av killor for urval av svarspersoner har presenterats i tidigare av-
snitt. Det dr viktigt att bli mer konkreta med hur enkdtundersdkningen ska
laggas upp for att slutlig stillning till val av kélla ska kunna tas. Val av ur-
valskilla behdver ocksa kompletteras med forslag pa hur all personuppgifts-
behandling ska 16sas och med vilket forfattningsstéd. Personuppgiftsbe-
handling géller forutom urvalsforfarande dven samkdrningar, hur data lagras
m.m. Hér nagra exempel pa samkorningar av data som kan bli aktuella:

e Samkorning med folkbokforingsuppgifter fore ett utskick for att i mojli-
gaste méin undvika att enkiten skickas till avlidna personer.

e Samkorning med andra register fore ett utskick for att faststdlla om pati-
enten paborjat en behandling, vilket minimerar risken att skicka en enkdt
till ndgon som &nnu inte fatt information om sin diagnos.

e Samkdrning med andra register for bakgrundsinformation om olika
vardkontakter.

Forstudien har visat att fragestéllningarna dr komplicerade och dérfor dr det
angelédget att prioritera dessa fragor i ett fortsatt arbete. Det behdver ocksa
goras en fordjupad analys av alternativen ur integritetssynpunkt, nagot som
Socialstyrelsen redan haft inledande diskussioner om med Datainspektio-
nen.

Huvudman for en enkat

Socialstyrelsen har ett naturligt uppdrag att f6lja utvecklingen pa nationell
niva och en uppgift att verka for att hélso- och sjukvardens kvalitet och ef-
fektivitet kan foljas upp och utvérderas enligt God vérd-indikatorer. Social-
styrelsen dr dirfor beredd att ta ett huvudansvar for en framtida enkdét till
patienter inom cancervarden. Hur ansvar for de olika delarna av den framti-
da undersdkningen ska fordelas bor dock beredas vidare eftersom det ocksa
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blir avhdngigt en 16sning pa hur det gar att 16sa alla fraigor om personupp-
giftsbehandling pa ett bra sitt.

Socialstyrelsen vill 1 det fortsatta arbetet fora diskussion med de sex nya
RCC, SKL samt kvalitetsregisteransvariga for register med for undersok-
ningen aktuella diagnoser.

RCC har i uppgift att medverka vid uppfoljning och utvirdering av can-
cervarden och dérfor borde det vara av intresse for dessa att medverka 1 ar-
betet med en kommande enkdt till cancerpatienter. RCC:s och kvalitetsre-
gisteransvarigas kunskaper pad canceromradet bor tillvaratas bade i plane-
rings- och analysfaser. Enligt Socialstyrelsens bedomning kan RCC, even-
tuellt tillsammans med kvalitetsregisteransvariga, vara naturliga aktorer for
att aterfora resultat till varden.

For ett fortsatt planerande av en enkit till cancerpatienter dr det ocksa
viktigt att ta tillvara de erfarenheter som SKL har samlat pd sig genom arbe-
tet med Nationell Patientenkét samt all den kunskap som organisationen har
om hur vérden &r organiserad i olika landsting.

Mer detaljerad planering i nasta steg

Niér syftet med denna forstudie preciserades skulle studien @ven behandla
hur urvalet skulle goras och hur en datainsamling rent praktiskt skulle kunna
gd till. Socialstyrelsen har dock valt att prioritera en grundliggande genom-
gang av forutsittningar och har dessutom sett ett virde 1 att i ndsta fas in-
tressera och involvera andra intressenter.

For att arbeta vidare med utvecklandet av en enkdt till patienter inom can-
cervirden foreslar Socialstyrelsen att myndigheten fér i uppdrag att genom-
fora en pilotundersokning. Socialstyrelsen bor i detta arbete samrada med
RCC, SKL samt foretrddare for huvudmén, profession och patienter.

En pilotundersokning forutsitter att ett frageformuldr utvecklas och att
diagnoser och val av kélla for urvalet véljs (i alla fall for vad som ska gélla
vid pilotundersdkningen). Innan data samlas in méste ocksa frdgor om an-
svar for personuppgiftsbehandling vara losta. I rapporteringen tillbaka till
regeringen bor bl.a. féljande ingé:

e en beddmning av erfarenheterna utifrén pilotundersokningens syfte
e cn beddmning av kostnaden for en kommande nationell undersékning

e ectt forslag pa ansvar och organisation for en kommande nationell under-
sOkning.
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