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Forord

Regeringen gav i mars 2015 Socialstyrelsen i uppdrag att folja och utvéardera
satsningen pa att korta vantetiderna i cancervarden. Bakgrunden &r regering-
ens Overenskommelse med Sveriges kommuner och landsting att inféra
standardiserade vardforlopp inom utvalda cancerdiagnoser.

Denna rapport syftar till att ge en bild av hur cancervarden 2015 ser ut i
forhallande till malsattningar och innehall i statens satsning. Rapporten ar
den forsta inom uppdraget och kommer att foljas av arliga lagesrapporter
som ska fordjupa beskrivningen och analysen av satsningen.

Socialstyrelsen vill tacka kvalitetsregistren for huvud- och halscancer,
blascancer och prostatacancer som med stor hjalpsamhet har bistatt med
underlaget till denna matning. Tack ocksa till den for projektet skapade
expertgrupp med bred representation som har bistatt med mycket arbete i
inledningen till uppdraget.

Rapporten har utarbetats av utredaren Jens Wilkens i samverkan med
Christina Carlsson. Ansvarig enhetschef har varit Martin Sparr.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Inforandet av standardiserade vardforlopp ar en satsning for att minska
patientens vantan pa behandlingsstart genom tydligare ramar for vad dia-
gnostiken i cancervarden ska innehalla och hur lang tid varje del ska ta.
Satsningen innebdr att professionsgrupper i cancervarden har tagit fram
indikationslistor for vad som &r valgrundad misstanke om en viss cancerdia-
gnos, vilka som &r de givna diagnostiska utredningarna samt fastslagit antal
dagar som varje del av vardférloppet fram till behandlingsstart maximalt bor
ta i ansprak. Landstingen ansvarar for att detta infors i varden.

Satsningen ska leda till 6kad ndjdhet hos patienterna. Rapporten visar dock
att det ar svart att mata hur nojda patienterna ar med cancervarden. De
utvecklingsarbeten for att mata patienters upplevelser av varden som gjorts
hittills, framst inom prostatacancer och pa cancercentrum Sydost, ar viktiga
och behover fortsatta. Utvecklingen av Nationella Patientenkaten som pagar
ar ocksa viktig och forvantas underlatta andamalsenliga matningar.

Socialstyrelsen har tidigare konstaterat att vantetiderna i cancervarden ar
oskaligt 1anga, framst baserat pa att skillnaderna inom landet &r valdigt stora.
Med introduktionen av standardiserade vardférlopp finns for forsta gangen
en tydlig mattstock for vad som anses vara en rimlig vantetid i denna del av
cancervarden. | denna rapport redovisas den forsta nationella matningen av
vantetider i forhallande till dessa malvéarden. Férutom fortsatt stora skillnader
mellan landstingen visar rapporten att det ar stora skillnader i maluppfyllelse
visavi det antal dagar som vardférloppen anses kunna ta, mellan cancerfor-
merna och mellan olika delar av vardférloppet. Medan vantetiderna for
patienter med prostatacancer och blas- och urinvagscancer for de allra flesta
ar betydligt langre an de fastslagna malen uppnar vissa landsting redan malen
for huvud- och halscancer i vissa delar av vardforloppet.

Den journalstudie som pabdrjats inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag
med standardiserade vardforlopp visar att patienter som senare far en cancer-
diagnos i manga fall har vantat lange med att uppsdka vard. De har sedan i
manga fall ocksa en betydande vantan fran den forsta kontakten med varden
till det att remissen skickas. Denna tid fram till valgrundad misstanke, som &r
det steg som inleder de standardiserade vardforloppen, varierar stort mellan
olika patienter inom samma cancerdiagnos och tycks av Socialstyrelsens
forstudie kunna vara avsevard. Bade patientens egen formaga att soka vard
och den inledande tiden i varden som foregar det standardiserade vardférlop-
pet behover darfor utredas mer.

Den fortsatta implementeringen och uppféljningen av de standardiserade
vardforloppen behdver ocksa ta hansyn till variationen i patienters forutsatt-
ningar. Det &r viktigt att varden identifierar vilka patienter som ar lampliga
for att inga i det standardiserade vardforloppet, men samtidigt fortsatter att
utveckla formagan att méta varje patients specifika behov.

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN
SOCIALSTYRELSEN



Inledning

Uppdraget

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att folja och utvérdera sats-
ningen som syftar till att korta vantetiderna i cancervarden (S2015/1659/FS).
| uppdraget ingar bland annat att folja landstingens arbete med att inféra och
implementera standardiserade vardforlopp i cancervarden i syfte att bidra till
ett gemensamt l&rande for samtliga parter.

| uppdraget ingar att under 2015 genomfora en baslinjeméatning utifran
malen med satsningen, det vill saga:

 kortare vantetider,
* minskade regionala skillnader, och
» Okad ngjdhet hos patienterna.

Baslinjeméatningen ska dven innehalla en beskrivning av hur landstingen
arbetade med patient- och vardflodesprocesser fore inforandet av standardi-
serade vardforlopp i cancervarden liksom andra systemrelevanta komponen-
ter eller processer.

Bakgrund till uppdraget

| januari 2015 sl6t regeringen en 6verenskommelse med Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL) om ett nationellt inférande av standardiserade vardfor-
lopp (SVF) i cancervarden. Overenskommelsen syftar till att nd kortare
vantetider, till 6kad nojdhet med varden hos patienterna samt till minskade
regionala skillnader.

Satsningen SVF fokuserar pa att forkorta vardforloppet fran en tidpunkt
kallad valgrundad misstanke om cancer till det att forsta behandling startar.
Ansatsen, som har hamtat inspiration fran framst Danmark, ar att standardi-
sera vardforloppet for varje diagnosomrade inom cancer till ett forutbestamt
och innehallsmassigt definierat utredningsforlopp. For varje diagnosomrade
definieras:

* vad som ligger till grund for valgrundad misstanke om cancer,

* vilka utredningar som ska gdras for att stélla diagnos och fatta beslut om
behandling,

* vilka maximala tider som galler for varje utredning som ingar.

Regionala cancercentrum i samverkan har utvecklat beskrivningar av hur ett
SVF for ett visst diagnosomrade ska se ut. Dessa utgar fran de nationella
vardprogrammen och ar framtagna av vardprogramsgrupper med olika och
for SVF adekvata medicinska kompetenser. Samtliga grupper inkluderar
representanter fran bild- och funktionsmedicin, primarvard och patienter.
Beskrivningarna for de fem forsta standardiserade vardforloppen ér utveck-
lade under varen och infors under hosten 2015. Dessa &r prostatacancer,
urinblase- och urinvagscancer, huvud- och halscancer, akut myeloisk leu-
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kemi (blodcancer) samt matstrupe- och magséckscancer. Under 2016 foljer
ytterligare 10 diagnosomraden inom cancer. | samarbete med de regionala
cancercentrumen genomfor nu landstingen satsningen.

Syfte och avgransningar

Uppdraget att folja satsningen standardiserade vardforlopp &r brett och
innehaller manga olika delar. Med denna baslinjeméatning ska grunden laggas
for en vésentlig del av den fortsatta uppfdljningen och bedémningen.

Syftet med baslinjeméatningen ar att beskriva resultat och funktionssatt ar
2015 inom den del av cancervarden som satsningen omfattar och utifran
malen med satsningen. Det betyder att rapporten primart fokuserar pa
vantetider, regionala skillnader avseende vantetider och ndjdhet hos patien-
terna.

Matningen av vantetider har fokus pa den del av cancervarden som sker
fram till start av behandling eftersom de standardiserade vardférloppen
framst ar inriktade pa att forkorta vardforloppet fran den tidpunkt da det
anses finnas en valgrundad misstanke om cancer till det att behandlingen
startar. Men i Socialstyrelsens uppdrag ligger ocksa att beskriva hur lands-
tingen arbetade med patient- och vardflodesprocesser fore inforandet av
standardiserade vardforlopp i cancervarden liksom andra systemrelevanta
komponenter eller processer. Denna beskrivning grundar sig pa tva delar, en
pilotstudie i form av journalgranskning samt en enkatundersokning. Resulta-
ten fran pilotstudien redovisas i denna rapport och resultaten fran enkatun-
dersdkningen redovisas i den lagesrapport som ska ldmnas till Socialdepar-
tementet den 30 november 2015. Lagesrapporten kommer ocksa beskriva det
stdd som Sveriges Kommuner och Landsting och Regionala cancercentrum
ger nationellt och regionalt. Dessutom beskrivs motsvarande satsning i
Danmark eftersom den svenska satsningen har inspirerats av den danska
modellen kallad pakkeforlab.

Metoderna for matningar av vantetider och néjdhet med varden kommer
att forandras under satsningens inforande. Exempelvis innehaller satsningen
inforandet av ett nytt system for att méta vantetider med hjélp av landsting-
ens vardadministrativa system. Urvalet av patienter som ska inga i de stan-
dardiserade forloppen &r inte heller givet pa forhand eftersom en utgangs-
punkt &r att ett specifikt standardiserat forlopp inte kommer att passa alla
cancerpatienter. Denna baslinjematning utgér saledes en grund for vad som
bor foljas under de kommande aren, snarare &n att utgéra en traditionell
baslinjeméatning mot vilken senare utvérderingar kan goras.

Termer och begrepp

| rapporten anvands termen landsting genomgaende for bade landsting och
regioner. Med dagar avses genomgaende kalenderdagar.

Beskrivningarna av hur ett standardiserat vardférlopp (SVF) for en viss
cancerdiagnos bor se ut bendmns i rapporten manualer och finns publicerade
pa Regionala cancercentrum i samverkans webbplats — cancercentrum.se.
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Med valgrundad misstanke avses den tidpunkt da en lakare baserat pa
faststallda symtom tar beslut om att patienten ska inleda ett standardiserat
vardforlopp. Kriterierna som definierar valgrundad misstanke inkluderar
bade kliniska fynd och resultat fran olika undersékningar, till exempel
réntgen, laboratorieprover och endoskopiska fynd.*

Vidare anvands termerna primarvard och specialistvard for att beskriva
vardnivaer. Primarvard avser i denna rapport verksamheter vid vardcentraler
och med specialistvard avses all annan specialiserad 6ppenvard samt sjuk-
husvard.

Malvarden for vantetiden mellan valgrundad misstanke om cancer och
behandlingsstart &r benamnda vantetider. En vantetid definieras utifran
patientens perspektiv, det vill sdga tiden som gar mellan tva av patienten
upplevda handelser [1, 2]. Dessa malvarden bygger i sin tur pa den uppskat-
tade tiden varden behover for att utféra delmoment med den kvalitet som
krdvs for att patienten ska kunna starta behandlingen. Liksom i manualerna
for SVF anvands ledtid som beteckning for den tidsatgang som olika delmo-
ment kraver. Dessa ledtider ar tiden mellan tva handelser i vardkedjan som ar
medicinskt nddvéndiga, men som inte nddvéndigtvis inkluderar patienten.
Det kan till exempel galla tiden for att bedoma och respondera pa en remiss
och tiden fran att ett cellprov eller vavnadsprov tas till dess att cytologen
eller patologen har analyserat det.

Disposition

Den forsta delen av rapporten beskriver de resultat som dagens cancervard
uppnar i forhallande till malsattningarna med SVF.

Vantetiderna fran valgrundad misstanke till behandlingsstart ska bli kor-
tare. | rapporten &r vantetiderna i mojligaste man uttryckta i de intervaller av
vardforloppet som SVF syftar till att strama upp.

Det &r ett uttalat mal med SVF att varden ska bli mer jamlik 6ver landet
vad géller véantetider mellan landstingen och mellan olika cancerformer.
Déarfor &r matningarna av vantetider presenterade per landsting.

SVF forvantas ocksa leda till 6kad néjdhet med cancervarden, uttryckt
som battre information till patienter och mer delaktighet i varden. Rapporten
beskriver nagra av de initiativ som har tagits for att mata patientndjdhet och
ger forslag pa aspekter som behdver utvecklas.

Utover att ge en bild av de resultat som SVF ska leda till innehaller rappor-
ten ett par utvalda omraden som beskriver hur cancervarden bedrivs och
vilka forutsattningar den har for att upptéckt och diagnostik ska standardise-
ras. Socialstyrelsen har tagit fasta pa ambitionen att primarvarden ska
utveckla sin roll i upptackt och diagnostik for att ingangen i varden ska bli
snabbare och av hogre kvalitet. En journalstudie av hur priméarvarden idag
hanterar patienter med cancersymptom har inletts inom ramen for uppdraget.
En forstudie &r gjord i ett landsting och material fran denna anvands i
rapporten for att beskriva aspekter som kommer att studeras ndrmare under
projektets gang. Det ar bland annat konsumtionen av priméarvard, hur integre-

! De faststallda symtom som ligger till grund fér valgrundad misstanke skiljer sig &t mellan de olika cancerdiagnoser-
na. Socialstyrelsen kommer i senare rapporter inom uppdraget att redogéra for hur de skiljer sig at.
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ringen av vardnivaer fungerar, vad som ar mojligt att standardisera samt
tillganglighetsaspekter for cancerpatienter. | denna rapport finns fyra fallbe-
skrivningar fran forstudien som visar pa vilka patienttyper som kan dra nytta
av en standardiserad vardprocess och vilka som ar mindre betjanta av
standardisering. Journalstudien kommer att fungera som en kvalitetsgransk-
ning av andra vantetidsmatningar, beskriva hur primarvardens roll i cancer-
varden forandras och hur samarbetet mellan olika vardnivaer utvecklas som
foljd av att vardforloppen standardiseras.

En systemrelevant komponent for att nd malen med satsningen ar anda-
malsenlig tillgang pa olika personalgrupper. | rapporten redovisas darfor
ocksa personaltillgangen i cancervarden fran upptackt och valgrundad
misstanke om cancer genom utredning och diagnostik till start av forsta
behandling. Genomgangen har speciellt fokus pa de stodfunktioner, framst
patologi och bild- och funktionsmedicin, som ar uttalade utvecklingsomraden
i SVF.

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN
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Vantetider i forhallande till mal

Datakallor for matningar

Det finns tva primara datakallor for vantetidsmatningar i Sverige, nationella
kvalitetsregister och landstingens vardadministrativa system?. Socialstyrelsen
anvander framst data fran de nationella kvalitetsregistren. Denna rapport
bygger pa data fran kvalitetsregistren for prostatacancer, huvud- och halscan-
cer samt blas- och urinvagscancer. Generellt har kvalitetsregistren bland
annat fordelarna att de for varje enskild diagnos eller sjukdomstillstand
bygger pa samma definierade matpunkter rapporterade med samma blanket-
ter 6ver hela landet, oavsett huvudman eller vardgivare. Till nackdelarna hor
att de har ett begransat antal variabler som oftast &r valda utifran strikt
medicinsk relevans. Av samma skal skiljer sig variablerna at mellan regist-
ren. Medverkan ar frivillig for patienten vilket medfor att de inte alltid &r
heltdckande. For cancerregistren ar tdckningsgraden dock generellt god.
Landstingens vardadministrativa system har fordelen att de innehaller fler
variabler som kan h&mtas automatiskt ur journal- och administrationssystem,
bland annat uppgift om nar olika handelser har &gt rum. Till nackdelarna hor
att landstingens system inte kan ge nationellt jamforbar data och att manga
av de vardkontakter som en patient har inte kan kopplas till en specifik
diagnos.

De véntetids- och ledtidsméatningar som &r mojliga att géra med dagens
kvalitetsregister skiljer sig fran de méatningar som ska goras specifikt for att
folja de standardiserade vardforloppen (SVF), nar en sadan uppfoljning blir
mojlig med hjalp av vardadministrativa system. Dels blir urvalet av patienter
som ingar i matningarna ett annat nar satsningen ar genomford, dels ska nya,
for SVF andamalsenliga, matpunkter inforas. SKL och Socialstyrelsen
arbetar som en del av inférandet av SVF med att ta fram koder som mojlig-
gor specifik uppfoljning av SVF med hjélp av landstingens vardadministra-
tiva system. Variablerna som far egna koder ar till exempel tidpunkten for
valgrundad misstanke, forsta multidisciplindra konferens och start av behand-
ling. Vid tiden for denna rapport ar dock kvalitetsregistren den enda méjliga
kéllan for nationella métningar. De vantetider som redovisas nedan ska
darfor ses som uppskattningar av vad som egentligen ska matas.

Urval for vantetidsmatningar vid
standardiserade vardforiopp

| ett standardiserat vardforlopp ska naturligtvis dven de patienter som miss-
tanks ha cancer men senare inte visar sig ha en cancerdiagnos vara med.
Denna grupp faller bort fran innevarande métning eftersom kvalitetsregistret
enbart innehaller de individer som fatt en diagnos. En grupp patienter som till

2 Vissa specifika vantetider kan matas med andra register, till exempel inlaggelsetid pa sjukhus och véantan pé vard vid
akutmottagningar med data frn Socialstyrelsens patientregister.
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stora delar finns med i métningarna i denna rapport, men som bor sarskiljas i
maétningar framdver, ar de som av olika anledningar inte ar aktuella for SVF.
Det kan vara patienter med diffusa symptom, eller patienter med en snabbare
vag genom varden pa grund av spridd cancer redan vid upptackt. Hur stor
den gruppen blir beror pa hur varden kommer hantera och implementera
SVF. Flera arbeten pagar for att det ska bli mojligt att folja vilka patienter
som foljer olika utredningsvagar. Till exempel inforde kvalitetsregistret for
blas- och urinvagscancer en variabel den 1 september 2015 som anger om
patienten ska inga i SVF. Flera andra kvalitetsregister planerar att infora
samma variabel. Av manualen for SVF av brostcancervarden framgar att sa
manga som mojligt av de patienter som har fatt diagnos ska ha utretts enligt
det standardiserade vardférloppet. Framtida utvarderingar av valgrundad
misstanke” ska kunna leda till en justering av definitionen for att inkludera sa
manga som mdjligt, utan att utreda patienter i onddan.

For att folja SVF blir det viktigt att folja vilket antal patienter som leds
vidare in i ett standardiserat vardforlopp, den andel av dessa patienter som
faktiskt har respektive cancerdiagnos, samt andelen av alla patienter med en
viss cancerdiagnos som tas om hand inom SVF. Det dr dock inte givet vilken
riktning som &r énskvard for dessa matt och de ska darfor inte ses som
uppféljningsindikatorer for om cancervarden utvecklas i ratt riktning.

En viktig aspekt ar ocksa att vantetiderna inom SVF &r de som varden bor
kunna erbjuda patienter. En enskild patient kan vélja att tacka nej till ett
erbjudet utrednings- eller behandlingsdatum, for att det inte passar, eller for
att patienten vill ha beténketid. Dessa fall blir mindre betydelsefulla for
utfallet av aggregerade véntetider, men kan vara viktiga for den enskilda
patienten.

| féljande diagnosspecifika avsnitt foljer vante- och ledtidsmatningarna de
matpunkter som respektive manual har specificerat. For varje cancerform
presenteras vilka tider som ar mojliga att mata med kvalitetsregister. Rappor-
ten inkluderar de tre storsta cancerdiagnoserna som ingar i inférandet av SVF
2015: prostatacancer, huvud- och halscancer, samt blas- och urinvagscancer.
Figur 1 visar hur varje matning presenteras. Det malvarde som &r angett i
manualerna visas med ett vertikalt streck. Den horisontella linjen anger
kvartilvéarden (percentilerna 25 och 75) med ett mittenstreck for medianvér-
det. For varje landsting ar angivet hur manga patienter som ingar i matning-
en. Liksom i tidigare vantetidsmatningar av cancervarden visas inga matt for
landsting med under 10 patienter i urvalet.

Figur 1. Exempelfigur av hur vintetidsmatningarna presenteras
Maélniva: exempel 60 dagar

Malvérde enligt SVF

Landsting (antal patienter) l
Kvartilvérde 1 Median Kvartilvérde 3

0 20 40 40 80 100 120 140 160 180 200
Antal dagar

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN 13
SOCIALSTYRELSEN



14

Prostatacancer

Omkring 10 000 man far diagnosen prostatacancer varje ar. Cirka
93 000 mé&n lever med sjukdomen och cirka 2 400 méan dor av sjuk-
domen varije ar.

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

Val av behandling avgors av sjukdomens stadium, tumorens diffe-
rentiering och PSA-niva (nivan av prostataspecifikt antigen). Cirka
halften av mannen behandlas med stralbehandling eller operation av
prostatakorteln.

Urval

Auvsnittet ar baserat pa totalt 6 001 patienter som behandlats for prostatacan-
cer ar 2014. Urvalet grundar sig pa datum for behandlingsstart vilket betyder
att endast de som startade behandling under 2014 ingar. Andelen saknade
patienter ar sannolikt hogst bland stralbehandlade patienter, dar datum for
stralstart registreras pa en separat stralningsblankett som ofta kommer in
senare. De som fatt neoadjuvant hormonbehandling fore radioterapi finns
inte med i materialet eftersom det datumet inte fangas av registret. Urvalet
blir begransat aven for de berakningar som &r baserade pa remissdatum.
Datum for utfardande av remiss finns for 2 751 patienter, eftersom enbart
patienter som fatt remisser utfardade pa misstanke om prostatacancer och
som utreds primart med biopsi &r med i urvalet. Datum for remissankomst
finns bara for 856 patienter i materialet, bland annat eftersom variabeln &r
nyligen inford i registret. For patienter som far icke-kurativ terapi, det vill
séga hormonbehandling, ar datum for behandlingsstart utbytt mot datum for
behandlingsbeslut.

vardforioppet

Prostatacancer har en mycket heterogen patientgrupp vad géller allvarlig-
hetsgradens betydelse for hur patienten tas om hand. For en stor del av
patienterna, foretradesvis de med en lagriskcancer, kan det vara en valdigt
lang vag fram till behandlingsbeslut och en eventuell behandling. | manga
fall valjer patienten i samrad med lakare att fortsatta med regelbunden
monitorering, som syftar till att enbart bevaka att cancern inte blir allvarlig.
Dessutom finns en stor grupp patienter som har kommit pa remiss for forhojt
PSA, men ddar cancern inte har diagnostiserats forrén efter upprepade prov-
tagningar med ibland arsvis mellanrum.

Eftersom forutsattningarna for diagnos och behandlingsbeslut &r sa olika
har manualen for prostatacancer tre olika vantetider definierade for hela
vardforloppet fran véalgrundad misstanke till start av behandling, se tabell 1.
Det &r enbart patienter med hogrisktumaorer som har fatt en faststalld total
vantetid som varden ska klara av att mota. Denna ar 60 dagar for dem som
ska fa kurativ behandling, det vill saga radikal prostatektomi eller radiote-
rapi. For dem som bor fa icke-kurativ behandling, framst hormonbehandling,
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ar malvardet for maximal vantan 28 dagar. For patienter med en diagnos
tillhorande 1ag- och mellanriskgruppen ar malvardet for den totala vantetiden
i stallet definierat utifran tiden fram till att diagnosen kommuniceras med
patienten, vilket bor ta hogst 28 dagar. For patienter med metastaserad cancer
finns inga malvarden. Tidigare matningar av Socialstyrelsen har visat att
véntetiderna for denna patientgrupp &r radikalt kortare &n for dvriga prosta-
tacancerpatienter [3]. For man med symtom fran metastaser, oftast skelett-
smadrta, dr det extra viktigt att tiden fram till behandlingsstart ar kort.

Tabell 1. Total vantetid enligt SVF fér prostatacancer

Till

Tid

Patientgrupp Fran

Hogriskcancer dar Remissbeslut vid
kurativt syftande valgrundad misstanke
behandling kan vara

aktuell

Hogriskcancer dar Remissbeslut vid
kurativt syftande valgrundad misstanke
behandling inte ar

aktuell

Lag- och mellan- Remissbeslut vid
riskcancer valgrundad misstanke

Start av behandling
(eller beslut om att
avsta frAn behandling)

Start av behandling
(eller beslut om att
avsta frAn behandling)

Diagnosbesked och
behandlingsdiskussion
med patienten

60 kalenderdagar

28 kalenderdagar

28 kalenderdagar

Kalla: Prostatacancer, Beskrivning av standardiserat vardforlopp. Regionala cancercentrum i samverkan.

December 2014.

Av figur 2 framgar att varden har en lang vag till malvardet 60 dagars
vantetid. Urvalet bestar for hela landet av 345 patienter. Endast tva patienter i
urvalet fick vard inom denna tid. Medianvantetiden var 153 dagar. Eftersom
rapporten inte innehaller nagon métning for landsting med under 10 patienter

visas kvartilvarden for bara 12 landsting.
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Figur 2. Prostatacancer, kurativ behandling, remissbeslut till

behandlingsstart
Mallniva: 60 dagar
Riskgrupp: Hog
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Jénkoping (15) ——
Vastra Gotaland (53) ——
Ostergoétland (17) ———
Halland (16) ——
Blekinge (14) ———
Dalarna (9)
Uppsala (9)

Vasterbotten (8)
Vasternorrland (6)
Jamtland (5)
Norrbotten (3)
Gotland (2)
Orebro (2)
Sérmland (2)
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Kéalla: Nationella prostatacancerregistret I R

De patienter i samma riskgrupp som inte far kurativt syftande behandling ska
kunna fa vard snabbare. Ambitionsnivan ar behandling inom 28 dagar, vilket
endast tio patienter i urvalet fick. Medianvantetiden for riket som helhet &r 97
dagar (figur 3).
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Figur 3. Prostatacancer, icke-kurativ behandling, remissbeslut till

behandlingsstart
Mallniva: 28 dagar
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Kalla: Nationella prostatacancerregistret Antal dagar

Figur 4 visar tiden fran remiss till att patienten far diagnosbesked, for
gruppen med Iag- och mellanrisktumar. Tiden fran remiss fram till behand-
ling mats inte som helhet for denna patientgrupp eftersom manga av dem inte
startar behandling forran efter lang monitorering av tumaorens utveckling,
eller inte alls. I hela landet fanns 2 108 patienter i urvalet varav 21 patienter
fick diagnosbesked inom malvardet 28 dagar. Medianvantetiden for hela
landet var 84 dagar.
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Figur 4. Prostatacancer, remissbeslut till diagnosbesked
Malliniva: 28 dagar
Riskgrupp: Lag och Mellan
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Kalla: Nationella prostatacancerregistret

Vantetiderna ovan bygger pa att de olika delarna i vardkedjan kan utforas
inom en viss tidsram. Tabell 2 redog0r for de ledtider som beddms vara
mojliga med bibehallen medicinsk kvalitet. De stipulerade tiderna &r inte en
fullstandig processkartlaggning utan mater utvalda delar av vardkedjan for ett
urval av patienterna. De tva sista ledtiderna &r inte méjliga att folja upp med
nationell registerdata och mats inte inom ramen for denna rapport.

18 STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN
SOCIALSTYRELSEN



Tabell 2. Ledtider enligt SVF for prostatacancer

Fran Till Tid
Remissbeslut vid Remissankomst 3 kalenderdagar
valgrundad misstanke
Remissankomst Forsta specialistbesok? 14 kalenderdagar
Biopsi/Diagnosdatum Mote med patienten 11 kalenderdagar
for besked om
resultatet
Beslut om aktiv Start av behandling 28 kalenderdagar

behandling, vid I&g-
och mellanriskcancer

Féljande tider ar inte méjliga att mata nationellt

Remiss till bilddia- Svar till remittenten 14 kalenderdagar
gnostik

Beslut om att genom- Besok for ny medicinsk 14 kalenderdagar
fora ny medicinsk beddmning (second

bedémning (inom opinion)

regional vardkedija)

Kalla: Prostatacancer, Beskrivning av standardiserat vardforlopp. Regionala cancercentrum i samverkan.
December 2014.

De tre dagarna fran remissbeslut till remissankomst ska ge utrymme for att
sanda remisser manuellt med postgang i de fall de inte ar elektroniskt dver-
forda. | registermaterialet saknas registrering av ankomstdatum for en stor
del av patienterna, bland annat beroende pa att alla inte kommer via remiss.
Darfor ar det bara 1 567 patienter som ingar i matningen (figur 5). Av dessa
ankom remissen inom tre dagar for 1 030 patienter, eller 66 procent. 1 10
landsting finns ett fungerande elektroniskt remisshanteringsystem och minst
halften av remisserna ankom samma dag. Aven om bortfallet ar stort for
maétningen av denna ledtid och rutinerna for registreringen av ankomstdatum
i kvalitetsregistret sannolikt varierar, sa ar det anmarkningsvart att mer an
hélften av patienternas remisser i tre landsting kréaver fler an tre dagar for att
registreras pa den mottagande kliniken medan 10 landsting klarar av det
samma dag for minst halften av patienterna.

Bendmns i manualen Block A, vilket &r en serie diagnostiska aktiviteter som ska vara gjorda senast vid tidpunkten for forsta besoket. Dessa &r;
Anamnes och klinisk undersékning inklusive palpation samt vardering av allméntillstdnd och samsjuklighet, TRUL med berakning av prostatavo-
lym och PSA-densitet, Beddmning av om prostatabiopsier ska utforas, VVardering av residualurin, IPSS, tarmfunktion, erektionsfunktion.
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Figur 5. Prostatacancer, remissbeslut till remissankomst

Malliniva: 3 dagar
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Kéalla: Nationella prostatacancerregistret
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Manualen stipulerar en ledtid pa 14 dagar fran remissens ankomst till patien-
tens forsta besok till specialist. Eftersom datum for remissankomst har dalig
tackningsgrad baseras méatningen pa endast 1 586 patienter (figur 6). Efter
mottagen remiss kom 374 (24 procent) av patienterna till en specialist inom
14 dagar for landet som helhet.
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Figur 6. Prostatacancer, remissankomst till forsta specialistbesok
Mallniva: 14 dagar
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Kalla: Nationella prostatacancerregistret Antal dagar

I manualen &r ledtiden fran prostatabiopsi till att patienten far diagnosbesked
angiven till 11 dagar. | denna matning anvénds diagnosdatum som rapporte-
ras till Socialstyrelsens cancerregister som datum for biopsin. Kvalitetsregist-
ret for prostatacancer har véldigt god tackningsgrad for variabeln diagnosin-
formation till patienten. | denna métning finns det datumet med for 5 808
patienter. Endast 358 (sex procent) av dessa far diagnosbesked inom 11
dagar (figur 7).
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Figur 7. Prostatacancer, diagnosdatum till diagnosbesked
Mallniva: 11 dagar
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Kalla: Nationella prostatacancerregistret Antal dagar

Eftersom stora patientgrupper inom prostatacancer inte omedelbart far
behandling av medicinska skal, innehaller manualen for prostatacancer inte
tider for alla typer av riskgrupper och behandlingar. For den del av patienter-
na som har en Iag- eller mellanrisktumor och for vilka beslut tas om aktiv
behandling, ska denna pabdrjas inom 28 dagar. Detta mal uppnas idag for
ytterst fa patienter. | urvalet for ar 2014 finns 1 458 patienter i denna grupp.
Endast 15 (en procent) av dessa fick vard inom 28 dagar (figur 8).
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Figur 8. Prostatacancer, kurativ behandling, behandlingsbeslut till
behandlingsstart
Mallniva: 28 dagar
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Kalla: Nationella prostatacancerregistret

Huvud- och halscancer

Omkring 1 400 personer (63 procent man, 37 procent kvinnor) far
diagnosen huvud- och halscancer varje ar. Drygt 11 000 personer lever
med sjukdomen och cirka 400 personer dér av sjukdomen varie ar.

Huvud- och halscancer &r ett samlingsnamn for tumérer i 18pp,
munhala, svalg, struphuvud, nasa/bihalor, spottkortlar samt lymfkor-
telmetastas pa halsen med okand primartumor.

Tumdrer inom varje diagnosgrupp kan skilja sig avseende vaxtsitt,
risk for spridning, prognos och behandling. Overlevnaden varierar
darfor beroende pa vilken cancergrupp det ror sig om.

Urval

Socialstyrelsens matningar av hur val huvud- och halscancervarden klarar av
de malvarden som é&r stipulerade inom SVF &r baserade pa data fran Svenskt
kvalitetsregister for huvud och halscancer (SweHNCR). Underlaget baserar
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sig pa bade ar 2013 och 2014 vilket ger tillrackligt stort underlag for att aven
de mindre landstingen ska kunna inkluderas. For dessa ar finns 1 302 respek-
tive 1 386 patienter i registret. For just huvud- och halscancer har de patien-
ter vars behandlingsbeslut intraffar efter behandlingsstart exkluderats,
eftersom det da &r ett beslut infor en fortsatt behandling.

Vardforloppet

Manualen for huvud- och halscancer anger forsta besoket till specialist som
en filterfunktion for vad som &r valgrundad misstanke. Det innebar att
allmanlakaren remitterar pa misstanke om malignitet till 6ron-nasa-halsklinik
dar den specialist som ansvarar for filterfunktionen beslutar om det féreligger
valgrundad misstanke om huvud- och halscancer samt &ven &r ansvarig for
fortsatt utredning. Detta skiljer sig fran blas- och urinvagscancer samt
prostatacancer som anger filterfunktionen till ett tidigare besok, vanligen da
allmanlakaren skickar en remiss till den specialiserade varden.

De angivna led- och véntetiderna i manualerna for SVF for huvud- och
halscancer galler alla patienter som far kurativ eller palliativ behandling.
Liksom for 6vriga cancerformer ar de specificerade tidsangivelserna vad
varden bor kunna erbjuda patienterna (tabell 3). Daremot kan den enskilda
patienten tacka nej till ett erbjudet utrednings- eller behandlingsdatum av
personliga skél.

Tabell 3. Total vantetid enligt SVF for huvud- och halscancer

Fran Till Tid
Kirurgisk behandling Valgrundad misstanke  Start av behandling 30 kalenderdagar
E}ZKOIOQISK behand- Véalgrundad misstanke  Start av behandling 38 kalenderdagar

Kalla: Huvud- och halscancer. Beskrivning av standardiserat vardférlopp. Regionala cancercentrum i
samverkan. December 2014.

Figur 9 visar per landsting tiden fran forsta besck till behandlingsstart for
dem som inleder behandlingen med operation. | underlaget finns 957 patien-
ter och medianvardet for deras vantetid &r 31 dagar. Av dessa startar 49
procent behandlingen inom malvardet 30 dagar, men spridningen mellan
landstingen &r stor. Bland patienterna finns en stor grupp, 62 stycken, som
har samma datum registrerat for dessa handelser. | tre landsting ger det ett
forsta kvartilvarde som &r noll dagar. De allra flesta av dessa patienter har en
tumor i lappen som har tagits bort redan vid forsta besoket.
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Figur 9. Huvud- och halscancer, forsta besok till behandlingsstart
Kirurgi
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Kalla: Svenskt kvalitetsregister for huvud- och halscancer Antal dagar

For tiden fran valgrundad misstanke till onkologisk behandling, alternativt
till stralbehandling, ar malnivan 38 dagar (figur 10). Som framgar av tabell 4
nedan ar det tiden fran behandlingsbeslutet som tar langst tid och motiverar
atta dagars langre vantetid eftersom genomférande av stralbehandling kréaver
fler forberedelser, till exempel gipsavgjutning. Figur 10 visar att det ar
svarare for varden att nd detta malvarde. | materialet finns 1 315 patienter.
Medianvardet for landet som helhet &r 50 dagar och endast 25 procent av
patienterna far vard inom 38 dagar.
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Figur 10. Huvud- och halscancer, forsta besok till behandlingsstart

onkologi
Mallniva: 38 dagar
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Kalla: Svenskt kvalitetsregister fér huvud- och halscancer Antal dagar

Vantetiderna ovan bygger pa att de olika delarna i vardkedjan kan utféras
inom en viss tidsram. Tabell 4 redogor for de ledtider som beddms vara
mojliga med bibehallen medicinsk kvalitet inom huvud- och halscancer.
Ledtiderna for remisshanteringen sist i tabellen ar inte mojliga att folja upp
med nationell registerdata och mats inte inom ramen for denna rapport.
Kvalitetsregistret anvander datum for variabeln behandlingsbeslut. I tabellen
ar denna term ersatt med multidisciplinéar konferens vilket &r den term som
manualen anvander. Behandlingsbeslutet for en patient tas med fa undantag
vid detta tillfalle. De faststallda ledtiderna ar inte en fullstandig processkart-
laggning utan mater delar av vardkedjan.
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Tabell 4. Led- och vantetider enligt SVF fér huvud- och halscancer

Fran Till Tid

Remissankomst qusta besok (valgrundad 5 kalenderdagar
misstanke)

qusta besok (valgrundad Multidisciplinér konferens 18 kalenderdagar

misstanke)

Multidisciplinar konferens Behandlingsstart, kirurgi 12 kalenderdagar

Multidisciplinér konferens Behandlingsstart, onkologi 20 kalenderdagar

Féljande tider ar inte mojliga att mata nationellt
Remissbeslut vid misstanke Remissankomst 0 kalenderdagar

Kalla: Huvud- och halscancer. Beskrivning av standardiserat vardférlopp. Regionala cancercentrum i
samverkan. December 2014.

Tiden fore forsta besoket till specialist ingar inte i den totala vantetiden enligt
det standardiserade vardférloppet for huvud- och halscancer. Manualen har
anda slagit fast att det maximalt bor ta 5 dagar mellan det att specialistmot-
tagningen far remissen och att patienten kommer pa besok. Figur 11 inklude-
rar 2 619 patienter varav 47 procent togs emot inom malvardet. Notera att
denna matning inte visar hur lange patienten vantar, utan hur Iang tid som
mottagningen behdver for att ta emot patienten. Fran métningar av andra
canceromraden vet vi att det fran remissbeslut till att specialistmottagningen
mottar remissen kan ga atskilliga dagar beroende pa remitteringssystem och
rutiner pa den mottagande kliniken, vilket exempelvis framgar av figur 5 for
prostatacancerpatienter.

Figur 11. Huvud- och halscancer, remissankomst till forsta besok
Mallniva: 5 dagar
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Kalla: Svenskt kvalitetsregister foér huvud- och halscancer Antal dagar
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Med forsta specialistbesoket pa 6ron-nasa-halsklinik inleds SVF for de
patienter for vilka det foreligger valgrundad misstanke. Av dessa kommer en
stor del att visa sig inte ha cancer och vardforloppet avslutas. | urvalet for
denna matning mellan forsta specialistbesok till behandlingsbeslut ingar dock
bara patienter som har fatt cancerdiagnos, totalt 2 619 patienter. Medianvant-
etiden for landet som helhet var 22 dagar vilket ska jamféras med det fast-
lagda malvardet 18 dagar, se figur 12. Under denna tid sker den utredning
som behdvs som underlag for behandlingsbeslutet och innefattar bland annat
biopsi, cytologi och bilddiagnostik. For landet som helhet klarade varden
under 2013 och 2014 detta malvérde for 39 procent av patienterna.

Figur 12. Huvud- och halscancer, forsta besok till
behandlingsbeslut
Mallniva: 18 dagar
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Kéalla: Svenskt kvalitetsregister for huvud- och halscancer Antal dagar

Den sista ledtiden som har ett malvarde angivet i manualen ar tiden fran
behandlingsbeslut fram till behandlingsstart. Ar behandlingen kirurgisk ska
den utforas inom 12 dagar efter att beslutet &r taget, se figur 13. Det finns
731 patienter i materialet som har datum registrerat for bada dessa handelser.
Medianvantetiden for dem ar 14 dagar och 42 procent av patienterna far
behandling inom 12 dagar efter behandlingsbeslutet.
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Figur 13. Huvud- och halscancer, behandlingsbeslut till kirurgisk
behandling

Mallniva: 12 dagar
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Kalla: Svenskt kvalitetsregister for huvud- och halscancer Antal dagar

For dem som vantar pa onkologisk behandling ar malvardet 20 dagar (figur
14). For de 1 304 patienterna i materialet & medianvantetiden 25 dagar. 34
procent av patienterna far behandling inom 20 dagar efter behandlingsbeslu-
tet.

Den 6vervagande delen av behandling av huvud- och halscancer sker pa
universitetssjukhusen. Darfor ar vantan pa behandling efter att beslut tagits
framst en regional fraga. Dock ar det fortfarande hemlandstinget som ar
ansvarigt for att varden ges i rimlig tid, och da aven att malvardena i de
standardiserade vardférloppen uppnas.
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Figur 14. Huvud- och halscancer, behandlingsbeslut till onkologisk
behandling

Mallniva: 20 dagar
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Kéalla: Svenskt kvalitetsregister for huvud- och halscancer Antal dagar

Bl&s- och urinvagscancer

Varije ar far omkring 3000 personer cancer i urinblasa och urinvagar.

Cancer i urinblasa ar den helt dominerande uroteliala (urinvagarna
fran njurbacken till urinréret) tumoren. Omkring 2 800 personer (76
procent man, 24 procent kvinnor) insjuknar varje ar med cancer i
urinblasan. Cirka 22 500 personer lever med sjukdomen och cirka 650
personer dor av sjukdomen varje ar.

Medelalder vid insjuknande av urinblasecancer ar drygt 70 ar, dven
om sjukdomen ocksa forekommer i yngre aldrar. Omkring 90 procent
av patienterna genomgar en transuretral resektion av blastumoren
(TURB).

Urval

Vid tiden for datauttaget till denna rapport fanns totalt 2 456 patienter i
kvalitetsregistret for blas- och urinvagscancer med diagnos stalld 2014.
Intervallen pa 3—4 dagar for den totala véantetiden som anvénds i manualen
for blas- och urinvagscancer amnar ta hansyn till olika patientgruppers
behov. Exempelvis kravs for patienter som far blodfértunnade lakemedel
langre tid infor TURB-operation, da dessa lakemedel maste vara utsatta flera
dagar innan kirurgin kan utforas utan forhojd risk for komplikationer. |
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matningar med hjalp av kvalitetsregisterdata &r det inte mgjligt att sortera ut
vilka patienter det &r.

vardforioppet

Det standardiserade vardforloppet omfattar alla patienter med valgrundad
misstanke om eller pavisad cancer i urinvagarna. Vélgrundad misstanke
foreligger vid ett eller flera av foljande fynd:

» makroskopisk hematuri (vid ett eller flera tillfallen) hos individer
— éaldre &n 40 ar, samt
— yngre an 40 ar med riskfaktorer for urinblasecancer i anamnesen, som
rokning mer an cirka 20 ar
 misstanke om urinblasecancer vid bilddiagnostik eller cystoskopi i sam-
band med annan utredning.*

Vid ndgon av dessa indikationer ska patienten remitteras till en urologisk
specialist for utredning enligt det standardiserade vardforloppet. | vissa fall
upptéacks symptomen pa en urologisk enhet och ska da utredas enligt samma
forlopp.

Tabell 5. Total vantetid enligt SVF for blas- och urinvagscancer

Patientgrupp Fran Till Tid
Icke-muskelinvasiv Remissbeslut vid valgrun- Start av behandling 9-12 kalender-
tumor dad misstanke dagar
Muskelinvasiv tumor Remissbeslut vid valgrun- Start av behandling, 37-41 kalender-
dad misstanke strdlbehandling dagar
Start av behandling 34-37 kalender-
neoadjuvant dagar
kemoterapi
Start av behandling 31-35 kalender-
cystektomi dagar

Kalla: Cancer i urinbladsan och 6vre urinvagarna. Beskrivning av standardiserat vardfériopp. Regionala
cancercentrum i samverkan. December 2014.

Figur 15 visar tiden fram till behandlingsstart for patienter med icke-
muskelinvasiv cancer. Samtliga patienter behandlas med séa kallad TURB-
operation. | urvalet finns 1 864 patienter. Av dessa fick 183 personer, eller
knappt 10 procent, TURB genomford inom malvérdet 12 dagar. Mediananta-
let vantedagar for hela landet var 39.

4 Cancer i urinbl&san och dvre urinvagarna. Beskrivning av standardiserat vardforlopp. Regionala cancercentrum i
samverkan. December 2014.
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Figur 15. Cancer i urinbldsan och 6vre urinvagarna, remissbeslut till

behandlingsstart
Mallniva: 12 dagar
Riskgrupp: T-stadium Tis, Ta och T1 (icke-muskelinvasiv), exklusive M1
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Kalla: Svenska blascancerregistret

For gruppen med muskelinvasiv tumor har Socialstyrelsen métt tiden fram
till all 6vrig behandling startar, det vill séga stralbehandling, neoadjuvant
kemoterapi eller cystektomi (bortagande av urinblasan). Dessa syftar alla till
att minska tumorens storlek. Som beskrivet i tabell 5 &r malnivan for denna
patientgrupp mellan 31 och 41 dagar. | urvalet for denna rapport finns endast
235 patienter med muskelinvasiv cancer som fatt nagon av dessa behandling-
ar. Medianvéntetiden ar 98 dagar. Det krdvs med andra ord mer dn en
halvering av vantetiden for att malnivan ska uppnas for halften av patienter-
na. Endast atta patienter (drygt 3 procent) i urvalet har paborjat behandlingen
inom 41 dagar, oavsett behandlingsform. Endast sex landsting har fler &n 10

patienter registrerade och landstingsjamforelser ar darfor svara.

Tiderna ovan bygger pa att de olika delarna i vardkedjan kan utféras inom
en viss tidsram. Tabell 6 redogér for de tider som beddéms vara mojliga med
bibehallen medicinsk kvalitet inom blas- och urinvagscancer. Tiderna i
kursiv stil &r inte mojliga att folja upp med nationell registerdata och méts
inte inom ramen for denna rapport. Liksom for de andra cancerformerna ar
de stipulerade tiderna inte en fullstdndig processkartléggning utan mater

delar av vardkedijan for ett urval av patienterna.
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Tabell 6. Led- och vantetider enligt SVF for blas- och urinvagscancer

Fran Till Tid

Remissbeslut vid valgrun- Remissankomst 1 kalenderdag

dad misstanke

Remissankomst Datum for forsta besdk 4 kalenderdagar
pa specialistmottagning
(block A)

Datum for forsta besok pa TURB/px (ej anti- 3 kalenderdagar

specialistmottagning (block koagulantia)

A)

Datum for forsta besok pa TURB/px (anti- 6 kalenderdagar

specialistmottagning (block koagulantia)

A)

Foljande tider ar inte méjliga att mata nationellt

Remissbeslut vid misstanke Remissankomst 0 kalenderdagar

TURB PAD-besked till patien- 4 kalenderdagar
ten

PAD-besked till patienten MDK 7 kalenderdagar

MDK Behandlingsbeslut 3 kalenderdagar

Behandlingsbeslut Start av behandling, 11 kalenderdagar
neoadjuvant kemote-
rapi

Behandlingsbeslut Start av behandling, 9 kalenderdagar
cystektomi

Behandlingsbeslut Start av behandling, 15 kalenderdagar

strdlbehandling

Kalla: Cancer i urinbl&san och 6vre urinvagarna. Beskrivning av standardiserat vardférlopp. Regionala
cancercentrum i samverkan. December 2014.

Nationellt nar 66 procent av det totala antalet remisser specialistmottagning-
en senast en dag efter utfardandet. | atta av landstingen kommer minst

75 procent av remisserna till motagningen samma dag som de utfardas. Dock
betyder ankommen remiss inte nddvandigtvis omhé&ndertagen remiss. Utbver
ett val fungerande e-remissystem kravs ocksa en effektiv remisshantering pa
den mottagande kliniken.

Fran det att remissen anlant till mottagningen ar malnivan fyra dagar inom
vilka patienten ska vara pa sitt forsta besok (figur 16). Detta uppnas 2014 for
26 procent av samtliga patienter i landet. Mediantiden for landet &r 14 dagar.
Som framgar av figur 16 har flertalet landsting en likartad situation medan
nagra landsting har betydligt langre ledtider for att ordna ett forsta besok for
patienten.
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Figur 16. Cancer i urinbldsan och 6vre urinvagarna, remissankomst

till forsta specialistbesok
Mallniva: 4 dagar
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Da utredningen visat att det finns en tumar i urinblasan gors en sa kallad
TURB-operation for att ta bort férandringen och stélla en séker diagnos.
Detta innebdr att man via urinrdret hyvlar bort férandringar som polyper,
ytligt vaxande tumarer och inflammatorisk vavnad i blasvaggen. Denna
relativt enkla operationsmetod ar bade ett diagnostiskt och i vissa icke-
invasiva fall ett kurativt ingrepp som oftast utfors under narkos.

Malnivan for vantetiden fran forsta specialistbesok till operation ar 3-6
dagar beroende pa om patienten far blodfértunnande medel eller inte (figur
17). Av patienterna i urvalet pa 2 438 patienter fick 20 procent operation
inom sex dagar. Medianvardet for hela landet ar 20 dagar, det vill s&ga sex
dagar ar en hogt stalld malniva. Medan specialistbesoket gors pa en urolog-
mottagning utférs TURB pa operationsavdelningen vid ett senare tillfalle.
Det &r dock samma yrkesgrupp, urologerna, som utfor bada delarna av
varden. Malvardena som ar stipulerade i SVF ar alltsa en stor utmaning for
saval den urologiska kapaciteten som utvecklingen av arbetsformerna. For
patienter med invasiva tumoérformer behovs dessutom ytterligare utrednings-
insatser i form av bilddiagnostik och for de patienter som skall erhélla
neoadjuvant kemoterapi fore radikal cystektomi behdvs utredning av njur-
funktionen. Vidare kraver kemoterapi insats av onkologisk kompetens.
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Figur 17. Cancer i urinbldsan och 6vre urinvagarna, forsta specialistbesok
till TURB

Figur 17. Cancer i urinblasan och 6vre urinvagarna, forsta
specialistbesok till TURB

Mallniva: 6 dagar
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Resultat i sammanfattning

Socialstyrelsen har i tidigare publicerade vantetidsmatningar i cancervarden
tydligt sagt att vantetiderna inom cancervarden i Sverige ar oacceptabelt
langa. Det stallningstagandet bygger framfor allt pa att de regionala skillna-
derna ar valdigt stora och darfor svara att motivera med skillnader i regionala
forutséttningar.

Med standardiserade vardforlopp infors malnivaer som ar framtagna uti-
fran hur lang tid som maximalt kan motiveras av den medicinska beslutspro-
cessen. Darmed ar bedémningen av cancervardens vantetider inte langre
enbart en bedémning av enskilda landsting relativt andra, utan ocksa relativt
en malniva som de medicinska professionerna har definierat.

Matningen av hur lang tid olika delar av vardforloppet kraver jamfort med
de fastslagna malvardena ger visar pa hur stort avstandet ar till att uppna vad
respektive manual anser & mojligt. Det ar tydligt att vantetiderna for patien-
ter med prostatacancer och blas- och urinvagscancer for de allra flesta ar
betydligt langre dn de fastslagna malen. Detta géller bade den totala vanteti-
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den och de olika ledtiderna i manualen. Fo6r huvud- och halscancer uppnar
vissa landsting redan malen i vissa delar av vardforloppet men totalt sett
behdvs forbattringar.

De stora skillnaderna mellan véntetiderna och malnivaerna inom SVF som
redovisas i rapporten bor dock tolkas forsiktigt. Det stora avstandet till
malnivaerna betyder inte att varden misslyckats med alla dem som inte fatt
behandling enligt den stipulerade malnivan eftersom den &r framraknad
utifran en standardpatient. Det finns en lang rad undantag som kan vara
medicinskt grundade eller initierade av patienten, se urvalsdiskussionen
ovan.

Matningen &r gjord med kvartilvarden vilken ocksa ger en indikation pa
hur stor spridningen &r inom ett landsting. Respektive patientgrupp ar
heterogen och det finns en nddvandig variation i hur lang tid som kravs for
en viss del av vardforloppet. Samtidigt visar méatningen, liksom tidigare
matningar av vantetider i cancervarden som Socialstyrelsen gjort, att land-
tingens vantetider varierar mycket olika, oavsett landstingets medianvérde.
Detta ar bland annat en indikation pa att vissa landsting redan har en viss
standardisering i vardforloppet, medan andra har ett arbete att gora for att
dels minska antalet dagar och dels skapa ett vardférlopp som ar tydligare och
mer forutsdgbart, givet en viss medicinsk problematik.

Naturligtvis ska livsavgérande diagnostik och vard for cancer ha en hogre
ambitionsniva for vantetider dn generell vard men det ar ocksa vart att notera
att cancervarden med stor marginal lever upp till den i lag stipulerade
vantetidsgarantin pa 90 dagar for forsta besok till specialist och 90 dagar fran
behandlingsbeslut till behandling [3, 4].

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN
SOCIALSTYRELSEN



Patientnojdhet

Inledning

Ett uttalat mal med satsningen standardiserade vardforlopp &r att patienternas
upplevelse av varden ska bli battre. Av regeringens éverenskommelse med
SKL framgar att forutom forbattrad tillganglighet ska inférandet av vardfor-
loppen dven skapa 0ka ndjdheten hos patienterna genom bland annat battre
information, mer delaktighet och kortare véntetider. Redan i En nationell
cancerstrategi for framtiden och cancercentrums arbete [5, 6] papekades att
cancervarden brister i information och kommunikation. Betédnkandet fram-
holl vikten av att systematiskt aterfora patientupplevelser genom regelbundna
enk&tundersokningar och att inféra matningar av patientndjdhet i samtliga
kvalitetsregister. Arbetet med att infora detta har pagatt sedan dess, med
varierande intensitet. 2010 fick Socialstyrelsen i uppdrag att genomféra en
forstudie om hur en enkat till patienter inom cancervarden skulle kunna
utformas. Forstudien genomfordes i samrad med de sex regionala cancercent-
rumen, SKL samt professioner och cancerpatienter. Socialstyrelsen gav 2011
Centrum for halso- och véardutveckling, landstinget i Ostergétland, i uppdrag
att utveckla en metod och modell fér en nationell patientenk&t inom cancer-
varden. Med stod av Cancercentrum i samverkan har RCC Sydost fortsatt
arbetet med att utveckla datainsamling av patienters upplevelse av varden.

Detta kapitel om patientndjdhet ska Iasas som en dversiktlig bild av vad
som maéts idag och hur metoderna for att mata patientndjdhet behtver
utvecklas. Varken forskning eller praktik har kommit tillrackligt langt annu
for att regelbundna matningar tydligt kan hjalpa till med utformingen av
SVF. De satsningar som gors inom ramen for satsningen SVF ar en viktig del
av den fortsatta utvecklingen.

PREM-mattet

Matt pa patienters upplevelse av varden méats med metoder som ofta gar
under namnet PREM, Patient Reported Experience Measures. Det pagar en
standig utveckling av metoderna for att méta patienters upplevelser av
varden, men de &r relativt nya jamfort med de mer utvecklade utfallsmatt
som gar under namnet Patient Reported Outcome Measures (PROM) som
méter patienternas upplevelse av sin halsostatus.® Inom satsningen pa
standardiserade vardforlopp arbetar SKL och RCC i samverkan pa utveck-
lade métningar av PREM vilket ar nddvandigt for att kunna félja utveckling-
en av patientens upplevelse av varden. Patienternas tillfredsstallelse kan till
stor del paverkas av deras forvantningar, som i sin tur beror pa deras prefe-
renser, personlighet och tidigare varderfarenheter. Dessutom brukar generella

5 Sambandet mellan tillfredstéllelse med och upplevelse av véarden och patientrapporterat halsoutfall. En litteraturo-

versikt, 2014. http://www.promcenter.se/sv/publikationer/
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néjdhetsmaétningar uppvisa hoga néjdhetssiffror och séllan ge underlag for
forbattringsarbete [7]. For att minimera denna problematik kan man fraga
efter specifika upplevelser kopplade till n6jdhet, exempelvis om den givna
informationen gjorde att patienten kénde sig trygg med att genomga under-
sokningen (om det var syftet med informationen), i stallet for att bara fraga
om patienten var néjd med informationen om undersokningen. Andra svara
problem med att mata patienters upplevelse av varden &r att jamforelser av
kliniker eller geografiska omraden stéller krav pa att frageformularen delas ut
pa samma satt och vid samma tillfalle i forhallande till det som ska matas.

Nationella Patientenkaten

Socialstyrelsen har tidigare gjort ett forsok att méata patientndjdhet i cancer-
vérden med hjalp av Nationella Patientenkéten (NPE).® Eftersom NPE saknar
diagnosinformation finns en urvalsproblematik och sammanstéllningen
gjordes i stéllet efter huruvida patienten hade besokt en onkologmottagning
eller vistats pa onkologisk avdelning. Rapporten visar ssmmanstallda uppgif-
ter fran NPE som belyser bemétande, delaktighet och information for bade
den 6ppna och den slutna varden. Dessutom presenteras resultat om huruvida
patienten hade en dvergripande ansvarig lakare for den slutna varden och
planeringen for den fortsatta varden inom dppenvarden. Resultaten presente-
ras som ett framréknat viktat varde pa den patientupplevda kvaliteten, ett
heltal mellan O till 100, dar 100 &r det basta vérdet. Resultatet for patienter-
nas upplevelse av bemotandet vid deras besok pa en onkologisk mottagning
visar pa hoga véarden (95-99) samt sma skillnader mellan sjukhusen. Lik-
nande resultat visas for slutenvarden (onkologiska avdelningar, 92-96).
Patienternas upplevelse av delaktighet i varden vid sina lakarbesok visar
dock lagre vérde an upplevelsen av bemdtande och variationen mellan
sjukhusen ar dessutom nagot storre. For 6ppenvard ar vardet 77-88 och for
slutenvard 77-87. Medan upplevelsen av bemotandet tycks vara mycket god
och upplevelsen av delaktighet séamre sa placerar sig resultatet for huruvida
respondenterna tyckte att de fick tillracklig information om sitt tillstand dar
emellan. Vardet for den patientupplevda kvaliteten av information var 83-90
i Oppenvarden och 82-87 i slutenvarden.

NPE &r potentiellt ett bra verktyg for att utveckla cancervarden. Men att
enbart méta ndjdhet efter klinik eller annan organisatorisk uppdelning ar ett
alltfor trubbigt instrument for att félja upp SVF eftersom det inte gar att saga
nagot om vilken diagnos klinikbesokaren har. Inom ramen for inférandet av
SVF utvecklar SKL en specifik SVF-enkat som testas under hdsten 2015.
Exakt antal fragor, hur de ska formuleras och hur informationen ska tas
omhand dr inte Klart &nnu.

Prostatacancerregistret

En cancerpatient har som regel kontakt med varden under lang tid och tréaffar
ett stort antal vardgivare pa olika platser. Darfor behovs metoder for att fanga

® Se Oppna jamforelser av cancersjukvardens kvalitet och effektivitet, Socialstyrelsen 2011

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN
SOCIALSTYRELSEN



olika delar av varden och for standardiserade vardférlopp behovs metoder for
att fanga den forsta delen i vardforloppet specifikt.

Socialstyrelsen har tagit del av Prostatacancerregistrets resultat av deras
PREM och PROM-enkét. Den delas ut vid fyra tillfallen till varje patient.
Forsta tillfallet ar fore behandling och fangar darmed patientens upplevelse
av varden under upptackt och diagnostik. Enkaten innehaller 53 fragor. De
forsta atta handlar om patientens upplevelse av information och delaktighet.
De 6vriga fragorna ar sjalvrapporterad halsostatus.’

Varije fraga har fyra svarsalternativ; Inte alls, Lite, Mattligt, Mycket.

Figur 18 redovisar landstingsvis hur stor andel av de patienter som fatt

enkaten som svarat Mycket eller Mattligt pa fragorna 3 och 7 i enkéten;

« Fraga 3. Kénde du dig delaktig i beslut om din vard och behandling, sa
mycket som du 6nskade?

* Fraga 7. Under din aktuella sjukdom eller behandling, hur mycket inform-
ation har du fatt om de forvantade effekterna av behandlingen pa sjuk-
domssymtomen?

En stor andel av patienterna &r néjda med bade delaktighet och information.
For de landsting som har minst 10 svar pa enkéten varierar andelen som
svarat Mycket eller Mattligt mellan 79 och 97 procent pa fragan om delak-
tighet. Pa fragan om information om forvantade effekter varierar samma
svarsandel mellan 68 och 96 procent. Resultaten ar samstdmmiga med
resultaten fran nar enkaten delades ut forsta gangen, ett ar tidigare.

7 Se enkaten pa http:/npcr.se/wp-content/uploads/2013/03/FINAL-NPCR-enkét-2013.pdf
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Figur 18. Nojdhet med delaktighet och information vid prostatacancer
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Kéalla: Nationella prostatacancerregistret

Av flera skal ar jamforelser mellan landstingen svara med stod av detta
material. Ett skal &r att svaren beror pa nér patienten fick och besvarade
formularet. Exempelvis ar fragor om hur mycket information patienten anser
sig ha fatt om kommande behandling helt beroende pa nar i tiden enkaten
besvaras, i forhallande till de méten med vardpersonal som patienten har
haft. Dessutom anvands formuléret inte systematiskt av alla annu eftersom
det ar ett pagaende utvecklingsarbete. Den forsta enkaten fran prostatacan-
cerregistret delas ut pa den enskilda kliniken efter diagnos men fore behand-
ling. En annan begransning ar att endast de som ska genomga kurativ pri-
marbehandling far enkéaten.

Som framgar av figur 19 varierar svarsfrekvensen mellan landstingen stort.
Det &r de enskilda klinikerna som ansvarar for att dela ut enk&ten och
kvalitetsregistret kan endast tillhandahalla den. Andelarna i svarsfrekvens ar
baserade pa antalet registrerade svar i forhallande till incidensen i lands-
tinget, inte i forhallande till hur manga enkater som har delats ut. Andelarna
ger dock en indikation pa hur olika arbetet med att mata patientupplevelsen
ar implementerat i olika landsting, eller hur stor vikt som ges denna fraga. |
fem landsting har farre an 13 procent av patienterna svarat pa enkaten. Aven
vid de privata verksamheterna anvands enkaten mycket mattligt.
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Figur 19. Andel av prostatacancerpatienter som svarat pa enkat
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Generell cancerpatientenkat

I svensk cancervard har RCC Sydost och syddstra sjukvardsregionen arbetat
mest intensivt med att utveckla och samla PREM-data. De har utvecklat och
testat en enkét for de fyra stora diagnosgrupperna brost-, prostata-, kolorek-
tal- och lungcancer. Syftet ar att beskriva omraden inom cancervarden dar
forbattringsinsatser, utifran en 6kad kunskap om patienterfarenheter, kan
vara motiverade. Enkaten innehaller 46 fragor inom ett antal omraden:
behandling, vantetid, kontakt, samordning, information, stdd samt bemétande
och fortroende.

I den senaste versionen skickades 650 enkéter ut till kliniker i syddstra
sjukvardsregionen.? I denna undersdkning forsokte RCC Syddst fanga
patienterna i en tidigare del av vardkedjan an vid den forsta pilotstudien 2012
sd att upplevelsen av varden annu var aktuell. Majoriteten av respondenterna
hade dock &ven i detta material antingen pabarijat eller avslutat sin forsta
behandling. Spridningen av var i vardkedjan patienterna befann sig var darfor
stor. Rapporten konstaterar att det ar olika typer av fragor som kravs i olika
delar av vardkedjan och darfor kan olika versioner behovas beroende pa om
patienten &r diagnostiserad nyligen eller har varit i behandling lange.

Av rapporten framgar att av de fyra cancerformerna ar brostcancerpatien-
terna mest nojda bade vad galler véantetider, bemétande och information fran
varden, foljt av kolorektal- och prostatacancerpatienterna. Minst nojda ar
lungcancerpatienterna. Dock finns ett positivt samband mellan sjélvskattad

8 Enkét for att mata patienternas upplevelser av cancervarden (PREM). Métresultat som underlag for forbattringsarbete (Augusti 2014)
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hélsa och fragorna om hur varden upplevs. Att brostcancerpatienterna har
battre sjalvskattad halsa kan paverka svaren pa fragorna om néjdheten med
varden. Det ar ocksa en ojamn fordelning mellan cancerformerna vad galler i
vilken del av vardprocessen patienten befinner sig vid svarstillfallet. Skillna-
derna i upplevelsen av rimlig vantetid eller gott patientbemdtande kan bero
pa om patienten exempelvis ar i en tidig utredningsfas, eller i slutet av
behandlingen.

Det framgar av rapporten att cancerpatienter generellt ar néjda med var-
den. I RCCs sydosts enké&t anger endast 14 av 346 patienter att bemotandet
vid tillfallet for cancerbeskedet var daligt eller ganska daligt. Det ar bara
nagon enstaka procent, utan skillnad mellan diagnoserna, som inte har stort
(ganska eller mycket) fortroende for cancervarden som helhet. Men mer
specifika fragor om information och bemétande ger i vissa fall en mindre
positiv bild. Det &r i enskilda delar eller moment av cancervarden som det
framkommer att information och bemétande maste utvecklas och bli battre.
Ett sddant omrade &r praktiska fragor om resor och hur ekonomin paverkas
dar hela 27 procent av respondenterna saknade detta stod.

Rapporten visar ocksa att det inte ar sjalvklart vilka insatser som ger battre
utfall. Jamfort med den forsta pilotstudien 2012 har patienters tillgang till
kontaktsjukskoterskor och individuella vardplaner 6kat signifikant nar
samma patientgrupper jamfors. Detta leds av bréstcancervarden dar en
majoritet av patienterna angav att de hade en kontaktsjukskoterska. Anvén-
dandet av kontaktsjukskoterska och individuell vardplan har natt knappt
halften av patienterna. Det &r dock &nnu oklart vilken betydelse dessa
funktioner har for néjdhet och trygghet.

Utvecklingsbehov av nojdhetsinstrument

Av Socialstyrelsens genomgang av tillganglig data for patientnojdhet i
cancervarden ar det tydligt att cancerpatienter generellt sett &r ndjda med
bemotande och information, men ocksa att utvecklingen av PREM-data
behover paskyndas och anvandas i varden. For att kunna méta vad patienter
upplever som problematiskt och for att skapa storre trygghet vid cancersjuk-
dom behdvs battre instrument som ger mer specifik information.

Det gar inte heller att utga fran dagens information for uppféljning av
huruvida inférandet av standardiserade vardforlopp leder till 6kad ncjdhet,
varken nationellt eller diagnosspecifikt. Likt prostatcancerregistrets slutsats
behdvs instrument som ger djupare information for skilda delar av vardked-
jan. Fragor behover stéllas till patienten i nara anslutning till perioden eller
handelsen.

Ett uttalat mal med SVF ar mer néjda patienter. Det ar inte sjalvklart vad i
standardiseringen som ska leda till 6kad patientndjdhet, eller hur standardise-
ringen ska utformas for att ge néjdare patienter. Ett tydligare vardforlopp kan
vara lattare att forsta for patienten och en battre koordinering av vardinsat-
serna som standardiseringen leder till kan ocksa ge en battre vardupplevelse.
Dessutom bor kortare vantetider leda till mer néjda patienter generellt.
Samtidigt ar utformningen av manualerna for SVF sadan att vantetiderna ska
besta enbart av den tid som den medicinska och administrativa proceduren
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tar, det vill sdga patientens 6vriga behov av information, radgivning och
kunskap om sjukdomen &r inte specifikt medraknade.

Det finns kunskap om att patienter behdver tid for att ta till sig svar in-
formation och ta beslut [8]. Det ar sannolikt svart att inkludera sadan tid i ett
standardiserat forlopp. Viktiga funktioner som exempelvis patientens ratt till
ny medicinsk bedémning vid allvarlig sjukdom och planering for rehabilite-
ring, ska utforas under kortare tid. Samtidigt riskerar standardiseringen att
individuella h&nsyn tréngs undan, oavsett om de &r rent medicinskt motive-
rade eller om det &r andra individuella behov som foreligger. Darfor finns det
flera effekter som kan motverka en 6kad nojdhet vid ett snabbare férlopp.
Detta bidrar till behovet att utveckla metoder som klarar av att f6lja patien-
tens upplevelse av varden for specifika delar av vardforloppet och for
specifika diagnoser. Darfor &r utvecklingsarbetet med den nationella patien-
tenkaten viktigt och det bor stodja kunskapsutvecklingen inom enskilda
diagnoser och enskilda delar av olika vardforlopp. En viktig dimension i
Socialstyrelsens uppfoljningsarbete blir att folja vardens formaga att utveckla
verksamheten utifran den information som patientenkaten ger.
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Primarvardens roll och
standardiseringens mojligheter

Inledning

I regeringens 6verenskommelse med SKL star att ett standardiserat vardfor-
lopp har ett multiprofessionellt upplagg och involverar bade primarvarden
och specialistvarden samt att dessa var for sig eller tillsammans svarar for
vardkontinuiteten. Vidare ska patienten uppleva en vélorganiserad och
helhetsorienterad vard.

Det &r inte givet pa vilken vardniva de olika delarna av de medicinska
utredningar som foregar en cancerbehandling ska utforas. Det beror pa den
specifika diagnosen och vardens organisation. | vissa fall utfor primarvarden
en stor del av utredningen och diagnostiken. Inom exempelvis hudcancer
utfors all utredning fram till och med start av behandling inom priméarvarden
for manga patienter, genom att en hudférandring tas bort och skickas till
cellprovsanalys. Vardcentralerna ar ofta ingangen till varden och en viktig
del i diagnostiken och koordineringen av varden framat, &ven om stora
grupper inom vissa diagnoser har andra vagar in i varden, exempelvis
brdstcancerpatienter med screeningprogram.

Aven om de flesta som senare visar sig ha cancer har primarvarden som
forsta kontaktpunkt i varden dr det samtidigt sa att av dem som soker primar-
vard for symtom pa cancer &r det stora flertalet inte drabbade, utan besvaras
av en mindre problematisk akomma. Primarvarden har darfor en helt avgo-
rande roll i att bade selektera och i olika grad diagnostisera och utreda
cancerpatienter, vilket ocksa framkommer i internationella uppféljningar och
forskning [9, 10]. Primarvardens funktion, inklusive samarbetet med andra
vardnivaer, ar darmed avgdrande for att tiden fram till behandlingsstart ska
bli kortare.

Tidpunkten valgrundad misstanke” har i manualerna for de fem cancer-
formerna for vilka SVF inforts definierats olika av olika professionsgrupper.
For exempelvis cancer i urinblasan och 6vre urinvagarna finns tva indikat-
ioner pa vilka allmanlakaren (vanligtvis) ska skicka en remiss till specialist-
varden definierat som vélgrundad misstanke. For huvud- och halscancer
definieras i stallet valgrundad misstanke som en tidpunkt da 6ron-nésa-
halsspecialisten misstéanker cancer.

For samtliga diagnosgrupper &r det dock vanligen vid ett tidigare tillfalle
som patientens misstanke om sjukdom uppstar. Aven primarvardslakarens
misstanke kan uppsta tidigare och foranleda diagnostiska atgarder. | arbetet
med Kkortare vantetider ar det darfor viktigt att tidpunkten vélgrundad miss-
tanke far en innebdrd som inte bara ar administrativ i form av en sand remiss
eller ett forsta besok till specialist, som &r relativt enkla métpunkter for
véntetidsmatningar, utan funktionell i meningen att den speglar den reella
tidpunkten da valgrundad misstanke om cancer uppstar.
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Det ar viktigt att hela forloppet fram till behandlingsstarten, oavsett vard-
niva, kan samordnas och utvecklas. Socialstyrelsen har darfor initierat en
journalstudie som kan beskriva hela forloppet fram till start av behandling.
Stora delar av aktiviteterna och patientens mote med varden fram till denna
behandlingsstart sker i, eller ar initierade av, primarvarden.

Journalstudie — metod och urval

Cancerdiagnoserna i journalstudien r valda utifran en bedémning av pati-
entgrupper som till stor del har primarvarden som ingang till varden. Tre av
de fem diagnoserna som infor SVF 2015 ingar, prostatacancer, blas- och
urinvagscancer och huvud- och halscancer, liksom lungcancer och kolorek-
talcancer som infér SVF under 2016. Journalgenomgangen som presenteras i
denna rapport ar en forstudie och bygger pa 25 patienter fran vardera dia-
gnos, totalt 125 patienter. Samtliga patienter i denna forstudie kommer fran
samma landsting.® Urvalet gjordes genom att utga frdn dem som for respek-
tive tumorform tagits upp pa multidisciplinar konferens (MDK) i mars 2015
eller narmast fore denna manad. Samtidigt identifierades dessa patienter i det
regionala cancerregistret. De patienter som inte hade varit foremal for MDK
for samma tidsperiod men som fanns i cancerregistret har lagts till, upp till
25 patienter per tumarform. De patienter som aterfinns i cancerregistret efter
att ha botats vid ett forsta diagnostiskt ingrepp ar exkluderade, eftersom de
har ett mycket kort vardférlopp och vanligtvis inte sjalva vet att de har haft
en cancer. Till exempel &r detta patienter med histologiskt elakartade tjock-
tarmspolyper, urinblasepolyper eller liknande férandringar i huvudhalsomra-
det.

Protokollet for journalstudien ar utvecklat i samarbete med en grupp ex-
perter inom cancer- och priméarvard. Det innehaller variabler om antal besok
och till vilken vardgivare, vilka provtagningar och undersékningar som
gjorts, resultat av dessa samt tidpunkten for varje handelse. Protokollet
innehaller 58 till 62 variabler beroende pa cancerdiagnos eftersom det ar
skillnader i framst vilka undersokningar och provtagningar som gors for
respektive diagnos. Det mojliggor en detaljerad beskrivning av utredning och
cancerdiagnostik &ven om underlaget som presenteras i denna rapport &r
resultatet av en mindre forstudie med ett begrénsat urval och utan kontroll-
grupp. Forstudien har fallit val ut och Socialstyrelsen avser att fortsatta
kartlagga primarvardens roll och samarbete med den specialiserade varden i
cancervarden, framst avseende hur vardkedjan fungerar fram till behand-
lingsstart. Det finns mojlighet att folja upp arbetet med nya journalgenom-
gangar med ett storre patientunderlag, for uppfoljningar av SVF och hur
satsningen paverkar vardkedjans olika delar.

® Journalstudier innebar ett intrang i patientens sekretessbelagda data. Infor denna studie har en etisk provning gjorts
av den regionala provningsndmnden for det landsting dér forstudien &r gjord. Ingen identifierbar data har 1amnat den
journalgranskande lakaren som utfort studien.
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Vardkonsumtion i primarvarden
fOor cancerpatienter

I journalstudien finns flera variabler som gor det mojligt att mata hur mycket
diagnostisk verksamhet som sker inom priméarvarden, till exempel vem i
varden som initierar anvandningen av stédfunktioner som bild och funkt-
ionsmedicin. Tabell 7 redovisar genomsnittlig vardkonsumtionen for 25
patienter per canceromrade i forstudien. De forsta tva raderna redovisar hur
manga primarvardsbesok de 25 patienterna med respektive cancerdiagnos i
genomsnitt gjorde under de tva aren fore forsta kontakten med symptom som
inledde utredningen. For samtliga cancerformer 6kade vardkonsumtionen
aret innan utredningen borjade. Cancerforskningen i Danmark visar just pa
hur primarvardskonsumtionen ¢kar en tid fore diagnos och &r hogre an for
befolkningen i allmanhet, vilket visar pa vikten av att primarvarden &r
effektiv i tidig diagnostik [11, 12]. Vidare anger tabellen hur stor andel av
patienterna i materialet som har primarvarden som forsta kontakt nar de
sOker for symtom som sedan visar sig leda till cancerdiagnos, samt hur stor
andel som undersoks forsta gangen av allmanléakare. Alla cancerformer har
en viss andel patienter som upptécks vid akutbesok. Urvalet ar litet, men
inom huvud- och halscancer samt prostatacancer tycks fler patienter na
varden via den specialiserade varden. For de forstnamnda ar det flera patien-
ter vilkas symtom upptécks av tandlakare och for de sistndmnda ar urologer
en vanlig ingang i varden.

Tabell 7. Vardkonsumtion i primarvarden

Cancer-
form:
Huvud- och

Vardkonsumtion Kolorektal hals Blasa Prostata Lunga
Antal priméarvardsbesok fore
forsta kontakt med symtom
som inledde utredning
0-365 dagar fore 4,4 41 5,2 2,3 2,9
366-730 dagar fore 4,0 2,5 2,7 2,2 2,2
Andel som ha.r. fogsta kontak- 84% 60% 72% 60% 84%
ten med primarvarden
Andel som undersoks av 76% 520 64% 60% 84%

allméanlakare forst

Kalla: Socialstyrelsen, férstudie 2015

Vantetider

| protokollet till journalstudien har ocksa datum for flera viktiga handelser
inkluderats. Det mojliggor berékning av den totala véntetiden for varje
patient i forstudien. Till skillnad fran kvalitetsregistrens datumangivelser ger
en journalstudie en helhetshild av tidsatgang och kronologin for flera handel-
ser i ett vardforlopp. Visserligen &r inte alla handelser nddvandigtvis knutna
till just misstanken om, eller diagnosen, cancer. Beskrivningen av handelse-
forloppet med hjélp av journaler &r beroende av att det finns information som
visar att varje enskild handelse ar forknippad med just cancermisstanken eller
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cancerdiagnosen. Detta kraver i flera fall en bedémning av den som utfor
journalgranskningen.

Med hjalp av journalstudiematerialet gar det att méata den totala tiden fran
det att patienten kanner ett forsta symptom till behandlingen startar. Figur 20
beskriver sju av de viktigaste tidpunkterna som finns som variabler i journal-
studien. Samma figur delar ocksa upp vardkedjan i tre delar for vilka vi har
sammanstallt matningar.™®

Figur 20. Huvudsakliga matpunkter och vantetidsmatt i journalstudien.

Patientfordréjning Remissvintan Behandlingsvéntan

| [ | | [ | [

Forsta Forsta Forsta Beslut om Forsta Diagnos- Start av
symptom kontakt diagnostiska | |remiss ill besok till datum behand-
enligt med aktivitet specialist- specialist ling
patienten varden vard
- _/
N

Total vantetid

Den forsta delen benamns patientférdrojning. Det ar tiden som gar fran
tidpunkten da patienten anger att hon kant eller misstankt symtom forsta
gangen till den forsta kontakten med varden, oavsett om kontakten sker via
telefon, personligt besok eller pa annat satt. Det &r bara majligt att studera
den forsta delen med hjélp av antingen journalgenomgangar eller genom att
fraga patienten. Det ar dessutom mycket svardefinierade matpunkter. Detta
gor regelbundna matningar svara och mindre andamalsenliga. Att fanga bade
tidpunkten for forsta symtom och forsta kontakt med varden i ett visst drende
innehaller subjektiva bedémningar av patienten och journalférande lakares
anteckningar. | forstudien infér denna rapport finns en journaluppgift om vid
vilken tidpunkt patienten forst kdande ett besvar som sedan ledde till vardkon-
takt for 92 procent av patienterna. Uppgiften finns i olika form, exempelvis
nagra veckor sedan”, “nagra manader sedan”, “ett ar sedan”, eller i okto-
ber”. I studien har den exakta formuleringen noterats. Ddrefter har varje
typformulering 6versatts pa samma sétt till ett antal dagar. ”Nagra veckor” ar
oOversatt till 21 dagar, ”nagra manader” till 90 dagar, “ett ar” till 360, och sa
vidare. Ar en speciell ménad eller hogtid angiven sé ar antalet dagar fran
manadens eller hogtidens slut till datum for journalanteckningen beréknad.
Patientférdrojningen avslutas med att patienten kontaktar varden, oavsett
kontaktvdg eller kontaktperson.

Forsta kontakten med varden inleder vad som i figur 20 kallas remissvan-
tan. Det &r en principbeskrivning som syftar till att beskriva hela den tid som
varden tar i ansprak fran patientens forsta kontakt tills att remiss skickas till

0| litteraturen finns flera varianter pa figur 20, med olika definitioner av matpunkterna men framfor allt olika sétt att
dela upp vardkedjan i olika intervall. Se till exempel R. Pilegaard Hansen, Delay in the diagnosis of cancer. Aarhus
universitet, 2008.
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den specialistklinik som hanterar patientens utredning fram till behandlings-
start. Det kan vara tiden patienten befinner sig i primarvarden fram till
allmanlakaren remitterar patienten till specialistvard, men det kan ocksa vara
tiden utredningen pagar pa en annan specialistklinik. Denna remiss ska inte
forvaxlas med remisser som primarvardslakaren skickar for diagnostik som
syftar till egen vidare utredning, exempelvis bilddiagnostik. Var gréansen
mellan vardnivaerna och specialiteterna gar skiftar mellan de olika diagno-
serna och sannolikt ocksa regionalt. Av de 125 patienterna i forstudien
kommer 52 direkt, alltsa utan remiss, till den specialistvard som sedan startar
behandlingen. Ovriga utreds i primarvérd eller pa annan specialistmottagning
innan de remitteras. Spridningen mellan de fem canceromradena och mellan
individer &r stor.

Denna forsta del av vardforloppet ar i princip mojlig att mata med patient-
administrativa system i landstingen. Men eftersom det saknas identifikation
av enskilda vardarenden kréaver det stora delar manuellt arbete liksom med en
journalstudie. Nationella matningar, liksom landstingsjamforelser, ar valdigt
svara eftersom de vardadministrativa systemen ser olika ut.

Den tredje och sista delen i figur 20 bendmns hér behandlingsvantan. Den
innehaller vantetiden fran remissbeslut till behandlingsstart. | flera andra
véntetidsmatningar &r detta den “totala vé&ntetiden” som méts. Socialstyrel-
sens modell for vantetidsméatningar [1] borjar och slutar med dessa matpunk-
ter. Det ar ocksa den del av vardkedjan som méats med hjalp av kvalitetsregis-
ter for att bedoma utgangspunkten for de faststéllda vantetiderna mellan
valgrundad misstanke och start av forsta behandling for de flesta diagnoser i
SVF. Det ar denna del av vardkedjan som det finns data for i de flesta
kvalitetsregister. Den innehaller ocksa relativt véldefinierade tidpunkter i en
generiskt beskriven vardkedja, vilket innebar att dessa matningar har relativt
hog jamforbarhet mellan geografiska omraden och 6ver tid.

Resultat av vantetidsmatningar

Modellen i figur 20 har varit utgangspunkt for att mata vantetider for patien-
terna for de fem cancerdiagnoser som inkluderats i journalstudien. Eftersom
det &r en forstudie med ett urval av endast 25 patienter per diagnos ar antalet
patienter for litet for att vara representativt for landstinget eller for lands-
tingsjamforelser. Sannolikt skulle samma forstudie i andra landsting ge ett
delvis annat resultat vilket gor att redovisningen nedan kréaver forsiktiga
tolkningar.

| figurerna 21 och 22 visas antalet dagar fran att patienten sjalv har kant ett
symptom som hon soker vard for, till start av behandling. Tiden &r uppdelad i
tiden fram till forsta kontakt (patientfordréjning), tiden mellan forsta vard-
kontakt och remiss till specialistvarden (remissvantan) och tiden fran remiss
till start av behandling (behandlingsvéntan). For dessa illustrationer ar
kolorektalcancer och prostatacancer utvalda. Patienterna som har primarvar-
den som forsta kontakt &r markerade med asterisk (*). Att nagra av de andra
har en remissvantan beror pa att deras ingang i varden varit vid en specia-
listmottagning som sedan beddmt att patienten ska utredas vidare av annan
specialist.
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Figur 21. Variation i vantetider for kolorektalcancerpatienter
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Kalla: Socialstyrelsen, férstudie 2015
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Figur 22. Variation i vantetider for prostatacancerpatienter
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Kalla: Socialstyrelsen, férstudie 2015

Det framgar av sammanstallningen att det ar stora skillnader i vilken bety-
delse respektive del av vardkedjan har for de olika cancerformerna, det vill
sdga hur manga dagars vantan som gar att utlasa fran journalen. For tio (40
procent) av prostatacancerpatienterna finns inte uppgift om nagon patientfor-
dréjning registrerad. | fem av dessa fall saknas det anteckningar om patien-
tens upplevelse av nar symtomen borjade och i fem fall &r det patienter som
inte har nagon remiss. Dessa tillhér en vanlig grupp inom prostatacancer som
aterkommande har besokt urologmottagningen och darfor inte blivit remitte-
rad dit. De ar lagriskpatienter eller tidigare biopserade patienter med hogt
PSA-varde som levt ld&nge med misstanke om cancer.

Bland kolorektalcancerpatienterna saknas ocksa uppgift om forsta symtom
for fem (20 procent) patienter. Men av de dvriga 20 patienterna har ingen
kontaktat varden omedelbart. Ingen har dock vantat mer an ett ar. Bland
prostatacancerpatienterna finns daremot fem som véntat tva ar innan varden
kontaktats.
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Samma stora skillnader mellan de tva cancerformerna finns for hur lang tid
som gar mellan forsta kontakt med varden och det att en remiss skickas for
vidare utredning i specialistvarden. Det ar fa patienter och i forekommande
fall fa dagar for prostatacancerpatienterna. Det ar alltsa stor skillnad i hur
lang tid de vantar men nar de val har kontaktat varden utreds de relativt tidigt
av urolog. De flesta patienter med kolorektalcancer véntar daremot ett
ansenligt antal dagar i framst primarvarden innan de remitteras. Det betyder
dock inte att det nodvandigtvis ar overksam tid. Det kan vara vardeskapande
tid genom diagnostiska undersokningar.

Det omvénda galler véantetiden for behandling dar véantetiderna ar mycket
langre for prostatacancer. Detta bekréaftar bilden fran méatningar med kvali-
tetsregisterdata om langa véntetider mellan remiss och behandlingsstart.
Aven denna tid innehaller flera virdeskapande moment.

Forstudien ger perspektiv pa de matningar som gors regelbundet av Social-
styrelsen och kvalitetsregistren. | dessa mats den sista, tredje, delen av
vardkedjan i figurerna 21 och 22. Materialet visar att det &r stor individuell
variation for hur lange patienter vantar med att kontakta varden och att det
sannolikt varierar mellan olika cancerdiagnoser. Tiden som patienter till-
bringar i primarvard och annan specialistvard an den behandlande varierar
ocksa stort. Beroende pa vilken cancerdiagnos det galler, kan tiden innan det
att remiss skickas till den specialiserade varden vara valdigt lang. Det visar
bland annat att det ar viktigt att forstd och félja inte bara tiden mellan remiss
eller véalgrundad misstanke och behandlingsstart, utan aven tiden fore dessa
handelser.

Fallbeskrivningar av typpatienter

Ambitionen att standardisera vardforloppet for att patienten snabbare ska fa
adekvat vard kan bade gora varden mer kostnadseffektiv och ge patienten ett
battre bemotande. Standardiseringen kraver dock att en serie givna atgarder
ar adekvata for den enskilda patientens medicinska problem och individuella
behov. Som tidigare ndmnts kommer sannolikt en del av patienterna att
behdva tas om hand péa annat satt och med andra led- och véntetider &an vad
som ar bestdmda i SVF inom varje enskild cancerdiagnos. Medan en viss
patient har symtom och karakteristika for vilka SVF passar, det vill sdga
standardomhéndertagandet ar val utformat for hennes behov, har en annan
patient symtom och provresultat som gor att SVF inte ar tillampbart. Patien-
tens problem och behov &r i den meningen mer unika och kréver andra
ledtider och atgarder. En sadan patient representerar en heterogen grupp.
Inom samma grupp kan foljaktligen en annan patient, for vilken inte heller
SVF passar, ha helt andra karakteristika.

Utover vilka patienter som kan tas om hand med fordefinierade utredning-
ar, kan ocksa lamplig vardform variera beroende pa vilken typ av karakteri-
stika cancerpatienten har. Primarvarden har olika stor betydelse och samar-
betet mellan primar- och specialistvard har olika vikt for olika patienter.

Patienter som har ett organspecifikt medicinskt problem och ingen annan
sjuklighet har sannolikt mindre nytta av primarvarden och kan relativt snabbt
diagnistiseras i den specialiserade varden. En multisjuk patient med diffusa
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symtom &r daremot ofta behjélpt av en effektiv primarvard i den tidiga

utredningsfasen.

Figur 23 beskriver schematiskt fyra principiellt olika patientgrupper i tva
dimensioner. Den ena dimensionen &r hur standardiseringsbar utredningen &r
och den andra huruvida primarvarden har en viktig roll i utredningen.

Figur 23. Principfigur for fyra typpatienter med olika utredningsforlopp
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| materialet fran journalstudien har vi hamtat beskrivningar av de fyra
typfallen patienter. Fallbeskrivningarna nedan bygger pa verkliga patienter
men av sekretesskal innehaller beskrivningar uppgifter fran fler an fyra och
viktiga personrelaterade uppgifter som kon och alder ar dndrade.
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Patient 1

Den forsta fallbeskrivningen visar en typpatient som har priméarvarden som
ingang i varden och som ocksa far de initiala diagnostiska undersokningarna
gjorda av sin allménlékare. Efter remissen fortsatter den specialiserade
oppenvarden utredningen for att bekrafta de forsta misstankarna. Flera
undersokningar ar férbokningsbara.

Dag 1 beséker en kvinna primérvarden fér adig kontroll av hégt blodiryck och struma.
Patienten beréittar att hon har lite ont | magen nerdt héger och &t ryggen till. Trégare
avféring lange, ibland lite 1&st. Inget blod i avféringen. Blodprover tas och patienten
uppmanas ta aviringsprov och far en tid fér uppfdliningsbestk.

Dag 14 noteras att blodprover ar normala, men avféringsprov visar mikroskopiskt blod
i 3 av 3 prover. Patienten fér en tid fér rektoskopi | primérvarden.

Dag 25 fér kvinnan tid fér éndtarmsundersékning genom rektoskopi (15-20 cm upp
i andtarmen) hos samma allmdanlékare, som finner en tumér i &ndtarmen och remitterar
fill kirurgkliniken samma dag. Specialistsjukvarden ger patienten tid.

Dag 36 gdr kirurglékare en tjiocktarmsundersékning med koloskopi (hela fjiocktarmen
underséiks) och konstaterar att kvinnan férutom éndtarmscancer ocksd har en malign
stor polyp | den hégra delen av tjiocktarmen.

Dag 53 gérs datormografi som bekréftar tumér | hégra tiocktarmen.

Dag 59 utférs magnetkameraundersékning av dndtarmen som visar att
andtarmstuméren inte har spridit sig.

Dag 65 hdlls tumérkonferens efter att kvinnan genomgdétt bildundersékning med
magnetkamera och ultraljud av andtarmen.

Dag 84 pabérjas stralbehandling infér senare operation av éindtarmen.
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Patient 2

Patient nummer tva ar en aldre och skor patient som ocksa ar behjalpt av god
vardkoordinering och guidning, eftersom patienten har minst tva allvarliga
medicinska tillstdnd. De inledande utredningarna ger misstanke om tva olika
cancerdiagnoser. Vardprocesserna for de respektive diagnoserna ar mojlig att
standardisera, men sannolikt har patienten svart att folja en mall for bada de
misstankta diagnoserna samtidigt, och darfér behdvs en mer individuell plan
for utredningen.

Dag 1 stker en man, 83 dr, akut Idkare pd vardcentral pd grund av akut pdkommen
férséimring av sina mangériga vattenkastningsproblem, som urolog bedémt vara
godartade och orsakade av prostataférstoring. Mannen har kronisk lungsjukdom

och har tidigare opererats fér tarmvred. Urinblasan tappas pé en liter och mannen far
urinvaigskateter. Ordineras éiven langsiktigt prostata-krympande medicin.

Dag 5 konstateras att PSA (prostataspecifikt antigen) ar 33. Provsvaret kommer
fill primérvérden.

Dag 11 bestker mannen distriktsskéterska i primarvarden fér problem med katetern.
Dag 15 beséker mannen &ter distriktsskéterska i primérvérden fér problem med katetern,

Dag 23 beséker mannen sjukskdterska fér spirometrikontrol. Det finns inga uppgifter eller
klagomdl pd férstimring eller klagomdl pd lungfunktionen.

Dag 29 bestker mannen ater allménlékare fér en adig kontroll och beréttar dé att han
minskat 10 kg i vikt pa ett &r och har svart att ta djupa andetag. Remiss fér lungréntgen
skickas fréin primérvérden.

Dag 42 gdrs lungréntgen som visar en missténkt lungcancer.

Dag 43 trésffar mannen urclog som noterar att PSA sjunkit nGgot men att prostata
ké&nns hérd.

Dag 56 gérs skiktréntgen av bréstkorgen och lungorna som visar lungcancer
och misstankta skelettmetastaser.

Dag 78 tréffar mannen éter urolog som gér cellprovs-undersékning av prostata. PSA har
nu stigit till 86.

Dag 85 tréffar mannen lunglékare som bestdller fortsatta bildundersékningar.

Dag 95 halls tumérkonferens dér man bestédmmer att prostatacancem ska behandlas
med hormoninjektion enbart.

Dag 100 pdbérias hormonbehandlingen.
Dag 110 gbérs cellprovstagning av lungtumren.

Dag 135 far patienten besked om att han enbart ska f& cellgift i tablettform
moft lungcancern.

Dag 143 inleds cellgiftsbehandling av lungcancern.
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Patient 3

Patient 3 representerar en patientgrupp for vilken primarvardens roll ar den
snabba tillgangligheten och formagan att remittera till rétt specialist. ONH-
specialisten skoter sedan utredningen i sin helhet. For denna patient ar det
valdefinierade steg som behdvs for att komma till behandling. Med andra ord
fungerar en standardiserad vardprocess.

Dag 1 bestsker en man, 55 ar, allméanlékare fér férsta gdngen pa flera ar fér att han
i 3 veckor haft smarta i htger &éra och svullnad i kékvinkeln samma sida. Allméanldkaren
remitterar halvakut fill ronklinik.

Dag 3 traffar mannen éronlékare som tar cellprov frén féréndringen.

Dag 15 tréffar mannen ater dronlékare efter att ha varit pd skiktréntgen som visar
féréndring i tungbasen, men cellprovet ar inte tillrackligh for att bestamma
cancerdiagnos.

Dag 17 gérs undersdkning med cellprovstagning i svalg, matstrupe, luftstrupe och lunga.

Dag 30 hélls terapikonferens dér man beslutar om botande stralbehandling.

Dag 52 inleds strélbehandling.
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Patient 4

Patient 4 representerar en kategori patienter som kan fa mycket hjélp och
stod i primarvarden, men vars cancerdiagnos maste utredas i den speciali-
serade varden i sin helhet. Problemen med lungfunktionen konstateras
snabbt. Primarvarden remitterar patienten, men misstankt cancer, exakt
diagnos och relevant behandling ar svarare att komma fram till. Symtomen
tolkas komma fran en annan svar sjukdom i forsta hand, i detta fall patientens
kroniska bindvavssjukdom i lungorna, och ar svar att diagnosticera av

tekniska skal.

Dag 1 kontaktar en tidigare storrékande man med kronisk lungsjukdom, 62 ér,
allménlékare fér svér andfdddhet och remitteras till sjukhus akut,

Dag 2 skrivs mannen ut frén sjukhus med &kad inhalationsbehandling med kortison.
Lungréntgen och skiktréntgen av lungor visar inget nytillkormmet. Lunglékare bed&mer
att mannen har en bindvavssjukdom i lungorna som orsak till besvaren.

Dag 31 pd aterbesdk hos lungldkare kvarstar andnédsbesvér trots behandling.
Ingen uppfélining planerad.

Dag 48 ater till allméniékare fér kontroll av blodtryck och andningsbesvér, Ytterligare
remiss séinds fill lunglakare.

Dag 103 besdker mannen distriktsskiterska fér blodtryckskontroll.

Dag 164 traffar mannen sjukhuslakare. Lungfunkfionsundersékningar gérs och remiss for
ny skiktréntgen utfardas.

Dag 187 gors skiktréntgen av lungor.

Dag 191 tréffar mannen sjukhuslékare som meddelar att skikiréntgen visar en liten
cancermisstankt féréndring | vénster lunga som ska utredas vidare av lungldkare.

Dag 197 tréffar mannen lungléikare som bestéller specialundersékning av lungormna,
s.k. PET. PET-undersékningen gérs 18 dagar senare.

Dag 227 traffar mannen lunglakare som meddelar resultatet av PET som visar misstankt
cancer och remitterar fér vidare utredning hos éronlékare, eftersom PET visade méjlig
tumér i svalget. Mannen remitteras ocksa fér specialundersékning med ultraljud

pé regionsjukhus.

Dag 234 trisffar mannen éronlékare som tar cellprov. Tre dagar senare genomgéar
mannen specialundersékning pd regionsiukhus med cellprover.

Dag 249 tréffar mannen lunglékare och fér besked om att man inte har hittat
cancercellféréindringar i négra av cellproverna. Inga misstéinkta dottersvulster heller.
Mannen remitteras fill lungkirurg och samtidigt skiktréntgen av hi@man, eftersom han har
huvudvérk och illaméaende.

Dag 263 gdirs skiktrintgen av hjgrman. Tvd dagar senare far mannen besked att
skiktréntgen av hjagman ar normal.

Dag 275 opereras mannen pd lungkirurgisk klinik. Mannen fér besked 22 dagar senare
att operationen var radikal, men att han kommer behéva kemoterapi i framtiden.
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Personalresurser

Tillrackliga resurser ar en viktig forutsattning for fungerande vard. Dessa kan
matas pa flera satt. Standardiserade vardforlopp ges ett resurstillskott pa 500
miljoner per ar under fyra ar. Hur de ekonomiska resurserna for cancervarden
utvecklas paverkas dock av flera faktorer, sa som landstingens prioriteringar
och ldkemedelsfinansieringen nationellt. Socialstyrelsen avser att redovisa
studier pa detta i senare rapporter inom uppdraget. Denna rapport fokuserar
resursfragan pa personaltillgang och de férlopp som finns inom valgrundad
misstanke om cancer och start av forsta behandling.

En god personalforsorjning ar en forutsattning for vardens formaga att na
resultat. For att cancervarden ska bli battre pa att skyndsamt upptécka,
diagnostisera och starta behandlingen av sina patienter kravs god tillgang pa
relevanta yrkesgrupper. Varddebatten praglas ocksa av aterkommande
information om att vissa personalkategorier ar svara att rekrytera, utan att det
nddvéndigtvis ar samma bild dver hela landet.

Véntetiderna i rapporten redovisas per landsting eftersom det &r huvud-
mannen som &r ansvariga for att patienten far vard inom rimlig tid, oavsett
var hon &r bosatt. Daremot utfors en stor del av cancervarden i sjukvardsreg-
ionerna, framfor allt den senare delen av diagnostiken och mycket av be-
handlingen. Personalforscrjningen redovisas darfor per sjukvardsregion.

Lakare

FoOr den hér redogorelsen har Socialstyrelsen gjort ett urval av de personaka-
tegorier som kan ses som direkt avgorande for att cancervarden ska fungera.
Urvalet innehaller dels de som ansvarar for utredningen och diagnostiken av
patienterna, exempelvis urologer och onkologer. Dels de som utgdr centrala
stodfunktioner i cancerdiagnostiken, som specialister i bild- och funktions-
medicin och patologer.

Inom allm&nmedicin, onkologi och patologi finns betydligt fler verk-
samma lakare i Stockholm &n i 6vriga landet. Inom onkologi varierar dessu-
tom tillgangen pa ldkare stort. | dvrigt ar det en relativt jamn fordelning av
personalresurserna dver landet. Norra sjukvardsregionen som brukar utpekas
som en del av landet som har svart att rekrytera, har just farre patologer och
onkologer. | 6vrigt ar tillgangen pa lakare till synes lika god som i 6vriga
landet. Socialstyrelsens statistik i det nationella planeringsstodet ar dock en
punktmatning av antal sysselsatta. Det sager inget om hur manga som ar
anstéllda eller personalomsattningen.
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Tabell 7. For cancervarden viktiga lakarspecialiteter sysselsatta inom
halso- och sjukvarden, antal per 100 000 invanare.

Region

Stock- Syd- Vast-  Uppsala/ Hela
Specialitet holm Ostra  Sodra  svenska Orebro  Norra riket
Allmanmedicin 72,9 61,7 62,9 59,6 62,4 62,0 64,3
Internmedicin 14,7 12,7 16,0 14,2 13,7 14,2 14,4
Urologi 4,0 41 4,4 3,2 35 3.2 38
Hematologi 2,3 2,6 24 25 2,2 2,6 24
Kirurgi 14,5 13,2 13,9 14,5 13,5 131 139
Onkologi 6,4 4,0 4.4 3,1 49 3,1 4,6
Klinisk kemi 1,0 1,0 0,9 0,9 0,9 11 0,9
Klinisk patologi 2,2 15 1,7 15 23 1,3 1,8
Medicinsk radiologi/ 12,0 12,7 11,6 11,8 11,8 11,0 11,8
Klinisk cytologi 1,0 1,3 15 1,0 1,0 1,0 11

Kalla: Socialstyrelsen, Nationella planeringsstodet

Patologer

| flera ar har ett aterkommande tema i diskussionerna om cancervardens
brister varit tillgdngen pa patologer. Flera utredningar och projekt har
genomforts med forslag pa hur antalet patologer ska 6ka och hur de som
finns kan anvéndas effektivare.** Detta arbete bor fortsatta och fokuseringen
genom SVF pa battre planering av vardkedjans vanligaste utredningsmoment
bor kunna skynda pa den utvecklingen.

1995 utfardades nio specialistbevis i klinisk patologi, varav sju till lakare
utbildade utomlands. Aret efter det sju specialistbevis, varav fyra till lakare
utbildade utomlands. Sedan dess har antalet stigit kraftigt. 2012 och 2013
utfardades 29 specialistbevis varje ar och det sista aret var 17 av dessa till
specialistutbildade i Sverige.

Genomsnittsaldern bland yrkesverksamma patologer ar 48 ar. Detta kan
jamforas med allméanlékarnas och barnonkologernas genomsnittliga alder pa
55 ar. Flera andra specialister som &r viktiga inom cancerdiagnostiken har
betydligt hogre medelalder an patologerna, exempelvis klinisk fysiologi och
klinisk kemi med 53 respektive 55 ar.

Aven om antalet patologer har blivit betydligt fler finns det inget antal som
nodvandigtvist ar tillrackligt. Dessutom &r tillgangen ojamnt fordelad Gver
landet. Medan regionerna Stockholm och Uppsala/Orebro har haft en god
utveckling i tillgang till patologer, har 6kningen i Norra regionen varit
mycket mattlig.

™ Se till exempel Svensk patologi — en 6versyn och forslag till atgarder (S2011/5140/FS).
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Figur 24. Specialister i klinisk patologi, sysselsatta inom halso- och
sjukvarden, per sjukvardsregion.

Antal per 100 000 invanare

2,5

2,0

1,5

1,0

0,5

0,0 I I I I I I I I I I I I I I I I I

1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Stockholm Sydostra Sodra e \/istsvenska e Uppsala/Orebro s Norra

Kalla: Socialstyrelsen, Nationella planeringsstodet

Sjukskoterskor och biomedicinska

analytiker

Det finns en lang rad andra yrkesgrupper forutom lakare som &r avgorande
for cancervarden. Stockholm har relativt god tillgang pa specialistutbildade
onkologisjukskoterskor medan Syddstra regionen har relativt fa. | dvrigt ar
antalet rontgensjukskoterskor jamnt fordelat ver landet. FOr specialistutbil-
dade i internmedicin och/eller kirurgi &r situationen den omvanda med god
tillgang i Sydostra regionen och betydligt farre i Stockholm. Norra regionen
har stdrre personaltathet &n riket som helhet for samtliga fyra personalgrup-
per i tabell 8.

Tabell 8. For cancervarden viktiga yrkesgrupper inom halso- och sjukvar-
den, antal per 100 000 invanare.

Region

Stock-  Syd- Vast- Uppsala/ Hela
Specialitet holm Ostra Sodra  svenska Orebro Norra  riket
Biomed. analytiker 80,8 91,4 83,8 80,5 83,0 84,7 83,2
Roéntgensjukskoterska 36,2 38,0 37,1 32,6 36,8 46,3 36,9
Specialist internme-
dicin och/eller kirurgi 57,2 104,4 72,2 80,9 78,6 80,9 75,8
Specialist onkologi 13,1 7,1 10,0 9,9 9,2 11,7 10,4

Kalla: Socialstyrelsen, Nationella planeringsstodet
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Slutsatser om personalresurser

Socialstyrelsens statistik visar tydligt att antalet patologer ¢kat under flera ar
och flera andra specialiteter har hogre medelalder. Men det betyder inte
nodvandigtvis att bristen pa patologer ar 6vergaende. Statistiken visar ocksa
att det finns en geografisk skevhet i personaltillgangen men att det ar en for
enkel bild att ange Stockholm som generellt valforsett med vardpersonal och
att Norra regionen har generell brist eftersom det varierar mellan speciali-
teterna.

Det dr ocksa viktigt att papeka att det inte bara ar antalet personer per
yrkeskategori som avgor formagan till bra resultat nar SVF infors. Det ar
ocksa viktigt hur dessa personer arbetar och samverkar. En viktig del av SVF
ar att varden maste arbeta mer effektivt, framst genom att varje del i vardfor-
loppet battre struktureras i forhallande till varandra, det vill séga nér varje
enskild uppgift ska utforas i relation till de andra. Till frigan om hur varden
anvander sina resurser hor ocksa utvecklingen av vem som ska gora vad i
varden, exempelvis utvecklingen av sjukskoterskans roll.
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Fortsatt arbete med att mata
satsningens insatser och
maluppfyllelse

I denna rapport visar Socialstyrelsen att de vardprogramsgrupper som har
tagit fram manualerna till de forsta fem standardiserade vardforloppen har
hogt stallda mal jamfort med radande véntetider — fran det att valgrundad
misstanke foreligger till det att forsta behandling startar. Journalstudien som
redovisas i rapporten visar ocksa att gruppen cancerpatienter ar heterogen
och darfor ar det viktigt att folja inférandet av satsningen noga sa att alla
cancerpatienter far en god vard, inte bara de som ingar i ett standardiserat
vardforlopp. Statens satsning ar planerad for fyra ar. Socialstyrelsen avser att
félja upp denna baslinjestudie med nya matningar av patienternas vantetider,
geografiska skillnader och njdhet med cancervarden vid senare tillfallen
under satsningens inforande och utifran de forutsattningar for olika typer av
matningar som da foreligger. Som framgar av denna rapport kommer mat-
ningarna dock goras med utvecklad information som &r mer specifik fér
standardiserade vardforlopp varfor resultaten sannolikt inte kommer vara
direkt jamforbara med resultaten i denna rapport.

Dessutom kommer Socialstyrelsen i arliga lagesrapporter 2015, 2016,
2017 och 2018 att redogora for hur landstingens arbete fortskrider med
inforandet av standardiserade vardférlopp for att upptackt och utredningsfor-
lopp ska bli effektivare och bidra till ett gemensamt larande for samtliga
parter. | den forsta lagesrapporten som lamnas den 30 november ges en
nuldgesbeskrivning av hur landsting och regioner arbetade med patient- och
vardflodesprocesser fore inférandet av standardiserade vardforlopp liksom de
identifierade utmaningar och tranga sektorer som man har att hantera.
Lagesrapporterna kommer vidare att innehalla fordjupade studier av viktiga
aspekter av satsningen sdsom primarvardens roll och de forandrade arbetssétt
som satsningen genererar, prioriteringar och eventuella undantrangningsef-
fekter i varden, cancerpatienternas syn pa satsningen och halsoekonomiska
aspekter.
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