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Forord

Regeringen gav i mars 2015 Socialstyrelsen i uppdrag att folja och utvéardera
satsningen pa att korta vantetiderna i cancervarden till och med 2018.

Uppdraget innefattar bland annat att se om dverenskommelsen med
Sveriges Kommuner och Landsting och eventuella évriga insatser bidrar till
den effekt som regeringen dnskar, ndmligen en mer jamlik och tillganglig
cancervard. Uppdragets fokus ar att folja landstingens och regionernas arbete
med att inféra och genomfora standardiserade vardforlopp i cancervarden
och att bidra till ett gemensamt larande for samtliga parter.

Socialstyrelsen vill tacka den expertgrupp som knutits till
uppféljningsuppdraget for bistatt arbete och vardefulla rad och Regionala
cancercentrum och Sveriges Kommuner och Landsting for bistatt arbete.

Rapporten har utarbetats av projektledare Christina Carlsson i samverkan
med utredarna Jens Wilkens, Hubertus van Paaschen, Susan Sverin och
Goran Zetterstrom. Ansvarig enhetschef har varit Martin Sparr.

Olivia Wigzell
Generaldirektor






Innehall

o] (o] (o SRR 3
T= Uaa | F=Ta] = 1 1 011 o SR 7
(6] 0o o [ =T 1= (PSSR 8
[\ Lo ] To I o 1= A1 o | SRR OURUURRI 9
Inférande av ett nationellt system med standardiserade vardforlopp ..... 10
FOrsta arets lAgesrapPOEING ... 12
Kortare tid for utredning @V CANCEr .........cocvveiieecie e 15
Pakkeforlgb en del i danska cancerplaner .........ccccvvvevceeciieevceecseecsieens 15
Diagnostiska centrum och NiVastruKturering..........cccceeeeeveeeceeeeeeeeenenen, 17
Upptacka oCch utreda CanCer.........cooiii it 18
Beskrivning av [Aget 2015........c..ei e 21
Nulaget utifran satsningens MAl ..........ccccceeeieiciice e 21
Arbetet med processer fore inforandet...........ccccocvevceevceecce e 21
Identifierade UtManiNQ@ATr........ccccoeiiir e 25
Patientens tid och behov vid utredning ........ccccocevvee e 28
FOrsta arets insatser 0Ch StOd ... 31
Nationellt och regionalt StOd ............cociiiiiiiiii e 31
Standardiserade fOrlopp i SAtSNINGEN ......c..oiiiiiiiiieee e 34
Koder for matpunkter i standardiserade vardforlopp.......c.ccceeeveveveenenee. 36
Larande och utvecKliNgSPrOCESSEY .......cccuveiieerieeieeereeeseeseesniee e enee e 37
DISKUSSION ...ttt ettt et ettt ettt et ettt e e bt enbe et e enbeenbeenteenseenne s 38
QoA V7= Ug | =1 o [T OO U PP UUPPRP 38
Patientens stallning, sammanhallen vard och forbattringar ................... 39
Implementering OCh StOA ..o 40
Aspekter pa undantrANgNiNg .........ccccveeeeeeeeeeeee e 40
Patientprocessen foljs och grad av standardisering..........ccccoeevevverneens 41
][] =1 £ OSSR 42
RETEIBNSET ...ttt ettt e s beeaaee e 43
21T T= T USRS 46
21T T= USSR 48

2= Vo = T PSS 49






Sammanfattning

Ett nationellt system med standardiserade vardforlopp i cancervarden ar en
satsning som i forsta hand ska korta tiden fran en valgrundad misstanke om
cancer till start av forsta behandling. Férutom en mer jamlik och tillganglig
vard ska satsningen aven leda till 6kad nojdhet hos patienterna.

Socialstyrelsen har i uppdrag att folja och utvardera satsningen och arligen
lamna en lagesrapport. Under forsta aret har grunden lagts for uppfoljningen.

For att landstingen och regionerna ska kunna folja ledtiderna i de
standardiserade vardférloppen har Socialstyrelsen tagit fram koder for
vardatgarder. Tidigare i ar har Socialstyrelsen ocksa genomfort en
baslinjestudie utifran malen med satsningen. Myndigheten skulle dven ge en
nuldgesbild av forutsdttningarna i landstingen och regionerna och beskriva de
insatser som ska stédja dem i inférandet, vilket gors i denna lagesrapport.

De forsta patienterna har under satsningens forsta ar remitterats in i
standardiserade vardforlopp efter valgrundad misstanke om cancer.
Socialstyrelsen har sett att satsningen med standardiserade vardforlopp har
gett patienten 6kade majligheter att uppleva en valorganiserad vard.

Landsting och regioner har sedan tidigare arbetat med processorientering
och processutveckling for att korta och forbéattra vardprocessen, men olika
forutsattningar rader utifran de utmaningar som de har att hantera vid
inforandet av standardiserade vardforlopp. Landstingen och regionerna anger
utmaningar som tillgang till operationer och nédvandig kompetens samt
befarar att forbokade tider tranger undan annan vard. Det ingar i
Socialstyrelsens uppdrag att redogdra for eventuella undantrangningseffekter.

Det stod som landstingen och regionerna har haft tillgang till under 2015
ar bade samordnat och riktat till olika malgrupper: hélso- och
sjukvardspersonal i primarvard och specialistsjukvard samt patienter och den
breda allmanheten. Det &r betydelsefullt att stdd och larande fortsatter med
ofdérminskad styrka angdende de utmaningar som landstingen och regionerna
nu star infor samt de uppfoljningar som ingar i inforandet av standardiserade
vardforlopp i cancervarden.
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Uppdraget

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att folja och utvardera regeringens satsning
pa att korta véantetiderna i cancervarden (52015/1659/FS). Bakgrunden &r den
Overenskommelse som regeringen slot med Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) i januari 2015.* Overenskommelsen har syfte att nd kortare
vantetider, minskade regionala skillnader och 6kad nojdhet hos patienterna. |
uppdraget till Socialstyrelsen ingar att folja och utvardera satsningen pa
canceromradet for att se om éverenskommelsen med SKL och eventuella
dvriga insatser bidrar till satsningens efterstravade effekt — en mer jamlik och
tillganglig cancervard.

Socialstyrelsen ska folja landstingens och regionernas arbete med att
infora och implementera standardiserade vardforlopp i cancervarden i syfte
att bidra till ett gemensamt larande for samtliga parter.

Darut6ver ingar att redogora for eventuella undantrangningseffekter och
for hur landstingen och regionerna har uppmarksammat regionala utmaningar
och hur de har atgérdat dessa. Det ingar ocksa en halsoekonomisk analys
med aspekter av kostnadseffektiviteten av att infora standardiserade
vardforlopp.

Socialstyrelsen ska i uppdraget sammanstalla erfarenheter, resultat och
slutsatser som kan komma hélso- och sjukvarden till nytta inom andra
omraden an cancer. | uppdraget ingar att genomfora en baslinjestudie utifran
malen med satsningen. Socialstyrelsen ska dven beskriva hur landstingen och
regionerna arbetade med patient- och vardflédesprocesser innan de inforde
standardiserade vardforlopp. Under det forsta aret ska vi ocksa identifiera
aktuella matpunkter i de standardiserade vardforloppen som ska inforas
under 2015 och 2016 med koder for registrering. Koderna ska ge landstingen
och regionernas systemansvariga underlag for uppféljning.

| uppdraget ingar aven att bedoma och prioritera inom vilka omraden
relevanta uppféljningar och analyser ska genomforas, rapportera oférutsedda
konsekvenser samt lamna forslag pa atgarder och tillhandahalla
rekommendationer till regeringen, SKL och sjukvardshuvudméannen om hur
de kan stérka satsningens genomslagskraft.

! Kortare vantetider i cancervarden. Overenskommelsen mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting, 2015.
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NOjd patient

Ett uttalat mal med satsningen och inforandet av standardiserade vardforlopp
ar att patientens upplevelse av varden ska bli battre. Satsningen ska dven
skapa 6kad nojdhet hos patienten, framst genom information och mer
delaktighet. Att fanga patientn6jdhet har lange varit ett mal inom hélso- och
sjukvarden och inte minst inom canceromradet.

Cancervardens brister i information och kommunikation papekades redan i
En nationell cancerstrategi for framtiden och finns med i uppdraget for de
regionala cancercentrumen [1, 2]. En nationell enkét for patientngjdhet inom
cancervarden har varit under utveckling under flera ar dar Regionala
Cancercentrum har haft en central roll. Revideringar har gjorts om vad det &r
man onskar ha svar pa om patienternas tillfredsstallelse, upplevelser och
erfarenheter av sjélva varden.

Det sker en utveckling av matningar av patientens upplevelse av varden,
vanligen kallade PREM.? | samband med att PROM-center? gick igenom
erfarenheter av att anvdnda PREM i de nationella kvalitetsregistren fann de
sparsamma forsok, ocksa inom canceromradet. PREM mits genom
patienttillfredsstallelse och den paverkas av patientens forvantningar.
Forvantningarna i sin tur kan bero pa patientens preferenser, personlighet och
tidigare erfarenheter. Generella ngjdhetsméatningar uppvisar darutéver ofta
hoga resultat, och ger da inget stod i vad som ska forbattras och var [3]. For
att komma at detta kan man fraga patienterna om speciella upplevelser de har
kopplade till ngjdhet. Socialstyrelsen har i baslinjerapporten [4] lyft fragan
och vikten av att fragorna delas ut pa samma satt och vid samma tillfalle i
forhallande till det som ska matas. Inom prostatacancerregistrets
uppfoljningar, vars PREM-enkat delas ut vid fyra tillfallen till varje patient,
fann man att en stor del av patienterna var ngjda med informationen och
delaktigheten, vilket ar ett uttalat mal med satsningen. For patienten ar
helheten viktig for att forsta vad som hander och vad som behdver goras i en
utredning, men ocksa att forsta vad vald behandling innebéar for konsekvenser
i vardagen.

Det &r rimligt att anta att inforandet av standardiserade vardférlopp, med
dess forvantade kortare véntetider, tydligare information och 6kad
delaktighet, kommer att leda till 6kad nojdhet hos patienterna, dven om det
for narvarande &r oklart pa vilket satt och i vilken omfattning. I ett
motsvarande projekt i Danmark blev patienterna mer ngjda med
cancersatsningen "pakkeforlgben" [5-7]. Pakkeforlgben angav innehall och
tidsramar for hur sjukvarden skulle handlagga patienter fran misstanke om
cancer. Rapporteringen fran Danmark visar utéver nojdhet vikten av att
forloppen ar tydligt beskrivna pa ett sadant satt sa patienten ser vad som
hander i nasta steg och forstar varfor.*

2 PREM - Patient Reported Experience Measures.
8 PROM, Patient Reported Outcome Measures. Promcenter.se
4 Skandinaviskt rédslag for en battre cancervard, konferens, oktober 2015.
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InfGrande av ett nationellt system
med standardiserade vardforlopp

Satsningen med standardiserade vardforlopp bygger pa att infora ett
gemensamt nationellt system. FOr denna satsning avsétter regeringen

500 miljoner kronor per ar 2015-2018. Férdelningen av stimulansmedlen
mellan landstingen sker for ar 2015 i relation till deras befolkningsandel,
baserad pa befolkningsunderlaget den 31 december 2014. Utbetalning sker i
tvd omgangar 2015: efter lamnad handlingsplan den 1 mars och efter
redovisning den 1 november. Sveriges Kommuner och Landsting och
regionala cancercentrum (RCC) ska ge nationellt och regionalt stod i arbetet
med att utveckla systemet med standardiserade vardforlopp.

De standardiserade vardforloppen ska i forsta hand forkorta tiden fran en
vélgrundad misstanke om cancer till start av forsta behandling.

Syftet med satsningen &r att utreda och behandla personer med missténkt
cancer snabbare. For varden innebér det att ta till sig de nya rekommenda-
tionerna for utredningstider med bland annat nya remissrutiner och koordi-
nering. Detta involverar bade offentlig och privat primarvard och den
specialiserade varden.

Standardiserat vardforlopp ar ett forutbestamt och innehallsmassigt
definierat utredningsforlopp. Det standardiserade vardforloppet borjar med
beslut om remiss pa grund av en valgrundad misstanke om cancer.
Vardforloppet beskriver:

« vilka utredningar och forsta behandlingar som ska goras for respektive
cancerdiagnos
« vilka maximala tidsgranser som galler for de olika atgarderna.”

Tidsgranserna utgar enbart fran vardeskapande tid och kommer att variera
mellan olika diagnoser och behandlingar.

Utifran det standardiserade vardforloppet ska varden sedan upprétta en
individuell vardplan for varje patient som far en cancerdiagnos. For manga
cancerdiagnoser kravs undersokning for att kunna faststélla en valgrundad
misstanke. Denna undersokning kallas d filterfunktion.® De standardiserade
forlopp som tagits fram i form av underlag beskriver vilka utredningar och
behandlingar som ska géras inom en viss cancerdiagnos, samt vilka
tidsgranser som galler. Underlagen beskriver dels hela forloppet, dels de
olika utredningsstegen. Tidsgranserna omfattar medicinskt motiverad tid och
varierar mellan diagnoser och behandlingar. Beskrivningarna av hur ett
standardiserat vardforlopp for en viss cancerdiagnos ser ut finns publicerade
pa RCC:s gemensamma webbplats — cancercentrum.se.

® Kortare vantetider i cancervarden. Overenskommelsen mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting, 2015
® Budskapsplattform. Varje dag raknas! — en nationell satsning fér kortare vantetider i cancervarden.
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Inforandet av de standardiserade vardforloppen ska i sin tur leda till en mer
sammanhallen vardprocess for patienten. Forutom battre tillganglighet ska
vardforloppen dven skapa en dkad néjdhet hos patienten.

Standardiserade vardforlopp kan ses som en kombination av faststallda
maximala vantetider i utredningsforloppen och processutveckling.
Standardiseringen stramar upp forloppet under utredningen.
Processutveckling bygger pa att floden och forlopp ar kartlagda lokalt och
kan da bidra till att minska tiden fran misstanke till tgard i och med att man
vet var forbattringar ska ske.

Socialstyrelsen har tagit fram en illustration (figur 1) 6ver det
standardiserade vardforloppet utifran patientens process. Illustrationen tar sin
utgangspunkt i den individ som har misstanke om cancer och eventuellt
senare far diagnosen cancer. Om utredningen visar att misstanken om cancer
kvarstar fortsatter utredningen fram tills en diagnos kan stéllas. Visar
utredningen att det inte dr cancer, lamnar individen forloppet.

FoOr patienten kan det standardiserade forloppet bidra till att tiden fram till
diagnos blir kortare. FOr individer som inte har cancer kortas tiden till
beskedet om att det inte var cancer.

Figur 1. lllustration av det standardiserade vardforloppet
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Forsta arets lagesrapportering

Eftersom ett viktigt mal for satsningen &r kort tid fran upptéackt av cancer till
start av behandling har Socialstyrelsen gjort en kunskapsfordjupning om
forutsattningar for att upptacka och utreda cancer. Vi fordjupar och
problematiserar misstanke om cancer, tidiga, diffusa och diagnosspecifika
symtom samt sammanhallen vard vid upptéackt och diagnostik av cancer.

Den danska satsningen, pakkeforlgben, har pagatt i atta ar. Eftersom den
svenska satsningen i stora delar inspirerats av den danska modellen ges i
denna rapport en kortfattad beskrivning av motsvarande satsning i Danmark.

Resultatdelen tar sin utgangspunkt i baslinjestudien och nuvarande
situation utifran satsningens mal. Darefter foljer beskrivning av uppfattat
nuldge; dels hur landstingen och regionerna arbetade med patient- och
vardflodesprocesser fore inforandet av standardiserade vardforlopp, dels de
identifierade utmaningarna som de har att hantera. | en avslutande del
illustrerar Socialstyrelsen specifikt patientens tid och behov under utredning
av cancer.

Forsta aret beskrivs utifran den struktur av stod som Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL) och regionala cancercentrum (RCC) byggt upp och de
dvergripande insatser som ska stddja landstingen och regionerna nar de infor
standardiserade vardforlopp. Nationell uppfoljning av véantetiderna utifran
malvarden ar en del av satsningen. | denna forsta lagesrapport beskriver
Socialstyrelsen darfor det kodverk som vi tagit fram for matpunkterna
valgrundad misstanke om cancer” och ”start av forsta behandling”. Dessa
métpunkter ska landstingen och regionerna infora i sina system for de
standardiserade forlopp som ingar i satsningen.

Auvslutningsvis sammanfattar Socialstyrelsen diskussionen utifran
patientens stallning, sammanhallen vard och forbattringar; implementering
och stdd; undantrangning, hur patientprocessen foljs och grad av
standardisering, samt slutsatser.

Metod och tillvagagangsatt

Socialstyrelsen sammanstallde nuldgesbilden av forutsattningarna i lands-
tingen och regionerna genom att dessa besvarade en webbenkat.
Myndigheten hade tagit fram enkatens fragor. Fragorna i enkaten omfattade
skattning av pastaenden att upptacka cancer i tidigt skede, kartlagda och
beskrivna cancerprocesser, cancerpatientens behov och samverkan mellan
olika vardnivaer samt en 6ppen fraga om hur landstingen och regionerna
arbetade med patient- och vardflodesprocesser innan de inforde
standardiserade vardfarlopp.

Utdver detta har landstingen och regioner 1amnat handlingsplaner.” | dessa
har Socialstyrelsen identifierat utmaningar.

Socialstyrelsen har i arbetets delar bistétts av projektets expertgrupp® och
analyserat svaren i bade enkéaten och handlingsplanerna med hjalp av

7 Se cancercentrum.se
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metoden manifest innehéllsanalys [8].° Nulagesanalyserna har féregatts av
att fragorna har testats och foljts upp med personer som arbetar i landsting
och regioner. Analysen har genomforts i samverkan med sa kallade
medanalytiker'® som har erfarenhet av innehdllsanalys. Vi lamnar detaljerade
beskrivningar av datainsamling och analys vid respektive resultatdel.

Patientens tid och behov under utredning tar sin utgangspunkt i den
journalstudie i primarvarden som Socialstyrelsen initierat och som vi
redovisat i baslinjerapporten [4]. Syftet med denna del var att illustrera
patientens tid och olika behov under utredning.

Socialstyrelsen har identifierat insatser som har syftet att stddja nationellt,
regionalt och lokalt och som byggts upp for satsningen genom genomlysning
av de dokument och stdd som tagits fram for inforandet. Ett viktigt inslag har
varit samtal med involverade och deltagande i arbetsgrupper och andra
uppstartsaktiviteter. Ett annat viktigt inslag har varit regelbunden uppdatering
av de aktiviteter som rort uppbyggnaden, dar webbplatsen cancercentrum.se
utgjort en viktig del.

Litteraturgenomgangen utgar fran satsningens viktiga mal om kort tid fran
upptackt av cancer till start av behandling och forutsattningar att upptacka
och utreda cancer. Darutdver har myndigheten tagit del av dokument,
erfarenheter och uppfoljningar fran motsvarande satsning i Danmark.

Termer och begrepp

Med dagar avses kalenderdagar.

Med valgrundad misstanke om cancer avser vi den tidpunkt nar en l&kare
tar beslut om att patienten ska inga i ett standardiserat vardforlopp baserat pa
kliniska fynd och resultat fran olika undersokningar.

Vidare anvander Socialstyrelsen termerna primarvard och specialistvard
for att beskriva vardnivaer. Primarvard avser i denna rapport verksamheter
vid vardcentraler. Med specialistvard avser vi all annan specialiserad
oppenvard samt sjukhusvard.

Den faststéllda vantetiden mellan valgrundad misstanke om cancer och
behandlingsstart ar benamnda malvarden. Socialstyrelsen definierar vante-
tiden utifran patientens perspektiv, det vill séga tiden som gar mellan tva
handelser som patienten upplever [9, 10].

| forloppen finns inga krav pa att dessa halls sa lange den sammanlagda
ledtiden halls. Liksom i underlagen for standardiserat vardforlopp anvander
vi ledtid.

Fran den 26 januari 2015, da éverenskommelsen mellan regeringen och
SKL offentliggjordes &r ”Varje dag raknas — en nationell satsning for kortare
vantetider i cancervarden” den officiella benamningen liksom kortvarianter
som “varje dag riknas” och "satsningen pé kortare véntetider”.** Att

8 Mattias Elg, Katarina Johansson, Svante Lifvergren, Fredrik Nilsson, Kerstin Nilsson, Johan Thor och Hans
Thulesius.

® Innehallsanalys kan goras med olika abstraktionsnivaer. | denna analys har fokus varit p& det manifesta innehallet,
det vill s&ga det som direkt uttrycks i texten.

10Tv4 analytiker var involverade i den analytiska processen for att sakerstalla att tematiseringen dverensstamde med
ursprungsmaterialet.

1 Kommunikationsstrategi och budskapsplattform for Varje dag raknas — en nationell satsning for kortare véntetider i
cancervarden, mars 2015 (SKL och RCC i samverkan).
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konsekvent och enhetligt anvénda den 6verenskomna bendmningen anses

vara en del av samordningen.
Standardiserade vardforlopp har darutéver fatt den kortare benamningen -

SVF.

I denna och kommande lagesrapporter har Socialstyrelsen valt att
genomgaende anvéanda den benamning som ligger i uppdraget:
”Uppf6ljning och utvardering av inférandet av standardiserade
vardforlopp”. Kortversionen ér ”Inforandet av standardiserade

vardfarlopp”.
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Kortare tid fOr utredning av cancer

Patienter med cancersjukdom i Danmark och Storbritannien har den I4gsta
overlevnaden (1999-2007) i jamforelse med andra vasterlandska lander [11,
12]. I dessa och flera andra lander har man satsat pa och infort forutbestamda
forlopp i cancervarden for att korta utredningstiden [13-15].

I Danmark inférdes det forsta standardiserade forloppet (pakkeforlab)
2007 med fokus pa cancerdiagnoser. Dér lyftes fragan pa den politiska
arenan genom att tala om cancer som en akut sjukdom. Véntetiden &r en
vasentlig del i den totala véantan [7].

| Norge pagar sedan 2014 en liknande reform som i Danmark for att fa
ihop cancerforloppen. Férutom forbéattrad Gverlevnad ar malen béttre
utvecklade cancerprocesser, basta mojliga livskvalitet och mer inflytande for
brukare och patienter.

I Danmark och Norge leds arbetet nationellt genom danska
Sundhetsstyrelsen*? respektive norska Helsedirektoratet.*® Det som
ytterligare forenar ar att bada landerna har nationella cancerplaner, Danmark
sedan 2000 och Norge sedan 1999. | Sverige finns langsiktiga
utvecklingsplaner for sjukvardsregionerna beslutade av landsting och
regionsledningar [16].

Pakkeforlgb en del i danska
cancerplaner

Bakgrunden till de danska pakkeforlgben var dels att 6verlevnadssiffrorna i
Danmark var bland de lagsta i Europa, dels att medborgarna misstrodde
cancervardens kvalitet. Bade hogre insjuknande i cancer och samre 6ver-
levnad i jamforelse med andra vélfardsl&nder motiverade Danmark att ta tag i
cancerforloppen.

Det politiska trycket satte fokus pa behovet av nationell samordning och
nationella cancerplaner. Den forsta planen kom ar 2000 och tog sig bland
annat an arbetsgangen och metoderna vid utredning och behandling.
Utvérdering av den andra planen 2005 ledde fram till intensifierade atgarder
och en dverenskommelse med de fem regionerna, som ansvarar for bade
primarvard och specialiserad vard, om pakkeforlgb vid utredning och
behandling. Den senaste och tredje planen fran 2011 fokuserar pa forloppet
fore och efter diagnostik och behandling i den specialiserade varden
tillsammans med diagnostiskt forlopp for patienter med ospecifika symtom,
men ocksa starkt koordination i forloppen. Rehabilitering och uppféljning,
palliativ vard och tidig upptéackt har inarbetats i pakkeforlgben allteftersom.
Darmed &r danskarnas modell av standardiserade vardforlopp (SVF)

2 https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/folkesygdomme/kraeft/pakkeforloeb.
%3 https://helsedirektoratet.no/kreft/pakkeforlop-for-kreft.
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betydligt bredare, eller stracker sig 6ver en langre del av vardprocessen,
jamfort med Sveriges nuvarande satsning.

Upplagget med pakkeforlgben byggde pa primarvardssatsningar,
koordinatorer och reserverade tider hos utredande enheter. Inte minst
betonades vikten av utbildningssatsningar och patientmedverkan i satsningen
samt tydlig remissgang vid vélgrundad misstanke. Regionerna fick tre
manader pa sig att infora forloppen [7]. Medicinska resultat var viktigast och
det fanns inga krav pa att halla kostnader nere om mer utrustning behovdes
for utredning och diagnostik [7]. De multidisciplindra arbetsgrupperna* for
24 cancerdiagnoser borjade med att ta fram kliniska riktlinjer redan 2004.
Darefter foljde i uppdraget att ta fram pakkeforlgben 2007.%°

Pakkeforlgben i den danska kontexten ar ett standardiserat forlopp som de
flesta individer med misstankt cancer kan inga i. Forloppet stracker sig fran
misstanke om en diagnosspecifik cancer till utredning och behandling samt
med forbéattrad patientinformation. En god process framhévdes vara viktigare
an extra resurser, dven om satsningen krévde utbkade utredningsméjligheter.
Genomtankt arbetsférdelning, arbete i multidisciplindra team och
konferenser lyfts fram som viktiga inslag for framgang [7].

Patienten remitteras in i pakkeforlgben av koordinatorer som bokar och
overvakar forloppen och ger direktkontakt for primarvarden. En fast kontakt
pa sjukhuset, riktlinjer for information till patienten och arbetet i multi-
disciplindra team &r andra faktorer som lyfts fram i det funktionella arbets-
sattet med pakkeforlgben. Patienter som av olika skal inte kan inga i
forloppen, till exempel pé& grund av samsjuklighet (komorbiditet™®) eller
oklara symtom, tas om hand pa annat sétt. Fyra ar efter start borjade
Sundhetsstyrelsen inhdmta kvartalsvisa rapporter om utvecklingen av
regionernas forlopp [7].

Satsningen i Danmark har bidragit till kortare vantetider och ndjdare
patienter och medarbetare i varden, men ocksa till battre samverkan mellan
olika delar av varden, om an inga direkta systemforandringar har rapporterats
som en foljd av pakkeforlgben [5-7, 17]. Darutover &r effekten av tidig
remittering snabbare forlopp i senare delar av varden [18]. Det gar att se att
satsningen medférde Okat antal utredningar och att forloppen trangde undan
tider for andra patientgrupper, men ocksa att det gav effekter pa andra delar
av den medicinska varden [7].

Samsjuklighet kan ha betydelse for 6verlevnad och patientens mojligheter
att genomga ett pakkeforlgb. I den danska befolkningen har nastan
40 procent av befolkningen en eller flera langvariga sjukdomar. Exempelvis
har 15 procent muskel- och skelettsjukdomar och 7 procent har hjart- och
karlsjukdomar.’

Pakkeforlgben finns i dag i Danmark for 34 diagnoser. De flesta ror
cancer. Dock har dven andra sjukdomar och tillstdnd pakkeforlgb, sasom
hjartsvikt och ospecifika symtom.

 Dansk motsvarighet till de svenska vardprogramsgrupperna.

%5 Det forsta forloppet togs fram vid ett enskilt sjukhus redan, 1999 (Probst, 2012).
%8 Narvaron av en eller flera sjukdomar eller diagnoser forutom en primardiagnos.
7 Sundhetsstyrelsen, Notat 15 november 2012.

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN. LAGESRAPPORT 2015.
SOCIALSTYRELSEN



| Danmark ar allménlakaren den huvudsakliga ingangen till den
specialiserade varden. En sa stor andel som 98-99 procent av den danska
befolkningen ar registrerad hos en allménlakare, som vid medicinska
problem ar forsta kontakt med varden [19]. Allméanléakaren ska i hog grad
vara observant pa de allménna alarmsymtomen och de diagnosspecifika
alarmsymtomen [18]. Det har darutdver visat sig att patienter som uppvisar
vaga symtom har langre tid for utredning &n de som har alarmsymtom [20].
Hos patienter med allvarliga, icke-specifika symtom har 16 procent cancer
[21].

Sedan inférandet i Danmark har stodet till allmanlédkaren utvidgats
omkring mojligheterna att diagnostisera cancer. Inte minst har tillgangen till
utbildning 6kat [20, 22, 23].

En dansk modell har blivit internationellt kdnd for att diagnostisera cancer
tidigt och beakta tidiga symtom [15]. Modellen®® rér tidig remittering vid
valgrundad misstanke och symtom — pakkeforlgben, snabb remittering till
diagnostiska centrum for patienter med okarakteristiska symtom pa allvarlig
sjukdom och snabb tillgang till ”Ja-Nej klinik” [22].

Det primara syftet med pakkeforlgben var alltsa inte de langa véantetiderna,
som det ar i Sverige, utan samre 6verlevnad och dalig kvalitet. Pakkeforlgben
stracker sig ocksa dver ett langre forlopp an de svenska standardiserade
vardforloppen och innehaller flera inarbetade delar.

Diagnostiska centrum

och nivastrukturering

Det &r viktigt att cancersjukdom upptécks utan onodig fordrdjning. Ett
snabbspar som etablerats i Sverige ar uppbyggnaden av diagnostiska
centrum, som ocksa har Danmark som forebild. Tanken med ett diagnostiskt
centrum &r att tidigt kunna hjélpa patienter dar det finns misstanke om
allvarlig sjukdom genom att snabbt komma igang med en utredning. | Region
Skane inrattades ett diagnostiskt centrum pa centralsjukhuset i Kristianstad i
projektform for nagra ar sedan. Verksamheten blev permanent 2015.
Forutom primarvarden kan nu fler verksamheter remittera patienter, sasom
specialistsjukvardens mottagningar, akutmottagningar och
foretagshalsovarden. | Sodertélje startade det andra diagnostiska centrumet
2014 och fler ar pa vag i andra delar av landet. Exempelvis har halso- och
sjukvardsstyrelsen i Vastra Gotalandsregionen fattat beslut om diagnostiska
centrum som ska inféras 2016 vid NU-sjukvarden'®, Skaraborgs sjukhus,
Sodra Alvsborgs sjukhus, Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Frolunda
specialistsjukhus. Av de patienter som remiterats till diagnostiska centrum i
Kristianstad och Sodertalje har 20-25% né&gon form av tumér.?

Dérutover pagar ett nationellt arbete med nivastrukturering. Arbetet utgar
ifran malen och forslagen i cancerstrategin [1] och fokuserar pa tio
gemensamma Kriterier som regeringen tagit fram och landsting och regioner

%8 The Danish three-legged strategy.
% Norra Alvshorgs lanssjukhus i Trollhattan och Udevalla sjukhus.
2 Allvarliga ospecifika symtom som kan bero p& cancer. Beskrivning av standardiserat vardforlopp, november 2015.
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stallt sig bakom.?* Arbetet med nivastrukturering drivs av en nationell grupp
utsedd av RCC i samverkan, dar det ingar representanter fran varje
sjukvardsregion. Det forsta exemplet pa genomford nationell vardstruktur-
ering &r peniscancer. Samtliga regioner och landsting har beslutat att
remittera patienter som behover denna behandling till nagon av de tva
nationella enheterna (Malmé och Orebro). Uppfoljning planeras till 2017.
Under perioden 2015-2018 ska behandlingen av fler cancerdiagnoser som
ingdr i SVF beddmas for nationell nivastrukturering.?

Utvecklingen med diagnostiska centrum och nivastrukturering sker
parallellt med inforandet av SVF. Darfér kommer Socialstyrelsen i upp-
foljningen att forhalla sig till det faktum att cancersjukvarden koncentreras
till farre antal orter och att personer med cancer ocksa utreds vid diagnostiska
centrum.

Upptacka och utreda cancer

Misstanke om cancer och tidiga symtom

Uppmarksammandet av tidiga symtom, sa kallade alarmsymtom, ar en del av
det cancerpreventiva arbetet och tidig upptackt av cancer. Vikten av tidig
diagnostik lyfts fram i den nationella cancerstrategin och &r ett kriterium i
uppdraget till de sex regionala cancercentrumen [1, 2].

Symtom vid cancer kan vara mer eller mindre specifika. Olika cancer-
sjukdomar ger olika symtom, bade allménna och diffusa, eller &r speciellt
knutna till en viss del av kroppen eller ett visst organ. Exempelvis ar trétthet
nagot som manga upplever i vardagen och som inte alltid signalerar att nagot
allvarligt ar pa gang. Blod i urinen syns och kan skapa omedelbar oro om att
nagot inte stammer; det kan vara symtom pa cancer men kan ocksa vara
exempelvis en infektion.

Allménna symtom sasom trétthet och illaméaende kan dessutom vara
overgaende. En majoritet av patienter med cancer har en symtomatisk cancer,
det vill sdga symtom som ska alarmera misstanke om cancer [24]. Ett
problem &r att symtomen kan variera och utvecklas 6ver tid med sjukdomen.

Den nationella vardguiden 1177 har i dagslaget information om vad man
sjalv kan gora for att minska risken for cancer. Daremot saknas upplysning
generellt om betydelsen av tidig upptéackt av cancer och alarmsymtom. Det
finns dock diagnosinriktad information, exempelvis “det vanligaste
symtomet vid livmodercancer ar blédningar eller missfargade flytningar” och
for lungcancer “det vanligaste symtomet ar hosta” och “man kan fa torrhosta
eller blodiga upphostningar”. Texter som utesluter cancer &r i lagda i
anslutning till diagnoserna, exempelvis ”blod i urinen kan vara ett annat
symtom pa prostatacancer, men det ar ovanligt. For det mesta ar blod i urinen
ett symtom pa andra sjukdomar”.

De flesta patienter med alarmsymtom (tecken som &r mer eller mindre
typiska) har inte cancer [25]. | Sverige saknas information om hur manga
som utreds for cancer och som har alarmsymtom. Danska studier visar

2! Se nivastrukturering — cancercentrum.se.
22 Cancercentrum.se.
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daremot att under ett ar har 13-15 procent av befolkningen haft
alarmsymtom for vanliga sjukdomar som brostcancer, kolorektalcancer. For
den norska befolkningen som besoker allménlakaren &r siffran 12 procent
[26, 27].

En individs egen misstanke av att nagot inte star ratt till &r viktig och
betydelsefull, liksom formagan att forsta risker och soka vard tidigt [22, 28,
29]. I detta innefattas bade individens och narstaendes uppmarksamhet av
tidiga allmanna, generella och diagnosspecifika symtom. Uppfattningen om
vad som kan vara allvarligt skiljer sig dock at mellan individer.

Fordrojningen till att soka vard kan saledes vara kopplad till saval symtom
som individens och narstaendes férmaga att forsta risker, vilket ocksa gor att
det &r viktigt att befolkningen i allménhet har kunskaper om relevanta
symtom vid cancer. Fordrojningen kan darutéver finnas kvar efter kontakten
med sjukvarden i form av organisatorisk fordrojning. Statens beredning for
medicinsk och social utvéardering visar i sin genomgang om tidig upptéckt
om symtomgivande cancer pa kunskapsluckor om tidsférloppen fran det att
en person for forsta gangen upplever symtom och effekter av fordrojning av
diagnos [25].

Snabbspar och sérskilda mottagningar for att utreda misstankar och
symtom leder till att diagnosen kan stéllas tidigare. Befolkningens beteende
samt kunskaper och medvetenhet om tidiga symtom vid cancer ar saledes av
vikt for att upptacka cancer tidigt. Information och utbildningsinsatser till
befolkningen 6kar medvetenheten om cancer och tidiga symtom, sérskilt om
den &r personligt anpassad och tva ar efter insatsen [25]. Men det gar inte att
avgora om utbildning till befolkningen eller vardens professioner leder till att
diagnosen kan stéllas tidigare i forloppet eller om forhallandet mellan nytta
och kostnad foreligger for tidig upptackt av symtomgivande cancer [25]. Det
behdvs séaledes fler uppfoljningar for att bedoma effekterna av snabbspar som
utreds inom respektive utanfor dessa. Dock har tillgangen till olika snabbspar
betydelse for att patienten ska fa diagnosen cancer tidigt [12]. Patienter med
ospecifika symtom kan inte remitteras till en sjukdomsspecifik process
eftersom det saknas misstanke om specifik sjukdom. Detta har
uppmérksammats bade i Danmark och i den svenska satsningen.?®

Sammanhallen vard vid upptackt och utredning

Cancer dr en av de vanligaste dodsorsakerna i vastvarlden. Det finns darfor
anledning att tro att forutsattningarna for dverlevnad 6kar om tiden kortas
fran misstanke och upptéackt till behandlingsstart. En nyligen publicerad
systematisk genomgang stallde fragan om okad tid till diagnos och
behandling &r associerat med samre resultat.?* Detta stamde for symtomatisk
brostcancer, tjock- och d&ndtarmscancer, huvud-hals-cancer, maligna
melanom och symtomatisk testikelcancer [30].

Inte Gverraskande vardesatter patienter snabb utredning fram till diagnos
[31]. Patienter far dven 6kad livskvalitet vid tidig diagnos i ett tidigare skede,
aven om det kan skilja mellan olika cancerformer [30].

2 Uppbyggnad av diagnostiskta centrum i Danmark och Sverige. Fér den svenska satsningen har ett standardiserat
forlopp tagits fram for Allvarliga ospecifika symtom som kan bero pé cancer. November 2015.
24 Systematisk genomgéng som innefattande flera cancerdiagnoser och drygt 200 studier.
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Ingangarna till varden for upptackt av cancer skiljer sig at mellan olika
canceromraden. Cancer kan upptéckas tidigt genom screeningsverksamhet
som vénder sig till befolkningen. Screeningprogram for livmoderhalscancer
och brostcancer ar etablerade. Det sist tillkomna forebyggande programmet,
screening for tjock- och &ndtarmscancer, ar i fas for nationell utvardering av
metoden. For de flesta cancerformer finns ingen nationell screening-
verksamhet. Oavsett relevanta screeningaktiviteter diagnostiseras 85-90
procent av cancer utifran patientens symtom [22, 32, 33].

Patientens vag in i sjukvarden internationellt varierar ocksa mellan olika
sjukvardssystem, bland annat eftersom de utredningar som forvantas ske i
primarvarden skiljer sig at [25]. | vissa lander ar allmanlakaren en god
ingang for att fanga cancer tidigt, i andra lander inte [22]. Till exempel
upptéacker primarvarden omkring 6070 procent av all cancer i Danmark
[22].

Patienter som soker primarvarden har en mangd olika symtom som kan
vara svara att tolka som tecken pa en allvarlig sjukdom eller 6vergaende.
Trotthet ar exempelvis ett vanligt allmént symtom som patienter soker for i
primarvarden. Ofrivillig viktnedgang ska utredas for att utesluta cancer och
blodig upphostning ska ge skyndsam utredning. Senare studier visar att sa
manga som hélften av cancersjukdomarna visar sig genom diffusa och
allménna symtom, exempelvis trotthet [18]. Allméanldkarens kunskaper om
tidiga symtom och alarmsymtom &r tillsammans med samverkan mellan
primarvard och specialistvard viktiga faktorer for att cancer ska upptéackas
tidigt och handlaggas snabbt. Detta bor stéllas i relation till att det for den
enskilde primarvardslakaren ar fa patienter som misstanker cancer och ska
utredas. For den enskilda allménl&karen kan det réra sig om en patient per
manad som leder till en cancerdiagnos [25]. Hur allmanlékaren Gversitter de
symtomen och fattar beslut om omhandertagande och utredning ar av stor
betydelse liksom att lyssna pa patientens berattelse [20, 22, 25].
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Beskrivning av laget 2015

I det har kapitlet beskriver Socialstyrelsen laget 2015. Det tar sin
utgangspunkt i Socialstyrelsens baslinjestudie, innehallsanalys av en
enkatstudie till alla landsting och regioner samt av de 21 handlingsplaner
som landsting och regioner redovisade varen 2015. Syftet ar att beskriva
laget utifran satsningens mal, beskriva hur landstingen och regionerna
arbetade med patient- och vardflédesprocesser innan de inforde
standardiserade vardforlopp (SVF) samt ge en samlad bild av de utmaningar
som landsting och regioner sjalva har sett. Avsnittet om patientens tid och
behov vid utredning utgar fran den journalstudie i primarvarden som vi
initierat och som vi redovisar i baslinjestudien [4]. | avsnittet illustrerar vi
specifikt patientens tid och olika behov under utredning.

Nulaget utifran satsningens mal

Tidigare i ar har Socialstyrelsen genomfort en baslinjestudie utifran malen
med satsningen [4].

Satsningen ska leda till 6kad nojdhet hos patienterna. Att i dag redovisa en
samlad bild av detta &r inte mojligt. Baslinjestudien visar att det ar svart att
mata hur nojda patienterna ar med cancervarden. Det pagar dock ett
angeldget utvecklingsarbete for att mata patienters upplevelser av varden. Av
den journalstudie som Socialstyrelsen har initierat framgar det dessutom att
patienter som senare far en cancerdiagnos i manga fall har vantat lange med
att uppsoka vard. De har ofta 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 SVF, varierar stort mellan
olika patienter inom samma cancerdiagnos. Var forstudie visar att tiden tycks
kunna vara avsevérd.

Forutom fortsatt stora regionala skillnader mellan landstingen visar
rapporten att det for narvarande rader stora skillnader i maluppfyllelse
gentemot det antal dagar som vardférloppen anses kunna ta och mellan
cancerformerna. Vantetiderna for patienter med prostatacancer och blas- och
urinvagscancer ar betydligt langre an de fastslagna malen for de allra flesta.
Dock uppnar en del landsting redan malen for huvud- och halscancer.

Arbetet med processer fore inforandet

Socialstyrelsen har genomfort en enkatundersokning for att fa en
nuldgesbeskrivning av hur landsting och regioner arbetade med bland annat
patient- och vardfldden fore inforandet av SVF. Enkéten % innehéll
skattningsfragor och en 6ppen fraga (kvalitetsdeklaration, bilaga 1).
Skattningsfragorna innebar att ta stallning till pastaenden som rér nagra

% Socialstyrelsen har samratt med SKL infér utformandet och genomforande av enkaten, i enighet med férordning
(1982:668) om statliga myndigheters inhamtande av uppgifter fran naringsidkare och kommuner.
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forutsattningar for satsningen. Dessa var att upptécka cancer i tidigt skede,
kartlagda och beskrivna cancerprocesser, cancerpatientens behov fran den
forsta kontakten med vérden? samt samverkan mellan olika vardnivéer
eftersom flera cancerdiagnosers forlopp stracker sig 6ver flera. Den 6ppna
fragan gallde huruvida landstingen och regionerna arbetade med patient- och
vardflodesprocesser innan de inforde SVF. Vi har analyserat fragan med
hjélp av manifest innehallsanalys (se metod).

Enkéten besvarades av samtliga 21 landsting och regioner i september och
oktober 2015. Fyra pastaenden besvarades av samtliga landsting/regioner.
Pastaendet om patientens behov besvarades av 20 landsting/regioner.
Huruvida de representanter?” som besvarade enkéten gjorde det sjalva eller i
samrad med andra har Socialstyrelsen ingen uppgift om.

Uppgiftslamnarna omfattade foljande befattningar: halso- och
sjukvardsdirektor, utvecklingsdirektor, vardchef, chefslakare, medicinsk
radgivare, verksamhets-, division och avdelningschef, projektledare for
satsningen samordnare och strateg for SVF samt ordférande i cancerrad.
Socialstyrelsen redovisar bade skattningsfragorna och den éppna fragan pa
nationell niva (se figur 2).

Figur 2. Antal landsting/regioners skattning utefter respektive pastaende.

Pastaende
Inom landstinget/regionen fanns en
utvecklad/fungerande samverkan mellan lanssjukvarden
och universitetssjukvarden nar det galler utredning av
cancer
Inom landstinget/regionen fanns en
utvecklad/fungerande samverkan mellan primérvarden
och specialistsjukvarden nér det galler utredning av
cancer

Landstinget/regionen uppmarksammade
cancerpatientens behov fr&n den forsta kontakten med
varden

]
Landstinget/regionen hade nagra valdefinierade (dvs.
kartlagda och beskrivha) cancerprocesser

Landstinget/regionen arbetade aktivt med fragan att
upptacka cancer i ett tidigt skede

0 2 4 6 8 10 12 14 16

@5. Instammer helt @4, 3. 2. 1. Instammer inte alls

Kalla: Webenkat till landsting/regioner om
frAgor innan inférandet av standardiserade
vardférlopp

Socialstyrelsen vill med denna kartlaggning ge en 6verblick Gver var
landstingen och regionerna uppfattar sina startpunkter.

Sjutton landsting och regioner instammer (5 och 4 i skalan) med att de har
en utvecklad/fungerande samverkan mellan lanssjukvarden och
universitetssjukvarden.

Fem landsting och regioner instdmmer med att de har en
utvecklad/fungerande samverkan mellan primarvarden och specialist-

% | satsningen ingér att patienten ska ha en individuell vardplan och den utgar fran patientens behov.
27 Socialstyrelsen sparar och hanterar kontaktuppgifter till utgiftslamnaren till denna enkét i enlighet med
personuppgiftslagen PUL (1998:204). Vi kan komma att anvanda uppgifterna till en ny enkat.
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sjukvarden, och atta instammer med att de uppmarksammar cancerpatientens
behov fran forsta kontakt med varden. Pa bada fragorna har skattningen 3
anvants av 11 respektive 10 landsting, vilket kan tolkas som att de hade svart
att bedéma fragan.

Sjutton landsting och regioner instammer med att de har nagra
véldefinierade (kartlagda och beskrivna) cancerprocesser.

Fjorton landsting/regioner instdmmer med att de arbetade aktivt med
fragan om att upptécka cancer i ett tidigt skede, vilket &ven kan tolkas som
att de refererar till inforandet av SVF.

Landstingens och regionernas arbete
med patient- och vardflodesprocesser

Socialstyrelsen presenterar fragan om hur landstingen och regionerna
arbetade med patient- och vardflodesprocesser innan de inforde SVF forst i
form av en tabell Gver teman och subteman. Se tabell 1.

Tabell 1. Tema och subteman

Tema Subtema

Korta vardprocessen Policy och garantier
Nivastrukturering och samverkan

Vardformer och insatser som kortat vardprocessen

Processorientering - processutveckling | Process: modeller och processer utvecklas
processansvar och standardisering

Multiprofessionella team och kontaktsjukskdterska

Produktionsplanering visavi processutveckling

Larande Tidigare insatser

Forberedande for inférandet av standardiserade
vardférlopp

Korta vardprocessen

Landstingen och regionerna visar i sina beskrivningar pa dverenskommelser
som gjorts mellan primarvard och specialiserad vard pa sjukhus och menar
att detta har kortat vardprocessen. Nagra exempel de namner ar fordelning av
uppdragen for olika cancerdiagnoser och hur vardprogramsarbete inom vissa
diagnosomraden utforts i samverkan med priméarvarden. Darutover ger de
exempel pa hur garantier utvecklats sedan 2007; de ska lamna garantier om
hogst 14 dagar till forsta besok till specialist vid missténkt cancer och om
hogst 28 dagar fran det att en remiss lamnas och till start av behandling. Det
finns exempel om utarbetade beslutsstdd for tidig upptackt av cancer, vilka
publicerats pa det landstingets webbplats. Landstinget namner krav pa
registrering och att verksamheter inom vissa divisioner har kortat ledtider
med faststalld eller misstankt cancersjukdom. Dérutéver pavisar landstinget
strukturer for insatser, arbetsfordelning och stéd som en del i verksamhetens
krav pa kontinuerlig utveckling.

Nivastrukturering mellan primarvard, lanssjukvard och regionvard
framhalls som en del av landstingens och regionernas arbete, sarskilt vad
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géller kirurgiska atgarder. Nivastruktureringsarbetet utgor en fortlépande del
av den landstingsinterna utvecklingen for dem som lyft fram det.

Nagra regioner och landsting har etablerat samverkan mellan priméarvarden
och lanssjukvarden for att kunna félja patientprocessen bade fore och efter
sjalva behandlingstiden. Ansvaret har i sddan samverkan fortydligats mellan
primarvard och specialistsjukvard, och lanssjukvard och universitetssjukvard.
Dérutover har natverkslogik for vardeskapande aktiviteter anvéants mellan
primarvard och specialistsjukvard och lansévergripande handlaggning. En
remissOverenskommelse har tagits fram generellt och foér symtom som
specifikt ar alarmerande for cancer.

En del i arbetet med att korta vardprocesser beskrivs utifran hur lands-
tingen och regionerna har etablerat nya enheter och arbetsformer. De ger
exempel pa diagnostiska centrum som kan ta emot patienter med allvarliga
sjukdomar och att strategiska enheter for cancerprocesser tagit form. Ett
annat exempel dr att team har skapats for att kunna ta emot patienter med
spridd cancersjukdom. Forsknings- och utvecklingsprojekt finns etablerade i
primarvarden om tidig upptackt och tas upp i sammanhanget.

Flertalet landsting och regioner lyfter fram den utveckling som skett for
processutveckling inom flera cancerdiagnoser och hur ledtiderna har kortats i
och med detta arbete. Snabbspar med forbokade tider och multiprofessionell
samverkan har hjélpt till att strama upp férloppen. De har dven exempel pa
hur vardcentraler i dag kan remittera patienter med stark misstanke om
allvarlig sjukdom. Att man i primarvarden fotograferar hudférandringar som
bilaggs remissen till specialistsjukvarden anges ocksa som en atgard for att
korta ett utredningsforlopp.

Processorientering — processutveckling

Inom temat processorientering och processutveckling finns tre relaterade
omraden som landstingen och regionerna refererar till:

 processmodeller, processer och processansvar
« standardisering foljt av multiprofessionella team och kontaktsjukskoterska
* produktionsplanering gentemot processutveckling.

Flertalet modeller anges ha stramat upp processerna. Exempel pa modeller
som landstingen och regionerna anvander ar processlogik, flodesmodeller,
gapanalyser, vardebaserad vard och att integrera processer i de multi-
disciplindra vardprocesserna. Utveckling av processarbetet har pagatt sedan
flera ar dar processledare har fatt ett ansvar att kartlagga processerna och att
driva utvecklingen och strama upp flodena.

Etableringen av regionala cancercentrum (RCC) har pabdrjat process-
utveckling inom landstingen och regionerna, och gett stdd i att utveckla
arbetsformerna for vardprocesserna. Multidisciplinara team och
multidisciplindr samverkan ar en viktig grund och utveckling av funktionen
med kontaktsjukskoterska anses vara viktiga delar, liksom arbetet med
individuella vardplaner (som tas fram tillsammans med patienten).
Arbetsgrupper och natverk har kontinuerligt arbetat med systematiska
genomgangar av cancerprocesserna, vilket bidragit till samsyn och forstaelse
for 6vergangar och fort de strukturerade forbattringsarbeten framat.

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN. LAGESRAPPORT 2015.
SOCIALSTYRELSEN



Landstingen och regionerna rapporterar att det finns problem med
processledares mandat att fatta beslut som ror processen och att de darfor inte
kunnat genomfora viss utveckling. De efterfragar effektiva IT-stod och stod
for systematisk produktionsplanering for effektivare vardprocesser.

Vissa landsting och regioner har arbetat med standardisering. Cancer-
strategin och etableringen av RCC anges ha bidragit till mer samverkan med
patienter och patientforetrddare och att ha patientperspektiven med i
utvecklingsarbeten. De lyfter fram delaktighet i sammanhanget.
Utvecklingen av multidisciplindra team och konferenser, diagnos-
overgripande processer och videolankar anses vidare stddja medarbetarna att
arbeta Over grénser och se helheter.

Larande

| enkatsvaren finns beskrivningar om metoder for larande fran olika tidigare
insatser men ocksa metoderna som varit férberedande infor SVF.
Landstingen och regionerna namner nagra tidigare insatser, bland annat
dialogméten, regionala processmaten och utbildning av processteam och
kontaktsjukskdoterskor, dialog- och utbildningsdagar for processteam,
utdataverktyg skapade for att fa fram utdata i realtid tillsammans med
uppfdéljningsmdten om kvalitetsregister, uppfoljningar som skett av regionala
cancerplaner samt samordning av register for forebyggande program.

De ndmner &ven framtagna faktadokument och kunskapsstdd i form av
vardprogram som forberedelser for SVF.

ldentifierade utmaningar

Samtliga 21 landsting och regioner har ldamnat in handlingsplaner for att
infora standardiserade vardforlopp till Socialdepartementet. Regionala
cancercentrum samordnade arbetet i respektive region och éverlamnade
handlingsplanerna till Socialdepartementet den 1 mars 2015. Handlings-
planerna omfattade 10-100 sidor var. Norra sjukvardsregionen och Uppsala
Orebro sjukvardsregion lamnade darutéver en gemensam 6vergripande
presentation av sina ingaende handlingsplaner.

| detta avsnitt redovisar Socialstyrelsen en samlad bild av de svar som ges
om koordinatorsfunktionen, som ar en del i satsningen i inférandet av SVF.
For flera landsting och regioner ar det en ny funktion. D&rutOver redovisar vi
de utmaningar som landsting och regioner beskrivit i sina handlingsplaner.

Koordinatorsfunktionen

Landstingen och regionerna har besvarat fragan om hur de ska lésa
koordinatorfunktionen med alltifran detaljerade beskrivningar till hur
kartlaggning i processerna ska kunna ge svar. Nagra har ocksa svarat hur
funktionen kan realiseras forst nar SVF startas upp.

Flera tar upp kontaktsjukskoterskan utifran hur de kan organisera
funktionen effektivare med utokat ansvar for koordineringen. Denna 16sning
maste dock sattas i relation till sjukdomens volymer och komplexitet, men
ocksa att losningen maste foregas av en Gversyn av hela arbetsteamets
kompetens. Nagot landsting betonar vikten av att kontaktsjukskoterskan finns
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i den sa kallade linjen och att besluten bara kan tas dar. Nagra landsting och
regioner lyfter fram att kontaktsjukskdterskan kan vara aktuell nar volymerna
ar sma och att en koordinator ska galla vid stérre volymer. Bevekelsegrunden
ar att en koordinator inte kan tacka olika l6sningar i processerna for de
enskilda patienterna. Att remisser ska ligga pa en koordinator och att den
priméara kontaktsjukskaterskan ska sékerstalla flodet &r ocksa resonemang
som fors. En region menar att teamet bestaende av administrativ personal,
kontaktsjukskdterskan och Iakaren &r en nyckelfunktion for hur de ska l6sa
koordineringen.

Forslagen pa hur koordinatorsfunktionen ska losas bygger ocksa pa andra
yrkesgrupper &n kontaktsjukskoterskan eller sjukskoterskan. Medicinska
sekreterare och underskoterskor 6vervags ocksa att axla koordinators-
funktionen. Oversyn av redan befintliga koordinatorer och coacher namns
ocksa.

Dérutover rapporterar landstingen och regionerna om hur gversyner kan ge
idéer om hur verksamheter kan samverka i I6sningarna om koordinerings-
funktionen. Att testa olika arbetssatt pa vagen mot mer permanenta lsningar
ger bilden av att landstingen och regionerna ser inférandet av koordinatorer
som en del i ett l&ngre utvecklingsarbete.

Utmaningar

| tabell 2 ger Socialstyrelsen en dversikt 6ver teman och beskrivningar for de
utmaningar som omnamns i handlingsplanerna. Oversikten utgar
overgripande fran stegen i forloppen sasom misstanke och utredning och
avslutas med matningar samt IT. Vid varje tema ger vi exempel pa en
beskrivning. Varje landsting och region kan ha flera beskrivningar under
varje tema. Antalet beskrivningar séger inget om vikten av dem sinsemellan,
men kan ge en Oversiktsbild av de reflektioner som landstingen och
regionerna har gjort innan inférandet av SVF.

Tabell 2. Utmaningar i tema, antal beskrivningar och exempel

Tema Antal beskrivningar Exempel p& beskrivning

Valgrundad misstanke 3 Vvalgrundad misstanke maste
betyda samma sak for alla och
generera samma uppléagg.

Utredning och diagnostik 38 Att samverkan mellan primarvarden
och berdrda utredningsfunktioner
pa sjukhusen utvecklas vad galler
remissrutiner.

Tillgang till aktiviteter 27 Brist p& operationsutrymme.

Personaltillgang - 67 Tillgang till radiologi och

kompetens koordinatorsfunktion.

Forbattringar avseende 31 Nytt satt att arbeta och tanka éver

samordning och organisatoriska granser.

organisation

Patientrelaterat 8 Patientens medverkan och
delaktighet i sin egen process.

Undantrangning av 2 Risk for undantrangning annan vard,

annan vard sjuka aldre.

Matningar och IT 11 Identifiera brister i registrering och IT-

stod for uppfdljning.
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Valgrundad misstanke, utredning och diagnostik

Endast tva landsting och regioner antar problematiken med valgrundad
misstanke om cancer som en utmaning. Funderingarna ar daremot flera om
hur man ska hantera utredningsdelen fram till diagnos. Dessa handlar
exempelvis om att kunna sékra leveranser av utredningarna med kvalitet,
utifran den kapacitet man har att tillga, och fungerande samverkan mellan
vardnivaer, landstingsgranser och andra aktérer. Nagra exempel ar hur
remissrutiner ska kunna utvecklas samt hur gemensamma resurser ska
sékerstéllas och kunna anvandas till ratt patient, i given stund. Andra
funderingar &r hur landstingen och regionerna ska kunna utveckla samverkan
mellan primarvarden och utredande verksamheter och hur tillgangen till
medicinsk service ska kunna récka till (for satsningen). De reser ocksa fragan
om hur de ska kunna sortera det férvantade utokade antalet remisser och
hantera de stora volymer som forvantas.

Tillgang till aktiviteter, personaltilgang och kompetens
Tolv landsting och regioner tar upp utmaningar i tillgang till behandlingar,
sasom operationer, olika undersékningar som utfors av bild- och
funktionsmedicin och tillgangen till lediga tider. Oron finns hur de ska kunna
I0sa detta i en verksamhet som redan har hogt tryck, som exempelvis inom
onkologin.

Personaltillgangen och bristen pa ratt kompetens omfattar i stort sett
samtliga yrkesgrupper som behovs for forloppens utredning och diagnostik.
Storleken som anger bristen och vilka kompetenser som saknas skiljer sig at.
Landstingen och regionerna ndmner specialistlékare, framfor allt onkologer,
patologer, bild- och funktionsmedicinare, straltekniker och dosplanerare samt
specialistsjukskoterskor och kontaktsjukskoterskor. Endast 2 av de 21
landstingen och regionerna beskriver inte att personaltillgang och
kompetenser ar en utmaning. Daremot lyfter de fram omdisponering av
resurser och kunskapsstdd. Vakanta tjanster ses som en speciell utmaning
och att exempelvis bristen pa onkologer dventyrar aktiviteter som
multidisciplindra konferenser. Darutdver beskriver landstingen och
regionerna hur de kommer att behdva fler personer som ska hantera storre
krav pa uppfoljningar och hur de ska kunna verkstalla nya arbetssatt med
SVF i en redan instabil bemanningssituation. Arbetsoverforing fran urolog
till sjukskoterska kan exempelvis krava fler kontaktsjukskoterskor. Nagon
region menar att de ska se dver resursfordelningen innan inférandet och
darefter kanske man far acceptera att det kan uppsta en viss
kompetensfordrojning innan allt faller pa plats.

Forbattringar avseende samordning och organisation
Tretton landsting och regioner problematiserar de forbattringar som bor goras
infor inforandet av SVF. Standardiserade vardforlopp ar en utmaning i sig
men har stora mojligheter att forbattra bade inom och mellan verksamheter.
Landstingen och regionerna uppfattar att detta kommer att ta tid.
Ambitionsnivan uppfattas som hdg, och den ska i sin tur pressa fram béttre
samordning, nya satt att arbeta pa och tanka dver organisatoriska granser.
Nagra landsting och regioner uppfattar att det finns en positiv instéllning till
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satsningen och beskriver hur det multidisciplindra samarbetet kan utvecklas i
och med detta.

Patientrelaterat och undantrangning av annan vard

De patientrelaterade utmaningarna handlar om vem som tar hand om de
patienter som inte prioriteras, patienternas samtliga behov som exempelvis
aterbesok samt hur den patientorsakade fordrjningen ska kunna hanteras. Ett
landsting lyfter fragan om i vilken utstrackning det standardiserade
forloppets fokus pa forsta delen av patientens process paverkar senare delar,
som exempelvis palliation. Landstingen och regionerna ser patientens
delaktighet och medverkan som en speciell utmaning. Den undantrdngning
tva regioner befarar ar att fler reserverade tider tranger undan annan vard,
exempelvis sjuka aldre och svart sjuka, och att patienter som ar inneliggande
pa sjukhusen far vanta langre.

Matningar och IT

Det finns flera utmaningar som relateras till matningar och IT. En del handlar
om utveckling av snabba remissrutiner och fléde och en annan del tar upp
tillgdngligheten av koder, och hur de ska kunna anpassas i systemen. En
annan utmaning som namns &r att tidigt kunna identifiera brister i
registreringen.

Patientens tid och behov vid utredning

Syftet med SVF inom canceromradet dr att cancerpatienter ska uppleva en
valorganiserad, helhetsorienterad och professionell cancervard utan onddig
véntetid i samband med utredning och behandling.?

Underlagen for SVF ar utvecklade utifran ett medicinskt vardperspektiv, det
vill sdga vad som ar mojligt att gora pa en viss tid givet de medicinska
forutsattningarna och vardens organisation. De innehaller daremot ingen
avsatt tid for patienters behov av till exempel beténketid infor val av
behandling efter ett diagnosbesked. Dessa behov ar individuella och svara att
ha med i SVF, men varden maste kunna ta hansyn till dem aven efter att de
infort dem. Patientens egen matpunkt och start av vantetiden borjar vid
misstanken att nagot inte star ratt till. Journalstudien som Socialstyrelsen
redovisar i baslinjerapporten [4] visar att patienter som senare far en
cancerdiagnos ofta vantat lange med att uppsoka vard men att det varierar
mellan olika patienter inom samma diagnos.

Utifran journalstudien illustreras patientens dagar och behov under ett
utredningsforlopp. Det forsta exemplet fokuserar pa “patientens tid” under
utredningen (bil 2, figur 3) och det andra exemplet pa "patientens olika
behov” (bil 3, figur 4). Det &r inte ovanligt med samsjuklighet® i den aldre
befolkningen eller att ha flera sjukdomar och diagnoser samtidigt vid
cancersjukdom. Samsjuklighetens problematik finns med i det andra
exemplet (bil 3, figur 4).

2 Kortare vantetider i cancervarden. Overenskommelsen mellan staten och SKL, 2015.
2 Narvaron av en eller flera sjukdomar forutom primar diagnos eller effekten av sadan ytterligare sjukdom och
diagnos.
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Patientens tid

En kvinna besoker primarvarden for arlig kontroll av blodtryck och struma.
Kvinnan beréttar da att hon haft ont i magen och en langre tid haft blod i
avfoéringen och undersdks av allmanlékaren.

Vardforloppet omfattar 84 dagar. Exemplet illustrerar ett
utredningsforlopp i primarvarden pa 36 dagar. Efter att patienten kommit in i
speciallistsjukvarden, dag 36 och pabdrjat den forsta behandlingen har det
gatt ytterligare 38 dagar.

Blodprover tas dag 1 och kvinnan far tid for aterbesok samt uppmanas att
ta avforingsprov. Efter 14 dagar far kvinnan besked om att det fanns blod i
avforingen och far 11 dagar senare en tid for andtarmsundersokning.
Allménlé&karen ser en tumor i dndtarmen och sdnder samma dag en remiss till
specialistkliniken.

En dryg manad efter det forsta besoket, dag 36 méter kvinnan for forsta
gangen kirurglakare som via ytterligare undersokningar finner en polyp
langre upp i tarmen. Tjugosju dagar senare, dag 53 gors datotomografi och
sex dagar senare (dag 59) magnetkameraundersékning av andtarmen. Nagra
dagar senare (dag 65) halls en tumorkonferens efter kompletterande
undersokningar. Knappt tjugo dagar senare (dag 84) pabdrjas
stralbehandlingen (figur 3, bilaga 2).

| ett standardiserat vardférlopp for tjock- och dndtarmscancer® skulle
basutredningen fran beslut om vélgrundad misstanke till start av forsta
behandling ta 39 kalenderdagar och vid en utfkad utredning ta 53
kalenderdagar.

Patientens olika behov

Vardforloppet omfattar 143 dagar. Det bérjar den dag mannen sokte vard-
centralen pa grund av akut forsamring av sina mangariga vattenkastnings-
problem (som urolog beddémt vara godartade och orsakade av prostata-
forstoring) och som efter 143 dagar ledde till att start av behandling for
lungcancer.

Exemplet illustrerar olika processer som sker parallellt, dar den ena drar
utredningen av cancer framat och den andra fokuserar pa de behov som
kraver mer eller mindre akuta vardatgarder.

Utredningen av misstanke om cancer bérjar dag 29. Da berattar mannen,
som har kand kronisk lungsjukdom, om sin viktnedgang for primarvards-
lakaren, som bestéller lungrontgen. Efter ytterligare 13 dagar (dag 42) gors
lungréntgen som visar en missténkt lungcancer och mannen besoker
sjukhuset for forsta gangen i detta vardforlopp. Skiktrontgen av brostkorgen
dag 56 foranleder ytterligare ett sjukhusbesok. Efter ytterligare 29 dagar (dag
85) traffar mannen en lungspecialist som bestaller kompletterande
undersokningar. Dag 110, 15 dagar efter forsta besoket hos lungspecialisten,
gors en cellprovstagning av den starkt misstinkta cancern i lungan.
Ytterligare 25 dagar senare far mannen besked av specialistlakaren om
lungcancer och att han kan fa behandling i tablettform. Nagra dagar senare
(dag 143) startar behandlingen.

% Tjock- och andtarmscancer. Beskrivning av standardiserat vardférlopp. Faststéllt av SKLs beslutsgrupp 2015-10-20.
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Under vardforloppets 143 dagar tas mannens andra behov och sjukdomar
om hand. Dag 1 intraffar den forsta vardatgarden, att tomma mannens urin-
blasa pa en liter urin. Mannen gar hem med en urinvagskateter. Vid tva
tillfallen kranglar katetern, vilket foranleder besck hos distriktskoterskan,
dag 11 och dag 15. Vid den arliga kontrollen hos allmanlakaren av mannens
prostataforstoring (dag 29) berattar mannen for forsta gangen om sin
viktnedgang. Vattenkastningsproblemen som foranledde det forsta besoket
dar mannen ocksa ordinerades prostatakrympande medicin foranleder ett
besok hos en urolog senare i forloppet (dag 43) (figur 4, bilaga 3).

| ett standardiserat vardforlopp vid lungcancer® skulle beslutet fran
valgrundad misstanke om lungcancer och start av forsta behandling, i detta
fall lakemedelsbehandling, ta 40 kalenderdagar.

®! Lungcancer. Beskrivning av standardiserat vardforlopp. Faststallt av SKLs beslutgrupp 2015-10-20.
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FOrsta arets insatser och stod

Nationellt och regionalt stod

Inforandet av standardiserade vardforlopp (SVF) ar i forsta hand en lednings-
och verksamhetsfraga for respektive landsting och region. Landstingen och
regionerna ar ansvariga for hur de avser att inféra systemet med SVF.

Nyckelomraden for arbetet ar inforandet av ”vélgrundad misstanke” efter
en nationell definition, inférandet av koordinatorsfunktion och inférandet av
obokade tider hos utredande enheter.*

FOrlopp tas fram och natverk skapas

Regionala cancercentrum (RCC) som kunskapsorganisation och SKL har
olika ansvar for stod for inférandet. Bada ska ge nationellt och regionalt stod
till landstingen och regionerna i arbetet med att utveckla systemet med SVF.
Sex RCC ska stddja, samordna och stimulera arbetet med att inféra SVF och
se till att larandetillfallen kommer till stand. RCC i samverkan beslutar, efter
samrad med departementets expertgrupp, pa vilka omraden SVF tas fram.
RCC i samverkan kopplade redan 2014 utvecklingsarbetet kring SVF till det
nationella vardprogramsarbetet vars samordnare &ven utsags till samordnare
for SVF. | utvecklingsarbetet togs en manual fram for att utforma samtliga
SVF. | denna framgér de centrala begrepp och omréden i arbetet med SVF.*

| januari 2015 beslutades om vilka vardforlopp som skulle bli de forsta for
start av inférande under 2015. Forloppen hade redan arbetats fram under
hosten 2014.3* De kommande SVF som ska inféras under 2016 &r féremal
for utveckling av underlag under 2015.

RCC i samverkan ska stodja RCC regionalt for landstingens och
regionernas arbete med att ta fram handlingsplaner, kommunicera malen med
satsningen och kommunicera de forandringar som SVF kraver. Under forsta
aret ska RCC i samverkan och RCC regionalt genomféra nationella och
regionala insatser riktade till primarvarden, bade offentlig och privat.
Regionala cancercentrum i samverkan inledde i mars 2015 insatser riktade
till primarvarden med en nationell heldag med primarvardsforetradare med
diskussion kring vilket stod primarvarden skulle komma att behéva.

Insatser for primarvarden har skett och intensifierats under 2015.
Exempelvis har RCC véast genomfort en utbildningsserie och dialogmdten vid
tio tillfallen forlagda pa fem orter. RCC vast har ocksa tagit fram en lathund
for allménl&karen om ”Alarmsymtom och allmé&nna symtom som kan
signalera cancer”. Dessutom har RCC syd tagit fram "8 varningsflaggor for
cancer” for vardpersonal inom landstingen och regionerna. Dérutéver har

32 Kortare vantetider i cancervarden. Overenskommelsen mellan staten och SKL, 2015.

33 | edtider, misstanke och valgrundad misstanke, filterfunktion, remittering, primarvard, funktion for
processamordning/koordinator, multidisciplinara konferenser, patient och narstdende — kommunikation och
delaktighet, komorbiditet, registrering.

% | september 2014 fick SKL och RCC i samverkan ekonomiska medel for att arbeta fram minst fyra SVF och en
manual.
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RCC norr tagit fram filmer om SVF riktade till priméarvarden. De handlar
exempelvis om alarmsymtom som ska signalera misstanke om cancer.

Vidare har RCC etablerat ett natverk i form av en nationell projektgrupp
med tva regionala projektledare fran varje RCC for att samordna sitt stod.
Gruppen leds av RCC:s nationella samordnare for SVF och SKL:s
projektledare for satsningen. Gruppen ska bereda fragor och ta fram underlag
for beslut, samordna arbetet med handlingsplaner och uppféljningen av dessa
samt utgora stod vid genomforande, kommunikation och insatser for
primarvarden.

SKL har uppdraget att stodja landstingen och regionerna. De har etablerat
en arbetsgrupp for att folja upp tillgdngligheten med att underlatta inférandet
av SVF® i landstingen och regionerna. Syftet ar att inférandet ska kunna
bedrivas effektivt och med god fart.

Det har dven skett en forstarkning i landstingen och regionerna i och med
att ett antal projektledare har fatt uppdrag att stodja och driva utvecklingen
lokalt. En del har uppdragen pa kortare tid och andra har fatt uppdragen
under hela fyradrsperioden, fram till 2018.

Uppfoljning

| stodet for att genomfora SVF ingar att pa nationell niva mata och félja upp
vantetiderna for de SVF som ingar i satsningen. Uppféljningen ska omfatta
matpunkterna "datum da beslut fattas om att valgrundad misstanke
foreligger” samt “datum for start av forsta behandling”. Tiden som ska foljas
upp &r den sammanlagda maximala ledtiden (ej mediantid) angivet i
kalenderdagar. Ledtiden anger hur manga kalenderdagar som gar at for att
med god kvalitet sakert utfora alla moment i utredningen. Den bygger pa
rekommendationer av medicinskt motiverad tid, men det finns inga krav pa
att dessa halls s lange den sammanlagda ledtiden halls. Landstingen och
regionerna har kommit éverens med regeringen om att anvanda den
nationella vantetidsdatabasen (vid SKL) for uppféljningen. Den ledtid de ska
folja upp galler bade for patienter som far diagnosen cancer och patienter
som inte far en cancerdiagnos. De patienter som inte far diagnosen cancer
registreras inte i kvalitetsregistren eftersom dessa enbart omfattar
cancerdiagnoser. Patienter som far annan diagnos eller ingen diagnos
fortsatter i specialiserad vard eller terremitteras till primarvarden.
Kvalitetsindikatorer andra an ledtider foljs upp via kvalitetsregister och
PREM (Patient Reported Experience Measures).

Under aret finns exempel pa landsting och regioner som med stdd av RCC
gjort baslinjeméatningar for att beskriva véantetidslaget for de diagnoser som
ska inféras under 2015 och 2016.%°

For att kunna registrera och rapportera matpunkterna i landstingens och
regionernas IT-system pa ett enhetligt satt har Socialstyrelsen utvecklat ett
antal KVA-koder - koder for vardatgarder (se koder for matpunkter i
standardiserade vardférlopp). En sérskild kodningsvégledning®” tagit fram av

% Kortare vantetider i cancervarden. Overenskommelsen mellan staten och SKL, 2015.
% Matningen presenteras pi RCC Uppsala-Orebros flik cancercentrum.se
*" Illustrationen fran denna kodvégledning har tagit inspiration fran Norge, Helsedirektoratet.
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RCC och SKL till hjéalp for de som ska registrera uppgifterna och for
respektive vardforlopp.

Uppféljningen av patientens upplevelser ingar i 6verenskommelsen med
SKL, och har diskuterats under aret da en PREM-version for SVF har tagits
fram. Versionen var féremal for remissrunda och validering under hosten
2015 till ett urval patienter som genomgatt SVF. PREM planeras folja
arbetsgangen for nationell patientenkat.

Samordnade insatser och malgrupper
Forutom att SKL och RCC i samverkan ska stddja landstingen och
regionerna i inférandet av SVF, ska de samordna kommunikationen till
vardens ledning, medarbetare, patienter och narstaende. | detta ingar att ta
fram en strategi for kommunikation och budskapsplattform.® Men det ingar
ocksa att se behoven hos olika malgrupper och vid behov genomféra insatser
och hitta informationskanaler som nar de olika malgrupperna.

Under det forsta aret har ett antal stodinsatser utvecklats av RCC och SKL
for olika malgrupper. Socialstyrelsen visar i figur 5 olika insatser och stod
som tagits fram for olika malgrupper, inom landstingen och regionerna.

Figur 5. Insatser och stod for olika malgrupper

Landstingens ledning,

tjansteman,
hdlso- och sjukvérdspersonal,
patienter och néarstéende,
allménheten
Samlad Webbinformation - SVF

Patienter och ndrstdende

Patientversioner - SVF respektive diagnos \ \

Halso- och sjukvardspersonal

App-version av SVF
Allmdnlakare - priméarvérden
Primarvardsversioner - SVF respektive diagnos
Landstingens ledning,
tigansteman,

hdlso- och sjukvéardspersonal
Styrdokument. Riktlinjer for framtagandet av SVF
Standardiserade vardférlopp - respektive diagnos

Kodvéagledning - SVF

* Nationell budskaps- och kommunikationsplan faststalld av RCC i samverkan, april 2015.
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Tidigt i arbetsprocessen samlade RCC och SKL all information nationellt
och samordnade budskapen. Den samlade informationen finns pa RCC:s
webbplats — cancercentrum.se. Den framlyfta fliken om ”Varje dag rdknas”
innehaller delar som de olika malgrupperna kan beho6va, det vill sdga
landstingen och regionernas ledning och tjanstemén, hélso- och
sjukvardspersonal, patienter och narstaende, patientrepresentanter samt
allmanheten. Styrdokument fér SVF, primérvérdsversioner® och
kodvégledningar ska exempelvis ge stdd for inforandet. For att starka
tillgangligheten till SVF och nationella vardprogram har RCC utvecklat
mobilapplikationen Cancervard. Syftet med Cancervard &r att den ska
underlatta for halso- och sjukvardspersonalen att veta vad som galler. Den
har saledes krav pa att vara uppdaterad.

Inforandet av SVF paverkar allmanlakare eftersom de far nya remiss-
rutiner och ska ha kunskap om vad som galler fér SVF och valgrundad
misstanke om cancer. Underlagen som togs fram for de forsta fem SVF under
2015 fick darfor tidigt kortfattade primarvardsversioner som riktar sig till
allmanlakaren och primarvarden. Anvandardelen i Cancervard har tagit
hansyn till primarvardens behov genom ingangen alarmsymtom i stallet for
diagnos.*

For patienter och narstidende har RCC tagit fram patientinformation om
SVF for respektive diagnos. Informationsbladen ska vara ett stod for
landstingen och regionerna och komplement till den individanpassade
muntliga informationen (som patienten har ratt att fa).

P& uppdrag av SKL och landstingen och regionernas samverkan for e-hélsa
(Inera) startar Stockholms lans landsting sa kallade invanartjanster. Under
hosten 2015 pagar arbetet med att utveckla och uppdatera informationen om
SVF via 1177 Vardguiden. Denna insats &r ett exempel pa medborgar- och
patientanpassad information om SVF.

Standardiserade forlopp i satsningen

De standardiserade vardforloppen bygger i forsta hand pa utredningsdelen i
det nationella evidensgraderade vardprogrammet och ar inte kompletta
processheskrivningar. De innehaller ej heller instruktioner som aterfinns i
lagstiftning eller andra styrdokument.

Standardiserade vardforlopp 2015

Standardiserade vardférlopp* for fem pilotdiagnoser togs fram av RCC
nationellt under hosten 2014. 1 6verenskommelsen skulle vardprogram-
grupperna ha utvidgats med foretradare for primarvarden, sjukskaterska, bild
och funktionsdiagnostik och patienter. De argument som féranledde vilka
diagnoser som skulle utgora piloter var forst och framst ett nyligen framtaget

* primarvardsversioner om pilotdiagnoser kom i april 2015, dock inte for ALM.

40 Appen Cancervard innehaller ocksa en riskkalkylator for att berakna aterfallsrisker och prognoser.

“ Redan i de forberedande insatserna (exempelvis SKL) fanns skrivningar om benamningen standardiserade
vardférlopp kunde skapa icke dnskvarda associationer, att den var alltfor byrakratisk och inte inbegriper patienten.
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eller uppdaterat nationellt vardprogram.** Remissrundor av vardprogrammen
sker efter framtagande i tva omgangar innan RCC faststaller dem och
ansvarar fér webbpubliceringen.®

De planerade forloppen som inférs under 2015 &r:

 akut myeloisk leukemi (AML)
* huvud- och halscancer

» matstrupe- och magsackscancer
* prostatacancer

« urinblase- och urinrdrscancer.

Standardiserade vardforlopp 2016

De forsta SVF som inférdes under 2015 har ett dominerande inslag av cancer
som drabbar man. Det kommer att utjdmnas under 2016 med de diagnoser
som kommer att inga da. Malet &r att ta fram minst tio SVF under 2015 som
ska inféras under 2016. Under denna andra etapp kom man malen narmre
genom att foretradare for primarvard, bild- och funktionsmedicin,
sjukskoterska och patienter kunde vara med i arbetsgrupperna.
Standardiserade vardforlopp ska tas fram for inforande 2016 for féljande
diagnoser: brostcancer, bukspottkortelcancer, cancer i galla och gallvégar,
hjarntumorer, levercancer, lungcancer, lymfom, malignt melanom, myelom,
tjock- och andtarmscancer och aggstockscancer. Det finns ocksa SVF for
cancer med oké&nd primértumor (CUP) och allvarliga ospecifika symtom som
kan bero pé cancer.** Syftet med ett SVF for patienter med ospecifika
symtom pa allvarlig sjukdom som kan vara cancer, ar att sakra att dessa
patienter utreds utan medicinskt motiverad véntetid.

Ledtiderna for SVF ar riktmarken for landstingen att skapa det vardforlopp
som kravs for att de ska folja den totala tiden. For vardens personal innebar
inforandet av SVF nya rekommendationer for hur snabb utredning ska ske
och hur de ska pabdrja behandlingen. Det innebar ocksa forandrade krav pa
remissrutiner, inférandet av forbokade tider, koordinatorsfunktion och att ta
till sig ett nytt begrepp — véalgrundad misstanke om cancer.

Valgrundad misstanke om cancer
— ett nytt begrepp i varden

Vad som ligger till grund for att en lakare ska kunna bestdmma att det finns
en vélgrundad misstanke om cancer &r olika for olika cancerdiagnoser. Det
som ska ligga till grund for valgrundad misstanke om en viss cancer och
undersokningar som ska goras finns i underlaget for SVF. Vélgrundad
misstanke om cancer kan uppsta antingen i primarvarden eller i den
specialiserade varden. Det kan alltsa intraffa d&ven om en patient redan ar
inlagd pa sjukhus. Kriterierna som definierar valgrundad misstanke
inkluderar bade kliniska fynd och resultat fran olika undersokningar, till
exempel rontgen, laboratorieprover och endoskopiska fynd. Oavsett hur en

“2 Urvalet grundade sig ocksa pa att det fanns en vardprogramgrupp som var villig att ta pa sig uppdraget och
6nskemal om en blandning av snabba och akuta, langsamma forlopp med langa vantetider och férlopp Gver sjukhus
och landstingsgrénser etc.

3 Framtagande av nationella vardprogram — cancercentrum.se

4 Dessa beskrivningar av forlopp fardigstalldes november 2015.
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valgrundad misstanke uppstar ska den enligt SVF foranleda utredning. Nar
kraven ar uppfyllda startar SVF i enlighet med de rutiner som respektive
landsting och region faststallt.

Under 2015 skulle underlaget for de forsta fem SVF sjosattas. Da
uppmarksammades behov av justeringar och uppdateringar. Nagra generella
justeringar exempelvis som ror valgrundad misstanke dar att i vissa diagnoser
vacks valgrundad misstanke redan pa vissa symtom, utan att man behover
utreda dem.

Eventuella andringar ska forst diskuteras i vardprogramgrupperna och
forandringar gors inte i underlagen forran tidigast vid arsskiftet 2015/16.

Koder for matpunkter
i standardiserade vardforiopp

I Socialstyrelsens uppdrag ingick att ta fram koder for matpunkterna
”valgrundad misstanke om cancer” och “start av forsta behandling” i SVF for
fem cancerdiagnoser — ett arbete som skett under 2015. For att sakerstalla att
fler diagnoser och processteg ska kunna kodas pa ett strukturerat satt kravdes
ett mer heltdckande kodverk an det som uppdraget var avgréansat till. Nar det
géller de olika aktiviteterna och atgarderna i vardforloppet ar Socialstyrelsens
kodverk delvis baserat p& norska Helsedirektoratets* och danska
Sundhedstyrelsens*® motsvarande publikationer.

Socialstyrelsen har utgatt fran kodstrukturen i klassifikation av
vardatgarder (KVA) for de nya koderna. Det innebdr att vi kan integrera
koderna i en kommande uppdaterad version av KVA. Detta har fordelen att
koderna enkelt kan implementeras i befintliga journalsystem som redan
hanterar KV A-koder, for att registrera vardatgarder.

Kodstrukturen for SVF bygger dels pa indelningen av cancersjukdomar i
ICD-10 och dels pa hur man i befintliga och kommande nationella
vardprogram har valt att gruppera diagnoserna. Den forsta axeln i kodverket
baseras pa avsnitten i kapitel Il (maligna tumorer) i ICD-10 och den andra
axeln ger ett urval av relevanta diagnoskategorier i dessa avsnitt. Den tredje
axeln, siffrorna 00-99, anvands for att beskriva vardprocessens handelser och
aktiviteter. De tre axlarna kan enkelt kompletteras med ytterligare
diagnosgrupper, diagnoser och processteg.

I tillampliga fall har termer och begrepp stdmts av mot Socialstyrelsens
termbank, aktuella klassifikationer och Snomed CT.*’

Efter leveransen av kodverket till Socialdepartementet har Socialstyrelsen
anpassat beskrivningstexterna nagot i samarbete med SKL och RCC.

Eftersom de nya koderna och beskrivningstexterna utarbetats vid sidan av
den befintliga uppdateringsprocessen for nationella primar- och
sekundarklassifikationer kommer koderna sannolikt inte att inga i den
ordinarie releasen under hosten 2015 (som galler fran 1 januari 2016). Det
betyder att koderna maste hanteras som ett separat tillagg tills vidare.

“® https://helsedirektoratet.no/kreft/pakkeforlop-for-kreft

“6 https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/folkesygdomme/kraeft/pakkeforloeb

4" Snomed CT ar ett omfattande internationellt begreppssystem som syftar till att gora dokumentationen i vard och
omsorg mer entydig och andamalsenlig.
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Kodverkets uppbyggnad

Koderna for matpunkterna ar uppbyggda pa ett visst satt. Forsta bokstaven i
koden (V) betecknar standardiserade vardprocesser och motsvarar ett kapitel
i KVA. De 6vriga tecknen (en bokstav och tre siffror) betecknar avsnitt enligt
ICD-10-SE:s indelning av cancersjukdomar samt matpunkterna i
vardforloppet. Se tabell 3 for exempel.
Till var och en av matpunkterna finns en separat beskrivningstext (se
cancercentrum.se) som ger vagledning till ndar och hur koden ska anvéndas.
Under hosten 2015 fardigstalls ytterligare vardforlopp. For de totalt 18
SVF som planeras behdvs omkring 400 koder som beskriver matpunkterna i
vardforloppet.

Tabell 3. Exempel pa koder for matpunkter

Kod Kodexempel Beskrivningstext
SVF Huvudhalscancer UNS - valgrundad Remiss mottagen i

VA915 } . e -
misstanke om cancer - remiss mottagen specialiserad vard

SVF Huvud-halscancer UNS - forsta besok i FOrsta besok i specialiserad

VA925 - o vard, avser utredning eller
specialiserad vard A
beddmning
VA950 SVF huvud-halscancer UNS - start av forsta Innefattar kurativ eller
behandling kirurgi palliativ kirurgisk behandling

Koderna finns samlade i en fil som Socialstyrelsen har sént till landstingen
och regionerna for att de ska kunna stta in koderna i sina system.
Tillsammans med filen finns en kodvagledning som delvis har haft den
norska kodvagledningen“® som férebild.

I november 2015 har samtliga landsting och regioner gjort I6sningar for
koderna i sina IT system. Samtidigt rapporteras att tre landsting/regioner
borjat rapportera patienter som genomgatt SVF. Férvantningarna ar att
majoriteten av landstingen och regionerna har rapporterat in de forsta fem
diagnoserna innan arsskiftet 2015/2016 (cancercentrum.se).

Larande och utvecklingsprocesser

Tidigt under 2015 publicerade RCC i samverkan®® en flik pé
cancercentrum.se med “fragor och svar” for berérda inom landstingen och
regioner, samt andra intressenter. Svaren sorterades tidigt in under omradena
tolkning och tillampning av SVF, om éverenskommelsen mellan SKL och
regeringen, hur vardférloppen ska fungera i praktiken och inférandet i
landstingen. Darefter har flera landsting och regioner 6ppnat for liknade
aktiviteter exempelvis med fragor och svar riktade till primarvarden.
Ungefar samtidigt som RCC publicerade frageportalen tillkom ocksa en
uppmaning till landstingen och regionerna att dela med sig av erfarenheter
genom att berétta hur man gor for att klara vardférloppen.>® De forsta
inlaggen handlade om vad landstingen och regionerna gjort innan SVF.

8 Kodeveileder. Pakkeforlgb for organspesifikk kreft.
9 Cancercentrum.se
% Fliken benamns: S& gor vi som borjat med vardforloppen — och vi som jobbar for att komma igang.

STANDARDISERADE VARDFORLOPP | CANCERVARDEN. LAGESRAPPORT 2015
SOCIALSTYRELSEN

37



38

Diskussion

I Socialstyrelsens uppdrag ingar att bidra till gemensamt larande for samtliga
parter. L&gesrapporteringen utgor en del av detta.

Det forsta arets inforande har inneburit stora insatser i det éverbryggande
arbetet for stod och for att skapa goda forutsattningar for landstingen och
regionerna. | den forsta lagesrapporten lyfter Socialstyrelsen avslutningsvis
fram foljande omraden:

» Kort vantan

« Patientens stallning, sammanhallen vard och forbattringar
 Implementering och stod

« Aspekter pa undantrangning.

* Patientprocessen och grad av standardisering.

Kort vantan

Langa vantetider har lange varit ett av svensk halso- och sjukvards
uppmarksammade problem. Problemet delas dock med manga andra lander
med starkt inslag av offentlig finansiering. Detta har kopplats till att det
saknas en "prismekanism” for att reglera samhallets vardutbud och
befolkningens efterfragan [34]. Orsakerna till denna obalans kan saledes
antingen sokas pa utbuds-tillgangssidan eller pa efterfrage-behovssidan. Det
finns darfor inte en enda orsak till att vantetider uppkommer.

For att atgarda vantetiderna har olika insatser provats runt om i varlden
saval som i Sverige [34]. Atgardernas utformning beror pa hur styrningen av
olika halso- och sjukvardssystem &r utformad. En atgéard som prévats i flera
lander, daribland de nordiska, ar vardgarantier och faststallda maximala
vantetider. Vilka tidsgranser som tillampas och pa vilken grund regelverket
ar utformat varierar dock mellan landerna. Vardgarantier har funnits i
Sverige sedan borjan av 90-talet. Mycket tyder pa att vardgarantierna har
medverkat till vissa forbattringar, inte minst nar det galler synen pa
vantetider inom varden liksom patienternas inflytande [35].

Synen pa och diskussionerna om hur man ska atgarda problemen med
vantetider har alltmer kommit att n&rma sig organisationen, processtyrning
och logistik. FOr patienten &r det viktigt att traffa en specialist snarast och att
utredningen borjar. For att forsta var i vardprocessen som vantetider uppstar
och hur de kan paverkas, ar det avgorande att kunna folja hela patientens
process [9].

Tidigare atgarder for utveckling av cancerprocesserna genom den
nationella cancerstrategin och RCC-arbetet [1, 2] har uppmarksammat
skillnaderna i vantetiderna mellan landstingen och regionerna. Nationellt har
RCC varit drivande i att ta fram nationella vardprogram®* och fér patientnara
fragor som stod och rehabilitering. Nar det galler vantetiderna i landstingen

%! | dag finns det 24 nationella vardprogram for cancer.
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och regionerna har dock inte forbattringarna varit tillrdckliga. Socialstyrelsen
har i sina arliga matningar visat att vantetiderna i cancervarden varierar for
samma diagnos och mellan landsting och regioner, och sjukhus [36].
Férdjupade analyser visar pd bade vasentliga och omotiverade® skillnader
[29]. Uppfoljningar av olika reformer for att korta véantetider visar att det inte
finns nagra enkla l6sningar for att paverka vantetiderna [34].

Patientens stallning, sammanhallen

vard och forbattringar

Syftet med standardiserade vardforlopp (SVF) &r att patienten ska uppleva en
sammanhallen process utan onddig vantetid i samband med utredning och
behandling. Detta tillsammans med bland annat battre information ska leda
till n6jdare patienter. Satsningen har dessutom malet att varden ska bli mer
jamlik. 1 detta ingar exempelvis att patienten ska erbjudas en individuell
vardplan och far ett informationsblad i samband med ingangen i SVF.
Landstingen och regionerna beskriver, uppmarksammar och loser delvis
olika utmaningar och utgangslagen. Det kommer darfér sannolikt att ga olika
fort att nd malnivaerna och skilja sig mellan diagnoserna.

Dartill bygger satsningen framdver pa en utokad mangd information av
patientens upplevelser genom PREM (Patient Reported Experience
Measures). En fraga som Socialstyrelsen kommer att folja ar hur och i vilken
utstrackning landstingen och regionerna kommer att anvénda denna
information i sina forbattringsarbeten. Tidigare uppféljningar inom
cancervarden visar att dialog och larobaserade projekt gor detta mojligt [37].

Uppféljning av perioden fran valgrundad misstanke om cancer till start av
forsta behandling ingar i satsningen med SVF. Detta gor utvecklingen och
tillgangligheten i primarvarden speciellt viktig, liksom insatser och de
forandrade arbetssatt som satsningen genererar i utredningsperioden i bade
specialistsjukvarden och priméarvarden [38]. Standardiserade vardforlopp
kommer i forsta hand att medfora aktiviteter och forbéattringar i delen av
vardprocessen mellan vélgrundad misstanke om cancer till start av forsta
behandling. Detta betyder i sin tur att varden behdver uppmarksamma risker
som detta kan medfora for kvalitet och effektivitet i andra delar av
patientprocessen som exempelvis uppféljning och rehabilitering.

Socialstyrelsen problematiserar valgrundad misstanke i primarvarden och
vikten av att snabbt etablera begreppet i verksamheterna pa olika satt. Det
ligger saledes i utmaningen att primarvardens lékare och andra som arbetar
med SVF har kunskap om vad vélgrundad misstanke betyder och vad som
ligger till grund for att kunna bestdmma att det finns en valgrundad
misstanke. Betydelsen av att valgrundad misstanke betyder samma sak for
alla inblandade och genererar lika upplagg kan inte understrykas nog.

Pa en Gvergripande niva omfattar handlingsplanerna snarare utmaningar
for befintliga produktionssystem &n innovationer och forandrade
patientprocesser. Man kan saledes konstatera att svaren praglas av vad
landstingen och regionerna forsta aret ska ha pa plats for inférandet av SVF.

%2 Skillnad som inte kan forklaras av att patienter har olika behov eller forutséttningar (Lungcancer, Vardanalys).
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I de regionala cancerplanerna ligger ett tydligt fokus pa var varden i
framtiden behdver anvdnda resurser och kompetens pd annat sétt.>® Det &r
ocksa viktigt att nationella dverenskommelser finns omkring arbetsformer
som exempelvis multidisciplindra konferenser.>*

Inforandet av SVF nationellt innebar att man lokalt forvéantas forandra
verksamheten i landstingen och regionerna, till exempel genom att infora
forbokning av tider och en koordinatorsfunktion. En del landsting och
regioner har redan erfarenhet av detta. Under 2015 har flera landsting och
regioner erbjudits utbildning for koordinatorer.

Implementering och stoéd

Att betona den lokala betydelsen och friheten att utga fran lokala forut-
sattningar nar man ska infora férandringar och satsningar ar viktig.
Implementeringskunskapens relevans for hélso- och sjukvarden kan inte nog
understrykas [39-41]. Att efterfraga handlingsplaner kan utgéra exempel pa
satsningens proaktiva forhallningssatt till genomférandeprocessen med
ambitionen att ge den lokala praktiken stod att anpassa den centralt
beslutande satsningen till lokala forutsattningar. Det stod som landstingen
och regionerna har att luta sig mot innehaller delar som &r viktade som
betydelsefulla vid forandringar sdsom patientmedverkan och att bygga pa
tidigare erfarenheter [42].

Socialstyrelsen noterar att budskapet “varje dag réknas” har tagits fram i
kommunikationssyfte och vill peka pa att satsningens tva andra mal — ékad
ndjdhet hos patienten och minskade regionala skillnader — ddrmed kan
riskera att komma i skymundan.

Aspekter pa undantrangning

Socialstyrelsen har tidigare lyft fram frdgor om undantrangning, framst i
arbetet med att folja lagstiftningen om den sa kallade vardgarantin [43]. | det
arbetet (sid 38) anvandes foljande definition av undantrangning;

Nar patienter med lagre prioritet (mindre medicinskt behov) far vard fore
patienter som har hogre prioritet (storre medicinskt behov) intraffar
undantrangning.

| arbetet med SVF har Socialstyrelsen sett mgjliga undantrangningar som bor
foljas. Det ar dels undantrangning av andra delar i vardforloppet inom
samma diagnos, dels undantrdngning av dem som inte foljer det
standardiserade vardférloppen, exempelvis vid sjalvvald vantan.

Satsningen pa SVF kan ge effekter pa hur varden prioriterar cancervarden i
forhallande till annan vard. Satsningen &r ett uttryck for en tydlig fokusering
pa ett erkant problem. Detta fokus kan ge mer resurser for att cancervarden
“tar mer plats i varden”, eller som foljd av en mer explicit prioritering av att
huvudmannen satsar resurser inom cancervarden for att uppna

%% Nationell plan fér kompetensférsorjning inom cancervarden, RCC i samverkan, 2015.
% Nationell multidisciplinar konferens. Ett ramverk. RCC i samverkan 2015.
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malsattningarna med SVF. Detta ar inte nodvandigtvis en undantrangning sa
som Socialstyrelsen anvant begreppet hittills eftersom det inte finns nagon
automatisk koppling mellan mer resurser och béttre tillganglighet.
Standardiseringen av vardprocessen kan ge snabbare tillgang till vard oavsett
resurstillgangen. Det ar ocksa svart att jamfora behov mellan helt olika
vardomraden. | Socialstyrelsens uppdrag innefattas att félja hur landstingen
och regionerna loser eventuella undantrangningar.

Patientprocessen foljs och
grad av standardisering

Manga cancerpatienter kan ha vardkontakter bade inom kommunal hélso-
och sjukvard och priméarvard, och tidvis dven inom akutsjukvarden. For att
processerna for patienterna och varden ska fungera och patientens sékerhet
ska kunna garanteras kravs att dokumentation som utbyts fungerar och &r
beskriven pa ett entydigt satt. | dag passerar en cancerpatient omkring 25
dvergangar inom varden.> Dessa ar inte alltid samordnade, vilket kan leda
till en besvarlig vardupplevelse for patienten. Det finns darmed stora risker
for patientsékerheten om det brister i informationséverféringen mellan de
olika aktérerna som deltar i vérdprocessen fér en patient.>®

Darutover skiljer sig de cancerdiagnoser som ingar i satsningen i
komplexitet vilket bland annat kan paverka mojligheterna att helt
”stromlinjeforma” processerna [44]. Olika typer av behov och problem kan
kréva olika former for organisering.

% Cancercentrum.se
% Socialstyrelsen.se/informationssverforing och kommunikation
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Slutsatser

Forsta aret i Socialstyrelsens uppdrag och lagesrapportering hade som mal att
initiera och forbereda uppféljningen med att infora standardiserade
vardforlopp. Det skulle ocksa ge en nulagesbild av forutsattningarna i
landstingen och regionerna och beskriva de insatser som ska stddja dem i
inforandet.

De forsta patienterna har under satsningens forsta ar remitterats in i
standardiserade vardforlopp efter valgrundad misstanke om cancer.
Socialstyrelsen har sett att satsningen med standardiserade vardférlopp har
gett patienten 6kade mojligheter att uppleva en valorganiserad vard.

Landsting och regioner har sedan tidigare arbetat med processorientering
och processutveckling for att korta och forbattra vardprocessen, men olika
forutsattningar rader utifran de utmaningar som de har att hantera vid
inforandet av standardiserade vardférlopp. Landstingen och regionerna anger
utmaningar som tillgang till operationer och nédvandig kompetens samt
befarar att forbokade tider tranger undan annan vard. Det ingar i
Socialstyrelsens uppdrag att redogora for eventuella undantrangningseffekter.

Det stod som landstingen och regionerna har haft tillgang till under 2015
ar bade samordnat och riktat till olika malgrupper: halso- och
sjukvardspersonal i primarvard och specialistsjukvard samt patienter och den
breda allmanheten. Det &r betydelsefullt att stdd och larande fortséatter med
oférminskad styrka angaende de utmaningar som landstingen och regionerna
nu star infor samt de uppfoljningar som ingar i inférandet av standardiserade
vardforlopp i cancervarden.
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Bilaga 1

Kvalitetsdeklaration
av statistiska metoder

Inledning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att félja och utvardera landstingens
och regionernas arbete med att inféra och implementera standardiserade
vardforlopp (SVF) i cancervarden. Ett led i uppdraget var att via en enkét
samla in uppgifter om hur landstingen/regionerna i Sverige arbetade med
patient- och vardflodesprocesser i cancervarden fore inforandet av
standardiserade vardforlopp (SVF). Resultat ska redovisas till regeringen och
publiceras pa Socialstyrelsens webbplats. Denna kvalitetsdeklaration utgor
ett underlag fér beddmning av undersdkningens kvalitet.

Statistikens innehall

Population

Den population som utredningen avser omfattar Sveriges lan. Enkaten
skickas till halso- och sjukvardsdirektorer eller motsvarande i landets alla
landsting och regioner.

Datainsamling
Datainsamlingen har genomforts via en elektronisk enkat. Ett
informationsbrev med Iank till enk&ten skickades till landstingen via e-mail
(se bilaga 1). Datainsamlingen pagick under perioden 15 september — 30
september. FOr att 6ka svarsfrekvensen forlangdes insamlingsperioden med
tva veckor.

Det var totalt 19 1&n som besvarade enkaten under insamlingsperioden
medan tva lan besvarade enkaten under den forlangda svarsperioden.
Svarsfrekvens blev dérav 100 procent.

Tabell 1: Population och svarande, antal och andel

Antal Andel
Under insamlingsperioden 19 90
Efter forlangd insamlingsperiod 2 10
Totalt 21 100

Tillforlitighet

Ramtackning

Vid kvalitetsbedémning av en undersokning ar det viktigt att beakta hur vél
rampopulationen stimmer dverens med malpopulationen, d.v.s. hur val man
natt de objekt som man avsag att méata. | denna undersokning har uppgifter
samlats in fran lan. Ramtackning vad galler lan &r komplett.
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Matning

| samband med datainsamlingen kan fel uppsta, dessa kallas métfel. Det finns
en rad olika kéllor till dessa fel, bl.a. matinstrumentet, informationssystemet,
och insamlingsséttet. For att reducera matfelen har enkaten och missiv
konstruerats av en @amneskunnig samt en enkatfragekonstruktor. Vidare har
det insamlade materialet granskats genom olika manuella och maskinella
kontroller. Enkaten bestar av endast tva fragor. Den forsta fragan bestod av 5
delfragor. Den andra fragan var en 6ppen fraga.
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Bilaga 2

Vardférlopp 84 dagar

DAG 84

- start av férsta behandling
Strélbehandling pabérjas.

DAG 67
Kvinnan informeras om
att hon kommer att f&
stralbehandling fére

operation,

DAG 65
Tumérkonferens halls efter
att kvinnan genomgatt

ultraljud av dndtarmen
samma dag.

DAG 43
Telefonkontakt
med kontaktsjuk-
skiterska.

DAG 59

DAG 73
Telefonkontakt
med kontaktsjuk-
skiterska.

——

VARDFORLOPP
84 DAGAR

DAG 1

- férsta besdk i varden

Kvinna besdker primarvarden for arlig kontroll av hégt
blodtryck och struma. Patienten némner att hon har lite
ont i magen nerét hdger och at ryggen till. Trég avféring
sedan lGnge, ibland lite 18st. Inget blod i avibringen.
Blodprover tas och kvinnan uppmanas ta avidringsprov
och fér en tid fér uppféliningsbesdk.

DAG 14

Blodprover &r normala men avidringsprov
visar mikroskopiskt blod i alla 3 prover.

En tid fér rektoskopi i primérvarden bestéms.

DAG 25

Rektoskopin (15-20 cm upp

i @Gndtarmen) gérs hos samma
allmanlakare som finner en tumr
i ndtarmen och remitterar till
kirurgkliniken samma dag.

DAG 53

Datormografi gérs DAG 35

som bekraftar fumor Kirurgldkare gér en fiocktarmsundersdkning
ihdgra fjocktarmen. med koloskopi (hela fiocktarmen

Magnetkameraundersékning utférs av

andtarmen som visar att andtarmstumoren

inte har spridit sig.

undersoks) och konstaterar
éndtarmstumér, som kan vara cancer.
En stor polyp | den hégra delen av
tiocktarmen konstateras ocksd.

DAG 42
Telefonkontakt med
kontaktsjukskoterska.
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Bilaga 3

Vardférlopp143 dagar

DAG 143
Cellgiftsbehandling inleds.

DAG 135
Mannen fér besked om att han
enbart ska fa cellgift i tablettform.

DAG 110
Cellprovstagning gérs
av lungtuméren.

DAG 100
Hormonbehandlingen
pdbérjas. /

DAG 95

Tumérkonferens halls dér man
bestGmmer att prostata-
cancern ska behandlas med
hormoninjektion enbart.

VARDFORLOPP
143 DAGAR

DAG 1

Man, 83 ar séker ldkare pd vardeentral pd grund av akut
pdkommen férsémring av sina méangdriga
vattenkastningsproblem som urclog bedémt vara
godartade och orsakade av prostataférstoring. Mannen
har kronisk lungsjukdom och har tidigare opererats for
tarmvred. Urinbldsan tappas pa en liter och mannen far
urinvégskateter. Ordineras dven langsiktigt prostata-
krympande medicin. Remiss skickas samma dag till urolog
efter att AT-IGkaren diskuterat med allmaniékaren.

DAG 5
Det konstateras att PSA (prostataspecifikt antigen) &r 33.
Provsvaret kommer till priméarvarden.

DAG 11
Mannen beséker distriktsskiterska | primérvarden fér
problem med katetern.

DAG 15
Mannen besdker ater distriktsskdterska
i primérvérden fér problem med katetern.

DAG 29

Mannen bestker ater allmanlékare fér
en arlig kontroll och beréttar da att
han minskat 10 kg i vikt pd ett ar men
har inga andra symtom. Remiss fér

== DAG42

Lungréntgen gérs som visar en
missténkt lungcancer.

DAG 43

Mannen tréffar urolog som
noterar att PSA sjunkit ndgot
men att prostatan kénns hérd.

DAG 85 DAG 56

Mannen fraffar lunglakare DAG 78 Skiktrontgen gérs av brost-
som bestdller fortsatta Mannen traffar ater urolog som gér korgen och lungorna som
bildundersdkningar. cellprovs-undersékning av prostatan. visar lungcancer och

lungréntgen skickas frdn primarvarden.

PSA har nu stigit fill 86.

missté@nkta skelettmetastaser.
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