Inte ens alla cancersjuka far en riktigt bra vard

22 forslag for battre cancervard

En cancerdiagnos ar ett fruktansvart slag i sig. Man

orkar inte slass mot bade sjukdomen och vardapparaten”.
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1. Inledning

En vanlig bild av svensk sjukvard &r att i vart fall varden for de svarast sjuka fungerar vél. De
senaste arens utveckling inom cancervarden visar dock att denna tes inte ar helt sann.
Verksamhetscheferna vid 24 onkologiska kliniker i Sverige valde nyligen att ga ut i en artikel
och tala klarsprak;

“Under senare ar vi alla markt patagliga forandringar i forutsattningar att uppratthalla en
hogkvalitativ och jamlik cancersjukvard éver landet men ocksa att snabbt féra in nya metoder
i sjukvarden.”*

Cancerlakarna menade i artikeln att ett av de viktigaste sjukvardspolitiska besluten inte
verkstéllts. Prioriteringsutredningen fran 1995 och det riksdagsbeslut om prioriteringar som
foljde pa utredningen har slagit fast att sjukvardsresurser i forsta hand maste forbehallas de
svarast sjuka. Verksamhetscheferna konstaterar dock att “fortfarande ser vi inga effekter av
denna utredning inom cancervarden”. Aven cancerpatienternas organisationer ar bekymrade
over de stora regionala skillnaderna i vardens kvalitet - de menar att det gatt sa langt att "vissa

maste do i onodan”.?

Det ar helt avgorande for manniskors fortroende och legitimiteten for sjukvardens insatser att
varden av de svarast sjuka fungerar val. | ett land som tar ut varldens hogsta skatter ar det ett
anstandighetskrav att alla som drabbas av en allvarlig sjukdom far en bra vard och
omvardnad. Den svenska cancervarden haller i huvudsak, tack vare en kunnig och engagerad
personal, hdg kvalitet och nar goda resultat. Men det finns, som saval professionen och
patienterna pekar pa, brister. Véntetiderna ar for langa. Behandlingsteknikens kapacitet ar
otillrécklig. Patienter kénner sig ofta vilse i systemet utan en trygg och fast lakar- eller annan
sjukvardspersonalskontakt. Bemétandet av patienten &r inte alltid respektfullt och brist pa
personal samt organisationsbrister forsamrar patientsakerheten. Dessutom varierar
behandlingens kvalitet beroende pa var i landet en cancerpatient bor.

Syftet med denna rapport &r att bidra till att lyfta cancervarden till den uppmarksamhet den
fortjanar. Vi vill dock betona att det saknas faktaunderlag for att rapporten ska bli
heltackande; men bristerna ar tillrackligt synliga for att konkreta atgarder bor genomforas
snarast. | rapporten lagger vi darfor 22 forslag for en forbattrad cancervard. Vi behandlar
denna gang inte barncancervarden men kommer att aterkomma till den vid ett senare tillfélle.

! Ahlberg Mats m.fl. ’Varfor tiger de ansvariga” SvD Brannpunkt den 8 juni 2005
2 Kossler Ingrid m.fl. "Cancersjuka dér i onddan”, SvD Brannpunkt den 4 april 2005



2. Cancer - en folksjukdom

Cancer ar en folksjukdom. Idag och alla andra dagar far fler an 130 svenskar besked om att de
har en cancersjukdom. Det innebér att 6ver 48 000 personer, lika manga som det bor i
Skoévde, i & kommer att drabbas av cancer. Det 4r dubbelt s& manga som 1970. Gladjande
nog ar beskedet langt ifran alltid ett dodsbud. Med mojligheter att tidigt upptacka sjukdomen
och god behandling sa blir omkring halften av alla patienter helt friska. Det lever i Sverige
340 000 personer som nagon gang sedan 1958 fatt en diagnostiserad cancer.* Men &ven for
dem som till slut blir botade ar det en allvarlig sjukdom som skapar angest och oro och
behandlingen medfér manga ganger svara och ibland bestaende komplikationer.

| takt med att befolkningen blir allt aldre och diagnostik samt behandling utvecklas sa
kommer alltfler ménniskor att leva med cancer under ménga &r. Ar 2003 diagnostiserades 63
procent av alla cancerfall hos personer som var 65 &r och aldre.> Ar 2020 kommer enligt vissa
uppgifter varannan svensk att drabbas av cancer ndgon gang under sin livstid. Den vanligaste
diagnosen for kvinnor ar brostcancer och for man prostatacancer. Samhallet stalls infor stora
utmaningar att klara av varden med hog medicinsk kvalitet och god omvardnad i framtiden.

3. Ratt till god cancervard

| prioriteringsgrupp 1 enligt riksdagens beslut om prioriteringar inom hélso- och sjukvarden
ingar

e Vard av livshotande akuta sjukdomar

e Vard av sjukdomar som utan behandling leder till

e varaktigt invalidiserande tillstand eller for tidig dod

e Vard av svara kroniska sjukdomar

Palliativ vard och vard i livets slutskede

e Vard av manniskor med nedsatt autonomi

Cancerpatienter hor alltsa i samtliga avseenden till prioritetsgrupp 1 och den som blir sjuk i
cancer har ratt till den basta av all vard. Socialstyrelsen har dragit slutsatsen att patienter med
misstankt eller konstaterad cancer generellt sett &r en prioriterad grupp inom hélso- och
sjukvarden. Vi kan dnda konstatera att manniskor som drabbats av en cancersjukdom inte
alltid far den vard och den trygghet som de har rétt till. Vantetiderna &r for langa. Kapaciteten
vad géller behandlingsteknik ar otillracklig. Patienter k&nner sig ofta vilse i systemet utan en
trygg och fast lakar- eller annan sjukvardskontakt. Bemdatandet av patienten &r inte alltid
respektfullt och brist pa personal samt brister i organisation forsamrar patientsakerheten.

Ménniskor med vissa cancerdiagnoser tvingas uppleva storre problem an andra — ofta
beroende pa var i landet patienten bor. Flera av dessa problem ar inte unika for cancervarden,
utan ar allméant forekommande inom sjukvarden. Men konsekvenserna blir sa mycket storre
for en utsatt patientgrupp vars vard borde fungera friktionsfritt.

% Cancerfonden "Cancer i siffror 2005”
* Nytt fran Socialstyrelsen nr 18 2005
® Cancerfonden Cancer i siffror 2005”



4. Nolltolerans mot koer till cancervard

Ett ar efter att den cancersjuke Sven Algotsson 64 forst tog kontakt med varden véantade han
fortfarande pa att behandlas for sin cancer. Véntan pa diagnos var drygt fem manader. Efter
ytterligare fyra manader fick han besked om att tuméren var for spridd for att opereras.® Ulla
Berg fick forst ringa runt i veckor for att fa reda pa sin diagnos. Sedan bollades hon mellan
lakare i manader utan att n&gon ville ta pa sig ansvaret for hennes vard.”’

Exemplen Sven Algotsson och Ulla Berg ar forhoppningsvis undantag. Men faktum &r att det
finns fler patienter som dem som drabbats av att fa vanta i manader pa besked om diagnos och
darefter i varsta fall dven vantan pa att fa inleda behandling. For den enskilde patienten ar
situationen fruktansvard. Att leva i oviss véntan under en langre tid & mycket psykiskt
pafrestande. Och att forst fa ett cancerbesked och sedan tvingas stangas med
sjukvardsapparaten for att fa vard ar oacceptabelt.

Prognosen for dverlevnad ar for de flesta cancersjukdomar helt beroende av tidig upptéckt.
Osékerhet om diagnos och prognos skapar dessutom stor oro hos patienten. Vantetider for
diagnostik och behandling maste darfor vara mycket korta. Dessa definieras ofta i
vardprogram for olika cancersjukdomar eller ibland i sarskilda vard- och besoksgarantier. Ett
exempel ar Vastra Gotaland dar vantetiden till relevant specialist inte far Gverstiga tva veckor
efter att remiss anlant, for barn ska motsvarande vantetid inte dverstiga tva dagar. De
vantetider som kan vara medicinskt acceptabla kan dnda vara psykiskt pafrestande for den
som ar cancersjuk och detta dr nagot som maste beaktas nar man bedémer vantetider och
vardens kvalitet.

Idag finns dessvarre ingen nationell tillforlitlig statistik éver hur langa vantetiderna till vard ar
for cancerpatienter. Det finns i den nationella vantetidsdatabasen inget underlag for att utifran
diagnos bedoma den verkliga och totala vantetiden fran misstanke om sjukdom till
behandling. Men vi vet att véantetiderna pa flera hall ar oacceptabelt langa for vissa
cancerformer, for diagnostik och/eller fér behandling. Det finns oacceptabla koer till
behandling med stralning for i synnerhet patienter i palliativ vard, vantetider for patienter med
prostatacancer ar sarskilt langa pa flera hall i landet och t.ex. vantetid for undersékning med
magnetréntgen ar ett problem. Fran Vasterbotten rapporteras vantetider pa fyra veckor. | en
granskning av tumorsjukvarden i Vastsverige konstaterar Socialstyrelsen att 20 av 40
tillfragade verksamhetschefer anser att vantetiderna for stralbehandling &r for langa for att
vara patientsakra 8. Sahlgrenska Universitetssjukhuset har anmalt sig sjalva till Socialstyrelsen
med anledning av att tva patienter, som skulle ha fatt snabb stralbehandling, fick véanta sa
lange att cancern inte langre gick att behandla. De avled bada 2004. ° Det & mycket allvarligt
att patienterna utsatts for onodiga medicinska risker pa detta satt. Det ar inte heller etiskt
forsvarbart att 1ata manniskor i oro och angest vanta pa vard. Det behovs en nationell
overblick av vantetiderna for cancervard och sarskilda besdks- och behandlingsgarantier
(vardgaranti) vid misstanke om cancersjukdom och efter konstaterad cancer.

® SvD den 1 juni 2005 "Ett &r av véntan for cancersjuk’

"'SvD den 11 juni 2004 Kaos infér cancerbesked”

8 Socialstyrelsen. ”’God vard at cancerpatienter — med méjlighet till battring. Tumérsjukvard i Vastra Gétaland
och Halland - en regional och tematisk granskning’ (2004)

® SvT, 7 augusti 2005



5. Det som forebyggs behover inte botas

5.1. Halsoundersékningar viktiga

Sedan borjan av 1970-talet &r Socialstyrelsens rekommendation att kalla alla kvinnor mellan
23 och 60 ar vart tredje ar till en gynekologisk undersokning med syftet att tidigt upptécka
livmoderhalscancer. Denna verksamhet har varit mycket framgangsrik nar det galler att
forebygga lidande och dod, och 80 procent av kvinnorna kommer till undersékningen nér de
blir kallade. Halsoundersokningen &r dock inte gratis i alla landsting vilket innebér att i
synnerhet unga kvinnor avstar fran att delta. Halsoundersokningen ska vara gratis och
ytterligare fler kvinnor — i synnerhet kvinnor i socialt utanférskap — maste motiveras att delta
genom information om vardet av undersokningen. Detta ar sarskilt viktigt da de som uteblir
har hogst risk att utveckla livmoderhalscancer.

Socialstyrelsen konstaterar att allmanna halsoundersokningar med mammaografi av kvinnor
som é&r aldre an 40 och yngre &n 75 ar kan minska risken for kvinnor att avlida till fljd av
brostcancer. De béasta resultaten uppnas i aldersgruppen 50-69 ar. Idag varierar
aldersintervallen for nar halsoundersokning erbjuds beroende pa var i landet kvinnan bor. Det
ar var uppfattning att Socialstyrelsens rekommendationer ska foljas och avgifterna for
mammografiundersokningen ska vara laga.

| Sverige dor varje ar cirka 2 500 personer pa grund av cancer i tjocktarmen eller i andtarmen.
Sjukligheten och dddligheten skulle kunna minskas om sjukdomen upptacktes och kunde
opereras tidigare. EU-kommissionen har rekommenderat unionens lander att 6vervéaga en
allmén screening. Finland har infort ett screening-program och i Danmark samt Storbritannien
ar sadana under utvardering. En bedomning utifran studier av effekterna av screening, ar att
300 liv &rligen skulle kunna sparas med FOBT-screening.’® Vi anser darfor att
forutsattningarna for att inféra en allman screening for tjocktarmscancer bor provas genom ett
forsoksprojekt i nagot landsting med stod av statshidrag.

Prostatacancer ar den vanligaste cancerformen hos man och svarar for en tredjedel av all
manlig cancer 2003, med 9 035 nydiagnostiserade fall.* Socialstyrelsen har inte ansett att det
finns skal att infora screening for prostatacancer utifran dagens vetenskapliga underlag, men
fragan diskuteras.

Idag saknas vidare konsensus om vilken behandling som &r bast for patienter med lokaliserad
prostatacancer. Det handlar inte om att expertisen tvistar, utan om att relevanta studier saknas.
Nyligen genomférda studier har visat att patienter som opereras lever langre men daremot ar
stralbehandlingens roll fortfarande oklar. Ovissheten om béasta behandling innebar att
prostatapatienterna far langre vantetider till behandling. Det ar darfor angelaget att kunskap
soks som gor att professionen snarast kan komma 6verens om vad som ar basta behandling.

19'|_ars P&hlman, ”’FOBT-screening for kolorektal cancer bér inforas i Sverige redan nu” Lakartidningen nr 1-2
2005
11 Nytt fran Socialstyrelsen nr 18 2005



5.2. Hjalp att sluta roka

Hur vi lever och vad vi ater paverkar i hog grad risken att insjukna i bl.a. cancer. Rokningen,
inklusive passiv rokning, ar idag den storsta enskilda orsaken till sjukdom, lidande och fortida
dod i vastvarlden. Har har Sverige lyckats bra genom att vi natt WHO:s mal om mindre &n 20
procents dagligrokare, men vi bor kunna na annu langre. Tobaksbruket orsakar ocksa stora
kostnader for individ och samhélle. Samhéllets totala kostnader for rokningens
skadeverkningar har beraknats till 26 miljarder kr per &r.*?

Cigarretterna dodar sina offer i forsta hand genom hjart-karl-sjukdomar, lungcancer och
kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL), men orsakar ocksa andra cancerformer.
Folkhéalsoinstitutet har konstaterat att de tobaksforebyggande insatserna &r sma och
otillrackliga. Det ar ocksa var uppfattning att resurser maste satsas for att forebygga bl.a.
cancer pa grund av rékning.

Det ar fa preventiva insatser vars positiva effekter ar sa val dokumenterade som
rokavvanjning. SBU slar ocksa fast att rokavvanjning kommer att vara den viktigaste
komponenten i tobaksarbetet nar det handlar om att minska dodlighet p.g.a. rokning under de
narmaste decennierna, eftersom de flesta dodsfall kommer att intraffa bland dem som redan
roker idag .

Det finns vetenskapliga underlag om vilka metoder som har effekt, och det finns
halsoekonomiska berakningar som visar pa stora ekonomiska vinster for rékavvanjning nar
det galler vardkostnader. Insatserna for att fa rokare att sluta roka ar otillrackliga idag, trots att
de flesta rokarna vill sluta. Det behovs ett systematiskt arbete i hela sjukvarden, men med
tyngdpunkt i primérvarden. Rokare ska ha ratt till stod och hjalp for att sluta roka med en
vardgaranti. Den fortroendefulla relationen mellan patienten och dennes huslakare &r en bra
grund for det sjukdomsforebyggande arbetet.

5.3 Arbete mot overvikt

Den tilltagande Gvervikten &r ett av vara stora ohélsoproblem. Overvikt &r, utdver sina dvriga
halsorisker, ocksa en riskfaktor for att drabbas av tarmcancer och bréstcancer. Ett effektivt
arbete for sundare matvanor och minskad évervikt ar darfor ocksa ett sétt att minska antalet
manniskor som drabbas av cancer. Stod till foraldrar genom barnhalsovarden, en skola som
med stod i skollagen framjar fysisk aktivitet och goda matvanor och insatser i primarvarden
for att framja livsstilsforandring ar tre satt att mota detta ohalsoproblem.

12 Statens Folkhalsoinstitut, ’Tobak och avvénjning” (2004)
3 SBU, Metoder for rékavvanjning™ (1998)



6. Kontinuitet och trygghet

6.1. Helhetssyn pa cancerpatienten

En effektiv organisation av sjukvarden &r det viktigaste for god kontinuitet for patienten.
Detta brister tyvarr dven inom cancervarden. Cancervarden bedrivs av manga olika aktorer
och patienten moter en mangd olika vardgivare — hon eller han far ofta vard pa fler nivaer i
sjukvarden samtidigt, och behandling vid olika kliniker nar tillstandet kréaver detta.
Provtagningar och undersdkningar for diagnostik ingar ocksa i denna komplicerade vardkedja.

Cancervard maste bedrivas med en helhetssyn pa patienten, men idag saknar patienten ofta
nagon som tar ett tydligt och samlat ansvar for att halla ihop vard och information. Olika
patienter far dessutom olika omhéandertagande. Cancerpatienter som ingar i forskningsprojekt,
ofta finansierade av foretag, har ofta en klart hogre niva i omhandertagandet &n 6vriga
patienter, en forskningssjukskoterska tar ett helhetsansvar for patienten pa ett exemplariskt
satt.

6.2. En egen ”lots” for alla patienter

Alla patienter behover en egen lots” i sjukvardssystemet. Kontinuitet i kontakterna med
vardpersonalen &r sarskilt viktigt for kroniskt sjuka patienter och dldre med manga vardbehov.
Det ar ett mycket starkt skal till att det behovs ett palitligt och stabilt huslakarsystem.

Patienter som behandlas for cancer ska dock alltid kunna garanteras en samordningsansvarig
person som ar direkt engagerad i vard och behandling, och som kan se till att hela "flatan” av
olika behov i vardprocessen tillgodoses for patienten. Vilken yrkeskategori som ska ansvara
for samordningen kan variera fran fall till fall. En kurator med kompetens ocksa for de
anhorigas sociala behov kan vara sarskilt lamplig som ansvarig. FOr brdstcancerpatienter kan
en s.k. brostssjukskaterska vara ansvarig for eftervarden medan stomiopererade kan ha en
stomiterapeut som samordnare.

| Halso- och sjukvardslagens 27 § stadgas att om det behdvs med hansyn till
patientsakerheten, ska for patienten utses en patientansvarig legitimerad lakare.
Socialstyrelsen har ar 2000 foreslagit att paragrafen ska avskaffas och erséttas av ett krav pa
att "tillgodose patientens behov av kontinuitet och sakerhet i varden samt att olika insatser for
patienten samordnas pa ett &ndamalsenligt satt”. Fragan om Patientansvarig ldkare (PAL) och
ett fortydligande av vad som menas med patientansvar har dessvérre inte dgnats nagot
politiskt intresse fran regeringen pa manga ar. Vi menar att oavsett hur det uttrycks i HSL sa
ska bade ratten till medicinsk samt annan samordning och information i hela vardnatverket
alltid tillgodoses for cancerpatienten.

6.3. Lyssna pa patienten

Patientupplevd kvalitet &r viktig att forbattra d&ven om livraddande behandling ges storst
utrymme. Om cancersjukvarden metodiskt tar till sig patientféreningars synpunkter tror vi att
rutiner kan &ndras sa att bade patienter och anhdriga blir mer nojda. Exemplet fran privata
Cityvarden i Stockholm som alltid ringer upp och erbjuder sina patienter psykologkontakt
efter brostcancerdiagnos visar pa ett satt att folja upp patienterna som individer och darefter
kunna anpassa niva pa stod efter behov.



7. Resurser och kapacitet

7.1. Bdttre arbetsforhallanden, mer utbildning och héjda Ioner for
sjukskoterskor

Dalig organisation och tuffa arbetsvillkor bidrar till att det inte ar tillrackligt attraktivt att
arbeta inom cancervarden. Det medfor ytterst langre vantetider for patienterna, exempelvis
gor personalbrist att stralbehandling av patienter inte sker i den omfattning som det finns
behov av.

Det behdvs nytankande for att locka fler att arbeta inom cancervarden. Flera arbetsgivare
leder till battre arbetsforhallanden vilket gor att personalen trivs och stannar kvar. Rader av
exempel visar pa hur privata alternativ inom varden utvecklat kvalitén och forbattrat
arbetssituationen for personalen. Nu senast blev Nackageriatriken, ett personaldgt aktiebolag,
utnamnt till landets bésta arbetsplats av Veckans Affarer. | Stockholm finns det intresse och
de goda forutsattningar som kravs for att en ny och privat stralbehandlingsklinik skulle kunna
oppnas dar. En sadan klinik bor kunna bli en resurs for cancerpatienter i hela landet och
eventuell éverkapacitet kan innebéra att patienter fran andra lander erbjuds behandling.

For att minska koerna till stralterapi borde sjélvklart alla landets stralterapiapparater anvandas
i sa stor utstrackning som majligt. I exempelvis Storbritannien anvéands apparaterna fler
timmar per vecka &n i Sverige genom att de regelbundet &r i drift d&ven l6rdagar och séndagar.
| dag gor dock personalbristen att stralterapiapparaterna inte anvands sa mycket som det ar
mojligt. Stralningskapaciteten pa Radiumhemmet i Solna har exempelvis tidvis varit
reducerad med upp till 25 procent p.g.a. personalbrist. Brist rader framst pa sjukskoterskor,
framforallt inom radioterapi d.v.s. stralbehandling. Detta &r ndgot som konstateras av enskilda
landsting och socialstyrelsen.

Och bristen pa stralningssjukskoterskor riskerar att forvarras. Uthildningen i radioterapi vid
universitetssjukhuset i Lund har alldeles for fa sokande. Karolinska institutet har fatt stalla in
utbildningar da det saknats sokande. Det &r mycket viktigt att en utbildning vid KI kan
komma igang, och att landsting, de medicinska utbildningarna och onkologklinikerna
samarbetar kring vidareutbildning for sjukskoterskor. Forklaringen till att alltfor fa soker
utbildningarna ar sannolikt att utbildning inte I6nar sig for sjukskoterskor i dag. Aven om
sjukskaterskornas I6ner forbattrats de senaste aren ar Ionespannet fortfarande for litet. Den
som arbetat ett antal ar i yrket och véljer att specialisera sig ser inget resultat av den 6kade
kompetensen i Ionekuvertet. For att 6ka antalet stralningssjukskoterskor och uppmuntra
vidareutbildning ska I6nen alltid hojas for den som specialiserat sig.

Dér personalbristen varit sarskilt akut, som vid Radiumhemmet i Stockholm, har en
diskussion forts om att lata sjukhusfysiker ta dver vissa av stralningssjukskdéterskornas
uppgifter. I noédfall kan det vara en I6sning for att se till att manniskor inte behdver vanta
orimligt lange pa behandling men malsattningen maste sjalvklart vara att se till att 6ka antalet
stralningssjukskoterskor. Fram till att sa skett géller det att anvanda andra végar for att 6ka
kapaciteten att anvanda befintliga stralkanoner.

Tillgangen pa lakare for cancersjukvarden anses for narvarande vara béattre men skakig och
sarbar. De kommande stora pensionsavgangarna riskerar att skapa stora problem. Klinisk
patologi, exempelvis, &r en sa liten specialitet att varje forandring i tillgang och efterfragan far
foljdverkningar. Brist pa lakare inom olika medicinska specialiteter av stor betydelse for



cancervarden — exempelvis onkologer och urologer - rapporteras fran olika landsting. Bristen
pa kompetenta lékare ar ett vaxande problem. Antalet utbildningsplatser pa ldkarnas
grundutbildning bor enligt Hogskoleverket 6ka med mer &n 300 for att halla jamna steg med
efterfragan generellt.

Lakarutbildningen maste 6ka om vi ska uppna riksdagens mal om en allménlakare/huslakare
pa i snitt 1 500 invanare och sékra tillgangen pa specialister inom cancersjukvarden.
Omfattningen och fordelningen av de s.k. ST tjansterna (specialistutbildningen for lakare)
maste battre anpassas efter behovet av olika specialister. Det gar inte att lita till att lakare ska
invandra till Sverige, &ven om vi valkomnar den som vill arbetskraftsinvandra som lékare
eller till andra bristyrken.

7.2. Basta behandling en rédttighet

Bristen pa stralningskapacitet ar mycket allvarlig. Det géller inte bara langa vantetider for
botande behandling utan aven den stralning som ges i smartlindrande syfte till manniskor i
livets slutskede. Enligt en uppgift fran det medicinska programarbetet i Stockholms lans
landsting hinner 20 procent av patienterna med fortur till smartlindrande behandling avlida
innan de far behandling redan nar kétiden ar en till tva veckor. De sarskilt langa vantetiderna i
Stockholm motiverar att en ny och privat driven stralbehandlingsklinik startas dar.

Behandling av cancer med protoner har manga fordelar jamfort med vanlig stralbehandling.
Protoner ger hogre traffsékerhet, farre biverkningar och behandlingstiden blir kortare. Denna
metod kommer att flytta fram mojligheten att behandla cancer ytterligare. Det berdknas att
cirka 2 000 patienter i Sverige skulle kunna ha nytta av protonbehandling. En
protonanlaggning kostar minst 500 Mkr.** Det &r stora investeringar som
sjukvardshuvudméannen bor samarbeta kring och gemensamt finansiera. Det ar dock rimligt
med statlig delfinansiering och statligt samordningsansvar.

Folkpartiets forslag om farre men storre vardregioner (en sammanlaggning av landsting som
far gemensamt ansvar for sjukvard och sjukforsakring) skapar battre forutsattningar for
samarbete om finansiering. Initialt bor en protonanlédggning byggas i Sverige. Den bor ligga
bra till ur kommunikationssynpunkt for invanare i hela landet. Den medicinska professionen
ar i stort sett 6verens om att en protonanlaggning bor etableras i narheten av Arlanda
flygplats. Det viktiga ar att ett beslut om finansiering och byggande av en sadan anlaggning
fattas snarast. En sadan anlaggning skulle vara av stor betydelse for de svenska patienter som
behover behandling men skulle ocksa kunna anvéndas for att behandla patienter fran andra
nordiska lander och spela en stor roll for att forstarka forskningsmiljon. Den nuvarande
hanteringen av denna fraga praglas av initiativiéshet och langsamhet, d&ven om en
projektgrupp véntas redovisa sina 6vervédganden inom en relativt snar framtid.

Effektiva diagnostiska - eller behandlingsmetoder tillampas inte 6verallt — t.ex. vad géller
aggressiv brostcancer. Var femte kvinna som drabbas av brostcancer har en sarskild
cancerform. Den benamns HER2-positiv bréstcancer. Det &r en mer aggressiv form av
brostcancer med snabbare insjuknande, storre risk for aterfall och kortare éverlevnad. Denna
brostcancerform ar vanligast hos kvinnor under 40 ar. | internationella riktlinjer
rekommenderas att samtliga kvinnor med brdstcancer testas for HER2. Detta ska ske vid
forsta diagnostillfallet eller vid aterfall. Vi tycker att det &r otillfredsstallande att olika rutiner
tillampas vid sjukhusen nar det galler HER2-testning. Malet maste vara att kvinnor erbjuds
samma test oavsett vilket sjukhus de bestker.

“ Freddie Lewin m.fl., "Politikers ofésrméga drabbar cancersjuka”, DN-debatt 21 februari 2004
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Personer som har symptom pa brdstcancer maste snabbt fa rad och hjalp. Pa manga stallen
kan kvinnor soka direkt till sarskilda brostmottagningar. Mottagningarna skots oftast av
kirurger och har direkta kontakter med rontgenavdelning och cytologisk mottagning sa att
utredning och behandling av missténkt brostcancer kan ske snabbt och med hdg kvalitet. En
koncentration av kompetens och utrustning till sarskilda mottagningar minskar behovet av
remisser, forkortar handlaggningstider och har forutsattningar att vara kostnadseffektiv bade
for patienterna och for varden.

7.3. Bemdt cancerpatienten med respekt

Socialstyrelsen rapporterar 2003 att 10-15 procent av cancerpatienterna fortfarande far sina
sjukdomsbesked per telefon. BRO (Brgstcancerforeningarnas riksorganisation) konstaterar i
en rapport att 19 procent av kvinnorna med brostcancer fick besked om detta per telefon, och
ytterligare 3 procent per brev. | Blekinge fick sa manga som 33 procent av kvinnorna
telefonbesked om sin sjukdom.™ De personliga beskeden ges inte heller alltid med storsta
empati eller mojliga hansyn, utan i vardmiljoer utan mojlighet till avskildhet som trapphus,
korridorer eller duschrum. Dessa missforhallanden &r krankande och ovardiga en modern
cancervard. Aven om det ibland kan vara mycket svart att ge ett cancerbesked pa ett etiskt
acceptabelt satt, det ar exempelvis svart att tanka sig att satta upp alla patienter som far
hudforandringar borttagna pa ett aterbesok till lakare, ska huvudregeln alltid vara att
cancerbesked lamnas muntligen av en lakare.

Landstinget ska enligt halso- och sjukvardslagen ge en patient med livshotande eller sarskilt
allvarlig sjukdom eller skada majlighet att inom eller utom det egna landstinget fa en fornyad
medicinsk bedémning — s.k. second-opinion. BRO konstaterar att 8 av 10 brdstcancerpatienter
inte informeras om denna méjlighet'®.

7.4. Patientsdakerheten maste forbattras

Socialstyrelsen pekar ut slarv och onédig vantan nér det galler remisser och provsvar som det frdmsta
problemet for patientsékerheten generellt i varden 17 Remisser kommer t.ex. bort och provsvar drojer
eller meddelas inte alls utan ingripande av patienten sjalv. Remisser som blir liggande eller kommer pa
avvagar ar problem som ocksa rapporteras av landets Patientnamnder. Detta forekommer dessvarre
aven inom varden av mycket allvarliga sjukdomar som cancer.

Av 40 Kliniker i Vastsverige som besvarat en enkat fran Socialstyrelsen framkom det att hélften
saknade rutiner for att bevaka utsanda remisser. Dessa brister kan fa forodande konsekvenser for en
cancersjuk manniska och kan sjalvfallet inte accepteras. Kvalitetssakringen maste fungera. En person i
varden med samordningsansvar, av slag som ovan beskrivits, kan ocksa har fungera som "vakthund”
for att varden fungerar.

7.5. Oppna kvalitetsjimforelser

| Sverige har patienterna hittills haft sma mojligheter att undersoka den medicinska kvaliteten
hos enskilda vardgivare. Kvaliteten i varden paverkas och valfriheten forutsatter att det finns
6ppet redovisad information om vardens resultat bade ifrdga om medicinska resultat och
servicekvalitet.

15 e Bréostcancerféreningarnas hemsida www.bro.org.se
16 Se Brostcancerféreningarnas hemsida www.bro.org.se
7 Socialstyrelsen: ”’Cancervarden. Vantetider, bemétande och personalférsorjning™ (2003)
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Att vardgivare jamfors med varandra 6kar bendagenheten att forbattra sig, det visar exempelvis
offentliggdrandet av behandlingsresultat vid hjartinfarkt redovisat i kvalitetsregistret RIKS-
HIA. Men de allra flesta av de ca 50 nationella kvalitetsregistren &r idag hemliga utom for
lakarnas specialistforeningar. Detta trots att de i huvudsak finansieras av statliga bidrag i
Dagmaravtalet.

Det behovs ett nationellt gemensamt arbete sa att de medicinska resultaten av varden — liksom
servicekvalitet - redovisas offentligt och gar att jamfora i hela landet. Detta ar sarskilt viktigt
inom cancersjukvarden, dar forutsattningarna for att uppratthalla en hogkvalitativ och jamlik
cancervard over landet allt mer ifragasatts.

7.6. Garantera tillgangen till bra ladkemedel

Det finns oro for att kostnaden for att nya och dyra men effektiva lakemedel kan bli svara att
bara for den offentliga finansidren - en enskild klinik, ett sjukhus eller ett landsting. Ett
varnande exempel ar hanteringen av brostcancerlakemedlet trastuzumab vid den onkologiska
kliniken vid Universitetssjukhuset i Lund som beslutade att inte langre tillhandahalla detta
lakemedel. Aven om det inte alltid finns utrymme for den absolut senaste behandlingen &r ett
sétt att garantera finansieringen av kostsamma lakemedel att som i region Véstra Gotaland
avsatta en sarskild regional pott for detta andamal. En enskild klinik ska inte tvingas béra
kostnaden for dyra lakemedel.
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8. Anhoriga behdver ocksa stod

8.1. Forbattrat anhorigstod

Anhoriga behdver information och stdd for att kunna stotta sina néra och kéra genom
sjukdomen. Det ar framforallt med nédra anhériga som patienten pratar om sin sjukdom och de
kan darfor behova t.ex. samtalsstod. Men manga narstaende upplever brister pa psykosocialt
stod under sjukdomstiden - aven inom varden i livets slutskede. Detta framgar av tva
tillsynsrapporter frdn Socialstyrelsen'®. Det ar darfor angelaget att forbattra stodet till
cancerpatienternas anhoriga.

Folkpartiet har foreslagit att ratten till narstaendepenning utokas fran 60 till 120 dagar. For
manga patienter och deras anhoriga skulle ett sadant utdkat anhorigstod ha stor betydelse. |
dag forekommer det att anhoriga, pa tveksamma grunder, sjukskrivs nar dagarna med
narstaendepenning tar slut. Detta visar pa behovet att utoka antalet dagar.

Narstaendepenningen bor kunna anvandas dven da den narstaendes sjukdom inte &r fullt sa
allvarlig som dagens regler kraver och den till narstaendepenning beréttigade kretsen bor
vidgas. Det kan ocksa vara viktigt att den som vardar en svart sjuk anhorig kan halla kvar en
kontakt med arbetslivet och kunna arbeta deltid men ocksa ha ett arvode for sin vardinsats och
stod fran hemtjanst och hemsjukvard. Detta kraver stor flexibilitet, men ett utokat anhorigstod
kan ocksa underlatta for sjukvarden.

8.2. Ratt till palliativ vard

Den palliativa varden, d.v.s. varden i livets slutskede nar bot och battring inte langre ar
majlig, ska tillgodose patientens behov av fysisk, social, psykologisk och existentiell karaktér.
Personal har utbildats och motiverats att mota doende patienters behov pa ett battre satt. Men
trots en valgrundad insikt om vardet av en god palliativ vard finns det i dag stora brister vilket
gor att livskvalitén for patienter som vardas i livets slutskede blir sémre och kanske t.0.m.
ovardig.

| dag far mindre &n 10 procent av déende manniskor palliativ vard, mot ett antaget behov 45-
50 procent da doden kan forutses ndgra méanader i férvag'®. Den borgerliga alliansen har i en
riksdagsmotion kravt en rad forbattringar for méanniskor i livets slutskede (2004/05:S040) med
anledning av en skrivelse fran regeringen med alldeles otillrackligt innehall for att starka den
palliativa varden.

8.3 Ratt till vard hemma

De flesta av 0ss — 80 procent — vill ha hemsjukvérd om vi blir svart sjuka.’ Hemsjukvard vid
allvarliga sjukdomar och i livets slutskede ar erfarenhetsmassigt mycket uppskattad av
patienter, anhdriga — och personal. Dessutom har hemsjukvarden visat sig vara
kostnadseffektiv. Men avancerad hemsjukvard &r idag otillrackligt utbyggd och enligt SBU
omfattar den mindre &n en procent av landstingets totala kostnader. Den som blir svart sjuk i

18 Socialstyrelsen: ’Den cancersjuke i vardkedjan™ (2001) och”Cancervarden. Véntetider, bemdtande och
personalforsorjning™ (2003)

19 Dagens Medicin, 2 februari 2005 ’Fler ska fa vard i livets slutskede”

0S0OU 2001:6
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Ostergotlands eller Stockholms 1an har storst chans att fa palliativ vard dygnet runt i sitt hem.
| resten av landet finns bara ca 400 platser, och siffrorna har varit desamma de senaste tio

2 21

aren.

Alla svart sjuka och deras anhoriga borde erbjudas denna vardform som ett alternativ till vard
pa sjukhus, sjukhem eller hospicevard. Barn som &r svart sjuka i t.ex. cancer ska alltid ha
foretrade till avancerad sjukvard i hemmet.

2! Dagens Nyheter den 29 maj 2005
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9. Kunskap och planering for framtiden

9.1 Inratta en nationell cancerplan

Det dr idag svart att bedéma cancervardens kvalitet ur alla viktiga aspekter. Dock finns det
vissa oacceptabla missforhallanden inom cancersjukvarden. Det finns behov av en 6versyn av
cancervarden i sin helhet — prevention, vard, rehabilitering och forskning. En ny borgerlig
regering bor omedelbart tillsatta en sadan utredning.

WHO har rekommenderat medlemslénderna att uppréatta nationella cancerplaner mot
bakgrund av 6kningen av cancersjukdomarna. Ett system med nationella planer for olika
diagnoser ar hittills ett fraimmande inslag i den svenska halso- och sjukvardspolitiken. Men en
nationell cancerplan kan vara en betydelsefull faktor for att mota det 6kande och
mangfacetterade behovet av insatser for en folksjukdom av stora dimensioner i framtiden. En
sadan plan ska ocksa medverka till att alla cancerpatienter far likvardig vard. Den nationella
cancerplanen plan bor utarbetas utifran utredningens resultat och tillsammans med
professionen.

9.2. Satsa pa forskning

Den forskningspolitiska linje som Sverige driver har i princip lett till att vart land férlorat en
hel generation duktiga forskare och darmed dranerats pa kunskap, nagot som ar oerhort
svart att reparera.??

Sa skriver docenten och cancerforskaren Thomas Helleday som sjalv valt att bedriva sin
forskning i Storbritannien. For att Sverige ska kunna bedriva en hogkvalitativ cancervard i
framtiden ar forskningen pa omradet avgorande. Folkpartiet har ett omfattande program for att
lyfta forskningsklimatet i Sverige. Vi vill bl.a. satsa pa den fria grundforskningen, oka
direktanslagen till universiteten, avpolitisera forskningsfonderna samt koncentrera
forskningsresurserna.

Cancerforskningen ar ett exempel pa ofta avancerad och dyr forskning, dar det ar férodande
att av regionala hansyn sprida resurserna for mycket. Det behdvs har tydliga satsningar pa de
vetenskapligt mest framstaende forskningsmiljoerna. De ytterligare resurser som folkpartiet
vill tillfora forskningen ska i forsta hand fordelas utifran vetenskapliga bedémningar av var
den basta forskningen kan utvecklas.

For cancerforskningen ar Cancerfonden av oerhdrd betydelse for finansieringen i dag och
kommer sa vara aven i framtiden. Vad som &r av sarskild vikt inom medicinsk forskning ar att
se till att underlatta mojligheten for kliniskt verksamma att bedriva forskning. Av sérskilt
varde ar sa kallad transaktionell forskning — sadan forskning vars resultat snabbt kan
overforas till klinisk tillampning.

22 Helleday Thomas, “’Sverige téms p& kunskap” SvD brannpunkt 15 april 2005
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Folkpartiets 22 konkreta atgarder for forbattrad
cancervard

Hégre kvalitet och likvdrdig vard i hela landet

Utarbeta i samrad med professionen en nationell cancerplan for att bl.a. garantera likvardig vard
over hela landet

Regionala potter for sérskilt dyra lakemedel

Oppna redovisningar av cancervardens kvalitet och resultat

Satsa pa forskning — mer pengar och stérre koncentration av resurserna

Oka antalet utbildningsplatser pa lakarlinjen

Oka utbildningskapaciteten for bl.a. sjukskéterskor inom medicinsk radiologi

HOj l6nerna for de skoterskor som specialiserar sig t.ex. till stralningssjukskoterskor

En protonanlaggning startas i Sverige med statligt stod

Anvand metodiskt patienternas erfarenhet for en béattre cancervard

Nolltolerans mot kéer for cancerpatienter

Sarskilda besoks- och behandlingsgarantier. Korta tidsgranser ska sattas upp for tid fran
misstanke om cancer till diagnos samt fran diagnos till behandlingsplan och vard
Oka kapaciteten att anvanda befintliga stralkanoner

En privat driven stralbehandlingsklinik startas i Stockholms lan och blir en resurs for hela landet

Forebyggande insatser och tidig upptackt

*

Satsning pa rokavvanjning genom ytterligare ekonomiska resurser — rokavvanjning ska inga i
vardgarantin

Kostnadsfria gynekologiska halsokontroller (livmoderhalscancer)

Mammografiscreening for alla kvinnor mellan 40 och 74 ar i hela landet

Screening for tjocktarmscancer provas i nagot landsting.

Stod till patienten och anhériga

Ratt for cancerpatienten till en samordningsansvarig person genom hela vardprocessen
Sarskilda brostmottagningar for personer med brdstcancersymptom och rétt till
brostsjukskéterskor for patienter i eftervard

Forbattra det sociala stodet till prostatapatienter under eftervarden

Alla har ratt till ett sa vardigt doende som majligt — bygg ut den palliativa varden
Bygg ut den avancerade hemsjukvarden och erbjud den till alla i livets slutskede

Oka antalet dagar med narstdendepenning och bygg ut det psykosociala stodet till anhoriga



