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Det har ar Cancerfonden

Tillsammans kan
vi besegra cancer

Cancerfondens vision ar att besegra cancer. Mdlet ar att farre ska
drabbas och fler 6verleva. Fér att na dit arbetar vi med forsknings-
finansiering, kunskapsspridning och paverkansarbete. Cancerfonden
far inget statligt stod utan ar helt beroende av testamenten och gévor

fran privatpersoner och foretag.

Forskningsfinansiering

Sedan Cancerfonden grundades 1951 har vi
delat ut 11 miljarder kronor till svensk cancer-
forskning. Under samma period har antalet
som &verlever cancer mer dn férdubblats.
Méanga av de férbattringar vi ser i dag, sésom
effektivare diagnostik- och behandlingsmeto-
der, ar resultat av forskning som inleddes for
flera decennier sedan. For att vara barn och
barnbarn ska f& ta del av ytterligare framsteg
maste vi som lever i dag se till att forskningen
har de resurser som krdvs.

Kunskapsspridning
Minst en tredjedel av all cancer skulle kunna fére-
byggas. En viktig uppqift ar darfér att informera

om hur var och en, genom goda levnadsvanor,
kan minska risken att drabbas. Genom kunskaps-
spridning vill vi ocksé stdrka patienter och narsté-
ende. De flesta mar battre, kénner sig tryggare
och kan lattare navigera inom sjukvarden om de
har kunskap om cancer och hur den behandlas.

Paverkansarbete

Varje &r far dver 60 000 personer i Sverige cancer.
For att ge dem battre villkor - och fér att farre ska
drabbas och fler ska 6verleva - arbetar vi med
péverkansarbete genom lobbying, opinionsbild-
ning och natverkande. Vi pekar ut brister och
behov samt visar pd méjliga 16sningar, i syfte att
bidra till forbattringar inom cancerprevention,
cancervard och cancerforskning.
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Priméarvard for tidig upptackt
Tidig upptdckt av cancer innebdr en storre
chans till 6verlevnad. Fér patienten dkar
dessutom sannolikheten for en kortare, skon-
sammare och mer effektiv behandling. Men ar
sjukvarden optimalt organiserad och utrustad
for uppgiften? Finns kunskap, tid och relevanta
digitala stod pad ratt plats i systemet?
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Fler fall kan upptdckas tidigare
Inférandet av standardiserade vardférlopp for
cancer har bidragit till att korta vantetiderna

i cancervarden, men de dr inte utformade for
att 6ka primarvardens formdga att upptdacka
cancer pd ett tidigt stadium. Satsning pd
cancerforskning som baseras pd patienterna
i primdrvarden skulle kunna leda till att fler fall
upptacks tidigare.

12

Digital utveckling pa efterkdlken
En val fungerande digital infrastruktur skulle
kunna ge primdrvardens personal gemensam-
ma besluts- och kunskapsstéd, lattillganglig och
relevant information om patienter samt skapa
effektiva kommunikationsvagar med sekundar-
varden. Nu kravs en tydlig och val férankrad
nationell strategi som &r bade visiondr och
handlingskraftig.

16

Reform som krdver nya strukturer
Primarvardens mojligheter att pd ett tidigt sta-
dium upptdcka missténkt cancer kréver speci-
fika atgarder som forskning med fokus pd tidig
upptackt, kontinuerlig kompetensutveckling,
inférande av digitala riskvarderingsinstrument
och beslutsstod. For att detta ska bli verklighet
kravs tydliga politiska visioner och handlings-
kraft som satter patienten i centrum.

20

Fordandring kraver 6kad kunskap
Ett flertal rapporter och analyser konstaterar
att sjukvardens organisering bidrar till primar-
vardens svarighet att uppfylla férvantningar

pd kontinuitet och tillganglighet. Men i manga
regioner pagdr forandringsarbete. | sjukvards-
region Stockholm arbetar ett sarskilt kunskaps-
team, CaPrim, med att utbilda primdarvardsper-
sonal i tidig upptéckt av cancer.
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Forandring som
kan radda liv

e Den bésta
cancerdiagno-
— " sen r forstés
den som aldrig
behover stallas.

For den som far
ett cancerbesked
dar tidig upptackt
mdanga ganger
livsavgorande.
. De dllra flesta
ﬂ cancertumarer
som upptdcks
innan de spridit sig till andra organ i kroppen &r
med dagens medicinska kunskap fullt méjliga
att bemdstra och besegra.

Ett tydligt exempel dr den mest aggressiva
formen av hudcancer, malignt melanom, dér
antalet diagnoser 6kat kraftigt de senaste tva
decennierna och chansen att bli botad har
forbattrats radikalt. Till stérsta delen kan utveck-
lingen forklaras med att de flesta fall av malignt
melanom i dag upptdcks innan tumérceller
spridit sig i kroppen.

Den har utgévan av Cancerfondsrapporten
tar upp frdgan om hur primérvérden skulle
kunna upptdcka fler cancerfall tidigt och
dérmed éka éverlevnaden. Ovriga uppgifter i
primdrvarden, s& som rehabilitering och hdlso-
framjande arbete, bertrs inte i denna rapport.

Over 70 procent av alla patienter som fér
en cancerdiagnos har inledningsvis sokt till en
lakare pd vérdcentralen for sina besvar. Det be-
tyder att primarvarden spelar en oerhort viktig
roll f6r nar cancer upptdcks. De forsta symto-
men pd& cancer ar ofta diffusa och svdéra att
urskilja frén andra, statistiskt sett, mer sannolika
sjukdomar. Dessvdrre finns inte mycket forsk-
ning pd cancer utifrdn primdrvardens perspek-
tiv pd tidiga symtom. Utrymmet for att forska for
kliniskt verksam personal i primarvarden har
hittills varit mycket begrénsat.

Allmanspecialister och évrig personal i pri-
mdarvarden arbetar ofta under tidspress. Svarig-
heten att f& lakarstudenter att specialisera sig i
allmanmedicin, samtidigt som ménga erfarna
allmanspecialister gatt i pension, har lett till att
manga vardcentraler har vakanta tjégnster och
dr underbemannade. Statliga utredningar och
andra rapporter har under de senaste aren kon-
staterat att primdrvardens strategiska position
har férsvagats. Verksamheten pd vardcentralen
praglas av en "ur hand i mun-verklighet” dar
forskning och organiserad kompetensutveck-
ling kring exempelvis tidig upptdckt av cancer
inte har kunnat prioriteras. Det ar hog tid for en
forandring.

Tidig upptdckt dr ett viktigt steg pd vagen
mot att kunna besegra cancer. Under 2020
kommer cirka 44 000 blivande cancerpatienter
att inledningsvis vanda sig till primarvérden.
Bdade patienter och personal behdver kénna sig
trygga med att den bdsta tillgdngliga varden
erbjuds, men det kraver politiska beslut som
dppnar for férandringar i bade arbetssatt och
resursfordelning. Frdgan om strukturen pa
svensk sjukvard finns sedan ett par ar pa den
politiska agendan. Regeringen har via tre olika
statliga utredningar aviserat en primdrvards-
reform och i vissa regioner p&gdr redan en del
forandringsarbete.

En 6nskan fran alla framtida cancerpatien-
ter ar att politiker och andra beslutsfattare nu
pd allvar tar chansen att skapa en nationellt
jamlik, resursstark och effektivt organiserad
primdarvard. Utgd ifrdn patienternas behov av
tillgénglighet och kontinuitet. Integrera forsk-
ningsuppdraget i den kliniska verksamheten.
Inled ett samordnat och tydligt styrt inférande
av en digital infrastruktur for béde personal
och patienter. Skapa utrymme fér organiserad
fortbildning och kompetensutveckling.

Det &r dags att ga frén ord till handling. En
starkt primarvard kan radda liv.

Forord

Ulrika Arehed
Kagstrom,
Cancerfondens
generalsekreterare

De allra flesta
cancertumorer
som upptdcks
innan de spridit
sig till andra
organ i kroppen
ar med dagens
medicinska
kunskap fullt
méjliga att
bemadstra

och besegra.



De flesta cancerpatienter har sin vardkontak
inom primarvéarden. Att utveckla och forfina allman-
specialisternas diagnosmetoder skulle leda till att
fler fall upptacktes pa ett tidigare stadium.

Primarvard
for tidig upptackt

Tidig upptdckt av cancer innebdr en stérre chans till dverlevnad. For
patienten 6kar dessutom sannolikheten for en kortare, skonsammare
och mer effektiv behandling. Men dr sjukvarden optimalt organiserad
och utrustad for uppgiften? Finns kunskap, tid och relevanta digitala stéd

pa ratt plats i systemet?

Primdrvarden har potential att spela en betyd-
ligt stérre roll dn i dag i arbetet med tidig upp-
tackt av cancer. Men dé krdavs politiska atgar-
der som tillfér dndamalsenliga resurser, starker
kompetensutvecklingen och uppmuntrar till
forskning anpassad efter primarvardens behov.
Primdrvardens betydelse och dess mojligheter
ar fardigdiskuterat. Nu maste fokus ligga pé
konkreta férandringar.

| Sverige uppmdrksammades i bérjan av
2000-talet att patienter i cancervarden ofta
tvingades vanta omotiverat lang tid pd diagnos
och behandling. Stora regionala skillnader i
vdntetider avsléjades. | kdlvattnet av den debatt
som féljde utformades en nationell cancer-
strategi i syfte att utji@mna skillnaderna och
oka kvaliteten pd& den svenska cancervarden.
Sex regionala cancercentrum, RCC, bildades
med uppdrag att identifiera och p& nationell
nivd samordna nédvandiga férandringar. 2015
inférdes det som kallas Standardiserade vard-
forlopp, SVF.

Det finns i dag 31 vardférlopp som fung-
erar som en handldggningsmall med angivna
maximala ledtider fér de olika stegen i proces-
sen mellan valgrundad misstanke och behand-
ling. For varje diagnos i SVF finns kriterier for
vilka symtom som anses vara en valgrundad
misstanke och som féranleder att patienten ska
slussas in i vardférloppet.

Antalet cancerfall 6kar
Antalet personer som drabbas av cancer dkar.
Prognoser pekar pd att det runt 2040 kommer

att stallas cirka 100 000 cancerdiagnoser arli-
gen, att jdmféra med dagens drygt 60 000.
De flesta cancerpatienters vdg genom
vardkedjan startar i primdrvarden. En kartlagg-
ning, gjord av Socialstyrelsen 2018, visar att
fler an 70 procent av alla patienter som fér en
cancerdiagnos har haft sin forsta vardkontakt
med primd&rvarden. Ddremot &r det langt mer
sallan som en enskild allmé&nldakare moter en
patient som bér utredas for cancer. Statistiskt
kommer en distriktsldkare med 2 000 listade
patienter att upptécka tre till fyra fall per ér av
de vanliga cancerformerna, prostatacancer,
bréstcancer och tjock- och dndtarmscancer.
Det visar en berdkning som gjorts vid Akade-
miskt primdrvardscentrum i Stockholm. Mer
ovanliga cancerformer, som bukspottkértel-
cancer, kanske en allmanspecialist kommer
i kontakt med ett par génger under en hel
yrkeskarriér, om @n négonsin.

Fatal patienter

De allra flesta manniskor som séker vard for
att de misstdnker att de har cancer har i sjdlva
verket en mer vanlig, oftast ofarlig och relativt
lattbotad, Gkomma. Omvént finns det ett fatal
patienter med ganska beskedliga symtom dér
den bakomliggande orsaken ar ndgon form av
cancersjukdom. Utmaningen for allmdanspe-
cialisten pd vérdcentralen, och 6vrig vardper-
sonal som méter manniskor med symtom som
inte kan kopplas till en specifik diagnos, ar att
kunna avgéra vem som ar vem och vad som
bor goras. Att remittera alla patienter med

Cancervard

Syftet med
standardiserade
vardférlopp,
SVF, ar att korta
vantetiderna i
cancervarden
och géra den
mer jamlik. | dag
finns det SVF
for 31 cancer-
diagnoser.



Cancerfondsrapporten 2020

CANCERFONDEN
ANSER:

Att regelbundna
utbildningsinsatser
ska genomféras
for att oka
priméarvardens
kompetens inom
tidig upptackt

av cancer.

huvudvark till en avancerad réntgenunder-
sokning gdr inte att motivera med hansyn till
sdvdl patientsdkerhet som hdlsoekonomiska
konsekvenser.

Otillréckliga resurser

Allménspecialister i primdrvarden har en svar
och kravande uppgift. Nagon beskrev det som
att forséka lyssna pé P1 samtidigt som alla
andra radiokanaler hors i radion. Detta brus ar
vardagen for distriktsldkare, distriktsjukskoter-
skor och all annan personal i primérvérden. De
dr utbildade och trédnade for jobbet och kan
med daren och erfarenheten 6ka sin formaga

Sdrskilda centrum utreder
diffusa och otydliga symtom

Parallellt med inférandet av de standardi-
serade vardférloppen bérjade sé kallade
diagnostiska centrum inrattas i landets
sjukvardsregioner med stéd frén Regionalt
cancercentrum, RCC. Diagnostiska centrum
kan ha olika inriktning, men gemensamt fér
dem &r att de tar emot vuxna patienter med
symtom som skulle kunna bero pé& cancer
men inte pekar mot en sdrskild diagnos, efter
remiss fran bland annat primarvarden.

Framfor allt utreder de diagnostiska centru-
men patienter i vardforloppen fér Allvarliga
ospecifika symtom, AOS, och Oké&nd primér-
tumor, CUP.

Mellan januari och november 2019 utreddes,
enligt statistik pd RCC:s webbplats, 1716
patienter i vardférloppet fér okand primar-
tumér. Knappt 8 procent av utredningarna
ledde till att en cancerbehandling startades.
Utredningar dér allvarliga ospecifika symtom
utgjort grund fér remiss var under samma
period betydligt fler. Av 2 524 remisser ledde
455, 18 procent, till en cancerdiagnos.

Nyttan med de diagnostiska centrumen ar for-
stds uppenbar fér de patienter som antingen
far en diagnos och kommer i behandling eller
ddr misstanke om cancer kan avskrivas. |
vilken omfattning de avlastar priméarvarden ar
inte utrett. En studie av de halsoekonomiska
effekterna fér de diagnostiska centrumen ar
pdabdrjad i Stockholm.

att urskilja brusets olika bestdndsdelar. Men i
en pressad arbetsmiljé kan det vara svart att
hinna tanka bortom de mest akuta atgdrder-
na. Att primarvarden under lang tid tvingats
arbeta med otillréckliga resurser @r ingen
nyhet. Vakanta lakar- och sjukskotersketjénster
som fylls med hyrpersonal dr ett valkant och
utbrett problem som lett till férsémrad tillgéng-
lighet och allvarliga brister i den kontinuerliga
kontakten mellan vardpersonal och patient.
Att hitta tid och resurser for fortbildning och
kompetensutveckling ar svart. Samtidigt rusar
den medicinska och teknologiska utveck-
lingen pd med historiskt hog hastighet och
behovet av att transformera sjukvarden frén
vardfabrik till kunskapsorganisation har kan-
ske aldrig varit storre.

Hdlso- och sjukvard @r ndgot som engage-
rar de flesta ménniskor och négot som alla,
forr eller senare, dr i behov av. Den handlar
om det viktigaste vi har, halsan och livet.

De medicinska landvinningar som gjorts de
senaste decennierna dar oerhoérda. Allt ifran
globala folkhdlsoinsatser som i princip utrotat
eller kraftigt minskat dédligheten i ett antal
smittsamma sjukdomar, till tumorbiologiska
insikter som banat vag fér framgdangsrika
cancerbehandlingar. Men nar det kommer till
halso- och sjukvardens formdga att anamma
ny, icke medicinsk teknologi, utveckla nya
arbetssatt och formera en organisation med
utrymme for s@val vard som kunskapsutveck-
ling, finns dock mycket att 6nska.

Sociala och regionala ojamlikheter
Sverige dr ett av vastvarldens mest sjukhustata
lander. Inte av en slump, utan som ett resultat
av en medveten sjukvdardsstrategi som tog

sin borjan under efterkrigstiden, pd 1940- och
1950-talen. Till stora delar ér den svenska
sjukvardens historiska framsteg och goda be-
handlingsresultat ett resultat av denna strategi.
Baksidan ar att halso- och sjukvardspolitikens
mangdriga sjukhusfixering inte orkat med, eller
forstatt vikten av, att parallellt utveckla varden
nara manniskor. | praktiken har det lett till en
ldngsam férsvagning av halso- och sjukvar-
dens frontlinje, primdrvarden, vars andel av
sjukvardens kostnader i Sverige utgor cirka

17 procent, vilket ar lagt jamfért med andra

3
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lander i Europa. | en undersdkning genomférd
av Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys,
Vardanalys, framgdr att Iakare i primé&rvéarden
i Sverige ar mer stressade och upplever att de
kan dgna kortare tid per patient dn sina inter-
nationella kolleger.

| en annan rapport Omotiverat olika frén
Vardanalys, konstateras att det fortfarande
finns stora sociala och regionala ojamlikheter i
cancervdérden. Rapporten pekar bland annat ut
att cancer oftare upptécks "i ett tidigt stadium
bland personer med eftergymnasial utbildning
an bland dem med kortare utbildning”. Man har
ocksa funnit skillnader mellan regionerna i hur
tidigt cancer upptacks. | en rekommendation till
regeringen sdger Vardanalys att regering och

Cancervard

=

foérsamrad till-
gdnglighet och
allvarliga brister i
patientmotet.
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Sju av tio cancerpatienter
har sin forsta vardkontakt
inom primdrvdrden. Att

Att primarvarden
under lang tid
tvingats arbeta
med otillrackliga
resurser dr ingen
nyhet. Vakanta
lakar- och sjuk-
skotersketjdans-
ter som fylls
med hyrpersonal

upptacka dessa fall sé
tidigt som majligt okar

ar ett valkant
och utbrett pro-
blem som lett till
férutsattningarna for en
i framgdnsgrik behandling.

regioner bor "fortsatta utveckla primdrvarden
for att mojliggéra tidigare upptackt av can-
cersjukdom” och att det kravs ett intensifierat
"arbete for att minska regionala skillnader i
cancervdrdens utformning’.

Konkreta forslag kravs

Vardanalys rapport dr en i raden av oberoende
analyser som uppmdrksammar behovet av att
stérka primdrvarden, inte minst ur ett cancer-
perspektiv. Sedan négra ar tillbaka har frdgan
om sjukvdardens struktur och primdarvardens
roll flyttat hégre upp pd den sjukvardspoli-
tiska agendan. Flera statliga utredningar och
rapporter fran myndigheter och andra orga-
nisationer har tvingat fram en politisk aktivitet



Reformeringen av primarvdrden fér inte
stanna vid enstaka regionala férandri
projekt. For att skapa jamlika férutsa
ningar fér hela landet kravs atgard.
pd nationell niva.

med mdlsattningen att effektivisera och géra
primdarvarden mer tillganglig. | vissa regioner
pdgdr aktiviteter for att hoja kvaliteten och 6ka
tillgangligheten till vard ndra patienterna. Det ar
bra, men det dr ocksa viktigt att understryka att
det inte fér stanna vid rapporter, analyser och
vissa regionala férandringsprojekt. Under 2018
fick drygt 63 00O personer i Sverige ett cancer-
besked, prognosen visar att den siffran stiger
till runt 100 000 cancerfall 2040. Férmagan

att tidigt upptdcka och diagnostisera cancer-
sjukdom mdéste vara en hdgt prioriterad fraga.
Konkreta politiska férslag, samordning och
nationella riktlinjer &r nyckelfaktorer om man
menar allvar med att forma en sjukvard som ar
tillgénglig och jamlik fér alla patienter, oavsett
bostadsort eller socioekonomisk tillhorighet.

| féljande texter tittar vi ndrmare p& négra
omrdaden som borde ha sdrskilt hog prioritet just
for att forbattra primarvardens mojlighet till tidig
upptdckt av cancer.

Primdarvarden har ménga andra roller som
exempelvis sjukdomsférebyggande arbete,
rehabilitering, psykosocialt stéd och vard av
multisjuka patienter. Dessa uppgifter berérs inte
i denna rapport.

Trots att de flesta cancerpatienter har
sin forsta vardkontakt inom primar-
varden dar cancer en ovanlig diagnos i
vardcentralernas dagliga verksamhet.
| genomsnitt upptdcker en allmén-
specidalist tre till fyra fall av prostata-,

brost- eller tarmcancer per ar. +

2000 listade

personer

Svart att fylla behovet av
allménspecialister

Kompetensférsérjning har lange varit en
utmaning fér primarvarden. Stora pensionsav-
gdngar och lagt intresse bland lakarstudenter
for att specialisera sig inom allmdnmedicin
har skapat ett underskott i yrkeskaren. Ménga
allmdnspecialister i primarvarden valjer dess-
utom att arbeta deltid.

Statistik fran Socialstyrelsen visar dock att
antalet utfardade specialistbevis i allmén-
medicin 6kat under de senaste tva aren och
&r nu de hégsta sedan en topp 2013. Antalet
nya specialistlicenser ar dock inte lika med
ett nettotillskott av allmdnspecialister i
priméarvarden. Okningen méste balanseras
mot exempelvis pensionsavgdangar och att all-
mdnspecialister Gven har en arbetsmarknad
utanfér primarvarden. De senaste fem aren
har antalet nya specialistlicenser i allmanme-
dicin legat stabilt runt 7 000 arligen.

Hoésten 2019 genomférde Lakarférbundet en
enkdat om medlemmarnas arbetsmiljé som be-
svarades av 500 specialister i allmanmedicin.
Over hdlften uppger att de under de senaste
tva dren 6vervagt att helt sluta sina anstall-
ningar eller ga ner i arbetstid pa grund av ddlig
arbetsmilj6. Att arbetsmiljon upplevs som dalig
anges framst bero pa tidspress och otymplig
administration som tar tid fran patienterna och
ofta maste utféras under obetald arbetstid.

3-4 cancer-

diagnoser

Cancervard
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Samordning och
nationella rikt-
linjer @r nyckel-
faktorer om man
menar allvar
med att forma
en sjukvard
tillgdnglig och
jamlik for alla.
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For att 6ka méjligheten att
upptacka fler cancerfall kravs
forskning med utgéngspunkt fran
priméarvardens forutsattningar

Fler fall kan
upptackas tidigare

Inférandet av standardiserade vardférlopp fér cancer har bidragit till att
korta vantetiderna i cancervarden, men de dr inte utformade for att 6ka
primarvardens formdaga att upptdacka cancer pa ett tidigt stadium. Sats-
ning pd cancerforskning som baseras pé patienterna i primarvarden
skulle kunna leda till att fler fall upptacks tidigare.

Att stalla ratt diagnos, ordinera behandling eller
vid behov kunna remittera till sekundérvarden
ar allmanspecialistens specialitet. Ungefar
halften av patienterna tas helt om hand av
primdrvarden. Men i den strida strommen av
besok doljer sig ett fatal fall av cancer bakom
symtomen.

Trots att primdrvarden fungerar som en tratt
in i cancervarden @r det en forsvinnande liten
andel av alla de patienter som allménspecia-
listen méter som har cancer. Det rér sig om
ldga promillenivéer. En studie i Stockholm dar
cancerincidensen jamférts med det genom-
snittliga antalet listade patienter visar att det
rent statistiskt rér sig om tre till fyra fall per ar
och allmdnspecialist, sammantaget fér tre av de
stérsta cancerdiagnoserna. Liknande matningar
i andra regioner visar pd liknande forhallanden.
Cancer @r med andra ord inte den mest san-
nolika diagnosen for en patient som kommer in
med hosta, dalig mage eller huvudvdark.

De standardiserade vardférloppen har pé
flera satt bidragit till férbattringar i cancer-
varden men de ar inte utformade for att 6ka
primdrvardens férmdga att upptdcka cancer
pd ett tidigt stadium. Huvudsyftet med dem
dr att forkorta onddigt ldnga vantetider, ge
patienterna storre trygghet genom en mer
overblickbar utredningsgdng och skapa en
gemensam nationell syn pé ledtider och
optimala vérdprocesser. Remisskriterierna i
vardférloppen bygger pd sekunddrvardens
erfarenheter och kunskap. De har darfor till
stor del karaktéren "av eller pd, cancer eller

inte cancer” och dr inte anpassade for den
ofta diffusa och komplexa symtombild som ar
dominerande i primdrvérden. Darfér behover
kriterierna som avgér vilka patienter som ska
remitteras in i ett standardiserat vardférlopp
baseras pd kunskap frén forskning péd just
cancerpatienterna som soker i primarvarden.
Det sarskilda vardférlopp som finns for "allvar-
liga ospecifika symtom” t&cker inte in alla de
fragestdllningar som primarvarden stdlls infor.

Tydligt bes6ksmonster

Forskning pd cancer utifrén primarvardens
sarskilda forutsattningar och patientdemografi
dr dock eftersatt. | en doktorsavhandling av
Marcela Ewing, allmdanspecialist, onkolog och
forskare, framgar att det skulle vara maéjligt fér
primarvarden att upptdcka fler cancerfall pa
ett tidigt stadium an vad som goérs i dag. Det
finns redan i dag evidens for symtombilder
och besdksmonster som skulle kunna iden-
tifiera patienter i primérvarden som senare
far en cancerdiagnos. Kunskapen fran dessa
studier behéver dock utvecklas och inféras i
primdrvarden pad ett vetenskapligt beprévat
satt, som fungerar for lakarna. Dessutom
kravs det ytterligare forskningsinsatser fér

att bygga evidensbaserade beslutsstéd och
riskvarderingsinstrument som underlattar for
allmanspecialisterna diagnostisering.

Marcela Ewings avhandling baseras pd fyra
studier av samtliga patienter i Vastra Gétalands-
regionen som under 2011 diagnostiserades med
ndgon av de sju vanligaste cancerformerna.
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atientdata frén primarvarden skulle
ingen av metoder och verktyg som
liménspecialisternas bedémning.

Cirka 4 500 personer ingick i studierna och
dessa jdmférdes sedan med en cancerfri
kontrollgrupp pd runt 18 000 personer. Genom
uppgifter som hédmtades fran bland annat det
nationella cancerregistret, regionala halsoda-
tabaser och primarvardens journalsystem sdg
Marcela Ewing ett monster véxa fram i hur pa-
tienterna sokte vard i primdrvarden langt innan
de fick sin cancerdiagnos. Aret innan cancerdi-
agnos hade 87 procent av patienterna sokt 13-
kare i primarvarden. De sokte ocksd Iékarvard i
betydligt stérre utstrackning én kontrollgruppen.
Over hdlften av patienterna hade besokt en
allmanspecialist fyra eller fler gdnger innan de
diagnostiserades med cancer. | avhandlingen
dras slutsatsen att en 6kande besoksfrekvens i
primarvarden kan vara en signal p& en forhojd
risk for cancer. Enstaka symtom eller tecken har
oftast valdigt g sannolikhet fér cancer, medan
flera symtom sammantaget 6kar sannolikheten.
Utifran en av de fyra studierna, dér man tittade
pd olika kombinationer av symtom, utarbetades
ett riskvdrderingsinstrument for patienter med
misstdnkt tidig tjock- och dndtarmscancer.
Detta ar ett exempel pd& hur mer forskning kan
ge 6kad kunskap och stétta primarvarden i
arbetet med tidig upptéckt av cancer.

Svag forskningskultur

Cancerforskning pé patientdata fran primar-
varden skulle med andra ord kunna leda till
utveckling av metoder och verktyg som &kar
traffsakerheten i allmdnspecialisternas bedém-
ning. Dessvdarre ar bade tid och utrymme for
forskningsprojekt inom primérvarden mycket

litet. Pressad bemanningssituation, svag forsk-
ningskultur, smala akademiska karriégrvégar och
brist pd, eller avsaknad av, finansiella resurser
ldgger hinder i végen fér den som vill driva
forskningsprojekt.

Forbattringspotentialen for all slags forskning i
primd@rvarden dr stor, inte minst pd canceromra-
det. Men det krdvs en genomgripande férand-
ring med ett nytt synsdtt bade inom akademien
och sjukvardens organisation fér att komma
framat. Fragan tas upp i delbetdnkande frén den
statliga utredningen God och ndra vard - en
primdrvdrdsreform. Utredningen konstaterar att
forskningskulturen inom primdrvérden dar svag
och att regionerna behover tydliggéra primarvar-
dens del i forskning och utveckling.

Det behéver skapas férutsattningar for pri-
madrvardens medarbetare att bedriva och delta
i forskningsprojekt saval inom som utom pri-
marvardens sdrskilda kompetensomraden. Pri-
mdrvarden ska dven aktivt kunna delta i kliniska
prévningar, epidemiologisk forskning samt vid
utvdrderingar av medicinska/tekniska insatser,
skriver utredaren Anna Nergardh. For att uppnad
detta foreslar utredningen att forskning skrivs
in som ett av primdrvardens grunduppdrag i
halso- och sjukvardslagen.

Enligt utredaren har man fér avsikt att
aterkomma med en djupare analys i slutbetdan-
kandet. Vad detta kommer att innebdra aterstar
att se, men inom ramen fér reformeringen
av primdarvarden maste riksdag och regering
greppa mojligheten att utforma konkreta férslag
och lagandringar fér hur forskningen inom
primdrvarden ska kunna starkas.

Snabbspar i cancervarden

De standardiserade véardférloppen, SVF,
beskrivs ibland som ett snabbspdr i cancer-
varden. Fér néarvarande finns 31 forlopp varav
ett for allvarliga ospecifika symtom och ett
ddr man inte kanner till vilken prim&rtumaor
som lett till spridd cancer. Vissa av de évriga
vardférloppen tilldmpas pd mer an en cancer-
diagnos.

SVF ar, tillsammans med de nationella
vardprogrammen, ett av de mest konkreta
resultaten av den nationella cancerstrategin.
Modellen @r inspirerad av den danska férla-
gan "pakkeforleb” och bérjade anvéandas i
svensk cancervard 201S.

| april 2019 kom en rapport frén Socialsty-
relsen med en sammanfattande utvérdering
av SVF:s fyra forsta ar. | rapporten konstateras
bland annat att vardférloppen har bidragit till
att vantetiderna har kortats for vissa diagnoser,
men inte for alla, samt att patientupplevelsen
har forbattrats och att vissa regionala skillna-
der har minskat. Rapporten séger ocksé att
SVF tydliggjort primarvardens roll i vardked-
jan, framfér allt genom de faststdllda rutinerna
for remittering till SVF. Socialstyrelsen har
dock inte gjort ndgon bedémning av om SVF
paverkat primérvardens férmdéga till tidig upp-
tackt eller om nya diagnostiska verktyg gjorts
tillgéngliga.

Socialstyrelsens sammanfattande bedém-
ning ar att SVF pé& det hela taget fungerar bra
och skulle kunna utgéra en modell aven for
andra diagnosomrdden. Kritik har dock riktats
frén vissa hall, bland annat fran Prostatacan-
cerférbundet som menar att det statistiska
underlag som Socialstyrelsen anvant for att
bedoma effekterna av SVF ar for ddligt och att
de positiva effekterna pé vantetiderna i verk-
ligheten ar svagare dn vad som rapporteras.

Hosten 2019 presenterade Regionala can-
cercentrum i samverkan jamférande statistik
mellan Sverige, Norge och Danmark éver
andelen patienter som fatt en cancerdiagnos
efter utredning enligt riktlinjerna i respektive
lands vardférlopp. Trots att IGndernas kriterier
for att ing& i SVF ar snarlika varandra sags

stora skillnader i hur stor andel av patienterna
som diagnostiserade med cancer. | Sverige
ligger andelen pd cirka 35 procent och i Dan-
mark 25 procent. | Norge dr andelen markbart
hogre, SO procent.

Vad skillnaderna beror pd, och vilka slut-
satser man ska dra, &r dnnu inte utrett. En
forklaring kan ligga i skillnader i matpunkter
for ndar vardférloppen anses starta. Men det
kan ocksd indikera att kriterierna for nar ett
vardforlopp ska startas bor ses dver. Regio-
nala cancercentrum i samverkan ska titta
narmare pd detta under 2020.

Stora skillnader i Norden
2019

%
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Trots liknande kriterier for de standardiserade vardforloppen,
SVF, dr det stora skillnader mellan de nordiska lédnderna i
hur ménga patienter som far en cancerdiagnos inom SVF.
Orsakerna ar oklara men ska nu utredas.
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Aven de allménspecialister som

har en kontinuerlig relation till sina
patienter skulle p&4 méanga sétt ha
god hjalp avval integrerade digitala
stod for att battre kunna 6verblicka
exempelvis sjukdomshistoria och
tidigare vardkontakter.

Digital utveckling
pa efterkalken

En vdl fungerande digital infrastruktur skulle kunna ge primdrvardens per-
sonal gemensamma besluts- och kunskapsstod, lattillganglig och relevant
information om patienter samt skapa effektiva kommunikationsvégar med
sekundarvarden. Nu krdvs en tydlig och val férankrad nationell strategi
som dr bade visiondr och handlingskraftig.

Ménniskan har sedan lange kunnat ta hjdlp av
maskiner som vida dverstiger var egen hjarnas
kapacitet att géra matematiska berdkningar
och lagra och hantera stora mangder av data.
Nésta steg i denna utveckling, digitaliseringen,
ar redan hdr. | rask takt utvecklas nu datorer,
mjukvara och system som kan tolka bilder, tex-
ter och annan typ av information och dessutom
utbilda sig sjalva till Gnnu battre prestationer. De
gldmmer inget, blir inte distraherade och kan
korsreferera oéndliga mangder information. P&
en brékdels sekund kan de hitta samband som
det skulle ta en ménniska flera dagar att géra.
Om det ens skulle vara mgjligt.

Inom industrin och andra kommersiella
samhallssektorer @r den digitala teknologin
redan i full drift. Det kravs inte sarskilt mycket
fantasi for att férestdlla sig vilken nytta liknande
system skulle kunna géra i sjukvérden. Inte minst
i primdrvarden som dagligen hanterar mangder
av patienter med olika diagnoser ddr ett och
samma symtom kan ha ménga olika férklaringar.

Sjukvarden har dock dnda sedan datorise-
ringen pdbdrjades for flera decennier sedan
delvis valt, och delvis tvingats, att vandra en
sndrig vag. Man har varit och ar fortfarande
fangna i en legal struktur vars syfte férvisso ar
gott, eftersom den ar avsedd att vdrna pa-
tienternas personliga integritet, men som inte
varit tillrackligt féljsam i férhallande till den
teknologiska utvecklingen. Det har bland annat
fatt effekten att det i vissa fall kan vara otillatet
for kliniker att, trots att de behandlar samma
patient, utbyta journalinformation.

De stérsta problemen dar dock av en annan
karaktar och bottnar i en decentraliseringskul-
tur som saknar gemensam strategi for vad man
forvantar sig av ett it-system. Det vill sdga hur
det ska vara strukturerat, hur anvandargréns-
snittet byggs upp och i vilken mdn systemet
kan kommunicera med andra system inom
sjukvarden.

Bdttre 6verblick

Utgangspunkten fér den statliga utredningen
Effektiv Vard &r att "vardet av hélso-och sjukvar-
den uppstdr i moétet eller interaktionen mellan
patienten och varden”. Kontinuitet i kontakten
mellan vardpersonal och patient skapar trygg-
het fér bada parter och dkar vardet av métet.
Att helt forlita sig p& en fysisk kontinuitet &r dock
inte majligt. Samma Idkare kan inte alltid vara
pd plats. Med genomtdnkta och anvandarvéan-
liga digitala verktyg skulle kontinuiteten kunna
stkras dven om patienten traffar olika lakare.
Aven de allmanspecialister som har en kontinu-
erlig relation till sina patienter skulle p&d ménga
satt ha god hjdlp av vdl integrerade digitala
stod for att battre kunna éverblicka exempelvis
sjukdomshistoria, tidigare vardkontakter i andra
regioner eller inom sekunddrvarden.

Det vore forstas naivt att inbilla sig att enbart
inférandet av digitala stéd omedelbart skulle
kunna undanréja alla svérigheter som finns
med att hitta orsaken till diffusa och mangtydi-
ga symtom. Men att borja utnyttja digitalisering-
ens mojligheter dr ett viktigt steg mot en sékrare
diagnostik. Delar av sjukvérden har borjat
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anvdnda sig av stoéd via artificiell intelligens, Al
for att exempelvis stalla diagnos. Studier och
pilotprojekt pagar for mojligheten att anvanda
Al fér bildanalys vid mammografi. Inom derma-
tologin 6kar anvandandet av Al som stod for
diagnostisering av hudféréndringar.

Hjalp som stjdlper

Inom teknologin brukar man tala om en disrup-
tiv utveckling, det vill sdga att nagot férandras
till foljd av en ovantad upptdck eller en ny pro-
dukt som skapar en djup och genomgripande
forandring i manniskors vardag och beteende.
De senaste decennierna har de disruptiva
spradngen avlést varandra och sannolikt har vi
mycket mer att vanta. Att ha en hég beredskap
och 6ppenhet infér dagens och framtidens
teknologiska méjligheter och eventuella hot

ar en nyckelfaktor inom olika samhallsfunk-
tioner for att leva upp till invénarnas krav och
forvantningar.

Sverige har ldnge haft rykte om sig att vara
ett land dér befolkningen ar snabb med att
anamma och Idra sig att anvénda ny tekno-
logi. Datorisering, internet och mobiltelefoni
har gatt fran science fiction till vardag i ndstan
alla hem inom loppet av ett par, tre decennier.
P& befolkningsnivd mdrks tydliga férandringar
i konsumentbeteenden, socialt natverkande
och hur information av olika slag inhédmtas
och sprids. Digitaliseringen av samhdllet
pagdr for fullt.

Halso- och sjukvardens férhallande till digital
teknologi dr dock komplicerat och har historiskt
kannetecknats av krdnglande och fragmenta-
riskt upphandlade system. Inte sallan, skapar
de fler problem @n de |6ser for professionen
som ska anvdnda dem. Den digitala infrastruk-
turen inom sjukvarden beskrivs vanligen som
en mosaik av lokala, regionala och nationella
l6sningar som alltfér ofta kannetecknas av
brist pd anvéndarvdnlighet och formaga att
kommunicera med varandra. Det saknas inte
vittnesmal fran sjukvardspersonal som beskri-
ver hur de tvingas logga in och ut ur flera olika
program under hanteringen av en och samma
patient vid ett och samma vardtillfalle for en
och samma diagnos. Procedurer som stjdl tid
och fokus fradn behandling och méten med
patienterna.

Funktioner saknas

| rapporten Grdnslésa mdéjligheter, granslésa
utmaningar frdn Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys, Vardanalys, publicerad som-
maren 2019, bekrdftas att bade professionen
och patienter upplever allvarliga brister i funktion
och styrning av vérdens digitala infrastruktur.
Rapporten dr framtagen pd uppdrag av reger-
ingen i syfte att utreda hur digital teknik kan
anvéndas inom cancervarden. Ett av budska-
pen i analysen dr att behovet av en fungerande
digital infrastruktur inte ar kopplat till en specifik
diagnos. Det dr inte heller i forsta hand avance-
rad digital teknologi som artificiell intelligens, Al,
som efterfrdgas. Det betyder inte att det finns
ett motstand mot att anvanda Al i cancervarden
utan att inte ens grundlédggande digitala verktyg
finns tillgangliga eller fungerar som de borde.
Det handlar istéllet om digitala stéd som kan
anvéndas for att anpassa varden efter enskilda
patienters individuella férutsattningar eller for att
planera, félja upp och utveckla varden. Befintlig
teknik dr inte anvéndbar och vitala funktioner
saknas. Ett stort problem dr att olika system

inte kan, eller far, utbyta information mellan sig.
En allvarlig konsekvens av detta dr att viktig
information riskerar att férdrdjas, eller dnnu
varre, aldrig vagas in i en helhetsbedémning av
patienten vid diagnostik och behandling. Bristfal-
liga system gor det ocksd svérare att forska pa
patientdata som skulle kunna leda till exempelvis
okad kunskap om tidiga symtom pd cancer.

Pd flera omraden bekraftar Vardanalys rapport
den oro, frustration och erfarenhetsbaserad skep-
sis som manga lékare kdnner infor hur sjukvar-
den historiskt sett hanterat inférandet av digital
teknologi. | en studie frén Swedish Medtech,
2018, d& samtal med ett antal fokusgrupper och
djupintervjuer med Iékare frén olika specialiteter
utfordes, valkomnar lakarna digitaliseringens
mojligheter i form av exempelvis besluts- och
kunskapsstod. Man ser tydliga effektivitetsvinster
och mojlighet till sakrare bedémningar men ar
samtidigt tveksam till om sjukvarden klarar av att
inféra nya avancerade system nér inte ens da-
gens teknologi fungerar som den ska. Deltagare
ndmner att de hellre anvander Google nar de ska
soka information som de behdver i sitt arbete.

Det finns dock exempel p& hur nationellt
gemensamma digitala verktyg effektiviserat

och dérmed hojt kvaliteten pd det kliniska
arbetet. Nationella prostatacancerregistret,
NPCR, anvander sedan 2015 Patientoversikt
prostatacancer, PPC, baserad pd data som
matats in vid varje tillfalle d& m&n med avan-
cerad prostatacancer besoker varden. Aven
patientupplevda data registreras. Informationen
presenteras i en graf som ger Igkare och patient
en 6verblick av behandling och behandlingsef-
fekter och fungerar som ett beslutsstod fér den
enskilda patienten. Dessutom kan varje klinik
pd ett enkelt satt hdlla reda pd sin medicinan-
vandning. Over 8 000 man ér i dag registre-
rade i PPC som anvdnds av drygt 30 kliniker i
Sverige. En generisk 6versikt byggs nu som ska
anvdndas for sju andra cancerformer : njurcan-
cer, lungcancer, bréstcancer, dggstockscancer,
hjarntumaorer, malignt melanom och myelom.

Utspritt ansvar

Forutsattningarna for att skapa en samman-
hallen och effektiv digital miljé inom varden

har frdn begynnelsen lidit av att system och
mjukvara upphandlats av 21 olika huvudman,
regioner, utan samordning och gemensam
vision och strategi. Samtidigt som engage-
manget i digitaliseringsfrdgor 6kar snabbt inom
statsférvaltning, regioner och kommuner véxer
ocksd oron for att gamla misstag ska upprepas.

Sedan begreppet e-hdlsa myntades har det
funnits en, i teorin, uttalad ambition och malbild
att skapa en nationellt sammanhdallen vardin-
formationsmiljé. Men i praktiken ser det ut som
det brukar. Styrning och ansvar ar spritt mellan
flera sektorer, intressenter och aktérer pd bade
statlig och regionalnivd. Flera initiativ tas paral-
lellt utan samordning som sdkerstdller att man
styr mot den uttalade malbilden.

“Inriktningen pd e-hdlsoarbetet behoéver
darfér évergd fradn samverkan till samordnande
styrning och tydliggéra fokus p& en samman-
hangande hdalso- och sjukvard med stod av en
nationellt sammanhdallen vardinformationsmiljé”,
skriver Vardanalys i rapporten

For att patienter och personal inom hdlso-
och sjukvarden ska kunna dra nytta av alla de
mojligheter inom diagnostik och behandling
som snabbt vaxer fram i laboratorier och i
medicinsk industri, krdvs en tydlig, val férankrad
nationell strategi som &r bade visiondr och kon-

kret. De strategidokument fér digitalisering av
sjukvard och samhalle som hittills presenterats
av stat och regioner imponerar inte.

Hosten 2019 fattade Sveriges kommuner
och regioner, SKR, ett kongressbeslut om att
bjuda in staten till en "Sverigeférhandling” for
att samordna och finansiera "en digital upprust-
ning av valfarden”. Kanske kan detta resultera
i en konkret strategi med tydliga mdl, handfast
styrning, noggrant planerat genomférande,
langsiktig finansiering och nationellt faststdllda
krav pd upphandlade system.

DIGITALA STOD | VARDEN

Information om patienten
Information som ar direkt knuten till den
enskilda patienten; till exempel hdlsouppgifter,
sjukdoms- och vérdhistoria, labb- eller provsvar
och planerade rehabiliteringsinsatser. Mycket
av detta skulle kunna kallas journalinformation.

Administrativ information
Information som handlar om till exempel olika
vardgivares kvalitet, vantetider och ledtider
samt bokade och genomférda vardinsatser.

Beslutsstod

Information som underlag fér att patienten
ska kunna goéra informerade val mellan be-
handlingsalternativ, och fér att professionen,
med hjalp av exempelvis riskutvarderings-
instrument for tidig upptackt av cancer, ska
kunna fatta individuellt anpassade beslut om
behandling av en patient.

Radgivande stod

Information om hur patienter kan paverka
sin halsa genom egenvard, samt hur de kan
hantera konsekvenserna av sin behandling i
sitt vardagliga liv.

Kommunikation

Tillgéngliga och strukturerade kanaler fér
digital kommunikation mellan patienter och
vardpersonal samt mellan olika vardgivare
och regioner, inklusive riktlinjer och rutiner for
hur kommunikationskanalerna bér anvandas.

(Myndigheten fér vardanalys)
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Reform som kraver
nya strukturer

Primarvardens mojligheter att pa ett tidigt stadium upptdcka misstankt
cancer kraver forskning, kontinuerlig kompetensutveckling, inférande av
digitala riskvarderingsinstrument och beslutsstod. For att detta ska bli
verklighet maste politiken visa handlingskraft och utarbeta tydliga politiska
visioner som sdtter patienten i centrum.

Att kalla primérvarden for ett sorgebarn &r
kanske en dverdrift. Men problem med langa
vantetider, hyrlakare och svarighet att rekry-
tera personal har ofta placerat primérvarden

i centrum, som symbol fér bristerna i svensk
sjukvard. Trots att sa gott som alla mdnniskor
forr eller senare @r i behov av primarvardens
tjanster har den aldrig befunnit sig sarskilt hogt
upp pd den politiska agendan annat édn som
sparbdssa i regionernas budgetférhandlingar.
Men négon gdang i bérjan av 2010-talet skedde
en férandring. Det gick inte ldngre att blunda for
att vardkostnaderna 6kade samtidigt som kon-
sekvenserna av urholkning av primdrvardens
resurser blev allt tydligare.

Dyr sjukhusvard
Fragan fick s& smaningom f&ste i regerings-
kansliet och 20183 tillsattes den statliga utred-
ningen Effektiv vdard med uppdrag att analysera
och utarbeta férslag pd hur sjukvarden skulle
kunna bedrivas pd ett mer kostnadseffek-
tivt satt. 2016 dverldmnade utredaren Géran
Stiernstedt slutbetankandet till regeringen. En
av de viktigaste slutsatserna var att fér mycket
vard bedrivs ddr den &@r som dyrast, ndmligen
pé sjukhusen, och att stora vinster till gagn for
patienter, personal och ekonomi skulle uppnds
genom en genomgripande omstrukturering.
"Utredningen bedémer att den nuvarande
strukturen och uppdragsférdelningen vad gal-
ler prim@rvard och sjukhusanknuten vard @r en
viktig bidragande orsak till ineffektivitet i hela
halso- och sjukvardssystemet. Primarvarden i

Sverige @r alltfér svag med en alltfér begrén-
sad funktion vad galler att koordinera varden,
att ha oversikt 6ver de insatser som patienten
far och att bidra till att knyta samman de sam-
lade insatserna fran landstingens hdlso- och
sjukvard samt kommunernas sjukvérd och
socialtjanst”, enligt utredningen Effektiv vérd.

Fortsatt utredning

Utredningen blev startpunkten pd en process
dar regeringen gétt vidare med frdgan om
sjukvardens strukturella problem. Tva komplet-
terande utredningar fick uppdraget att fran lite
olika utgéngspunkter utarbeta konkreta férslag
med syfte att reformera primdrvarden. Den ena
Digifysiskt vardval - tillgéinglig primdarvdrd ba-
serad pd behov och kontinuitet har ldmnat sitt
slutbetdnkande till regeringen och den andra,
God och ndra vdrd - en primdérvérdsreform ar
planerad att vara klar varen 2020. Inom flera
regioner pdgdr ocksd aktiviteter fér att, som det
sdgs, rusta primdérvarden att vara det sjalvklara
alternativet for de allra flesta dkommor.

Om analyser och férslag frén de tre utred-
ningarna ldggs som grund fér en genomagri-
pande primdrvardsreform indikerar det en
politisk ambition att forflytta tyngdpunkten i
vardstrukturen fran resurskrdvande sjukhus
till vard ndara patienten. Utredningarna ar
breda, uttdmmande och goér 6vertygande
och skarpa analyser ddr orsak och verkan i
problem och utmaningar blottldggs. Men om
tyngdférskjutningen inte bara ska leda till att
fler arbetsuppgifter och mer ansvar lastas éver

Cancervard

Om analyser
och forslag fran
de tre utredning-
arna ldggs som
grund fér en
genomgripande
primdrvardsre-
form indikerar
det en politisk
ambition att
forflytta tyngd-
punkten i vard-
strukturen fran
resurskrdavande
sjukhus till vard
ndra patienten.
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om har oftast valdigt lag
sancer, medan flera
Iget okar sannolikheten.

CANCERFONDEN
ANSER:

Att systemet med
21 sjalvstyrande
regioner star i
vagen fér en
effektiv cancer-
vard, kunskaps-
férsoérjning

och forskning.
Darfor behévs en
starkare nationell
styrning.

22

pd primdrvarden kravs ett omfattande férand-

ringsarbete i alla led.

Sjdlvstyrande regioner
Behovet av en reform styrs bland annat av

nodvandigheten av att effektivisera och forbattra

halso- och sjukvarden inom ramen fér nuvaran-
de andel av samhadllets resurser. Sverige &r tdm-
ligen unikt med en hdlso- och sjukvard som ar

organiserad i 21 sjalvsténdiga regioner, i huvud-
sak finansierad av regionala skattemedel och

andra offentliga intdkter. Detta system har lénge
och i mé&nga olika sammanhang ifrdgasatts och

utpekats som en grogrund fér kostsamma, regio-

nala sarldésningar utan nationella synergier.

Primd&rvarden dr inte en homogen organisa-
tion, bortsett fradn hur uppdraget formuleras i
hdlso- och sjukvardslagen och regleras i andra
forfattningsdokument. Primdrvarden ser valdigt
olika ut i olika delar av landet; motivationen och
viljan att anpassa sig till en eventuell féréndring
kommer att variera. Det kan handla om de-
mografi, finansiell status, regionalt ledarskap,
politiska agendor och andra regionala omstén-
digheter som paverkar férutsattningarna.

| ndgra regioner har det redan inletts orga-
nisationsféréndringar och projekt som ligger i

linje med tankarna i tidigare ndmnda utredning-
ar. | basta fall kan de utgéra fungerande model-

ler att rulla ut i resten av regionerna. | vdrsta
fall upprepar sig historien och de regioner som
redan ar langt framme kommer att vara ovilliga

att ratta in sig i ledet om reformens innehdll av-

viker for mycket frdn de egna I6sningarna.

Patienter har, enligt hdlso- och sjukvardslagen,

samma rdtt till vard och omsorg oavsett var man
rékar bo. Likadant dr det fér vardens personal:

kraven som medarbetarna stdller pa sig sjalva for
att kunna leva upp till patienternas férvantningar

pd god och tillganglig vard ar vare sig storre eller
mindre i Vasternorrland an i Halland.

Den férvantade 6kningen av antalet can-
cerpatienter gor att en férandring mot en mer
sammanhdllen, likvardig och mindre fragmen-
terad sjukvdardsorganisation ar nédvandig,
efterlangtad och valkommen. Inte bara for att
tidigare upptécka cancer utan ocksa for att ge
psykologiskt stéd och rehabilitering.

Det r latt att forstd de motstridiga kdnslor av
hopp och oro som vécks bland primdrvardens
allmanspecialister och 6vrig personal ndar en
reform kommer pd tal. Nar priméarvarden vid
tidigare tillfallen varit féremal for férandringar
har det i praktiken oftast inneburit mer jobb med
oférandrade resurser. En satsning som leder till
att fler allmanspecialister med maéjlighet till kon-
tinuerlig kompetensutveckling ar helt nédvandig.

Ett gyllene tillfdlle

Ett annat bekymmer, enligt utredningen Ef-
fektiv vard ar att sjukvdrden utgor en stelbent,
otidsenlig stuprérsorganisation med kulturella
barrigrer mellan primar- och sekundarvard. Det
har under decennier férsvarat eller oméjliggjort
utveckling av resursbesparande, gransover-
skridande arbetssatt, dar varden rattar sig efter
patientens behov istdllet for tvartom. Sjukvards-
huvudmadnnens och statens vilja och férméga
att styra hela sjukvarden mot att bli en flexibel,
forskande kunskapsorganisation, med hégsta
tankbara vardkvalitet och hog tillganglighet,
kommer att vara avgérande for att dstadkomma
en attraktiv arbetsmiljé med hog professionell
status i alla led, i hela landet.

Den planerade primarvardsreformen éppnar
for ett gyllene tillfalle att montera ned stupréren,
riva murarna, plocka av skygglapparna, driva
kulturférandringsprojekt och genomféra néd-
vandiga férandringar. Att séga "nu eller aldrig”
ar forstds drastiskt. Men det @r svart att se om
och nar tillfallet aterkommer.

Det ar nu som méjligheten att inte upprepa
gamla misstag finns. Vi ska inte 1ata nédvandiga
strukturomvandlingar utformas som riktlinjer
med utrymme fér 21 olika varianter av regionala
reformer i en klassisk kompromiss. Vi méste utgd
frén vad som blir bdst fér patienten.

Den férvantade 6kningen av antalet cancerpatienter gor
att en férandring mot en mer sammanhallen, likvardig och
mindre fragmenterad sjukvérdsorganisation ar nédvandig.




Elinor Nemlander, Sophiahemmet och Eliya Syed,
Helsa Vardcentral ar distriktslakare och aktiva
medarbetare i kunskapsteamet CaPrim.

Cancervard

Forandring kraver
okad kunskap

Ett flertal rapporter och analyser konstaterar att sjukvardens organisation
bidrar till primarvardens svarighet att uppfylla férvantningar pd kontinuitet
och tillganglighet. Men i ménga regioner pagar férandringsarbete. | sjuk-
vardsregion Stockholm arbetar ett kunskapsteam, CaPrim, med att utbilda
primarvardspersonal i tidig upptdckt av cancer.

Ndar de standardiserade vardférloppen, SVF, for
cancer borjade inféras 2015 innebar det inte
bara en smidigare vag for patienterna i cancer-
varden, Gven personalen inom primdarvdrden
paverkades av nya arbetssatt och remissrutiner.
For att forandringar ska f& 6nskad effekt ar det
en forutsattning att de som ska genomféra dem
forstar varfor de behovs, vilka férdelar som upp-
ndas och hur man sjdlv kan bidra.

Sedan ett par ar tillbaka har tre allmanspe-
cialister, tre distriktsskoterskor, en kurator och
en fysioterapeut uppdraget att 6ka kunskapen
om de standardiserade vardférloppen i pri-
marvarden i sjukvardsregion Stockholm som
dven omfattar Gotland. CaPrim, som den &tta
personer starka gruppen kallas, dr en del av
Akademiskt primérvardscentrum i regionen.
P& deltid, med en fot kvar i den kliniska varda-
gen, dker de runt pd vardcentraler och haller i
utbildningstraffar, redigerar texter i vardférlop-
pen, deltar i utformningen av vardprogram
och mycket annat. Dessutom dokumenterar de
sin verksambhet for att ka kunskapsbasen for
hur primdrvarden battre ska kunna identifiera
misstdnkta cancerfall bland sina patienter. 2019
tilldelades de priset Gyllene Applet av region
Stockholm fér sina insatser.

Anpassningar

CaPrim &r en forkortning av cancer i primar-
varden. Initiativet till projektet togs av Regionalt
cancercentrum Stockholm-Gotland som sdg
ett behov av att bygga ett kunskapsteam som
kunde féra ut information om de nya rutiner

som uppstod i primdrvarden nar
de standardiserade vardférloppen
rullades ut. CaPrim ins@g snabbt
att det inte réckte med att informe-
ra, det krévdes ocksd fortydligan-
den och anpassningar i exempel-
vis vardférloppens remisskriterier
for att géra dem mer anvandbara
for allmanspecialisterna.

- Remisskriterierna var, och ar
fortfarande, for vissa diagnoser
alldeles fér trubbiga och inte
anpassade for primarvarden. De
symtom som vi ser i métet med

o . o . Sarah Eklof,
vara patienter kan tyda p& cancer men &r det distriktslakare pé
vdldigt sdllan, sdger Elinor Nemlander, specia- Séderdoktorn och
list i allménmedicin och vid sidan av engage- en av de tre all-

mdnspecialisterna i

manget i CaPrim distriktsldkare vid Sophia-
CaPrim.

hemmets husldkarmottagning i Stockholm.

Stort genomslag

Att hon och de 6vriga i gruppen alla arbetar
i primd@rvarden och har behallit sina ordinarie
tjanster pd halvtid under projektet dr en stor
fordel i motet med kollegerna "ute pd golvet”.

- Det ar betydligt lattare att diskutera olika
frégor som exempelvis uppstdr under utbild-
ningstraffarna nar vi kan referera till véra egna
erfarenheter, sdger Sarah Eklof, distriktslakare pd
Soéderdoktorn och en av de tre allmdnspecialis-
ternai CaPrim.

Under CaPrims tva forsta &r har man bland
annat hunnit besoka cirka 150 av Stockholm-
Gotlands narmare 230 vardcentraler, deltagit vid
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Arbetet med att
utbilda kolleger
i SVF har lett

till insikten att
det behdvs mer
cancerforskning
som utgdr fran
primdrvardens
behov.
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flera utbildningskonferenser, tagit fram informa-
tionsmaterial och skrivit rapporter. Intresset och
genomslaget har varit stort och éver férvantan.

- Att f& komma ut till en vardcentral och
hélla en informationstraff eller utbildning ar inte
sjalvklart. Tidspressen pd personalen dr stor
och utrymmet for aktiviteter utéver det vardag-
liga arbetet med patienterna ar begrdnsat. Att
vi pd sd pass kort tid fatt respons frén sd manga
dr gladjande men ocksa ett tydligt bevis pd att
behovet av 6kad kunskap om tidig upptdckt av
cancer ar stort, séger Eliya Syed, den tredje av
allmanspecialisterna i CaPrim och distriktsla-
kare vid Helsa vardcentral i Sundbyberg.

sjukvarden som férs, bdde nationellt och
regionalt, har inslag som uppmuntrar till 6kat
kunskapsfokus. Forskningens betydelse for
varden ndra patienterna tas ocksd upp i den
statliga utredningen God och néra vérd - en
primdrvdrdsreform. Dessutom har CaPrims
egen verksamhet bidragit till att etablera
samband mellan personer och grupper frén
olika sjukvérdsregioner som driver liknande,
kunskapsinriktade projekt.

Utbyte av erfarenheter
Att skapa tid fér regelbundna utbildningsinsat-
ser och samla stérre grupper av kolleger fran

Viktigt med forskning
Arbetet med att utbilda kolleger i
SVF och tidiga symtom pé& cancer
har ocksa lett till insikten att det
behoévs mer cancerforskning som
utgadr frdn primarvardens behov.

- Exempelvis bygger remisskri-
terierna i SVF p& kdnda symtom
for patienter med konstaterad
cancerdiagnos. Det ar inte helt och
hallet éverforbart pd vad vi moter
pé& vardcentralen eftersom liknande
symtom sannolikt har helt andra
orsaker. Det skulle behéva forskas
mer pd symtomkombinationer,
besdksmonster och andra parame-
trar som péverkar bedémningen
av patienter i primdarvarden, sdger
Elinor Nemlander.

Men allmdnspecialister i primar-
varden som vill forska har svért att
f& tid, anslag och andra resurser till
sitt férfogande.

- Bemanningen ser ut som den
gor. Att & tjanstledigt for forskning
ar svart. Den som vill forska bérjar
i en uppforsbacke pa flera plan,
sdger Eliya Syed.

Ett visst hopp om en férénd-
rad syn pd vardet av kompe-
tensutveckling och forskning
inom primdrvarden kan majligen
skonjas. Den alltmer intensiva
diskussionen om de strukturella
forutsattningarna for halso- och

olika vérdcentraler ar ett effektivt satt att nd

CaPrim:

Cancer i primarvar-
den, CaPrim, ar ett
interprofessionellt
kunskapsteam som
ingdr i Akademiskt
primarvardscentrum
i region Stockholm.
Teamet bestdr av
distriktslakare,
distriktsskoterskor,
kurator/socionom
och fysioterapeut/
lymfterapeut.

2017 fick de i
uppdrag av Regio-
nalt cancercentrum
Stockholm-Gotland
att underlatta
inférandet av stan-
dardiserade
vardférlopp, SVF,
for patienter med
valgrundad miss-
tanke om cancer.
Sedan dess har de
atta vardutveck-
larna, som dven
jobbar kliniskt i
primdrvarden, ar-
betat intensivt med
att inventera behov,
sprida kunskap och
bygga broar mellan
primarvarden och
andra vardgivare.

mdnga mottagare med samma
budskap. Men lika viktigt ar att det
blir ett forum for kollegiala samtal
och utbyte av erfarenheter.

Rania Chabo, distriktslékare vid
Nykvarns vdrdcentral, deltog i en
utbildningskonferens i november
ddr CaPrim informerade om SVF
och uppdaterade remissrutiner.

- | vart omréde, sédra och
sydostra Storstockholm, brukar vi
ha en utbildningsdag sista freda-
gen varje mdnad. Det dr ett satt att
hélla sig uppdaterad om de olika
sjukdomstillstdnd som ar vanliga
inom primdrvarden men det ar
ocksd ett tillfdlle att traffa kolleger
fran andra vérdcentraler och att
utbyta erfarenheter om exempelvis
handlaggningsrutiner, sdger hon.

Som s& mdnga andra allman-
specialister i primdrvarden upplever
Rania Chabo att SVF pd ménga
s@tt innebdr en forbattring men att
det ar nddvandigt med kontinuerlig
diskussion om att exempelvis forfina
remisskriterierna.

- Utmaningen dr att hitta ratt
balans. Att fdnga upp cancer-
fallen ar givetvis viktigt. Men
det finns ocksd en fara med att
alltfér inkluderande remisskriterier
skapar onédig oro hos patienter
och ndrstdende och tar pa tid och
resurser, sdger hon.

Allmdnspecialister i primdrvérden som

vill forska har svart att fa tid, anslag
och andra resurser till sitt férfogande.




Checklista for politiker

Fler av de atgdrder och forandringar som skulle kunna Under 2020 kommer 6ver 60 000 personer diagnostiseras
6ka primarvardens férutsattningar att tidigt upptacka med en cancersjukdom. Runt 44 000 av dem kommer i
cancer mojliggérs av politiska insatser pa saval nationell férsta hand att vanda sig till primarvarden. Primérvarden
som regional niva. Regionpolitiker beslutar om de ramar mdste vara vdl rustad fér uppgiften att sé tidigt som méjligt
och resurser som dels tjdnsteman, dels verksamheter och faénga upp dem.

vardprofession har att félja och férfoga éver. Regering
och riksdagspolitiker stiftar lagar och beslutar om natio-
nella strategier som ska garantera en kvalificerad vard,
men de kan ocksd goéra riktade satsningar inom sarskilda
omraden samt givetvis initiera évergripande utredningar
och strukturella féréndringar.

For politiker med inflytande 6ver vardfrégor finns stora
mojligheter att vara med och utveckla primarvardens
férutsattningar. For att férenkla har Cancerfonden tagit
fram en checklista fér alla aktiva politiker att anvénda som
mall for att stamma av hur det ligger till i det regionala och
nationella arbetet.

PA NATIONELL NIVA

Jag vill vara med och bygga en primdrvard av hég

PA REGIONAL NIVA

Jag vill att regionen jag dr verksam i ska arbeta fér en
primarvard med goda méjligheter att upptdcka fler kvalitet som ger bdsta tdnkbara férutsattningar for
cancersjukdomar sa tidigt att chanserna till framgéngs- tidig upptackt av cancer. Darfér arbetar jag for att:

rik behandling ar de basta. Darfor arbetar jag for att:

Rania Chabo, distriktsldkare vid Nykvarns vardcentral, understryker vikten av
att sa tydligt som majligt kunna identifiera de patienter som verkligen behéver

utredas vidare. "Men alltfér inkluderande remisskriterier skapar onédig oro hos
patienter och ndrstéende och tér pa tid och resurser”, sdger hon.
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Anpassade rutiner

Anders Kjellberg, distriktslakare vid Lisebergs
vardcentral i sédra Stockholm, tycker det ar
bra att CaPrim &r ute och informerar och
bjuder in till diskussioner om SVF. Nar vardfor-
loppen borjade inféras upplevde han en brist
pd utbildning.

- Det kom ganska manga vardférlopp pd en
gdang. Det var en hel del som féréndrade vara
medicinska vanor och tankesatt och det tog tid
innan det tog naturlig plats i den kliniska var-
dagen. Utifran primdrvardens férutsattningar
kan vardférloppen upplevas som rigida och
tidskravande. Det sdtter press pd den enskilda
lakaren eftersom resurserna inte forstarktes i
motsvarande grad, séger han. Men nu har vi
lart oss lite mer om hur vi ska anpassa rutiner
och administration.

De problem Anders Kjellberg beskriver
uppmdrksammades pd ett tidigt stadium av

CaPrims verksamhet. Nér vardprogram och
remisskriterier for SVF inférdes i sjukvardsre-
gion Stockholms kunskapsstéd, VISS, sakna-
des nédvandig primdrvardsanpassning av
materialet vilket skapade osdkerhet och ibland
till och med férsvarade allmanspecialisternas
arbete. CaPrim har nu anpassat allt cancer-
relaterat material och ar i dag ansvarigt fér att
vardprogrammen om cancerdiagnoser hdlls
uppdaterade i VISS.

| den process som nu p&gdr pa statlig och
regional nivé for att uppnd en battre sjukvards-
struktur borde erfarenheterna frén CaPrim och
liknande projekt tjidna som goda exempel. Att
avsdtta tid och resurser for kliniskt verksam
personal att aktivt delta och péverka utform-
ning av arbetssatt, informationsvagar och
administrativa rutiner ér avgérande for att
framgdngsrikt forflytta forandringsarbetet fran
teori till praktik.

Verksamheterna inom primdrvdrden - pa ett
madlinriktat satt - organiseras sa att bedémningen
av patienterna gors ur ett helhetsperspektiv med
kontinuitet som ledord.

Sakerstdlla att patientmétet ger utrymme for att
fénga upp all relevant information s& att ratt medi-
cinsk bedémning kan géras, och att métet i hog
utstrdckning anpassas efter patientens behov.
Verksamheten sdkerstaller att allménspecialister

i primarvarden erbjuds, och deltar i, organiserad
kompetensutveckling med inriktning pé tidiga
symtom pd cancer.

Regionen systematiskt arbetar med att kartlagga
och atgdrda socioekonomiska skillnader i upptéckt
av cancerdiagnoser.

Tid och resurser avsatts till forskning i primarvarden.
Stodja utveckling och inférande av anvandarvénlig
digital infrastruktur.

Vidta atgdrder for att undanréja organisatoriska
och kulturella hinder som férsvarar samarbetet
mellan primarvard och specialistvard.

Starka de akademiska karrigrvégarna fér forskning
inom allmanmedicin.

* En hdllbar och langsiktig kompetensférsérjning
sakerstdlls.

* Starka den vardnara forskningen.

* Inom ramen fér uppféljning av nationella cancer-
strategin lyfta fram tidig upptackt, primarvardens
uppdrag och den vardnara forskningen.

* | utvecklingen av primdarvéarden sakerstalla
att uppdraget identifieras och varden av
cancerpatienter lyfts fram.

* En nationellt sammanhdllen vérdinformationsmiljé
utarbetas och infors.

* Sdakerstdlla att primdrvardsperspektivet, gallande
evidens och representation, tas med vid framtagan-
de av kunskapsstyrningsdokument fér cancer.

* En nationell strategi och styrning av halso- och
sjukvardens digitalisering beslutas i 6verenskom-
melse med regionerna.

* Sdkerstalla en hallbar infrastruktur som starker
samarbetet mellan vardnivéer fér cancervarden.

* Med bibehallen respekt for den personliga inte-
griteten tillgodose tillgangen till patientdata for
behandling, kvalitetsférbattringar och forskning.

* Starka de akademiska karrigrvagarna for forskning
inom allmanmedicin.
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CANCERFONDEN

Cancerfondens vision ar att besegra cancer. Genom att finansiera
den framsta forskningen, sprida kunskap om cancer och paverka
beslutsfattare i viktiga fragor, arbetar vi for att farre ska drabbas
och fler ska 6verleva cancer. Cancerfonden ar en fristdende,
ideell organisation utan statligt stéd. Vart arbete ar helt beroende
av testamenten och gdvor frén privatpersoner och féretag. Vi ar
en av de stérsta finansidrerna av svensk cancerforskning. Sedan
1951 har vi delat ut 11 miljarder kronor till de framsta forsknings-
projekten i Sverige. Overlevnaden i cancer har mer &n férdubblats
under samma tid. Tack vare forskningens framsteg éverlever i
dag tva av tre som far cancer. Vi har kommit langt, men vi @r inte
framme an.

Cancerfonden | 10155 Stockholm | Besék: David Bagares gata S | Telefon 020-59 59 59
Plusgiro 90 1986-0 | Bankgiro 901-9514 | cancerfonden.se



