Cancerfonden

Socialdepartementet Stockholm den 14 april 2016
103 33 Stockholm

Diarienummer S2015/07487 /FS

Remissyttrande éver betdnkandet ”Trining ger firdighet Koncentrera varden for
patientens basta’” SOU 2015:98

Cancerfonden har tagit del av ovannamnda betiankande och vill hirmed limna foljande
synpunkter.

Sammanfattning

I betinkandet foreslds en ny kunskaps- och beslutsstruktur for att nivastrukturera den
hogspecialiserade virden, som ska ersitta dagens rikssjukvard och den nationella nivastruktureringen
av cancervirden. Utredningen foreslar att Socialstyrelsen ges ansvar for att driva och samordna
processen avseende vilken hilso- och sjukvard som behéver koncentreras.

Utredningen forslar vidare att myndigheten tillsitter sakkunniggrupper som bedémer vilken vard
som bor koncentreras pa nationell och regional niva, samt att ett sarskilt beslutsorgan vid
Socialstyrelsen inrattas, Namnden for nationell hogspecialiserad vard, med uppdrag att besluta vilka
huvudmin som far tillstind att bedriva viss nationell hogspecialiserad vard, efter ansékan fran
landstingen. Ansvaret for den regionala nivastruktureringen foreslas 6verlimnas till landstingen
sjalva att genomfora.

Cancerfonden star 1 allt vasentligt bakom utredningens forslag, och understryker behovet av att
en nivastrukturering kommer till stand. Vi uttrycker dock tveksamhet till utredningens férslag att
helt 6verlimna till regioner/landsting att sjilva, var for sig, organisera och genomféra den
regionala nivastruktureringen.

Bakgrund

Varje ar 6kar antalet personer som fir cancer och 6kningen gér i allt snabbare takt. Ar 2014 var
forsta dret som fler an 60 000 personer fick ett cancerbesked 1 Sverige. Om knappt 25 ar kommer
over 100 000 personer att drabbas varje ar, en 6kning med 86 procent och dven
samhillskostnaderna for cancer beriknas férdubblas. Okningen beror framférallt pa
befolkningsokningen och att vi blir dldre, men varden blir ocksa allt bittre pa att uppticka och
behandla cancer. Bade antalet fall och kostnaderna skulle kunna minskas med hjilp av medvetna
satsningar pa forskning i sjukvarden, effektivisering av cancervarden och satsningar pa
prevention.

Med den bakgrunden blir behovet av ett framtidsinriktat utvecklingsarbete inom varden, och ur
vart perspektiv cancervarden specifikt, angelaget. Ett antal satsningar och utredningar ligger pa
beslutsfattarnas bord, vilka kommer ha avgérande betydelse for framtidens cancervard och hur vi
lyckas bygga en vardorganisation som har patienten i fokus — fullt ut. Det handlar om
Indelningskommitténs pagiaende utredning om ny regionindelning, om den nyligen avslutade
utredning Effektivare vird, om satsningen pa standardiserade vardférlopp och om férmagan att
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digitalisera varden. Till dessa viktiga framtidsfragor hor ocksa utredningen Traning ger firdighet, och
de forslag som presenterats i den.

Om nivastrukturering - allmidnna synpunkter

Att nationella nivastruktureringen inom cancersjukvdrden har utvecklas som ett separat spar vid sidan av
rikssjukvdrden dr ett underkidnnande f6r rigssjukvdrden och de relativt fa steg framat man lyckats
astadkomma. Det pekar ocksa pa behovet av en tydlig, samlande och fungerande modell, dar
patientens bista sitts 1 centrum. I en sektor som stindigt utvecklas och dir patienter, anhoriga
och profession stiller héga krav pa bade kompetens och avancerad behandling, blir f6rstas
hogspecialiserad vird inte bara nédvindig utan oundviklig om varden ska vara 1 varldsklass.
Cancerfonden tillstyrker utredningens forslag att den nya strukturen ersatter 7ikssjukvdrden och
nationell nivastruktureringen inom cancersjukvarden, men vi férutsitter att det redan
genomforda nivastruktureringsarbetet och de framsteg det lett till inom cancervarden tas tillvara.

Cancerfonden har linge férordat nivastrukturering inom cancervirden. Fran vart perspektiv
handlar det frimst om att kunna ge alla cancerpatienter tillgang till den basta varden, oavsett var i
landet man bor. Det handlar 4ven om méjligheten att ligga i framkant gillande nya r6n och ny
kunskap kring diagnos och behandlingar. Ytterligare ett viktigt perspektiv handlar om effektivt
resursutnyttjande. Som Cancerfonden nyligen visat riskerar kostnaderna f6r cancer att férdubblas
inom en 25 arsperiod. Effektivisering kommer vara dn mer avgérande for att klara framtidens
vardbehov.

Vi tillstyrker utredningens uppmaning om en starkare personcentrering av varden. Vi vill ocksa
passa pa att understryka resonemangen som fors i utredningen kring vikten av att det parallellt
med nivastrukturering gors satsningar pa en sammanhallen vardkedja, for att skapa trygghet f6r
patienterna och sakra att vard- och omsorgsflodet f6r dem blir sd optimalt som moijligt.

Cancerfonden vill i sammanhanget understryka att sjukvardens komplexitet kriver en helhetssyn,
och att det finns en risk med att separera hégspecialiserad vard frin exempelvis uppdrag av
akutkaraktir. Betinkandets forslag behover vara en del 1 ett helhetsarbete f6r hilso- och
sjukvarden som innefattar en storre strukturomvandling inom hilso- och sjukvarden. Det handlar
exempelvis om forslagen i utredningen Effektiv vard men ockséa det arbete som gbrs genom
Indelningskommittén. Aven digitaliseringsarbetet inom vérd och omsorg behéver omfattas, dir
exempelvis betydelsen av utvecklad anvandning av telemedicin lyfts fram. Det kan dartill finnas
skal att beakta resultat av en beh6évd utredning om akutsjukvard. Helhetsperspektivet ar viktigt
inte minst for att sjukvardsprofessionen ska finna acceptans for framférallt regional
nivastrukturering. Den regionala nivastruktureringen kraver ett helhetsgrepp pa en annan niva an
den nationella nivastruktureringen dir konsekvenserna f6r den 6vriga sjukvardsstrukturen
sannolikt 4r mindre. Dock far helhetstinket inte leda till att genomférandet dirmed skjuts pa
obestimd framtid. Hir krivs tydlig kommunikation kring hanteringsprocessen.

Att utredningen inte har overvigt och lagt forslag gillande internationell nivastrukturering,
exempelvis ett nordiskt samarbete, kan vara forstaeligt utifran det uppdrag den haft.
Cancerfonden menar inda att arbetet med den internationella nivastruktureringen ar viktigt och
bor vara grund for ett fortsatt uppdrag att utreda.
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Om tidsaspekten for den nya kunskaps- och beslutsstrukturen

Cancerfonden vill understryka betydelsen av att arbetsprocessen kring den nya foreslagna
strukturen for koncentration av den hogspecialiserade varden regleras aven tidsmassigt. Det ar av
avgorande betydelse for bade trovirdighet och for ett langsiktigt fungerande arbete med dessa
fragor att processen inte tillats dras i lingbank utéver det nédvindigt. Att det finns stora
tidsvinster att gora jaimfort med dagens system star klart. Cancerfonden anser att man hir ska
specificera tydliga tidsramar f6r arbetsprocessens olika delar.

Om forslaget gemensam webbplats

Cancerfonden staller sig bakom utredningens forslag om egenrapportering och offentlig
publicering av kvalitetsdata f6r den hogspecialiserade varden pa en gemensam webbplats. Vi vill
dock lyfta fram vikten av att i f6rsta hand anvinda sig av redan befintliga webbplatser, dit
patienter redan i dag vinder sig for att fa upplysningar och information om varden. Att skapa nya
webbplatser och arbeta for att patienter, anhoriga och profession ska hitta fram till dessa kraver
mycket arbete under vildigt ling tid, varfér det bor vara en god idé att utga fran vart de idag
vinder sig for vardinformation.

Om betydelsen f6r den kliniska forskningen

Cancerfonden har med gladje tagit del av det starka forskningsperspektiv som genomsyrar
utredningens forslag kring nivastrukturering och hogspecialiserad vard. Vi tillstyrker att beslut om
koncentration av den hégspecialiserade virden ocksa ska innehalla konsekvensbeskrivningar och
atgardsplaner for forskning- och utbildningsmoijligheter. Om uppdraget gillande forskning inte
skots ska det enkom kunna utgora skl till ett aterkallande av tillstand att bedriva nationell
hoégspecialiserad vard.

Forskning bidrar bade till att héja kvaliteten pa dagens och morgondagens vird. En
vilfungerande forskning dr en forutsittning for hilso-och sjukvard av hog kvalitet. Likvil finns
det en nira koppling mellan utbildning och forskning varfér vi ser att universitetssjukvarden, med
sina tre huvuduppgifter - sjukvard, utbildning och forskning, ir det naturliga navet fér
forskningen i1 den hogspecialiserade varden.

Det behé6vs forskningsintresserad vardpersonal och olika forskningskompetenser for att stirka
upp forskningen. Dirfor tror vi att en koncentration gynnar forskningen, inte minst for sma
patientgrupper. Inom canceromridet sker en revolutionerande utveckling, och nya maojligheter att
kartligga subgrupper av cancerdiagnoser, ’sma patientgrupper”. Dock kriver dessa nya
mojligheter inom genomik och proteomik fler och nya kompetenser inom till exempel
bioinformatik och patologi. Vi beh6ver ocksa ta hjilp av bioinformatiken och vilfungerande IT-
system for att kunna strukturera och tolka all den data vi far om tumérens specifika egenskaper
infor vard och behandling.

Om sammansittning och tillsittning av Nidmnden f6r nationell hégspecialiserad vard
Vad som ir optimal sammansittning f6r nimnden dr mycket svart att ta stillning till.
Utredningens resonemang kring en politisk representation, utsedd av regeringen, har bade for-
och nackdelar. Redan konstruktionen att regeringen utser vilka som ska representera
universitetslandstingen kan vicka fragor. Dock ar det svirt att se vilken annan modell som skulle
vara mer effektiv. Cancerfonden férutsatter att regeringsbeslut foregas av forslag frin exempelvis
Sveriges kommuner och landsting. Att utesluta andra myndighetspersoner dn Socialstyrelsens
generaldirektor, som nimndens ordférande, kan vara nédvindigt for effektiviteten, férutsatt bred
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remiss och férankring. Diremot stiller vi oss fragande till varfor patientforetradare helt forbigatts
1 resonemanget kring sammansittning av nimnden for nationell hogspecialiserad vard. Vi anser
att detta bor 6vervigas noga, da patientrepresentation kan bidra till att bide bredda perspektivet
men ocksa ge legitimitet och underlitta implementering av beslutet.

Om tillsyn och vite
Cancerfonden menar att uppfoljning av fattade beslut ar mycket viktig och var uppfattning ar att
detta omrdade behover prioriteras mer dn vad som framgar i utredningens forslag.

Det ir viktigt att fraga sig vad som hinder exempelvis med en enhet som uppfyller
varduppdraget, men inte skoter forskningsuppdraget? Vad hinder med en enhet som
underpresterar exempelvis genom kapacitetbrister eller inte férmar utveckla, utbilda och
vidareutbilda personalen? Vad hinder om man hamnar i rekryteringsproblem? Utredningen pekar
visserligen pa att kompetensbrist, att man inte kan ta emot patienter 1 den omfattning som krivs
etc. ska kunna vara skal till att tillstandet aterkallas. Samtidigt sa understryks att aterkallande av
tillstand ska ske under begrinsade omstindigheter. Erfarenheten sdger att det krivs ofta
langtgaende brister for att tillstind av liknande art dras in, varfor fragan dnda ar relevant. Hir
finns inget tydligt svar och det oroar.

Cancerfonden tillstyrker utredningens bedémning om att det redan i dag finns ett tydligt uppdrag
hos Inspektionen for vird och omsorg (IVO) om tillsyn 6ver hilso- och sjukvarden. I frigan om
vite eller ej for utredningen ett intressant resonemang, dir man konstaterar att IVOs nuvarande
kraft tillsammans med den foreslagna webbportalen bor vara tillrickliga medel for att uppna en
god foljsamhet. IVO foreslas inte heller behova nagra extra resurser for att genomfora tillsynen,
vilket signalerar ett nedprioriterat uppdrag.

Foljsamhet till de fattade besluten ar forstas avgorande, och kanske allra viktigast initialt. Darfor
toreslar Cancerfonden att det inledningsvis finns ett sarskilt uppdrag till IVO att f6lja
implementeringen av de beslut som fattas av Namnden f6r nationell hogspecialiserad vard. Detta
for att sikra att implementeringsprocessen av fattade beslut kommer igang direkt och att
avvikelser fran foljsamheten uppmirksammas omedelbart.

Om landstingens nivastruktureringsarbete

Cancerfonden oroas av att den regionala nivastruktureringen limnas oreglerad. Att landstingen
hinvisar till att de vill ta ett eget ansvar 1 fraigan utifran det kommunala sjilvstyret ar forstds
begripligt utifrin ett systemtink, men vi vill ifragasitta om det verkligen blir férenligt med ett
perspektiv dir patienten sitts 1 centrum. Utredningen konstaterar att det dr viktigt att
omsittningen av Socialstyrelsens rekommendationer till landstingen f6ljer ungefiar samma
tidsplaner som utfiardandet av tillstind att bedriva nationell hégspecialiserad vard. Att
utredningen sedan 6vetlimnar till de 21 landstingen/regionerna att sjilva ta ansvar for den
regionala nivastruktureringen gor att man redan dir ligger grunden for en regional
nivastrukturering som kommer skilja sig bade 1 utférande, omfattning och tidplan.
Landstingens/regionernas férmaga att sjilva hantera fragor pa ett likartat sitt, att samarbeta och
lira av varandras goda exempel har tyvirr tidigare visat sig svart.

Cancerfonden vill darfor kraftigt understryka vikten av att patienten sitt i centrum aven i detta
fall och att en modell f6r hur landstingen ska arbeta med regional nivastrukturering bade
tidseffektivt och kostnadseffektivt, arbetas fram. Regional frihet behover limnas, men reglering
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krivs. Cancerfonden foreslar dirfor en utredning med uppdrag att omgaende utarbeta en modell
for den regionala nivastruktureringen som kan komplettera férslagen i betinkandet Trining ger
fardighet.

Avslutningsvis

Med ovan redovisade synpunkter ser Cancerfonden fram emot det fortsatta arbetet med att

implementera en nationell koncentration av den hégspecialiserade viarden och en regional
nivastrukturering av varden.

For Cancerfonden

oo

Sara Brodahl Gazal Casselborg

T.f. Generalsekreterare Chef Intressepolitik
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