Nivastrukturering

Cancerpatienter dor i onédan pa grund av bristande ansvars-
och arbetstérdelning inom sjukvérden. Ett 6vertygande ve-
tenskapligt underlag visar att 6verlevnaden vid operationer av
exempelvis bukspottkortelcancer och dggstockscancer ér kraf-
tigt beroende av hur ménga operationer de kirurgiska teamen
genomfor per ar. Motsvarande samband mellan "kritisk massa”
och 6verlevnad giller i stort sett for alla typer av cancerkirurgi.
Trots detta gors hundratals operationer av sillsynta och kompli-
cerade cancertyper varje ar pa kliniker som har for litet patient-
underlag.

For patienternas sikerhet méste nivastrukturering utgora ett
centralt begrepp nir den nationella cancerstrategin nu imple-
menteras i Sverige. Vad ska goras var, och av vem? Nir det
giller de storre cancerformerna, som brost- och prostatacancer,
ligger svaren nira till hands: hir finns det en solid kompetens
pa ménga hill, med full patientsikerhet. Nir det giller mindre
vanliga cancerformer med firre patienter vilar ett stort ansvar
pa politiker, landsting, regioner och de sex regionala cancercent-
rumen, RCC,; att se till att virden organiseras optimalt.

Allminhet och politiker omhuldar "nirhetsprincipen” for sjuk-
varden. Men korta avstind for brukarna gir inte alltid hand i
hand med goda medicinska resultat. Patientsikerheten hinger
pa att modiga beslutsfattare vigar std emot opinionen och samla
bade rutin, resurser och kompetens f6r att ge patienterna till-
gang till hogsta mojliga behandlingskvalitet. Sidan kraftsam-
ling dr ocksd nodvindig for att svenska forskare ska kunna
bedriva en kliniknira forskning pa hég internationell niva.
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Det ir knappast forvinande att begreppet nivistrukturering nu finns pé allas lippar
inom cancersjukvirden. Med detta avses planeringen av var och av vem utredning,
behandling och omvardnad ska utféras (se nedan). Nivdstruktureringen inom den
svenska sjukvarden ser i dag ut ungefir s hir:

* Inom landstingen handlar nivistrukturering om férdelningen mellan linssjukhusen,
nirsjukhusen, primirvarden, hemsjukvérden och sa vidare.

* Inom de sex sjukvardsregionerna handlar frigan vanligen om férdelningen mel-
lan universitetssjukhus och andra typer av sjukhus. Aven sirskilda kunskapscentrum
kan ingd, till exempel linssjukhus som gor alla operationer av en viss typ inom lands-
tinget.

* Den 6versta nivin inom den nationella sjukvarden ir si kallad rikssjukvird pa en
eller tva platser i Sverige eller dir kliniker har upptagningsomréide som spinner 6ver
flera regioner.

Nivastrukturering: Processen att bygga upp ett sjukvérdssystem dir varje atgird utférs pd bista méjliga nivé vad avser i
forsta hand behandlingskvalitet och patientsikerhet, i andra hand ekonomi, bekviimlighet och regional sysselsiittning.
Notera att nivistrukturering dnnu inte ér en etablerad fackterm inom sjukvarden. Oftast anviinds ordet i allmiin bemiirkelse

och syftar vanligen inte pa ndgra formellt ctablerade nivéer inom sjukvarden. Ordet ska heller inte férvixlas med den indu-
striella termen nivastrukturering, det vill siiga systematisk nedbrytning av ett objekt till allt mindre delar.

Nivaerna inom ett regionalt cancercentrum (RCC)

universitetssjukhus

us

lanssjukhus

vardcentraler, narsjukhus, lakarhus etc

" Doom

| ett regionalt cancercentrum (RCC) kan man tala om 3+1 nivaer ndr man diskuterar nivastrukturering: niva | ar primarvar-
den och nérsjukvarden, niva Il &r ldnssjukvarden och niva Ill regionens universitetssjukhus. Det finns dock inget som hindrar
att ett lanssjukhus blir kompetens- och kunskapscentrum och utgér niva lll for till exempel for en viss typ av kirurgi. Nar det
giller mycket ovanliga diagnoser och behandlingar samarbetar man med kliniker vars upptagningsomrade kan vara flera RCC
eller hela landet; niva IV ligger alltsd utanfér RCC-strukturen.
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Vardkedjan l6per 6ver olika nivaer
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Nivastruktureringen for olika diagnoser bor faststéllas i regionala vardprogram och rikt-

linjer. Pa detta satt sakerstéller man att alla atgarder i vardkedjan utfors pa rétt niva.
Varje cancerdiagnos kommer da att fa en egen karakteristisk kurva som loper 6ver de
fyra schematiska nivaerna i sjukvardssystemet.

® exempel: prostatacancer
@ exempel: rektalcancer
exempel: dgoncancer

Volym ar Aoch O
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En av de viktigaste faktorerna att éverviga i det hir sammanhanget dr volym pé verk-
samheten. For att kunna tillgodose kunskapsférvaltning, infrastruktur och sikerhet
maste varje klinik uppn en viss kritisk massa” — det vill siga en adekvat patientvo-
lym for de diagnoser och behandlingar som man handligger. Sillsynta diagnoser och
ovanliga behandlingar maste goras till veckorutin for specialiserade team. Att sprida
ut fallen pa kliniker som hanterar ett par fall om dret ir inte bara ineffektivt — det kan
vara livsfarligt for patienterna.

Ett illustrerande exempel kommer frin bukspottkortelcancerkirurgin. En grupp
svenska kirurger sammanstillde nyligen resultaten frin 38 olika internationella stu-
dier dir mortaliteten mellan hégvolymssjukhus (= minga operationer) och ligvolyms-
sjukhus (= litet antal operationer) jimfordes. Oversikten visade tydligt att dodligheten
ar storre vid lagvolymssjukhus. Studien pekar pé att den avgorande skillnaden mellan
hog- och lagvolymssjukhus dr klinikernas kompetens att hantera svara komplikatio-
ner i samband med operationerna.

Patientvolym madste dirfor utgéra en grundbult i planeringsarbetet for Sveriges re-
gionala cancercentrum. Den forsta uppgiften ir att systematiskt kartligga exakt hur

Nivastrukturering

manga patienter med olika cancersjukdomar man tar hand om i regionen. Nista upp-
gift dr att avgéra minimiantalet for respektive diagnos som det ir vetenskapligt befo-
gat att omhinderta pd de olika enheterna. Man kan till exempel notera att European
Society of Mastology, EUSOMA, har fastslagit att en klinik som behandlar bréstcancer

ska operera minst 150 forstagdngsdiagnostiserade fall per ar.

Volym ir ocksd av storsta betydelse f6r den forskning som i dag ir en sjilvklar forut-
sittning for vard av hogsta klass. For att hivda sig i internationell konkurrens méste
forskningen baseras pd rimligt stora patientmaterial och genomféras i starka forsk-
ningsmiljéer dir vilmeriterad personal fran olika discipliner samarbetar. Det ska dock
understrykas att det geografiska avstindet hir ir av underordnad betydelse sd linge
det finns bra ['T-stod; ritt genomférd kommer den nationella cancerstrategin att gora
det enklare for personal pa till exempel linssjukhus att delta i studier som samordnas
fran regionens universitetssjukhus.

En annan verksamhet dir volym kan vara viktig idr registerforing. Kvalitetsregister
blir ett allt viktigare verktyg inom sjukvéarden, inte minst inom kirurgin, och dessutom
skapar det utmirkta méijligheter for populationsbaserad forskning. Dessvirre rader i
dag allmin resursbrist nir det giller det administrativa arbetet med registren — fram-
for allt saknas personal som under ordinarie arbetstid kan fokusera pd att 16pande
sammanstilla och 6verfora registerdata. Hir kan samordningsvinster goras nir infor-
mationen hanteras av firre kliniker.

Nara ar inte alltid bast

Sjukvard bor alltid planeras sd att de geografiska avstinden blir si korta som mojligt
for patienter och nirstiende. Hemmiljon skinker trygghet och kontinuitet. Nirheten
till familj och vinner gor att den sociala strukturen kan uppritthallas. Dessutom kan
langa resor i sig utgéra en stor anstringning for den som ir sjuk och oroad.

Men nir det giller en svar sjukdom som cancer maste bade allminhet och politiker
ruska av sig uppfattningen om att "niira alltid dr bist”. Det ir helt enkelt inte sant
nir det giller vissa typer av sjukvard — framfor allt specialiserad, resurskrivande sil-
lansjukvérd. Sirskilt nidr det giller kirurgi finns det mycket starka argument f6r att
ibland koncentrera resurserna. Det kriivs en viss patientvolym pa en klinik fér att man
ska kunna forvalta teoretiska och praktiska kunskaper, genomfora klinisk forskning
och uppritthilla en effektiv organisation med reservkapacitet. Dessutom dr det ett mer
rationellt sitt att skaffa, fordela och anvinda resurser pa.

I slutinden handlar det om patientsikerhet och medicinska resultat. Kirurgiska team
som specialiserar sig pd en viss typ av operationer gor ett bittre jobb med mer fram-
gangsrikt resultat och firre komplikationer. Det finns ett stort vetenskapligt underlag
for en mingd olika typer av kirurgi som visar att volymen ir avgérande for patientsi-
kerhet och kvalitet. Denna syn delas av En nationell cancerstrategi fér framtiden som
skriver féljande:

”De som arbetar med sillsynta varianter av cancer behover triffa tillrickligt manga patienter

for att utveckla sin yrkesskicklighet. Detta handlar dels om kirurgens och 6vriga specialisters
manuella skicklighet, dels om att skapa ett kritiskt kunskapsunderlag.”
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Specialiserade kirurgteam gor ett battre jobb

Trots modern teknik och hjilpmedel av typen robotkirurgi ir det fortfarande handens
och 6gats skicklighet samt erfarenheten hos det opererande och eftervirdande teamet
som avgor resultatet. For att klara komplicerade operationer méste kirurgerna, precis
som till exempel musiker eller idrottsmin, kontinuerligt héilla motorik och perception
upptrinade. Det handlar inte bara om att kunna lidgga snitten ritt, utan dven om att
kunna se nir den sista synliga tumérvivnaden ir bortplockad.

Dessutom maste all personal inom kirurg- och eftervirdsteamen — pa basis av erfaren-
het — kunna fatta ritt beslut och samarbeta snabbt niir ovintade problem uppstér. Det
giiller alltsd inte bara sjilva operationen, utan dven eftervirden. Erfarenheten visar att
hogt specialiserade team blir experter pa ”sina” komplikationer och reagerar snabbare
och mer handlingskraftigt nir nagot avviker fran det normala.

Sedan en tid rdder en stark internationell trend inom kirurgin som handlar om utviir-
dering och sjilvrannsakan med hjilp av bland annat nationella kvalitetsregister. Uti-
fran dessa data kommer stindigt nya forskningsartiklar som pavisar ett positivt sam-
band mellan patientvolym och utfall. Ett kirurgteam kan besta av lysande begdvningar
med brett och generellt yrkeskunnande, men faktum kvarstar: fér team som utfér en
operation exempelvis 72 ginger per ar ir forutsittningarna for att lyckas betydligt stor-
re dn for de team som gor samma operation fyra ganger per ar.

Det idr uppenbart att framtiden inom kirurgin inte tillhor talangfulla multikonstnirer
som tar sig an de mest disparata diagnoser. I stillet ir morgondagens kirurger “enkel-
spariga” specialister som upprepar, upprepar och upprepar samma uppgifter — vecka
efter vecka — och utvecklas tdlmodigt — &r efter ar.

Svensk nivastrukturering: en het potatis
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I Sverige finns det i dag en hel del att 6nska nir det giller nivastruktureringen inom
cancerkirurgin. Att vissa canceroperationer utfors pa alldeles f6r manga sjukhus i dag
ir uppenbart. Dessutom finns det en utbredd ovilja att se konsekvenserna av denna
bristande nivastrukturering. Upprérdheten 6ver detta ér stor bland manga inom can-
cersjukvarden.

Att lata professionen sjilv hantera nivastruktureringsproblemen vore naturligtvis
onskvirt. Erfarenheten visar dock att sidana processer tenderar att ta mycket lang tid,
eftersom bland annat personliga och kollegiala hinsyn utgér hinder f6r handlingskraf-
tiga beslut. Dirfor blir férmodligen ndgon form av paverkan uppifrdn nédvindig. Hir
kan maélnivier och krav pd minimiantal som opereras vara viktiga styrmedel for att
oka 6verlevnaden och patientsikerheten.

Frin New South Wales i Australien kan man dra lirdom av en fruktbar kompromiss:
dir satte delstatens sjukvardsminister en deadline for professionen att skapa strukturer
for nivastruktureringen inom lever-, bukspottkortel- och njurtransplantationskirurgi.
Budskapet fran sjukvirdsministern var ungefir "Hir opereras det pa f6r manga stil-
len — 16s det sjdlva inom nio ménader, eller s bestimmer jag.” Tillvigagdngssittet vi-
sade sig fungera mycket vil, di de flesta professionella nitverk hann I6sa frigan sjilva
innan intervention uppifran krivdes.

Nivastrukturering

Aggstockscancer — ett oroande exempel

Overlevnad for
aggstockscancer i Sverige
1980-2002

Overlevnadskurvorna fér dggstocks-
cancer har forandrats mycket

lite under de senaste 30 aren.
Statistiken omfattar alla stadier av
dggstockscancer, det vill saga sta-
dium | (ej spridd cancer, vanligtvis
mycket god 6verlevnad) till stadium
IV (generellt spridd cancer med
fjarrmetastaser).

® 1980-1982
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Aggstockscancer drabbar ungefir 750 kvinnor i Sverige varje ar. Eftersom sjukdomen
ger mycket diffusa symtom uppticks den ofta sent och i nistan 60 procent av fallen har
tuméren hunnit sprida sig i buk och bicken. Det ir en av de viktigaste orsakerna till
att 5-arsoverlevnaden dr s lag som 50 procent f6r denna cancerform. Som framgér av
figuren har lingtidséverlevnaden forindrats mycket litet under de senaste tre decen-
nierna.

Overlevnad procent

100

90

80

70

60

50

40 ~

30 —_—

20

10

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20

Antal ar sedan diagnos

Modern forskning ger dock hopp om att denna dystra statistik skulle kunna férbittras
kraftigt. Flera internationella studier visar att 6verlevnaden péaverkas kraftigt av hur
stor mingd tumérvivnad som limnas kvar vid operationen. For att nd bista mojliga
resultat krivs det att tvd eller flera specialiserade kirurger uthalligt plockar bort var-
enda tumérrest i bukhédlan och pa intilliggande organ. Mélet ir att inga rester ska vara
synliga for blotta 6gat. Denna operationsteknik kriver stor specialisering, och de bista
inom verksamhetsomradet jobbar si gott som uteslutande med denna typ av kirurgi.
Resultatet dr ocksa sldende: en stor tysk-fransk multicenterstudie visar att 5-arséver-
levnaden vid avancerade stadier (IIB-1V) dr sd hég som 7o procent i de fall di ingen
makroskopisk tumérvivnad aterstar (se diagram sid 7o).

I dag utfors operationer av dggstockscancer pa en mingd sjukhus i Sverige, och manga
av de kirurgteam som utfér operationerna ir inte specialiserade pd denna tumortyp.
Statistik frin det nationella kvalitetsregistret for gynekologisk onkologi talar sitt tyd-
liga sprik: 31 sjukhus har rapporterat att de genomférde dggstockscanceroperationer
stadium IIIC-IV under 2009.

Resultaten fran den tysk-franska studien, och ett flertal andra, antyder att andelen
makroskopiskt tumorfria efter primidroperation kan 6ka visentligt, vilket man redan
kan se i bland annat danska kvalitetsregisterdata. Danmark, Norge och Finland har
valt att fors6ka koncentrera dggstockscancerkirurgin till vissa kliniker. Hur manga liv
skulle man kunna ridda genom klok nivéstrukturering, dir endast team specialiserade
pé& dggstockscancer utférde denna operation? Det dr en friga som bor utredas utan
drojsmal.
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En tysk-fransk multicenterstudie ge-
nomférdes nyligen dar éverlevnaden
efter operation sammanstalldes hos
over 3 000 patienter med &ggstocks-
cancer i stadium 11B-IV, det vill saga
spridd sjukdom.

Studien visade tydligt att 6ver-
levnaden ar kraftigt beroende av

hur val kirurgerna lyckas avlagsna
tumorvavnaden. Streck markerar
5-arséverlevnaden. De nedre kurvorna
representerar Gverlevnaden da tumér-
rester pa 1-10 respektive 6ver 10
millimeter ldmnas kvar. Den vre
representerar 6verlevnaden da inga
synliga tumdrrester kvarstar. Sadan
state of the art-kirurgi kan bara utfo-
ras av specialiserade kirurger.
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Andra exempel pa bristande nivastrukturering
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Aggstockscancer ir inte den enda tumérform dir det finns anledning att se 6ver niva-
struktureringen. Aven vid andra erkint komplicerade tumdéroperationer méaste nyck-
elorden vara "resurskoncentrering” och "specialisering”. Hir f6ljer nigra exempel:

* Mjukdelstumérer i bukhélan (olika typer av sarkom inklusive GIST) opereras i dag
pd manga sjukhus i landet, trots att det totala antalet fall endast idr cirka 200 per ar.
Exakt hur minga sjukhus som genomfor operationer ir svirt att uppskatta, eftersom
inrapporteringen till kvalitetsregistret har stora brister. De data som finns tyder pd att
prognosen for patienter behandlade vid centrum ér bittre in de som handliggs utanfor
centrum.

Den huvudsakliga behandlingen ér kirurgi, men andra behandlingar kan vara aktuella
och dirfor krivs ett multidisciplindrt omhindertagande. Kirurgi av detta slag kriver
som vid all hégspecialiserad kirurgi erfarenhet och ett speciellt kunnande. Tumérerna
ir ofta stora och viixer in i omgivande organ och strukturer, vilka helt eller delvis méste
avligsnas tillsammans med sjilva tuméren for att 3 tillrickliga marginaler — nigot
som ocksd gor att det idr en klar fordel, eller nodvindighet, att andra specialiserade
kirurger finns pa nira hill, till exempel kirl- och plastikkirurger.

* Njurcancer, med cirka 8oo fall i Sverige arligen, opereras i dag pa omkring 50 sjuk-
hus — en hipnadsvickande siffra som innebir att det pa vissa platser genomfors firre
in fem operationer per dr. Frigan om nivastrukturering aktualiseras ytterligare genom
utvecklingen av sa kallad nefronbesparande kirurgi, det vill siga metoder dir man
torsoker ridda delar av njuren i stillet for att helt avligsna den. For att behalla dyna-
miken i sddan metodutveckling krivs det specialiserade kirurgteam som kan utbilda
och handleda yngre kolleger. En annan f6r patienterna viktig del i behandlingen ir
forekomsten av ett multidisciplinirt team med god kompetens innefattande specialist-
sjukskoterskor, radiologer, patologer, onkologer samt urologer.

Operationsvolym per ar

Data fran 2010 ars rapport fran
Nationella njurcancerregistret vilken
innefattar data fran 2005-2008.

Det &r dags att eliminera staplarna
till héger, det vill saga att njurcan-
cerkirurgi bedrivs vid sjukhus dar
operationsvolymen dr mindre an

tio per &r. Ar 2008 var det 16 sjukhus
i landet som utférde farre an fem
njurcanceroperationer.
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* Tjock- och dndtarmscancer, med 6 ooo nya fall om aret (férdelat pa drygt 4 ooo fall av
tjocktarmscancer och nistan 2 0oo av dndtarmscancer) opereras i dag i alla landsting.
De flesta landsting ir sé stora att det blir en acceptabel volym per landsting eftersom
incidensen ir 50 nya fall pa 100 ooo innevanare. Det innebir att ett "normallandsting”
(cirka 300 000 invdnare) hanterar omkring 100 nya fall av tjocktarmscancer och 50 nya
fall av dindtarmscancer varje ir. Andtarmscancer ir koncentrerad till ett sjukhus i varje
landsting, férutom hos de storsta dir det finns 2-3 sjukhus som opererar. Att sprida
detta pa fler sjukhus kan ifrigasittas. Tjocktarmscancer opereras pa fler sjukhus, men
dven detta ifrigasittas. Skilet dr att samtliga patienter ska, enligt reckommendationer
frin nationella riktlinjer och regionala virdprogram, bedémas i en multidisciplinir
rond bestdende av onkologer, kirurger, patologer, radiologer och kontaktskoterska.
Detta gir inte att ordna pa flera smd sjukhus om man inte bygger ut en videokonfe-
rensverksamhet.
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Nivastruktureringen inom landets sex RCC kommer férhoppningsvis att baseras dels
pa ett patientfokuserat synsitt, dir varje patient omhindertas av ett multidisciplinirt
team som gemensamt gér bedomningar och fattar beslut, dels pd en virtuell organisa-
tion, dir geografiska avstdnd gors irrelevanta.

Detta bygger pa en intensifierad anvindning av informationsteknik. Det ir inte osan-
nolikt att telemedicin inom canceromridet nu kommer att genomga samma utveckling
som internetanvindningen i det svenska samhillet gjorde mellan 1995 och 2010 — frin
ett verktyg for eldsjilar och specialister till en naturlig och sjilvklar del av allas vardag.
I jimforelse med andra vardkostnader ir de ekonomiska investeringar som krivs for
att uppnd detta hogst blygsamma.

Diagnos och bedomning

En avgérande faktor for framgang inom den specialiserade cancervarden ir att sam-
arbetet med primirvarden fungerar nir det giller att s3 tidigt som mojligt finga upp
patienter med cancer. S kallad doctor’s delay, att patienten s6ker upp sjukvirden men

' inte far ritt diagnos, dr ett reellt problem nir det giller allvarliga cancersjukdomar
med vaga och svéridentifierade symtom, till exempel dggstockscancer, bukspottkortel-
cancer och dven tjock- och dndtarmscancer. Det ir alltid olyckligt nir patienter med
vaga symtom “bollas runt” i primarvarden; samtidigt ska man ha i dtanke att distrikts-
likare till exempel bara handligger enstaka fall av bukspottkortelcancer under hela
sin karridr. En enkel atgird ir en kontakttelefon som bemannas pa kontorstid och via
vilken primirvérdslikare utan storre dréjsmaél kan nd en dmnesspecialist.

Enligt hilso- och sjukvéirdslagen har alla patienter ritt till samma bedémning av sin
sjukdom oavsett var de bor eller blir omhindertagna. Multidisciplinira konferenser
med hjilp av I'T kommer inte bara att underlitta och effektivisera detta — de kommer
dven att bidra till utveckling och samsyn kring behandlingsprinciper. Fér mindre van-
liga cancerdiagnoser bor det bli en sjilvklarhet att bygga upp nationella konferenser
som betjinar samtliga sex regionala cancercentrum. Dessutom gér I'T att patienten kan
bedémas lokalt och inte behéver resa.

Behandling

Nivéstrukturering ir naturligtvis viktig nir det giller den onkologiska behandlingen,
till exempel distribution av cytostatika. Var behandlingen genomfors geografiskt ir
dock ett mindre problem, s linge flédet av kunskap och erfarenhet dr fritt mellan
enheterna inom det regionala cancercentrumet.

Nir det giller strdlbehandling faller sig nivdstruktureringen naturlig. S linge appa-
raturen for strilbehandling kostar miljontals kronor och kriver specialutbildad perso-
nal si kommer nivastruktureringen forbli sjdlvklar: det dr knappast realistiskt att ha
fler dn enstaka kliniker per RCC.

Stod, rehabilitering och palliativ vard

En viletablerad siffra inom den psykosociala onkologin siger att cirka en av fyra can-
cerpatienter behover sirskilt stod. Denna siffra tillsammans med den si kallade dist-
ress-pyramiden dr en naturlig bas for nivastruktureringsarbetet inom det regionala
cancercentrumet nir det giller stéd och rehabilitering. Det dr rimligt att tinka sig
att varje region inom ramarna fér RCC bygger upp ett stérre psykosocialt centrum
som enbart arbetar med cancerpatienter. Hir kan ett multiprofessionellt expertteam
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En sddan struktur forutsitter dock att vardpersonal pad basnivdn har kompetens och
mojlighet att finga upp de patienter som behéver remiss till RCC:s psykosociala team.
De bor bland annat vara utbildade i att se tecken pa stress, relationsproblem och de-
pression. Det finns ocksd behov att ta fram standardiserade screeninginstrument, till
exempel enkiter, som kan hjilpa till att identifiera de patienter som behéver sirskilda
resurser. Hir kommer RCC:s psykosociala centrum att spela en viktig roll for kun-
skapsspridning och kompetensutveckling; ett typiskt sadant uppdrag kan vara att en
psykolog frin universitetssjukhuset beger sig till linssjukhuset for att hilla workshop

med likare, sjukskoéterskor och annan personal.

Nivastrukturering

Distress-pyramiden for psykosocial onkologi

Mycket avancerade behov
amet behdver ta hjalp av externa resurser
som till exempel psykiatrisk klinik.

Avancerade behov
Behov av mer komplexa och direkta insatser fran specialistteamet.
Bedomning och atgakder fran en eller flera professioner.

arskilda If-hov

.‘;p“ﬂ' > och det medicinska teamet beh¢

an till exempel kurator, psykolog el
kan vara konsultativ eller handle ‘f;

Grundlaggande behov
et kan tillgodose behovet av psykos
ger understdod till det medicinska te
utbildning och stod.




Nivastrukturering — en viljornas kamp
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Nir antalet bréstcancermottagningar i Skdne minskade frin fem till fyra var det Ystads
lasarett som drog det kortaste straet. Till stora delar handlade debatten som féljde pa
beslutet om arbetstillfillen och sjukhusprestige mer 4n vardens kvalitet och inneh3ll.
Lirdomen ir tydlig: nivastrukturering dir patientsikerheten stir i fokus ir inte alltid
en friktionsfri process.

Vid skapandet av de regionala cancercentrumen riskerar intressekonflikter att uppsta.
Enskilda yrkespersoner kommer att komma i klim nir verksamheter omorganiseras,
slas ihop, liggs ned eller flyttas. Men sett ur ett samhillsperspektiv méste patienten,
vardkvaliteten och patientsikerheten ges hogsta prioritet. Andra grupper och andra
behov fir komma i andra hand. Nir man gir in i férindringsprocessen miste man
gora det med vaksamma 6gon for att férutse och mildra konsekvenserna av intres-
sekonflikterna.

Region Skédne pekade ar 2007 ut ett antal fokusomraden for sjukvarden, varav ett var
cancer. Med utgangspunkt frin bland annat de nationella riktlinjerna for brést-, pro-
stata- och tjock- och dndtarmscancer tillsattes en utredning. Utredningsuppdragets ti-
tel var "Forslag till 6kad samordning inom cancersjukvarden” och syftet var att belysa
cancersjukvarden i Skdne och Sédra sjukvirdsregionen. Utredningen hade tva upp-
dragsgivare, Hilso- & sjukvirdsdirektéren i Region Skdne och Sédra Regionvards-
nimndens kansli.

En del av utredningsuppdraget var “att kartligga nuvarande brostcancervard och 1im-
na forslag till utformning av den framtida bréstcancervarden med utgéngspunkt frin
foljsamhet till nationella riktlinjer och kvalitetskrav”. Den 9 maj 2008 presenterade
enmansutredaren en rapport: Brostcancervdrden i Region Skdane. Dir foreslogs mycket
specifika krav pd Region Skénes brostcancermottagningar:

Patienter med misstinkt eller konstaterad bréstcancer skall handliggas vid enheter,
specialiserade brostmottagningar, som uppfyller de krav som riktlinjerna anger bland
annat avseende:

Multidisciplinirt arbetssitt med personal som i princip enbart arbetar med brostsjuk-
domar.

Diagnostisk och terapeutisk konferensverksamhet.

Handldggning av minst 150 nya fall av bréstcancer per 4r.

Ha tillgang till sentinel-node teknik och intraoperativt fryssnitt.

Ha niira samarbete med mammografiscreeningverksamheten.

Ha fortlépande kvalitetskontroll.

Klinisk forskning och utvecklingsarbete skall bedrivas.

Ledtidskraven skall uppfyllas, det vill siga tid till mottagningen skall kunna erbjudas
inom 10 arbetsdagar frin det att remiss anliint eller patienten kontaktat mottagningen
och diagnosbesked skall limnas inom 5 arbetsdagar fran det att svaret r klart.

Enligt European Society of Mastology, EUSOMA och en resolution frin Europaparla-
mentet om bréstcancersjukvarden sldr man fast att en klinik som behandlar bréstcan-
cer ska operera minst 150 forstagdngsdiagnostiserade fall per ar.

I Region Skane fanns det 2008 fem stycken brostmottagningar. Tre av dem nidde vil
over riktmirket pd 150 patienter per ar, medan Kristianstad och Ystad lag under med

drygt 130 respektive cirka 7o per &r. Sommaren 2008 fattade Regionstyrelsen i Region
Skane beslut om att verksamheten i Ystad skulle liggas ner och att resurserna istillet
skulle flyttas till Kristianstad. Overflyttningen blev klar under varen 2009.

Nedliggningen av verksamheten mottes av ett tilltagande missnéje bland béde sjuk-
vardspersonal och allminhet i Ystadtrakten. Efter en tid blossade en lokal opinion upp
med bland annat namninsamling. Arendet blev en “foljetong” i den lokala tidningen
Ystads Allehanda och fick stor uppmirksamhet i Skane.

Den politiska enigheten bakom beslutet var dock stor. Sjukvardsledningen behévde
inte sté till svars for det som de hade fitt uppdraget att genomféra, utan landstings-
politikerna visade att de var villiga att ta sitt ansvar, bland annat genom att beméta
kritikerna i pressen. En forklaring till enigheten dr férmodligen att beslutsunderlaget
var vilutrett, tydligt och konkret.

Fotnot: En mindre, lokal bréstcancerverksamhet inriittades i Ystad hésten 2010 for stod, rad och information, till
exempel siromliggning, provtagning och psykosocialt stod.
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Rikssjukvard for
ovanliga
cancersjukdomar?

[ dag omfattar begreppet cancer ett par hundra klassificerade diagnoser. I takt med
att forskarna, inte minst molekylirbiologerna, lir sig mer om mekanismerna bakom
olika tumo6rformer kommer detta antal sannolikt att 6ka kraftigt — kanske till tusen-
tals olika subtyper av cancer. Dirfor dr det rimligt att tro att behovet att specialisera
och koncentrera varden av sillsynta tumorformer kommer att 6ka. Det kan till och
med vara sd att dagens stora kontinenter pa kartan 6ver cancersjukdomar kommer att
forvandlas till en arkipelag av smadiagnoser och att cancervéarden i sin helhet priglas
av skriddarsydda vardformer som var och en omfattar ett mycket litet antal patienter.

Detta innebir att behovet av samarbete och koordinering kommer att 6ka. Det ir inte
bara typen av cancer som ir relevant i sammanhanget, utan de atgirder som den for-
anleder. For forskningen kommer det ocksd att vara nédvindigt med centerbildning
om man ska kunna fa ihop tillrickligt stora patientgrupper.

Den svenska listan 6ver rikssjukvard omfattar i dag bara sju verksamheter, varav en

enda har anknytning till cancer: behandlingen av gontumérer pa S:t Eriks Ogonsjuk-
hus som tillh6r Stockholms lidns landsting.
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Sa fungerar rikssjukvard

Enligt halso- och sjukvardslagen (1983:763) ar det Socialstyrel-
sen som beslutar om vilken halso- och sjukvard som ska utgéra
rikssjukvard. Sadan vard kan da endast bedrivas av ett eller tva
angivna landsting. Det handlar uteslutande om ovanliga sjukdo-
mar och skador med komplicerad diagnos och behandling, vilka

hjartkirurgi pa barn och ungdomar: Vastra Gotalands-
regionen, Region Skane

levertransplantation: Vastra Gotalandsregionen, Stockholms
lans landsting

lungtransplantation: Vastra Goétalandsregionen, Region Skane
behandling av svara brannskador: Landstinget i Uppsala lan,
Ostergétlands landsting

kraver speciell kompetens och stora resurser. » Ogononkologi: Stockholms lans landsting.

For narvarande (2010-15) sker rikssjukvard pa foljande Som synes ar behandling av 6gontumorer den enda cancerbe-

platser:

handling som i dag definieras som rikssjukvard.

« hjdrttransplantation: Vastra Gotalandsregionen, Region Skane
« thoraxkirurgiska ingrepp pa vuxna med medfédda hjartfel: Las mer: http://www.socialstyrelsen.se/rikssjukvard
Vastra Gotalandsregionen, Region Skane

Danmark ett intressant exempel

Ratt atgard for ratt

Danmark ir en intressant jimforelse. Hir har man under de sista aren gjort omfat-
tande omorganisationer av ansvarsfordelningen inom hilso- och sjukvarden. Sund-
hedsstyrelsen, motsvarigheten till Socialstyrelsen, beslutar genom sin si kallade speci-
aleplanlegning om vilka sjukhus som ska ansvara f6r olika typer av hogspecialiserad
vard. Jimfort med Sverige har man tagit ett betydligt fastare grepp om den nationella
sjukvardsorganisationen. I dokumentet Specialevejledning for klinisk onkologi skri-
ver man féljande under rubriken Hgjt specialiserede funktioner:

Vissa onkologiska behandlingsformer, onkologiskt utvecklingsarbete och experimentell be-
handling ska endast utforas pa avdelningar med hiogt specialiserade funktioner. Ett formellt
samarbete kan upprittas mellan en avdelning med hogspecialiserad funktion och en avdel-
ning med regions- eller huvudfunktion efter godkinnande av Sundhedsstyrelsen. For att sikra
erfarenhet och kvaliter bor antalet nya patienter per dr och funktion inte understiga 50.

Direfter foljer en lista pd ett trettiotal olika kombinationer av diagnoser och behand-
lingar. Det ir alltsd inte bara diagnosen som sidan som avgér om den ska std med pa
listan, utan ocksa typen av atgird. I listan 6ver hgjt specialiserede funktioner kan man
alltsa hitta ovanliga behandlingstormer av vanliga cancerdiagnoser.

patient

Hogspecialiserad behandling av ovanliga tumérsjukdomar kommer att kriva ytterli-
gare kraftsamling till skandinaviska eller till och med europeiska centrum. Exempel pa
en verksamhet dit patienter redan i dag remitteras for viss behandling frin andra delar
av Europa finns i dag vid Akademiska sjukhuset i Uppsala. Kliniken fér onkologisk
endokrinologi dr en av sex kliniker i Europa som har certifierats av den europeiska
organisationen European Neuroendocrine Tumor Society, ENETS. Exemplet neuro-
endokrina tumorer har flera intressanta aspekter. Fér nigra decennier sedan ansdgs
de vara sillsyntheter; i dag 4r detta inte fallet. Faktum ir att neuroendokrina tumorer
dr den nist vanligaste cancerformen i buken efter tjocktarmscancer. Skilet till denna
certifiering dr bland annat de mycket stora framsteg som gjorts inom behandlingen,
inte minst tack vare avgorande insatser for forskning och utveckling av behandling
for dessa ovanliga diagnoser vid centrum likt det i Uppsala. Framstegen har inneburit
en Okad livslingd for patienter med neuroendokrina tumérer, och ménga lever i dag
linge med god livskvalitet trots sin sjukdom. En forutsittning for denna utveckling
kan sigas ha varit koncentration av kunskap, forskningsintresse och — inte minst vik-
tigt — en tillricklig volym patienter. Centrum som det i Uppsala har fungerat som
lokomotiv for framstegen.
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En stor del av patienterna som utreds och behandlas i Uppsala kommer frin andra re- Mot en ny organisation av cancervarden
gioner och andra linder, inte sillan pé eget initiativ. Men de flesta kommer fran andra
regioner i Sverige. En grupp med representanter fran alla regioner i Sverige arbetar 5 juli 2007: Regeringen beslu- 20 februari 2009: Beténkan- 21 september 2009: 227 miljo- 1 januari 2010: Kjell Asplund
just nu med ett nationellt virdprogram for patienter med neuroendokrina tumérer. Ett tar att tillsétta en utredning det En nationell cancer- ner avsatts i budgetpropositio- pabérjar uppdraget som nationell
f d vard o ska k 1l lika akts lis siuk med uppgift att lamna férslag strategi for framtiden (SOU nen for att stimulera och stérka cancersamordnare
av syftena med virdprogrammet ir att soka konsensus mellan olika aktérer (lds sjuk- till en nationell cancerstrategi  2009:11) dverlamnas till Lf,’;‘fistte‘?egﬁ'géﬁtgnzﬁ;ﬁt‘:ﬁagan_
husstorlekar) for exakt vilka patienter/diagnoser som bor utredas eller erhalla speciell (dir. 2007:110). socialministemn. det av cancerpatienter.
behandling vid ett centrum som det i Uppsala. Férhoppningen ir att det ska sikerstilla
. . . .. . .. . . .. 2007 2011
effektiva floden och erbjuda sirklassig kompetens f6r de patienter som verkligen beho-
ver det, samtidigt som en stor del av patienterna kan f6ljas pd andra nivier, férutsatt att 1 augusti 2007: Kerstin 11 juni 2009: Regeringsbeslut 17 december 2009: Gverens- 7 juli 2010: Socialstyrelsen delar ut_
de d& fors in i kvalitetsregister och bereds mojlighet att delta i eventuella forsknings- m,ggf;lr:’mrdnas o SRk o ?rt,lte?;:c;lé?v:rr,k;:{?g:ttfo. ';‘K’E‘[,”n?‘;?JE;‘Q?Q&??;LZ%?’? och ;&'}iﬁg:{éfgwn som startkapital for
projekt. P4 s sitt ges viss, mycket specialiserad, behandling vid ett centrum p3 niva O] B ST vérden.

IV, snarare in att ett helt diagnosomrade blir féremal for rikssjukvird. Om en dylik
nivdstrukturering ir forankrad i professionen har den god chans att bli framgangsrik.

Sveriges sex sjukvardsregioner kommer
att hysa var sitt regionalt cancercentrum
Kommentar till

”Utkast till tio kriterier for RCC”

Hosten 2009 utsags Kjell Asplund till nationell cancersamordnare. Uppdraget tog sin bérjan
den 1 januari 2010 och bestar i att samordna och stimulera bildandet av regionala can-
cercentrum (RCC), att ta fram kriterier for RCC samt att féresla hur RCC-fragan ska drivas
vidare. Slutrapport kommer att ske 2011.

Foljande tio kriterier for RCC ar ett utkast som har anvants som underlag vid diskussioner
och mdten under utredningsarbetet hosten 2010:

1. RCC har en tydlig ledningsorganisation. Det finns ett system for uppfoljning av RCC-krite-
rier och RCC-beslut.

2. Det finns en langsiktig strategisk utvecklingsplan for cancervarden i regionen.

3. Det finns ett langsiktigt utbildnings- och kompetensforsorjningsprogram for hela regio-
nen.

4. RCC ansvarar for en optimal nivastrukturering av regionens cancervard.

5. Det finns ett gemensamt regionalt ansvar for forebyggande insatser och tidig upptackt
av cancer.

6. RCC ansvarar for regionens kunskapsstyrning inom cancervarden.

7. RCC samordnar regionens arbete att effektivisera vardprocesserna.

8. RCC ansvarar for att cancerpatienter i hela regionen har tillgang till psykosocialt stod,
rehabilitering och palliativ vard av god kvalitet.

9. RCC stérker patientinflytandet i cancervarden.

10. RCC framjar innovationer i cancervarden och starker den kliniska cancerforskningen i
samarbete med akademin och industrin.
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Nir den nationella cancerstrategin genomfors kommer sex regio-
nala cancercentrum att inforas i Sverige, vilka vart och ett motsva-
rar en sjukvardsregion. Eftersom omvandlingen och utvecklingen
genomfors av varje region for sig kommer ett RCC inte att vara en
karbonkopia av det andra. Det som beskrivs pa detta uppslag ska
dirfor betraktas som en skiss.
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