Remisssvar

Svensk Forening for Hematologi (SFH) har fatt betdnkande av utredningen ”En Nationell
Cancerstrategi for framtiden” (SOU 2009:11) pa remiss och vill dirvid avge foljande
yttrande:

Sammanfattningvis stdller sig SFH bakom utredningens intention att s langt mojligt
forhindra insjuknande och dod i cancer samt att forbéttra kvaliteten i omhédndertagandet av
patienter som drabbats av cancer.” Vi dr dven positiva till manga av utredningens grundtankar
sasom krav pa okade resurser till forskning inklusive kommersiellt ointressant sadan, satsning
pa nationella kvalitetsregister, nationellt samordnad uppfoljning av nya/dyrbara likemedel
samt den starka betoningen av allas lika rétt till kvalificerad véard oavsett bostadsort.

En betydande brist i utredningen &r att den ndstan helt saknar reflektioner angaende
hematologisk sjukvird. Hematologins sérdrag, inkluderande svar och avancerad diagnostik,
bor belysas pd ett mycket tydligare sétt. Sjukdomarna involverar ofta benmaérgen vilket
innebdr risk for grav neutropeni och mycket allvarliga infektionskomplikationer, speciellt i
behandlingens inledningsskede Behandling med kombinerade cytostatikum, ibland
inkluderande blodstamcellstransplantation, dr ofta botande.

Handldggning av patienter med hematologiska maligniteter, sisom leukemi, lymfom och
myelom m.fl. krdver dédrfér en annan kompetens dn onkologins, vilket bla. avspeglar sig i att
hematologi dr en grenspecialitet till internmedicin (krdver minst 2 ars internmedicinsk
utbildning). Hematologi &r ocksé en vil definierad specialitet ur ett europeiskt perspektiv och
skiljer sig ddrmed fradn onkologin. Endast i Tyskland &r man “hemato-onkolog”, men denna
kompetens dr onddigt bred framfor allt ur ett universitetsklinikperspektiv.

Av ovanstaende skl dr kompetensforsorjningen inom hematologin, inkl. av specialister, en
viktig frdga och nagot vi helt saknar i utredningen. SFH vill dven foresla att det inrdttas en
vidareutbildning (VUB) i hematologi for sjukskoterskor. En sddan skulle savdl ge okad
kompetens och kvalitet i omhéndertagandet av ’vara” patienter, som motverka dagens brist pa
kunniga hematologi-sjukskdoterskor.

Foreningen med stor oro pd bristen pad hematopatologer (patologer specialiserade péa
diagnostik av hematologiska sjukdomar) inte bara i Sverige utan dven 6vriga Europa. En plan
for kompetensforsdrjning avseende hematopatologer méste upprittas i Sverige. Aven bristen
pa beldggningsbara slutenvardsplatser och sérskilt intensivvardsplatser (IVA) ér oroande. Den
kurativa (botande) hematologiska behandlingen, inte minst stamcells/benmargs-
transplantationer dr beroende av IVA-stod.

Satsningen pd att utveckla véra kvalitetsregister & mycket bra, och fOreningen vill
understryka vikten av att de medicinska parametra i registren tas fram av respektive
specialitetsforeningar. Rapporteringen till kvalitetsregistren dr dock ojdmn och ibland
bristfillig pga tidsbrist. Detta avhjélps ej av att forstirka regionala onkologiska centra utan
resurstillskott ~ behdvs  lokalt for att klara fortlopande  registerrapportering.
Vil genomtidnkt punktvis monitorering av registerdata skulle hdja kvaliteten pa véara
nationella kvallitetsregister och bor inféras. Aven denna atgérd kriver resurstillskott.

Patientens ritt till kvalificerad second-opinion maste stirkas genom organistoriska atgérder
och dven lagvdgen. Idag har patienten ritt till second-opinion i ett annat landsting, men i
realiteten dr detta svért att utverka for ménga patienter. De foretag som erbjuder motsvarande



tjénst har svart med rekrytering av erfarna ldkare pga méanga landstings regelverk angdende
konkurrerande bisysslor.

Inforandet av nya, dyra, bra lakemedel méste bli mer “rattvist” dver hela landet. Det far dock
inte bli ett stelbent administrativt system som hidmmar medicinska framsteg. Foreningen ser
inte hur utredningen ténker sig 16sa denna viktiga friga. Ett sitt kan dock vara att utnyttja
kvalitetsregistren for detta andamal, men i sddant fall maste resurser for rapportering tillforas
(se ovan).

Angaende cancerstrategins tre delar har SFH f6ljande detaljsynpunkter:

1) Cancer ur ett medborgarperspektiv: Aven annan stralning, in UV strilning, bér nimnas da
det foreligger etiologiska samband med leukemi och lymfom.

2) Cancer ur ett patientperspektiv: Forslagen om fast kontaktperson, multidisciplindrt
vardteam och individuell vardplan &r bra.

Ledtider finns idag redan vid flera diagnoser, men sjukhusens resurser anvinds inte si att
dessa nds. Ffa rontgen och patologi &r bristspecialiteter. Véntetiden till icke-akut/halv-akut
(imperativ) slutenvardsplats ofta for lang

For lednings- och verksamhetsutveckling bor man dven f6lja upp ldkarkontinuitet samt den tid
vardpersonal ldgger ned pa direkt patientarbete vs indirekt. De IT system som idag anvind ar
viarda mycket kritik da vardefull direkt patientarbete ldggs pa indirekt patient

arbete fOr att hantera vardens dokumentationskrav.

Att statliga bidrag endast skulle gé till den palliativa cancervarden kan medfora etiska
problem om for lite resurser 14ggs pa utredning och behandling.

Hilsoekonomiska bedomningar dr viktiga, men SFH vill betona att inte bara bot har ett véirde
utan dven livskvaliteten.

3) Kunskaps och kompetensforsorjning: Forslaget med RCC (Regionala Cancer Centrum) dr
bra men de borde alla ha “kvaliteten” av "Comprehensive cancer centre”. Det krdvs ocksa
forstaelse for att de hematologiska maligniteterna kriver ett forhallningssétt som till viss del
skiljer sig fran 6vrig onkologi (se ovan).

Vi stodjer forslaget pa nationell finansiering av nya cancerldkemedel, men vill dven att
’sdarldkemedel” vid mycket ovanliga tillstdnd skall finansieras nationellt d& dessa oftast dr
mycket kostbara behandlingar.

Planen for kompetensforsorjning &r bra men maste &dven inkludera hematologisk
specialkunnig vardpersonal.

Ytterliggare en typ av stddjande funktion som kommer ha stor betydelse i framtidens
cancervard &r “registerpersonal” for all registrering och kvalitetsuppfoljning som behovs.

Angéende betinkandets andra del har SFH f6ljande detaljsynpunkter:

Kapitel 2 Cancersjukdom: Trots att lymfom &r mannens 6:e och kvinnans 8:e vanligaste
malignitet nimns denna sjukdomsgrupp inte alls. Detta dr an mer anmérkningsvért da det ar
den 6:e vanligaste cancerrelaterade dodsorsaken. Om man lagger ihop lymfom, leukemi och
myelom som alla & hematologiska maligniteter med liknande utrednings och
behandlingsstrategi dr det den 3:e vanligaste cancerrelaterade dodsorsaken, efter lungcancer
och prostatacancer. Detta dr mycket viktigt att beakta nidr man sedan skall analysera




kompetensforsorjning och vardbehov eftersom dessa maligniteter till stor del skiljer sig fran
andra cancertyper.

Kapitel 3 Cancerprevention: De hematologiska maligniteterna ér associerade med exponering
for stralning och infektioner s& som HIV, EBV och HP mfl. Aven &rftlighet har viss betydelse
for dessa sjukdomar.

Kapitel 4 Cancervard och forskning: ”De flesta patienter med en cancerdiagnos kommer vid
ndgot tillfdlle att bedomas och/eller behandlas vid en onkologisk klinik, ofta inom ramen for
ett multidisciplindrt samarbete.” Detta stimmer inte for de hematologiska maligniteterna - se
ovan.

”Alltjamt dr kirurgi och stralning de frimsta behandlingsmetoderna for att bota cancer. Inom
cancervarden anvinds ldkemedel framst som tilldggsbehandling. Cancerldkemedel botar ofta
inte cancer, men kan forlédnga livet och 6ka livskvaliteten for dem som dr svért sjuka.” S& gott
som all behandling av hematologiska maligniteter bygger dock pa ldkemedel, varav vissa har
klar kurativ potential, t.ex.cytostatikabehandling av ALL och tyrosinkinashdmmare vid KML,
Okad forstaelse for de hematologiska sjukdomarnas patofysiologi, mer avancerad diagnostik
och likemedelsutvecklingen i sig kommer sammantaget att leda till att vi far tillgdng till
béttre, men sannolikt dven dyrare, likemedel.

I detta betinkande bor behovet av CPD (Continuous Professional Development) betonas
tydligare - jfr med den Nederldndska cancerplanen. Likasé behovet av supportive care vilket i
forlingningen tangerar problemet med beldggningsbara platser inom slutenvarden i Sverige
idag, samt den ofta problematiska dvergédngen fran landstingsvérd till kommunal (seamless
care) - jfr den Engelska cancerplanen. Lagstiftningen maste dndras vad géller den
kontraproduktiva delen om betalningsansvar for medicinskt fardigbehandlade patienter (5

dygn).

Kapitel 6 Forslag till en nationell cancerstrategi for framtiden: Betdnkandet 4r av goda er se
eftersom det sétter svensk cancervard i fokus.

En kraftigt 6kad statlig (oberoende) finansiering av forskningen dr betydelsefull for att svensk
cancersjukvard skall halla internationell toppklass dven i framtiden. En sddan satsning &r
speciellt viktig for att stirka den “kommersiellt ointressanta” forskningen, dvs minska
lakemedelsindustrin f.n. alltfor starka inflytande pa den kliniska forskningens agenda.

Kapitel 7 Cancer ur ett medbogarperspektiv: Det &r bra att frigan om horisontell prioritering
belyses. Vilka investeringar for att forebygga dod i cancer bor vill samhillet satsa pd i
forhallande till investeringar i syfte att rddda liv inom andra samhéllssektorer - jfr O-visionen i
trafiken.

Kapitel 8 Cancer ur ett patientperspektiv: Att stirka patientens ritt dr en god tanke men &r
detta mdjligt utan ny/dndrad lagstiftning.

Att patienten far en snabb och riktig diagnos dr grunden for bra cancervéird. ”Snabbt” skall
bedomas ur bade ett strikt medicinskt men &ven ett psykosocialt perspektiv. Det initiala
omhéndertagandet bor ske inom 1-5 dagar.

Varden skall dven var kostandseffektiv, men idag saknar de flesta vardgivare datasystem som
kan ta fram uppgift som stodjer detta arbete pa diagnosniva.

Erséttningssystemets utformning maste, mycket battre &n idag, ta hdnsyn till forskning,
utbildning och incitament. Eftersom multidisciplinira team efterstravas borde dven incitament




ges pd teamnivd for att stimulera till samarbete mellan olika yrkesgrupper och olika
specialiteter. Att just P4P &r rétt vig att gd ér inte sjalvklart.
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