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Det finns en brist péa relevant uppfélining och tillgang till data. Om utvérderingen

och uppféljiningen av vérden inte sker pa ett standardiserat och jamlikt s&tt, hur

vet vi da om vi gér ratt? Vem definierar vad som ska méatas och vad gor vi sedan
med den information vi far?

Flera rapporter och utredningar lyfter de utmaningar som finns med en ojamlik
cancervard och regionala skillnader i vardsystemet. | Tidéavtalet lyfts behovet
av en 6kad styrning och uppféljning av statliga medel; en nationell plan och
styrning av kompetensférsérjning samt en stérkt uppféljning av vardens
effektivitet och kvalitetsredovisning. Vad behdver vi géra foér att méta dessa
krav? Ar det dags att inféra nationella riktlinjer fér uppféljning av vérdens
verksamhet?

Moderator Katarina Beech fran Bristol Myers Squibb vdlkomnade paneldeltagare
och gaster till dagens frukostseminarium och lamnade sedan 6ver ordet till
Margareta Haag.

Margareta boérjade med att férklara morgonens frukostpasar. Alla som kom till
seminariet bjods pa frukostpasar. Det fanns tre varianter, en med ett snalt
innehall, en med ett ganska bra innehall och till sist en pase med en lyxfrukost.
Syftet var att dra en parallell till dagens ojamlika cancervard i Sverige och hur
varden du far paverkas av vilken region du bor i. Margareta fortsatte med att
beratta om organisationen All.Can, samt presentera sig sjalv och
patientperspektivet. Hon fokuserade pa att vi maste mata hela vardférloppet
och kravde att dven livskvalité maste matas, man maste méata mjuka varden.

Katarina gav ordet vidare till Patrik Rossi och Signe Friesland. Patrik konstaterade
att Margareta har helt ratt, men att man ocksa maste hushalla med
administrativa utgifter. Han pratade om vikten av att allt maste skotas
automatiskt och att vi behdver skruva pa vara datainsamlingssystem sa att vi
kan sammanstalla automatiskt och i realtid. Det &r inte okej att vanta tva ar pa
overlevnadsdata. Vi behdver dven fundera pa hur vi tolkar data, och vad vi tycker
ar viktigt att tolka.

Signe konstaterade att cancervarden star infér utmaningar bland annat pa grund
av (eller tack vare) manga behandlingsmajligheter for manga diagnoser och att
patienterna idag lever langre. Vi behover fa data snabbare och for detta maste vi
jobba tillsammans, olika professioner och kompetenser krévs. Att mata behdver
vara automatiskt och vi maste vara déverens nationellt.
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Kjell Ivarsson fick ordet och betonade vikten av en samsyn kring vad en jamlik
vard innebar och att vi behdver systematisera de matningar vi gor. Det maste
finnas en riktning fér vad som ska méatas och det behdvs mer fakta ute i
verksamheterna. De mjuka vardena hamnar ofta at sidan trots att dessa ger en
helhetsbild av hur behandlingen varit fér patienten. Vi behdver analysera mycket
mer, och bestdmma oss fér vad vi vill analysera. Kjell berattade om individuell
patientoversikt som RCC tagit fram, dar man féljer patientresan. Det kan vara en
typ av verktyg.

Marie Morell berattade om patientkontrakten och hur dessa, om de anvands ratt,
kan vara en del av en 16sning. De kan beskriva vad som kommer handa och vad
patienten kan férvanta sig under vardférloppet. Gallande automatiserad
overféring betonade hon vikten av samarbete och lyfte problemet med att fora
Over data om vi inte har ett gemensamt system fér termer och begrepp. Det
kommer krdvas samarbete och att alla kan agera prestigeldst.

Lina Nordquist konstaterade att detta &r samma samtal som férdes for tio ar
sedan. Staten behover ta ett strategiskt och finansiellt ansvar éver
kvalitetsregister, patientjournaler och mdjligheten for patienten att sjalv kunna
paverka vilken data som de vill féra in. Allt det har kan vi fa till med den
digitalisering vi har, men det kommer kravas att vi funderar dver sakerhet,
integritet och interoperabilitet. Alla system ska synka med varandra.

Katarina lamnade 6ver ordet till Anna Vikstrém som menade att primarvarden &r
ett viktigt omréde dar det samlas in valdigt lite data. Samtidigt &r man 6dmjuk
infér den administrativa palagan. Nar det géller statliga insatser har man tillsatt
fler utredningar pa omradet vilket &r positivt. Nar man ska na framgang i att
samla in data maste man ha mycket nara samarbete med regionerna, annars
kommer det inte att fungera.

Amelie Tarschys Ingre konstaterade dven hon att automatiseringen ar viktig.
Viktigt att vi har gemensamma system s att det gar att lasa journaler mellan
kommun och region, dar finns en del lagstiftningsarbete att géra. Amelie tog
aven upp fragan om transparens, vikten av att dppna paésarna och vaga visa
vilken vard vi har och var.

Patrik konstaterade att vi maste fokusera pa vad vi kan géra med det vi har. Vi
har 6éverlevnadsdata men vi publicerar inte den, vi kopplar inte ihop den med
standardiserade vardférlopp. Ar vi beredda att se sanningen, att méta
skillnaderna pa mortalitet och incidens nar vi justerar for alder?

Lina konstaterade att Patrik har helt ratt. Vi maste ha interoperabla system. Vi
behover ocksad en modigare Socialstyrelse som kan sadga vad som ar bra att géra
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och vad som inte &r bra att géra. Behéver vara ndgon som ar medicinskt kunnigt
och som pekar med hela handen.

Signe aterkopplade till att transparens &r viktigt och att det i detta ingar att vara
arlig med vad man gor och att man respekterar andras utmaningar. Man behover
slappa prestige och jobba gemensamt. Aven Kjell konstaterade att vi behéver
arbeta gemensamt och tillsammans bestdmma oss for vad vi ska titta pa. Det
finns ocksa legala hinder som maste I6sas for att vi ska kunna géra de
jamfoérelser vi vill.

Amelie aterkopplade till Lina och Patrik, kan man inte jamféra sig med andra blir
man inte battre. Vi maste vara noggranna med vilka data vi publicerar, dar har
Socialstyrelsen en viktig roll.

Katarina avrundade samtalet och bad alla ndmna tva saker som de tar med sig
har ifran for att jobba vidare med.

Patrik ndamnde att Karolinska som vardgivare boérjat publicera deras vardtider
och inte regionens och att de jobbar for att fa ut deras éverlevnadsdata.

Marie ndmnde att SKR har en dverenskommelse om cancersjukvard med
regering och andra, och att man har kan vara tydligare i att ha med skrivningar
om datauppfoéljning och att man boér titta pa kvalitetsregister.

Lina tog med sig frdgan om vad vi kan géra med det vi redan har och att man bor
Oka transparensen.

Anna tog med sig att utredningarna om héalsodata inte ska satta kdppar i hjulen
for varandra, utan att dessa ska samordnas av regeringen sa att det blir
anvandbart for regionerna.

Signe kommer fokusera pa transparensen och hur vi mojliggér jamférelser med
varandra samt titta pa hur kompetensen ar férdelad mellan regionerna.

Kjell kommer fokusera pa fragan hur vi kan systematisera och komma fram till
vilken data vi ska folja samt att vi maste vaga jamfora oss.

Amelie kommer fokusera pa att vaga jamfora oss, Oppna pasarna, tanka stort
och ténka ratt och att analysera den data som finns i region Stockholm.

Margareta avslutar med att konstatera att saker tar tid, men att hon hoppas att
vi om tre ar kan ha kommit férbi de stérsta hindren. D& ska lakare och
sjukskoterskor och andra inte behdva sitta och jobba i flera olika system. Hon
dnskade aven att man tar till sig EU Beating Cancer Plan och lyfter livskvalité och
mjuka véarden.
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Om All.Can Sverige

All.Can Sverige tror att det mest effektiva sattet att fa en battre cancervard ar
att synliggéra utmaningarna, lara av varandra och tillsammans finna I6sningar. Fér
att na vart mal kravs insatser inom flera omraden och av flera aktérer.

Med var samlade expertis fran patientrepresentanter, akademin, sjukvardens
professioner, life science-industrin och beslutsfattare framjar vi dialog och
samskapande av en effektiv och personcentrerad cancervard. Vi delar alla
samma mal, att skapa hallbara och lika forutsattningar for alla cancerpatienters
vard i Sverige.

All.Can finns representerade i 18 lander. Genom vart internationella natverk
skapar vi stérre mojligheter att dela idéer, fakta och resultat.

All.Can Sverige ar ett samarbete mellan Bréstcancerférbundet, Nollvision cancer,
Natverket mot cancer, sjukvardens professioner, Ung Cancer samt Microsoft.
Initiativet mojliggdérs med hjalp av ekonomiskt stéd fran AstraZeneca, Bristol
Myers Squibb och Roche. All.Can Sverige foljer det etiska regelverket som
etablerats av LIF, Lékemedelsindustriféreningen.



