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Vid en onkogenetisk eller cancergenetisk mottagning sker utredning om det finns
misstanke om &rftlig cancersjukdom i slakten, vanligast arftlig brostcancer,
tjocktarmscancer eller dggstockscancer. Det finns &ven en mangd mindre vanliga
medfodda genetiska forandringar som kan ge upphov till 6kad risk for tumorsjukdom i ett
eller flera organ och som ger sig tillkanna allt ifran nyfoddhetsperioden till vuxen alder.

Det finns ocksa familjer med en kraftig ansamling av t.ex. brostcancer eller
tjocktarmscancer dar genetisk analys inte kunnat pavisa nagon genetisk forandring. Dessa
familjer rekommenderas ocksa kontroller av aktuellt organ.

En aktuell genomgang visar ocksa en mycket ojamn fordelning av remisser for
onkogenetisk utredning mellan de olika huvudménnen. Det frekommer att patienter
kommer mycket sent i sjukdomsforloppet for utredning och i vissa fall hinner avlida utan
att genetisk analys genomforts.

En enhetlig organisation i Sodra sjukvardsregionen for strukturerad uppfoljning innebar att
kontroller genomfdrs enligt géllande rekommendationer och att fler personer i behov av
onkogenetisk utredning identifierades. En sadan organisation skulle medféra en mer jamlik
vard.

Malsattning med delprojektet

Utreda forutséttningarna for en organisation for uppféljning av patienter med okad risk for
cancersjukdom som ar god, jamlik och likvardig i Sodra sjukvardsregionen
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Forslag pa okat samarbete/arbetsfordelning
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Forslag:

1. Personer med okad risk for cancer har ofta behov av kontroller av flera organ, vilket
innebdr att olika kliniker behdver involveras. Arbetsgruppens huvudforslag &r att det hos
varje huvudman foreligger en tydlig struktur for att uppna en tydligt och sammanhallet
omhandertagande i varje region/férvaltning som samordnar detta.

2. Denna struktur tjanar som mottagare av remisser for patienter som utretts vid den
onkogenetiska regionmottagningen pa SUS, Lund vilken samordnar fortsatt uppféljning
och kontroller pa hemorten.

3. Det finns ocksa ett behov av sjukvardsregional informationsspridning, utbildning och
forskning inom arftlig cancer. Darfor behovs en funktion pa sjukvardsregional niva som i
samverkan med RPPL for arftlig cancer inom RCC Syd, haller ssmman detta och
samverkar med den lokala strukturen.

Sammanfattningsvis

e Aitt etablera en tydlig struktur hos varje huvudman som tjanar som remissmottagare
for ett decentraliserat omhandertagande i specialistvarden for personer med risk for
arftlig cancer.

e Att det etableras ett centralt stod i Sodra sjukvardsregionen med ansvar for
informationsspridning, utbildning, kvalitetsregister och klinisk forskning.

Beslut i Sodra regionvardsnamnden 2020-10-08
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Beslut

Sodra regionvardsnamnden foreslar att huvudmannen i Sodra sjukvardsregionen beslutar
om etablering av en tydlig struktur fér omhé&ndertagande av personer med risk for arftlig
cancer samt att det centrala stodet pa sjukvardsregional niva forstarks i enlighet med
arbetsgruppens forslag. Namnden poangterar att sedvanlig uppfoljning ska ske om 1 ar.
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Sammanfattning

Arbetsgruppen foreslar att det etableras en tydlig struktur hos varje huvudman som
fungerar som remissmottagare for ett decentraliserat omhandertagande i specialistvarden
for personer med risk for arftlig cancer samt att man forstarker det centrala stodet pa
sjukvardsregional niva med ansvar for informationsspridning, utbildning, kvalitetsregister
och klinisk forskning.

Beslutsprocess i respektive region samt uppféljning
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Efter Sodra regionvardsnamndens stallningstagande tar respektive region i egenskap av
huvudman for slutenvardsbehandlingen beslut om hur féreslagna atgarder ska inforas.
Foljande beskriver vilka strategier som anvands i respektive region for att etablera en
tydlig struktur hos varje huvudman som tjanar som remissmottagare for ett decentraliserat
omhandertagande i specialistvarden for personer med risk for arftlig cancer.

Region Blekinge

Region Kronoberg

Region Halland, sédra delen
Region Skane

Overgripande arbete

Sedan november 2021 sa har stodperson for Samarbete for battre vard varit
sammankallande till gemensamt erfarenhetsutbyte déar cancersamordnare fran respektive
region samt representanter fran RCC, regional processledare for arftlig cancer deltog.
Minnesanteckningar &r forda. Regional processledare for arftlig cancer (RPPL) och
verksamhetsutvecklare fran RCC Syd har ocksa haft specifika moten med Region Halland,
Region Blekinge och Region Kronoberg for att starta upp kartlaggning och
kunskapsoverforing. Namngivna personer i Region Halland och Region Kronoberg finns.

| Region Skane beslutade HSN i mars 2021 om bildandet av en projektgrupp med bred
representation. Styrgrupp for denna var strategiska cancerradet.

Under 2022 har ytterligare protokollférda moten skett med erfarenhetsutbyte mellan de
olika regionerna. Vid arsskiftet 2022 - 2023 har stodpersonen for Samarbete for battre vard
rapporterat 6ver till utvecklare pa den nystartade Sjukvardsregionala funktionen for arftlig
(hereditar) cancer, SFHC. Progressen for respektive region har varit enligt foljande:
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Kronoberg

Projektledare tillsammans med cancersamordnare har sammanstallt rapport gallande
omhandertagandeprocess for arftlig cancer (vg se Bilaga 1). Denna har ocksa delats som
erfarenhetsutbyte till Gvriga regioner. RPPL och verksamhetsutvecklare fran SFHC har
under varen haft fortsatta moten for erfarenhetsutbyte med projektledare och
cancersamordnare. Projektledare beskriver foljande i nulagesrapport:

Infor uppforandet av en sammanhallande struktur i Region Kronoberg har det utforts en
kartlaggning av befintliga rutiner for att tydliggora en nulégesbild avseende:

1. Vem i Region Kronoberg ar remissmottagare idag?
2. Hur & omhandertagandet organiserat?

3. Ansvarsfordelning?

4. Volymer nuldge samt estimering framat.

5. Vad kan mojliggora forbattringar?

Projektgrupp

For arbetet med kartlaggning samt uppforandet av en struktur har det tillsatts en
projektgrupp med representanter fran berérda verksamheter, cancersamordnare samt
representant fran centrum for sallsynta diagnoser (CSD Syd). Projektgruppens medlemmar
har bistatt med sakkunskap géllande lokala arbetssatt och rutiner. Ytterligare information
gallande statistik och rutiner fér Region Skane har aven inhamtats via representanter fran
Klinisk genetik i Lund.

Reflektioner

Kartlaggningen har synliggjort att mycket ar valfungerande inom de olika
specialistklinikerna avseende rutiner for lakarkontakt och inskrivning i
uppfoljningsprogram avseende individer med 6kad risk for arftlig cancer.
Omhandertagandet sker enligt riktlinjer i \VVP. For patienter med arftlighet som fatt en
cancerdiagnos sker idag dven klinikdverskridande samarbete vid exempelvis operationer.
Det finns idag ingen anledning att reorganisera ett redan nu vélfungerande medicinskt
omhandertagande, sarskilt i relation till den statistik som finns att tillga med dagens
system. Det finns dock anledning att 6vervaga att vidga perspektivet for omhéndertagandet
och involvera andra professioner.

Under senaste projektgruppsmotet paborjades dialog om hur ett multiprofessionellt team
skulle kunna vara uppbyggt. Vidare behdver organisationen for teamet diskuteras. Det
behdver dven fattas beslut gallande ansvarsfragan for den specifika patientgruppen.

| dagsléaget ar projektet pausat i Region Kronoberg men planeras aterupptas i september
2023.

Region Halland

Uppstartsarbete och dialog pagar inom regionen. Under april 2023 genomfordes méte med
RRPL, utvecklare pa RCC Syd och SFHC tillsammans med cancersamordnare och
ledningsrepresentanter for regionen. Utmaningar som beskrivs ar att Norra Halland har
forankring till Vastra Gotaland och Sédra Halland till SSVR. Deras onskemal &r att
samtliga invanare i regionen far ett likvardigt omhandertagande oavsett om man tillhor
Norra eller Sédra Halland. Strukturer for omhéndertagandet for personer med arftlighet for
cancer kommer att visualiseras.
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Region Blekinge

Under 2022 har ersattare for cancersamordnare lett arbetet med att sammankalla
representanter for de diagnosspecifika verksamheterna i regionen. Mote har skedde
tillsammans med RPPL och utvecklare pa RCC Syd. Darefter fortsatt arbete tillsammans
med nytilltradd cancersamordnare. Denna tillsammans med utvecklare fran Kirurgiska
kliniken i Vaxjo med ansvariga lakare fran kirurgiska-, hud-, gynekologi- samt mag- och
tarmkliniken har bildat en arbetsgrupp. Dialog pagar med SFHC i Lund for stod i arbetet
med att utveckla en central nod for inkommande remisser fran Genetiska kliniken i Lund
efter att arftlighet for cancer faststallts. Regionen avser att denna nod kommer att ha ett
Overgripande ansvar i uppfoljningarna av berdrda patienter.

Region Skane

Samtliga forvaltningar tillfragades om representanter till projektgrupp som tillsattes i
september 2021. Representant fran flera olika specialiteter bildade en projektgrupp som
leddes av RPPL och regional cancersamordnare. Gruppen hade ett flertal méten som
mynnade ut i ett beslutsforslag HSN om ’Struktur for omhéndertagande av uppféljning av
arftlig cancer” (vg se bilaga 2 och 3). Sammanfattningsvis blev forslaget en centraliserad
uppfoljningsmottagning som koordinerar omhéndertagandet av samtliga diagnoser. Denna
placeras pa Skanes universitetssjukhus, Sus. Vad galler undersokningar och kontroller sa
genomfors dessa decentraliserat pa hemortssjukhuset. Budget for mottagningen faststalldes
i februari 2023. Utvecklare och cancersamordnare ar utsedda projektledare for
uppféljningsmottagningen pa Sus.

Sjukvardsregionala funktionen for arftlig cancer

Den sjukvardsregionala funktionen for arftlig (hereditar) cancer, SFHC, startade januari
2023 sin verksamhet och har bemannats med utvecklare (sjukskoterska 100%) och
administrativt stod med speciell registerkompetens. RPPL for arftlig cancer har en central
roll i fortsatta utvecklingen av funktionen. Ytterligare lakarkompetens ar planerad.
Funktionen &r placerad pa Klinisk genetik i Lund inom VO Klinisk genetik, patologi och
molekylar diagnostik.

Funktionen arbetar i forsta hand att stodja de regionala grupperna i sitt arbete att utveckla
sina respektive strukturer for tydligt omhandertagande. Kartlaggning av befintliga
omhandertagandestrukturer ar ocksa pagaende. Detta &r ett omfattande arbete med tanke pa
att arftlig cancer berér manga cancerdiagnoser. Arbete pagar ocksa for att implementera
det nationella kvalitetsregistret for arftlig cancer, NOGA.

Ovanstaende utgor grundforutsattningarna for funktionens fortsatta arbete med att
systematisk genomfora uppféljningar avseende omhandertagande av den enskilda personen
liksom att gora kvalitetsutvardering av varden. Rekryteringen till funktionen har tagit
hansyn till det dvergripande ansvar som foreligger avseende spridning av information,
skapa och genomfora utbildningar och bidra till forskning i Sodra sjukvardsregionen.

Sammanfattning

Det pagar i samtliga regioner ett arbete med att etablera strukturer for omhandertagande av
personer med okad risk for arftlig cancer. Regionerna Kronoberg, Blekinge och Skane
avser att arbeta fram en centraliserad mottagare for remisser fran Klinisk genetik i Lund.
Det har i Sodra sjukvardsregionen etableras en central stodfunktion for arftlig cancer
lokaliserad pa Sus. Ett inforande av gemensamt arbetssétt for uppféljning av personer med
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en hog risk for cancersjukdom ger mojlighet till forbattrad halsa med minskad risk att
insjukna i cancer. Det bidrar till god, jamlik och likvardig vard i Sodra sjukvardsregionen.
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