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Delprojekt .. . Beslut Beslut .
initieras Nuldge Analys Forslag SRUN Huvudm Infora
Bakgrund

Vid en onkogenetisk eller cancergenetisk mottagning sker utredning, om det finns misstanke
om arftlig cancersjukdom i slakten, vanligast arftlig brostcancer, tjocktarmscancer eller
aggstockscancer. Det foreligger aven en mangd mindre vanliga medfédda genetiska
forandringar som kan ge upphov till 6kad risk fér tumorsjukdom i ett eller flera organ och
som ger sig tillkanna allt ifran nyfoddhetsperioden till den vuxna personen.

Det finns familjer med en kraftig ansamling av t.ex. brostcancer eller tjocktarmscancer dar
genetisk analys inte kunnat pavisa nagon genetisk forandring men det foreligger en
epidemiologiskt 6kad risk for cancersjukdom i ett visst organ. Dessa familjer rekommenderas
ocksa kontroller av aktuellt organ.

| sodra sjukvardsregionen sker de onkogenetiska utredningarna vid Klinisk genetik i Lund.
Till denna mottagning kan personer komma via remiss fran:

Klinik pa sjukhus
Vardcentral
Privat vardgivare
Egenremiss

Personerna som utreds har olika situationer:

e Tidigare egen behandling for cancer
e Pagaende behandling for cancer
e Vara frisk men ha en eller flera sldkting med cancersjukdom.

Om utredningen skulle pavisa att personen har en genetisk forandring associerad med 6kad

risk for cancersjukdom eller epidemiologiskt 6kad risk rekommenderas uppfoljningsprogram.
Patienten remitteras ater eller uppmanas kontakta vardcentral.
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Den enda specifika mottagningen for dylika personer i sodra sjukvardsregionen finns for dem
med konstaterad mutation i gen som ger en riskokning for brostcancer pa Onkologiska
kliniken pa SUS for Region Skane medan i 6vriga landsting/regioner dessa kvinnor oftast
remitteras till respektive brostmottagning. Vid genetiskt dkad risk for tjocktarmscancer
remitteras dessa vanligtvis till intresserad kirurg eller gastroenterolog. Vid familjart 6kad risk
for brostcancer sker uppféljning antingen via bréstmottagning eller primarvarden medan for
tjocktarmscancer sé ér det sannolikt primérvarden som patienterna hénvisas till. Saledes finns
det i Sodra sjukvardsregionen inte en strukturerad aterremittering till en valdefinierad
sammanhallen enhet hos de enskilda huvudméannen.

En nylig genomgang visar ocksa en mycket ojamn férdelning av remitteringen for
onkogenetisk utredning mellan de olika huvudmannen. Det férekommer fortfarande att
patienter kommer mycket sent i sjukdomsforloppet for utredning och i vissa fall hinner avlida
och ingen genetisk analys kan genomféras.

Sammanfattningsvis skulle en enhetlig organisation i Sodra sjukvardsregionen for
strukturerad uppféljning innebéara att rekommenderade kontroller verkligen genomfdrs under
kontrollerade och dokumenterade former men ocksa att fler personer i behov av onkogenetisk
utredning identifierades. En dylik organisation medfér darmed en mer jamlik vard.

Utifran ovanstaende synes det motiverat att narmare utreda maojligheten till en organisation
for strukturerad uppféljning inom ramen for Sodra sjukvardsregionens arbetsgrupp for
samarbete for battre vard.

Malsattning med delprojektet (varfor)

Skapa en organisation for uppfoljning av patienter med 6kad risk for cancersjukdom som &r
god, jamlik och likvardig i Sodra sjukvardsregionen.

Detta ger mojlighet for:

e Slaktingar att erhalla genetisk vagledning och genetisk analys.
e Patienten respektive slaktingarna att erhalla kontroller och/eller férebyggande
operationer for att tidigt upptacka eller helt férhindra cancersjukdom.

Sammantaget minskar detta bade sjuklighet och dadlighet i cancersjukdom som debuterar ca
20 ar tidigare an nar den vanligtvis ses i befolkningen

Gruppmedlemmar

Ordfoérande Marie Stenmark Askmalm, dverlakare kliniks genetik, RPPL for arftlig cancer
Didrik von Porat, patientrepresentant

Lena Luts, Region Skane och Samarbete for béattre vard

Birger Palsson, Region Kronoberg och Samarbete for battre vard
Jeanette Thornqvist, Region Halland t.o.m. 2019-12-31

Maria Thomasson, Region Halland fr.o.m. 2020-01-01

Mia Dreier, Region Blekinge

Cecilia Mathisson, Region Blekinge

Mattias Soderholm, Region Blekinge

Tina Eriksson, Region Kronoberg
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Ulrika Palenius, Region Kronoberg

Leif Haendler, Centralsjukhuset Kristianstad
Katarina Bjadefors, Centralsjukhuset Kristianstad
Bengt Ahringberg-Kald, Sus
Peter Mangell, Sus
Cecilia Utterstrém, Helsingborgs lasarett

Tidplan
Delrapport maj 2019 och slutrapport slutet av 2019 borjan av 2020

Forutsiattningar for uppdraget
Forslag ska utga fran patientprocessen samt beakta saval kvalitet och patientsakerhet som
resurser, kompetensforsorjning och FoU inom omradet.
| uppdraget ingar ocksa att beskriva eventuella effekter for narliggande omraden.
Onskvart ar patientmedverkan under arbetets gang.

Delprojekt .. N Beslut Beslut .
initieras Nulage Analys Forslag SRUN Huvudm Infora
Nulage

Rapporten bor innehéalla:
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Kartlaggning av patientprocessen och hur arbetsprocessen ser ut idag

Bedéma
atgarder

Beddma
behov

Vard-

. Utreda
begiran

Atgirda Folja upp

Socialstyrelsens nationella informationsstruktur,
http://www.socialstyrelsen.se/SiteCollectionDocuments/Modeller-halso-och-sjukvard-2017.pdf

LANDSTINGET BLEKINGE

Kartlaggning av antal personer med genetisk avvikelse for arftlig tumorsjukdom i
respektive landsting/region och antal patienter som ar i behov av specifika kontroller?
Vilka organ galler det?

Inventera och kartlagga hur kontroller sker, vilka enheter hos respektive huvudman ar
det som foljer upp personer med arftlighet.

Definiera erforderlig kompetens.

Jamfora situationen med dvriga Sverige.

Definiera andra eventuella problemomraden/utvecklingsomraden som berors.
Kompetensforsorjning och resurssituation idag och framat

FoU, till exempel Kkliniska studier, registerforskning, tvéarfunktionell forskning
Eventuella problemomraden/utvecklingsomraden

Nérliggande omraden som kan paverkas
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http://www.socialstyrelsen.se/SiteCollectionDocuments/Modeller-halso-och-sjukvard-2017.pdf

Delprojekt . . Beslut Beslut .
initieras Nuladge Analys Forslag SRUN Huvudm Infora
Analys

Rapporten bor innehalla:
* Analys av framtagna fakta

* Avgransning av projektet
« Konsekvenser for narliggande omraden

Nulége och analys presenteras och dterrapporteras till samarbetsgruppen.

Analysen ska vara avstdmd och forankrad i berdrda verksamheter. Forankringen av analysen
ska dokumenteras i rapporten. Vid fragestéllningar som inte kan l6sas i gruppen aterkopplas
fragan till samarbetsgruppen.
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Forslag pa okat samarbete/arbetsfordelning
Rapporten bor innehélla:

« Konklusion 6vergripande: Det maste for alla personer med arftlighet for cancer finnas
en tydlig organisation for omhandertagande hos varje huvudman.

« Utformning av samarbetet och arbetsfordelningen, bl. a med véardering av ev. behov av
kompetentenscentrum/ -noder for specifika diagnoser, inkluderande att undersdka
majligheten att anvanda befintlig lokala enheter/noder for respektive organ for
kontroller och 6kad medvetenhet och remittering for onkogenetisk utredning med stéd
av ett nyinstiftat 6vergripande regionalt kompetenscentrum.

o Beaktande av etiska aspekter

« Konsekvenser for patienterna och for sjukvarden évergripande samt ekonomiskt,
tekniskt, FoOUU-maéssigt etc.

« Eventuella specifika problem-/utvecklingsomraden

« Konsekvenser for narliggande omraden och eventuella undantrangningseffekter

« Tidsplan

* Uppfoljningskriterier

« Implementeringsplan (inklusive férutsattningar/krav foér genomférande)

» Fo6rankring av forslaget
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Beslutsprocess

Den fortsatta beslutsprocessen samt verkstallande av forslaget 4gs av SRVN samt respektive

huvudman.

PLATSEN

LANDSTINGET BLEKINGE \h Regnon Halland

REGION
KRONOBERG

SKANE



