Uppfoljning av sjukvardsregional
processplan for sarkom i norra
sjukvardsregionen 2024

Uppfoljning av kortsiktiga mal och malnivaer

Tabell 1 Sammanfattning av mal och malnivaer fér sarkom

Mal Nulage* Malniva Tidpunkt for | Uppfdljning
malupp-
fyllelse

Patienter som Nationell min 100 % av 2024 Arligen med
utreds och vardplan for patienterna egen matning
diagnostiseras skelett- och som utreds och
med sarkom i mjukdelssarkom behandlas pa
Norra sjukvards- tas fram under NUS, skall
regionen skall 2021 och efter den | erbjudas
erbjudas nationell for buksarkom. | nationell min
Min vardplan via nulaget erbjuds vardplan for
1177 inte min vardplan Sarkom nar

for sarkompatienter | den finns att

i norra regionen da | tillga

bra adekvat

patientinformation

saknas.
Kontaktsjuk- Kontaktsjukskoters | Utse kssk vid 2024 Arligen med
skoterska vid varje | kor finns inom onkologkliniken egen matning
lanssjukhus samt samtliga 3 i Sundsvall
pa NUS specialiteter pa med ansvar for
(ortopedklinik, NUS samt pa bl.a. sarkom.
allman Kirurgi, ortopedklinik i Utse 1-2 kssk i
cancercentrum). Jamtland och Sunderbyn
relaterat till Vasternorrland. med bl.a.
cancerprevention Saknas i ansvar for
(ej obligatoriskt) Norrbotten och sarkom.

inom onkologi och

allméankirurg pa

samtliga

lanssjukhus

fransett NUS.
Tackningsgrad i Bibehalla det goda | Registrering 2024 Arligen genom
kvalitetsregister arbetet med INCA | och behandling kvalitets-
INCA (registrering | registret. 80% aktuellt register
och behandling Tackningsgraden ar, 95%
80% aktuellt ar, var 100 % for féregaende ar
95% foregaende 2019.
ar).
Protesf6rsorjning Protesteknik finns Utbildning for 2024 Egen matning
av for patienter vid alla ortoped-
som genomgatt centralsjukhus i tekniker i norra
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rotationsplastik bor | sjukvardsregionen. | sjukvards-
initialt centraliseras | Mest erfarenhet vid | regionen med
till NUS OTCiUmea speciella
tekniker for van
Nes opererade
pat.
SK-utbildning for Nasta 2022 Egen méatning

sarkom
aterkommande
vart 3:e ar inkl.
buksarkom och
program for
kontaktsjuk-
skoterskor

utbildningstillfalle
planeras till jan
2022.

2 utbildningar har
hallits tidigare
vilket ar en viktig
utbildnings-
satsning utifran
den ovanliga
diagnosen.

Kommentarer till respektive mal

Digital Min Vardplan pa 1177 finns sedan arsskiftet 20222023 f6r Skelett- och
mjukdelssarkom. Under 2023 startades 10 digitala Min vardplan, 7 pa Cancercentrums
vardavdelning och 3 pa Ortopedmottagningen pa NUS. Under 2024 startades 20 st Min
vardplan varav 15 startades pa Ortopeden och 5 pa Cancercentrums vardavdelning. Bade
pa Ortopedmottagningen och Cancercentrums vardavdelning erbjuds alla patienter den
digitala Min vardplan och enbart ett fatal har valt att avsta och vilja Min vardplan i
pappersversion. Ett bortfall har varit pa grund av att patienten inte var svensktalande.

Digital Min vardplan f6r buksarkom inklusive gynekologiska sarkom lanserades i februari
2024. Det finns dnnu enbart en startad digital vardplan vid Cancercentrums
vardavdelning. Hir finns det mer att gora for att implementera denna Min vardplan
framfor allt pa Cancercentrums mottagning. Sedan att fa ett bra fléde nationellt med
tanke pa att dessa patienter i de flesta fall inte opereras pa NUS utan vid sarkomcentrum
pa Karolinska Universitetssjukhuset.

Kontaktsjukskoéterska med ansvar for Sarkom finns sedan hosten 2024 pa
Onkologkliniken i Sundsvall. Det dr dven pa gang att nagon kssk skall bli ansvarig for
Sarkom pi onkologmottagningen i Ostersund. Malet med att fa kontaktssjukskoterska for
sarkom 1 Norrbotten dr annu inte uppfyllt. Det dr nagot vi far fortsitta arbeta med.

e Maill.
e Mail2.
e Mal 3.

Viir just nu inne 1 en svacka med inrapporteringar till kvalitetsregistret. Vi har hallit
malet med 100% f6r aren 2015-2020. Tdckningsgraden ligger pa 94% 2021, 90% {6
2022, 83% for 2023 men endast 44% f6r 2024. De saknade patienterna ir eftersékta och
ligger i respektive kliniks inkorg i INCA. Det giller bara att avsitta resurser for att gora
inregistreringarna. De flesta patienterna ligger i Ortopedklinikens inkorg eftersom de ar
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huvudansvariga for merparten av patienterna. Vi har kvar detta mal i nastkommande
Cancerplan for att fortsitta optimera registerhanteringen.

e Mail4.
Det skall vara klargjort att patienter som opereras med rotationsplastik skall fa sina
proteser utprovade via OTC pa NUS med tanke pd att det r6r sig om ett fatal
patienter. Det kan ga flera ar mellan patienter som opereras med denna teknik.

e Mails5.
Arbete pagir for att se 6ver mojlighet till ytterligare en utbildning inom den nirmaste
tiden. Troligtvis blir det under 2026.

Langsiktigt forbattringsarbete

Inga definierade langsiktiga mal finns i processplanen for sarkom.

Nivastrukturering

e Vilken/vilka atgird(er) 4r nivastrukturerad(e)?

Behandling av sarkom ér nationellt nivastrukturerad till 5 centra/sjukhus: Skdnes
Universitetssjukhus, Karolinska sjukhuset, Stockholm, Sahlgrenska, Géteborg,
Linkopings Universitetssjukhus samt NUS. All behandling f6r Skelett- och
mjukdelssarkom sker vid dessa sjukhus. Bukssarkom ar ytterligare centraliserad vad giller
kirurgin till enbart 3 sjukhus. Skine, G6teborg och Stockholm, didremot ges den
onkologiska behandlingen f6r bukssarkom pa samtliga ovanstaende 5 centra. Onkologisk
behandling ges dven i Uppsala/ Orebro for bade skelett- och mjukdelssarkom samt
bukssarkom.

e Remitteras patienter i enlighet med fattade nivastruktureringsbeslut?

Ja

e Uppfattar ni i processarbetsgruppen att den/de enhet(et) som har uppdraget att utféra
den nivastrukturerade atgarden gor det pa ett tillfredsstillande sitt?

Vi har sett en bristande 6verrapportering infér uppfoljning mellan sarkomcentra 1
Stockholm till oss pa NUS efter operation av bukssarkom. Det finns en risk att patienter
enbart rapporteras till hemortssjukhuset, vilket riskerar att uppféljningen inte sker enligt
nationellt vardprogram, da kunskapen om sarkom inte ir sa stor pa 6vriga sjukhus 1 norra
sjukvardsregionen. Vi har arbetat for att sikra upp detta. Bland annat med nirvaro pa
Karolinskas MDK f6r bukssarkom nir patienter frain Norra sjukvardsregionen dras dar.
Det har fungerat ganska bra initialt men sker sporadiskt och det ar svart att fa till nagon
systematisk nirvaro och rutin kring detta pa kirurgkliniken, NUS. Mycket pa grund av att
det rOr sig om fa patienter. Vi har dven fatt till oss att kssk pa KS upplever att minga
patienter dr daligt informerade i samband med nybesck hos dem. Detta dr ofta orsakat av
att patienten informeras av sin ordinarie kirurg (pa hemsjukhuset) efter remissvar fran
kirurg pa NUS som nirvarat vid MDK beslut. Vi har f6rsokt avhjilpa lite av detta med
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att dela kontaktuppgifter pa kssk (OGI) pa sjukhus i regionen till kssk Sarkomcentrum
KS f6r att de ndrmare skall kunna fa en direktkontakt med patienterna innan de kommer.

e Sker den nivastrukturerade atgirden inom tidsramen fér vardgarantin?
Ja, alla patienter med sarkom hanteras och opereras inom tidsramen for vardgarantin, vid
sin forsta operation, dvs vid diagnostillfallet och behandlingstillfallet. Daremot sa innebar
detta en undantrangningseffekt. I nuliget upplever ortopedkliniken en resursbrist bade
vad giller operationstider samt vardplatser. Primira sarkomoperationer prioriteras och
opereras 1 tid men andra operationer av benign karaktir far langa vintetider. Detta
drabbar dven sarkompatienter som far sequele efter sin forsta operation exempelvis
protesproblem eller spiklossningar.

Aven patienter med buksarkom som remitteras till Stockholm opereras inom tidsramen
for vardgarantin efter diagnos. En del patienter som har mindre avancerade buksarkom
och skulle kunna opereras pa NUS remitteras ibland for att halla nere handlaggningstiden.

e Har nivastruktureringen inneburit en kvalitetshdjning?
Hanteringen av sarkom har sedan linge varit nivastrukturerad, vilket dr viktigt med tanke
pa den ovanliga tumorformen. En skriftlig nationell nivastrukturering beslutades under
2018 men den 6verensstimmer med den nivastrukturering som funnits och varit
inarbetad sedan 80-talet.

Finns det ndgon/négra dtgirder inom processen som skulle vinna pi att centraliseras eller
decentraliseras? Om ja, motivera pa vilket satt.

Det som ar aktuellt just nu inom processen dr att MR bor goéras innan remiss till sarkomcentra
for att pa sa vis kunna minska inflédet av startade SVF pa benigna lipom. En omformulering i
SVF f6r skelett- och mjukdelssarkom dr nyligen publicerat och framtiden far utvisa hur detta
kommer att falla ut.

Ett arbete med att pa nytt se Over nivastruktureringen enligt Nationell hégspecialiserad vard
kommer att paborjas under 2025 f6r sarkom. Var forhallning 1 processgruppen ar att ingen
ytterligare centralisering skulle medféra nagon vinst for patienter 1 norra sjukvardsregionen.

Patientsamverkan

Patientrepresentanter har varit delaktiga i arbetet med att ta fram och under 2023/2024 revidera
Min vardplan Skelett- och mjukdelssarkom. Detsamma giller vid framtagning av Min vardplan
Buksarkom och gynekologiska sarkom. Patientrepresentanten i den senare ar fran norra
sjukvardsregionen. Hen har godtagit att vara behyjilplig i fragor som lyfts i processgruppen i form
av att ta del av mailutskick och pa sd sitt komma med inspel och asikter. En annan medlem ur
Sarkomforeningen dr anhoérig och har under 2024 flyttat till Umed och dven hen stiller garna upp
med att ta del av mailutskick och komma med synpunkter.

En av processledarna har dven ett nira samarbete med sarkomforeningen i form av att arligen
genomfora och planera nitverkstriffar for kssk for sarkom. Samtliga kssk i norra
sjukvardsregionen har deltagit pa dessa triffar fransett kssk pa kirurgen NUS.

Patientrepresentanter med diagnosen ar aven med i de nationella arbetsgrupperna f6r SVF och
NVP. Det ir ett lyft som skett pa de senaste aren. FOrsta versionen av dessa hade medverkande
patientforetradare med andra cancerdiagnoser.
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Ovrigt aktuellt

En storre revidering av det nationella vardprogrammet (NVP) {61 Skelett-och mjukdelssarkom
samt Buksarkom inklusive Gynekologiska sarkom har paborjats under 2024. Malet ar att sld
samman de bida NVP till ett f6r sarkom och d4 dven inkludera bland annat Sarkom i ONH
regionen som nu ir exkluderade.

Vi har god representation fran norra sjukvardsgruppen i arbetet.

Revidering av de bada digitala vardplanerna kommer ocksa att pabérjas under 2025, hir kommer
de i alla fall initialt kvarstd som tva olika vardplaner men arbetsgruppen kommer att slas samman
till en arbetsgrupp for att kunna samordna uppdateringar och remissrundor.



	Uppföljning av sjukvårdsregional processplan för sarkom i norra sjukvårdsregionen 2024
	Uppföljning av kortsiktiga mål och målnivåer
	Långsiktigt förbättringsarbete
	Nivåstrukturering
	Patientsamverkan
	Övrigt aktuellt


